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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) dr en av statens satsningar for att
synliggora anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anho-
riga. Nka som startade sin verksamhet 2008 och bestér av sex parter med olika
kompetenser geografiskt spridda 6ver landet, Regionférbundet i Kalmar lan,
Linnéuniversitetet, FoU Sjuhdrad Valfard vid Hogskolan i Bords, Anhorigas Riks-
forbund, lanssamordnarna for anhorigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar
lan. Vid Nka:s start omfattade uppdraget omrédet anhoriga till dldre. Successivt
har uppdraget vidgats att gilla andra grupper. Fran och med 2016 avser uppdraget
alla anhoriga oberoende av den nirstidende personens alder, sjukdom, diagnos eller
funktionsnedsittning. Verksamhetens huvudsakliga uppgift ar att vara expertstod
till kommuner, landsting och enskilda utforare.

I syfte att skaffa underlag for att utveckla stédet arbetar Nka med att sammanstilla
och publicera littillgdngliga kunskapsoversikter. Kunskapsoversikten om anhoriga
till personer med stroke ar den 19:e i raden av kunskapsoversikter och den forsta
som beror enbart anhoriga till personer med stroke. Forfattaren till kunskapsover-
sikten dr Eva Ménsson Lexell, legitimerad arbetsterapeut och lektor vid Lunds uni-
versitet, Institutionen for hilsovetenskaper och CASE. Arbetet har genomforts i
fortlopande diskussion med professor Elizabeth Hanson vid Nka. Cecilia Petersson,
arbetsterapeut och adjunkt vid Lunds universitet har medverkat i den initiala ge-
nomgangen och urvalet av artiklar. Malgrupp for kunskapsoéversikten, liksom for
Nka:s arbete i 6vrigt, ar anhoriga och deras nérstdende, anstillda och beslutsfattare
inom vérd och omsorg och hilso- och sjukvard, aktiva inom idéburna organisation-
er, studenter, larare och forskare.

For att anhoriga till personer som haft stroke ska bibehalla sin hilsa och sitt vélbe-
finnande vet vi fran diskussioner med anhériga till personer som har haft stroke,
representanter for patient- och anhoérigorganisationer och tidigare forskningsresul-
tat att de behover stod som riktar sig till deras specifika behov, situation och 6ns-
kemal. Denna kunskapsoversikt ar viktig d& den ger en omfattande och innehéllsrik
oversikt 6ver de olika stodprogram som har utvarderats och dokumenterats i den
empiriska litteraturen.

Intentionen ar att kunskapsoversikten ska vara virdefull for de anhoriga sjilva,
deras organisationer liksom for praktiker och beslutsfattare for att de ska fa mera
kunskap om de olika typer av stod som &r meningsfulla och effektiva for anhoriga
till personer med stroke. Vidare hoppas vi att kunskapsoversikten ska fungera som
inspiration och utgangspunkt for beslutsfattare i priméarvarden och kommunens
vard och omsorg att tillsammans med anhoriga och idéburna- och pensionirsorga-
nisationer arbeta med att etablera lampliga stodprogram for anhoriga till personer



med stroke. Program som kontinuerligt f6ljs upp och utvarderas med hjilp av fors-
kare och FoU-arbetare vid universitet och FoU-enheter.

En tidigare version av manuset har lasts och kommenterats av Sirpa Matell, som
under ménga ar virdade, stodde och hjilpte sin make som hade stroke vid tre till-
fallen, Jan-Olof Svensson, tidigare anhoérigkonsulent vid Viaxjé kommun och moj-
liggorare/praktiker vid Nka inom omrédet aldre, Birgitta Olofsson, anhérigkonsu-
lent vid Lerums kommun och praktiker/mojliggorare vid Nka inom omréadet funkt-
ionsnedsittning och Gunilla Gosman Hedstrom, leg. arbetsterapeut och docent vid
Institutionen for neurovetenskap och fysiologi pa Sahlgrenska akademin, Géte-
borgs universitet. Deras kommentarer har beaktats i det slutliga utformandet av
kunskapsoversikten.

Vi hoppas att kunskapsoversikten skall komma till nytta for dig. Vill du férdjupa
dig ytterligare sa finns de refererade killorna tillgdngliga i Nka:s bibliotek. De kan
erhallas till sjdlvkostnadspris genom kontakt med Nka:s administrator, e-post:
info@anhoriga.se eller telefon: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson

Verksamhetschef FoU-ledare
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SAMMANFATTNING

Ménga som drabbas av stroke dr beroende av hjilp eller stéd fran en anhorig.
Ménga anhoriga tar darfor pé sig rollen som anhérigvardare, vilket kan medfora en
okad stress som i sig kan leda till saimre hidlsa. P4 senare ar har olika typer av
stodprogram utvecklats, riktade till anhoriga som vardar, hjalper eller ger stod till
personer med stroke. Det finns dock ingen konsensus kring vilket innehéll
stddprogrammen bor ha, om en viss typ av stodprogram ar mer effektiva och bor
rekommenderas fore andra eller om det saknas en viss typ av stodprogram. Syftet
med denna kunskapséversikt var darfor att identifiera och presentera relevant litte-
ratur som beskriver stédprogram riktade till anhériga, som pa olika satt ger stodin-
satser till vuxna personer med stroke, samt stodprogrammens betydelse och even-
tuell effekt for anhoriga. Syftet var ocksa att ge rekommendationer for insatser
inom vard och omsorg och for framtida forskning.

Litteratursokningen 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 dar till slut 76 bedémdes relevanta
for kunskapsoversikten. Bland ovrig litteratur identifierades 42 referenser men
ingen av dessa bedomdes relevanta da de inte beskrev stodprogram for anhoriga
som vardar, hjéalper eller stodjer en person med stroke. Analysen av de 76 studierna
inleddes med att varje studie sammanfattades i en tabell, utifrn syfte, metod, be-
skrivning av stodprogrammet och det resultat som var relevant for anhorigvardar-
perspektivet. Med utgdngspunkt fran tabellen genomfordes nista steg — en tema-
tisk analys — dar varje studie kategoriserades utifran stodprogrammets inriktning.

Resultatet visade att stodprogrammen omfattade allt frén enstaka atgirder av en-
skilda vérdgivare till mer sammansatta utbildningsprogram som kategoriserades
som specialistvardprogram, utbildningsprogram eller psykoterapeutiska program.
Dessa bestod av olika grad information, radgivning, utbildning, stédsamtal och
praktiska moment, beroende pa programmets inriktning och omfattning. Vissa
stodprogram riktade sig direkt eller indirekt till anhodrigvirdaren och erbjods
mestadels i anslutning till utskrivningen fran akuta strokeomhindertagandet. De
inkluderade studierna undersokte antingen betydelsen av eller effekten av olika
stddprogram. Anhorigvirdaren bestod framst av kvinnliga partners i medeléldern.
Nittio olika typer av utvirderingsinstrument anviandes som utfallsmatt i de olika
studierna och maétte olika aspekter av betydelse for anhérigvardande t.ex. aktivitet
och delaktighet, hilsa, livskvalitet, problemlosningsforméga, borda och stress.

Specialistvardsprogrammen bestod av antingen samtalsstod, uppfoljningsinsatser
eller erbjod familjestodjare. Nagra tydliga effekter av stodsamtalen kunde ej ses



medan familjest6djarens insatser gav anhoriga mer kunskap om stroke och gjorde
dem bittre forberedda for utskrivningen. Uppf6ljningsinsatserna, ofta genomférda
av multidisciplindra team, ledde till att anhoriga 6kat antalet sociala aktiviteter och
forbattrat sin livskvalitet.

Utbildningsprogrammen bestod av enstaka utbildningsinsatser, kursprogram och
utbildningsinsatser mot ett enskilt problem. De enstaka utbildningsinsatserna er-
bjods under den initiala strokerehabiliteringen och bestod av kortvarig informa-
tion/utbildning kring praktiska moment, antingen direkt eller indirekt riktade till
de anhoriga i syfte att underlitta utskrivningsprocessen for personen med stroke.
De anhoriga var mer n6jda med direkt riktade program men inga tydliga effekter av
programmen kunde urskiljas. Kurserna var diremot formaliserade och omfattade
information, utbildning och praktiska moment beskrivna i en tydlig manual som
genomfordes antingen vid faktiska traffar eller som telefon- eller webutbildning.
Flera studier undersokte samma utbildningsprogram men resultatet var inte enty-
digt. Vissa studier pavisade tydliga effekter medan andra studier inte kunde pévisa
négra effekter. Daremot angav de anhoriga sjdlva att deltagandet i denna typ av
program haft stor betydelse for bl.a. deras psykologiska hilsa. De studier som un-
dersokte utbildningsinsatser riktade mot enskilda problem var for sma for att pre-
sentera nagra effekter.

De psykoterapeutiska programmen hade en psykoterapeutisk inriktning dar nagra
fokuserade pd samtalsstod medan majoriteten var utformade som psykoterapeu-
tiska utbildningsprogram. Samtalsstodsprogrammen forbéattrade hur familjen
fungerade, probleml6sningsstrategier och livskvalitet samt anhodrigas mentala
hélsa. Resultaten fran studierna av de psykoterapeutiska utbildningsprogrammen
var inte helt entydiga men anhoriga var mer tillfredsstéllda, hade okat tilltron till
egna formagan och forbattrat sina copingstrategier.

Nar studierna jamfors ar det studier som dels dr mer omfattande, dels har psykote-
rapeutiska inslag och som kriaver deltagarnas egen aktiva medverkan som tycks
vara mest betydelsefulla och effektiva, 4ven om resultatet inte ar entydigt. Denna
kunskapsoversikt omfattar ménga vetenskapliga studier men diaremot saknas be-
skrivningar av hur t.ex. kommunala stodprogram riktade till anhériga som ger stod
till nirstdende med stroke ar utformade och i vilken utstrackning de genomfors.
Detta beror pa att sddan litteratur inte aterfanns i s6kningen, kanske for att manga
kommuner har program riktade till anhoriga med olika typer av diagnoser som inte
specifikt ar utformade eller riktade mot anhorigvardare till narstiende med stroke.

Konklusion och rekommendationer

Stodprogram till anhoriga bor utformas i linje med den vard, omsorg och rehabili-
tering som personen som fatt stroke far, si att de insatser som erbjuds de anhoriga
dven foljer den fas och de insatser som personen med stroke befinner sig i och er-
bjuds. P4 detta sitt kan innehéllet i de olika programmen koordineras — vissa delar



kan erbjudas gemensamt men anhorigvardare behover ockséd stod som ar direkt
riktat enbart till dem. Framtida studier bor anvianda farre utvarderingsinstrument
som utfallsmatt for att mojliggora jaimforelse mellan olika studier. Dessutom be-
hovs fler och storre effektstudier av de stodprogram som visat positiva effekter i
pilotstudier genomforas, samtidigt som det behovs studier som underséker mojlig-
heter att implementera de stédprogram som visat sig vara effektiva, i klinisk verk-
samhet. Slutligen, redan idag visar kunskapsoversikten att anhoriga till en narsté-
ende med stroke kan behova stod. Denna kunskap behover anviandas redan nu for
att starta upp program som anhoriga till narstdende med stroke kan fa ta del av,
framforallt i primarvard och kommunal hélso- och sjukvard.



INLEDNING

Enligt en rapport fran Socialstyrelsen ger ungefir 20 % av den vuxna' befolkningen
omsorg, vard, hjilp eller stod (ofta bendamnt som anhdriginsatser) till en narsta-
ende med langvarig sjukdom, hog alder eller funktionsnedsittning (1). Rapporten
visade ocksd att olika typer av atgarder, s.k. anhorigstod, som samhaéllet erbjuder
till anhoriga? ofta brister. Anhoriginsatser ar darfor inte bara ett komplement till
ordinarie atgirder fran vard och omsorg och hélso- och sjukvard, utan deras insat-
ser ersitter i manga fall atgarder som upplevs som otillrackliga eller inte erbjuds
alls, t.ex. rena omvardnadsinsatser, svrigheter for familjen att samverka med per-
sonal som ska verka i bostaden eller deltagande vid koordinationsméten d& den
narstdendes behov annars inte tillgodoses.

D4 antalet anhoriga som ger insatser till narstdende ar en stor grupp i Sverige och
deras arbete ar angelédget ar det visentligt att dessa personer i sin tur erbjuds stéd.
Anhorigstodet behover vara individuellt utformat (1) for att passa den enskilda
personens behov, vilket t.ex. kan vara beroende av vilken typ av ldngvarig sjukdom,
alder eller funktionsnedsattning som den narstdende drabbats av. Behovet av an-
horigstod har uppméarksammats och olika typer av stodprogram har tagits fram for
olika anhoriggrupper. Med stodprogram avser vi olika typer av dtgarder som ge-
nomférs av en eller flera professionella i syfte att underldtta den anhorigas fysiska,
psykiska och sociala situation. Stodprogrammen kan ges individuellt eller i grupp
och kan riktas direkt till de anhoriga, gemensamt till bAde den som far och ger an-
horiginsatser. De kan ocksa ges indirekt till de anhoriga, da &tgarder som ges till
personer i behov av stod med stroke dven paverkar situationen for deras anhoriga.

Den hir kunskapsoversikten fokuserar pa litteratur som beskriver olika program
for anhorigstod riktade till vuxna som ger anhoriginsatser till en narstdende med
stroke. Forhoppningsvis kan denna kunskapsoversikt majliggora att rekommenda-
tioner angaende stodprogram riktade till méalgruppen utformas och att identifiera
omraden for ytterligare forskningsbehov.

1 Med vuxna avses personer 6ver 18 &r (1)

2 Anhoriga anvands ibland synonymt med narstdende men i denna kunskapséversikt an-
vands termen anhorig genomgdende. Anhoriga definieras som familjemedlemmar, slikting-
ar eller partner men det kan ocksa vara vinner, grannar eller arbetskollegor (1).
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BAKGRUND

Stroke och konsekvenser efter stroke

Varje ar drabbas ca 25 000 personer av stroke i Sverige, vilket inkluderar bade
infarkter (ca 85 %) och blodningar i hjarnan (15 %) (2). Stroke ir en av de vanlig-
aste dodsorsakerna men ocksd den vanligaste orsaken till funktionshinder hos
vuxna (3). Vid insjuknandet drabbas ménga av fysiska funktionsnedsattningar, t.ex.
nedsatt rorlighet i ena kroppshalvan, kdanselnedsittning, synféltsbortfall, svarighet-
er att tugga och svilja, talsvarigheter, smarta. Manga drabbas ocksa av kognitiva
och psykologiska funktionsnedsattningar t.ex. nedsatt uppmairksamhet, nedsatt
koncentration, nedsatt exekutiv formaga och depression. Da de kognitiva och psy-
kologiska funktionsnedsittningarna ofta ar dolda for andra kan de vara sarskilt
svara att hantera och fa forstéelse for (4—6). Sammantaget kan de olika funktions-
nedséttningarna ha en stor pdverkan pé hur personer som drabbats av stroke kan
hantera vardagliga aktiviteter i sitt hem och i samhéllet, vilket ocksa far betydelse
for deras mojligheter att anpassa sig till ett sjalvstandigt liv i samhillet (7).

En person som far svarigheter att utfora och delta i olika aktiviteter kan ocksa upp-
leva sig ha forlorat sin sjélvbild och identitet. I férlingningen kan detta innebéra att
personen inte heller kan bibehalla tidigare roller utan dessa tas 6ver av andra per-
soner t.ex. arbetskamrater eller familjemedlemmar. Det dr vanligt att personer som
haft stroke upplever att de forlorar sin sjilvbild, identitet och tidigare roller, vilket
dessa personer maste hantera nir de anpassar sig till ett nytt liv efter stroke (8).

Vard, omsorg och rehabilitering for personer med
stroke i1 Sverige

Enligt senaste arsrapporten fran Riks-Stroke (2) vardas ca 9o % av alla som drab-
bas av stroke pa en s.k. strokeenhet i samband med insjuknandet, vilket &r i enlig-
het med rekommendationerna frin de Nationella riktlinjerna for strokesjukvard
(9). Den initiala rehabiliteringen sker oftast pa strokeenheterna i syfte att aterstilla
personens funktionsforméga, d.v.s. kroppsfunktioner, aktiviteter och delaktighet
(10). Daremot ar det endast ett fatal som erbjuds fortsatt teambaserad hemrehabili-
tering, ocksa bendmnt som “tidig koordinerad utskrivning och fortsatt rehabilite-
ring i hemmilj6”, “Early Supported Discharge” (ESD) (10). Aven om denna typ av
rehabiliteringen har visat sig fungera val for personer med stroke (11) och har lika
goda resultat avseende formégan att utfora vardagliga aktiviteter och dédlighet
som rehabilitering pé sjukhus (9). Om den dessutom utfors av ett specialiserat in-
terdisciplinirt team leder det till att farre personer avlider eller blir beroende av
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assistans for att utfora vardagliga aktiviteter. Trots detta ar det endast ett fatal
sjukhus som anvinder sig av denna behandlingsform (10).

Nar sedan den akuta rehabiliteringen avslutats ar det fi personer som erbjuds fort-
satta rehabiliteringsinsatser, &ven om ménga personer som drabbats av stroke kan
behdva rehabiliteringsinsatser flera ar efter insjuknandet (12). Denna rehabilitering
bor d& fokusera pa personens mojligheter att anpassa sig till ett liv med de funk-
tionsnedséttningar som inte dterstillts och pa detta sitt ocksa forbattra deras moj-
ligheter att kidnna sig delaktiga i samhillet (13). Detta har visat sig sarskilt viktigt
for att personerna ska fa vardagen i hemmet och i samhallet att fungera (14). Pa
senare tid har dven utbildningsprogram utvecklats som syftar till att ldra
personerna att sitta egna mal, finna problemlosningsstrategier for att de sjalva ska
kunna hantera sjukdomen och dess olika konsekvenser. Ibland ar ocksa anhériga
involverade i denna typ av program. Dessa utbildningsprogram benadmns ofta “self-
management program” och har visat sig vara effektiva for personer med stroke

(15).

I Sverige upplevs befintliga rehabiliteringsresurser som otillrackliga och ungefar
halften av dem som skrivs ut till det egna boendet dr beroende av hjilp eller stod
frdn en anhorig (2). Oberoende i vilken fas av sjukdomen personen befinner sig i
har oftast rehabiliteringen riktats mot att forbattra funktionsforméagan for den som
drabbats av stroke och anhériga ar endast sekundirt delaktiga i rehabiliteringen.
Denna typ av program brukar darfor definieras som “indirekta stodprogram” jam-
fort med “direkta stédprogram”, dar anhoriga i sig ar fokus for programmen (16).
Da stroke kan ses som en familjesjukdom, d.v.s. att sjukdomen inte bara drabbar
den som insjuknar utan dven de anhoriga, har man lyft fram vikten av att anamma
ett familjeperspektiv i vird och omsorg. Detta innebir att man ser personen med
stroke och dennes familj som en enhet dir individuella insatser till bdda parter
savil som insatser gemensamt riktade till familjen ar viktiga. Strokerehabili-
teringen skulle troligen harigenom forbattras (17).

Att vara anhoérig till en person med stroke

Nar en person far stroke blir det ofta en chock fér familjen men ofta ar det inte
forran efter utskrivningen frén sjukhuset som det blir tydligt vilka svarigheter som
personen med stroke har (8). Manga anhoriga anger att de behover ge tillsyn till sin
strokeinsjuknade nirstdende men dven konkret hjilp med t.ex. forflyttningar in-
omhus sévil utomhus, bilkorning, personlig vérd/omsorg, ekonomi, stidning och
kontakter med sjukvérden (18), vilket aven kan péverka de anhorigas egen hilsa.
Ett ar efter insjuknandet upplevde anhoriga sig ha lagre livskvalitet 4n de som haft
stroke (19) och liknande resultat presenterades nyligen dven i ett langre perspektiv
(20). Detta tyder pa att anhoriga har ett behov av st6d, dven i ett lingre perspektiv.

Det finns ofta sarskilda forvantningar pé att familjemedlemmar ska ta pé sig rollen
som anhorigvirdare (14). Aven om de flesta anhdriga girna vill hjilpa den nérsta-
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ende stills de anhoriga infor en ny livssituation som kan medféra bade positiva och
negativa aspekter for familjen.

Anhorigas positiva upplevelser av att ge stod till en narstdende som haft stroke har
beskrivits i en systematisk oversikt (21) dar positiva upplevelser framst forknippa-
des med den narstiendes mojligheter att aterfd sin funktionsforméga. Stirkta rela-
tioner, att kdnna sig behévd och uppskattad var andra betydelsefulla aspekter som
var viktiga for att anhoriga ska ha positiva upplevelser av sina stoédinsatser. Anho-
rigas positiva upplevelser var ocksa associerade med deras copingstrategier, d.v.s.
om de kunde identifiera positiva aspekter av sina hjilpinsatser underlittades deras
mojligheter att hantera sin egen livssituation. Anhoriga kan ocksa uppleva det ne-
gativt att vrda en familjemedlem som fétt stroke. Har har familjens tidigare rela-
tion betydelse. I en familj dar det funnits konflikter sedan tidigare kan en anhorigs
insjuknande i stroke innebara en ytterligare anstrangning och spanningar mellan
familjemedlemmar (22).

Mer konkret kan stroke innebira att personen fir svart att utfora aktiviteter som
tidigare, vilket kan medfora att aktiviteter som man tidigare utfort gemensamt i
familjen nu véljs bort, t.ex. resor eller olika fritidsaktiviteter. Det innebar att béde
personen med stroke och den anhoriges val och mojligheter till dagliga aktiviteter
paverkas, dar paren kan uppleva denna forandring pa olika sitt (23). De anhoriga
kan ibland ocksa &sidositta sina egna behov genom att vilja bort aktiviteter som
man tidigare upplevde som meningsfulla och betydelsefulla. Man anpassar istallet
sin egen livssituation efter den som behdver hjilp, vilket i sin tur kan gora att man
upplever sig hirt uppbunden till hemmet (24).

En annan vanlig aspekt som lyfts fram i litteraturen ar hur anhériga upplever sina
stodinsatser som en borda. I en systematisk 6versikt beskriver Rigby et al (25) att
25-54 % av anhoriga som vardar en néarstiende med stroke upplever det som en
borda (8), dar bordan upplevs stérre om den narstdende med stroke har en hogre
grad av funktionsnedsittning. Bordan kan innebéra att anhoriga upplever en okad
stress som péverkar deras liv. Manga anhoriga uppvisar ocksd en hogre andel av
depression jaimfort med personer som inte ger stodinsatser och depression dr mer
vanligt forekommande hos de som ger stod till yngre personer, hos de med sdmre
ekonomi samt bland dem som ger stodinsatser till personer med mer uttalad funk-
tionsnedsittning. Det senaste kan ocksa tidra pa familjerelationen. Sammantaget
kan dessa negativa upplevelser bidra till en 6kad sjuklighet hos anhoérigvardare (8).

Kostnad for anhoériginsatser

De antal timmar som anhdriginsatser tar i ansprédk samt kostnaden for dessa har
berdknats och rapporterats och dven om det finns stora variationer, beroende pa
land och grad av insats, dr kostnaderna dnda stora. Fran t.ex. Spanien rapportera-
des att anhoriginsatser till personer med stroke upptog ungefar 852 miljoner tim-
mar under 2008 och kostnaden for dessa timmar berdknades ligga mellan 6,53 till
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10,83 miljarder Euro (26). En svensk studie frdn 2000 visade att medelkostnaden
for anhoriginsatser under forsta aret efter strokeinsjuknandet varierade mellan ca.
15 000 kr till 28 000 kr per individ, beroende pa graden av funktionshinder (27).
Samtidigt har det framhaéllits att det &r svart att berdkna kostnaderna for anhorig-
insatser di det inte finns tillforlitliga métt som kan maéta alla aspekter som kan
paverka kostnader (28).

Anhoérigas behov av, och medverkan nar stddprogram
utvecklats

Det dr vanligt att anhoriga rapporterar att de behover utféra kvalificerad vard/
omvardnad som de egentligen inte dr utbildade for och inte heller har erfarenhet av
att utfora. Istéllet for utbildning fir anhoriga ofta prova sig fram for att hitta basta
mojliga 16sning (29). Detta bekraftas av McKevitt et al. (14) som menar att manga
anhoriga till personer med stroke upplever sig vara illa forberedda for rollen som
anhorigvirdare och att de inte har riatt kunskap eller kompetens. Istillet for en
formell utbildning ar det deras eget ansvar att skaffa sig kunskap och finna
praktiska 16sningar.

Tva studier (14, 30) har kartlagt vilka behov anhdriga som ger stodinsatser har och
hur stodprogram ska innehélla samt utformas for att tillfredsstélla de behov de
anhoriga som ger stod har. McKevitt et al (14) beskriver t.ex. hur anhoriga
framhéller vikten av att fa information om vad stroke innebiar och vilka
konsekvenser det kan innebira pa ldng sikt samt vilka mdjligheter man har att fa
hjéalpinsatser frén kommunen. Vidare onskar de mdgjligheter till dterkommande
stod och bedomningar samt tillgéng till nigon som de kan f4 rid av. Aven formerna
for hur olika stodprogram ska genomforas har studerats. En enkétstudie till bade
anhoriga och personer med stroke visade att anhoriga ville att stodprogram bor
utformas som en kombination av direkta moten, telefonmoten och skriven
information (30).

Olika typer av olika stédprogram

Olika typer av stodprogram har beskrivits i strokelitteraturen, ofta utifran tre olika
kategorier, i) Specialistvard (Specialist service provision); ii) Information/
Utbildning (information provision, education and carer training) och iii)
Samtalsstod/ Psykoterapeutiska stodprogram (counselling and psychotherapy)
(31—33). Enligt Gillespie & Campbell (31) innehéller de tre olika kategorierna
foljande:
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Specialistvard

De stodprogram som beskrivits som specialistvird bestir ofta av insatser dar
enskilda professioner gor hembesok eller via telefonsamtal ger emotionellt eller
praktiskt stod. Insatserna kan vara riktade antingen till personen som drabbats av
stroke eller till dennes anhoriga och ibland ar det riktat samtidigt till dem béda.
Ofta dr syftet ocksd 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 ar dessa specifikt riktade till antingen personen med stroke eller dennes
anhoriga men det finns ocksd program som riktas till bada parter samtidigt.
Utbildning omfattas dven av mer specifika program som ger tips och rad samt ger
mojlighet att praktiskt trana vissa moment, t.ex. forflyttningsteknik eller hur man
som anhoriga kan underlitta utférande av vardagliga aktiviteter.

Samtalsstod/Psykoterapeutiska stodprogram

Den sista kategorin omfattar stddprogram som fokuserar pé samtalsterapi i grupp
men dven andra program som har inslag av self-management inluderas héir. Som
exempel namns hur en grupp anhoriga och personer med stroke fick lira sig
problemlosningsstrategier och hur man i en annan grupp anvinde sig av kognitiv
beteende terapi (KBT) for att forbittra anhorigas livskvalitet. Aven stodprogram
riktade till enskilda personer ingick i denna beskrivning.

Betydelse och effekter av stodprogram

Nar forskare undersoker nyttan med olika typer av atgardsprogram brukar de an-
tingen undersoka effekterna av ett atgirdsprogram eller vilken betydelse pro-
grammet haft. Nar man studerar effekterna av ett atgardsprogram brukar man
mata om och pa vilket satt dtgirdsprogrammet péverkat olika aspekter hos delta-
garna. Det gors oftast genom att de olika aspekterna mits, t.ex. om de som deltagit
har forbéattrat sin hélsa, om antalet timmar den anhoriga ger stod minskat eller om
den anhoriga skattar att bordan minskat. Ofta studeras effekterna hos méanga del-
tagare som delas in i tvd grupper. Ena gruppen deltar i programmet medan den
andra utgor kontrollgrupp och erhaller annan typ av insats. Grupperna jamfors
sedan statistiskt. Ibland kan storre studier med ménga deltagare foregas av s.k.
pilotstudier dar farre antal deltagare underscks. Nar man didremot undersoker
betydelsen av ett atgardsprogram genomfors detta oftast via intervjuer med delta-
garna. Dessa fir d4 beritta mer ingéende hur de upplevt programmet och resultatet
analyseras inte i siffror utan det ar i stéllet deltagarnas berittelser som ar i fokus. I
denna kunskapsoversikt anviands darfor effekter for att beskriva studier som un-
dersokt métbara skillnader mellan olika grupper och betydelser for de mer beskri-
vande studierna.
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Flera kunskapsoversikter eller litteratursammanstillningar av stodprogram som
riktas till anhoriga som vardar personer med stroke har presenterats, med delvis
olika fokus. Ett fatal har fokuserat mer ingdende pa stodprogrammens effekter. En
Cochranerapport (34) faststillde t.ex. att personer med stroke och deras anhoriga
far en 6kad kunskap om stroke och blir mer néjda med vérden om de far informa-
tion. Ju mer aktiva de sjdlva ar nir informationen ges, desto bittre effekt kan ses
avseende deras sinnesstimning. En annan 6versikt (35) presenterade nyligen en
sammanstillning 6ver det vetenskapliga underlaget som finns géllande stédpro-
gram som riktas bade till anhorigvardare och till personer med stroke, som ett par.
Oversikten menade att det finns bst beligg for stodprogram som kombinerar ut-
bildning med psykoterapeutiska inslag med traning i problemlésning utifran reella
livssituationer. Sammanstillningarna har dock inte fingat hela spektrat av st6d-
program som finns. Det saknas darfér kunskap om, och rekommendationer kring
hur sddana stodprogram bor utformas eller nir en viss typ av atgardsprogram bor
rekommenderas fore ett annat. Aktuell kunskapsoversikt avser att fylla denna kun-
skapslucka.
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SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med denna kunskapsoversikt ar att identifiera och presentera relevant litte-
ratur som beskriver stddprogram riktade till anhoriga som pé olika sitt ger stodin-
satser till vuxna personer med stroke, vilken betydelse som stodet kan ha for anho-
riga och, i de fall detta beskrivs, vilken effekt stodprogrammen kan ha for anhoriga.
Syftet ar ocksa att utifrén kunskapsoversikten ge rekommendationer for framtida
forskning och klinisk praxis.

Specifika fragestallningar:

e Vilken typ av stodprogram finns dokumenterade?

e Vilka komponenter innehéller stédprogrammen?

e Var och av vem genomfors stédprogrammen?

e I vilken fas av strokeprocessen (akut, sub-akut eller kronisk fas) erbjuds
stédprogrammen?

e Vilken betydelse och eventuell effekt har stodprogrammen?

e Till vilka anhériga (partner, familj, yrkesarbetade, etniska minoriteter
0.s.v.) riktar sig programmen?

e Vilka bedémningsinstrument har anvénts for att utvirdera effekter av

stodprogrammen?
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METOD

Identifikation av lamplig litteratur

Den hir kunskapsoversikten baseras pa en systematisk litteraturoversikt 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. Litteratursokningen genomférdes mellan oktober-
december 2014 och genomfordes i tvé steg.

S6kning av vetenskaplig litteratur

I det forsta steget genomfordes litteratursokning av internationell, vetenskaplig
forskning, av informationsspecialisterna Carola Tilgmann och Matthias Bank vid
Lunds universitet. Denna sokning genomférdes i totalt 14 databaser: AMED, Doris,
OTSeeker, Cinahl, Cochrane, Embase, PcycInfo, PubMed, Scopus, Web of Science,
Pedro, PsycBite och SpeechBite. Foljande sokord anvindes i olika kombinationer
med varandra: stroke, caregiver och support intervention. Da varje databas ibland
anvander olika begrepp for samma aspekt, anpassades varje specifikt sokord till
respektive databas. En mer specifik redogorelse for sokprocessen av steg 1 redovi-
sas i bilaga 1.

S6kning av ovrig litteratur

I det andra steget genomf6rdes litteratursokningen av svenska FoU-arbeten, rikt-
linjer, policydokument, avhandlingar och lagar, hiar i dokumentet benimns denna
litteratur som “annan litteratur”. Aven i denna sokning begrinsades urvalet till
litteratur publicerad mellan aren 2000 och 2014. S6kningen genomférdes i Libris
(http://libris.kb.se), pa Socialstyrelsens hemsida (http://www.socialstyrelsen.se/),
via Lénsstyrelsernas gemensamma hemsida i Sverige (http://www.lansstyrel
sen.se), via Vardalinstitutets hemsida (http://www.vardalinstitutet.se3) och dven
via Google. Foljande sokord anviandes: Stroke, anhériga, stod, stodprogram, dGt-
gdrder, policy i olika kombinationer. Denna sokning gjordes av Martin Borg, bibli-
otekarie vid Hogskolan i Boras.

3 Denna hemsida ar inte langre aktuell.
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Urvalsprocessen av lamplig litteratur

Vetenskaplig litteratur

Urvalsprocessen for de vetenskapliga studierna utgick fréan flera inklusionskrite-
rier: a) endast studier publicerade i s.k. "peer-reviewed” tidskrifter mellan januari
2000-oktober 2014; b) endast studier skrivna pé engelska, svenska eller annat
skandinaviskt sprik; c) innefatta en beskrivning av ett stddprogram som riktades
till vuxna anhoriga som vardar, hjalper och/eller stédjer en vuxen person med
stroke; studier som dokumenterat betydelsen av, och eventuella effekter av stod-
programmet. Vi exkluderade studier som beskrivit stodprogram riktade till anho-
riga som ar barn eller diar barn ar mottagare av stodet.

I forsta urvalet identifierade informationsspecialisterna 2324 vetenskapliga studier
men nar dubbletter och icke-relevanta titlar togs bort dterstod 874 studier. Den
fortsatta urvalsprocessen genomfordes darefter av Eva Mansson Lexell tillsammans
med Cecilia Pettersson, leg. arbetsterapeut, Dr med vet, Lunds universitet. Forst
granskade de varje abstrakt var for sig och direfter diskuterades varje abstrakt
ingdende tills att konsensus uppstod. Vid oenighet eller oklarheter konsulterades
Elizabeth Hanson, professor Nka. Nar abstrakten till de 874 studierna granskats,
kunde 541 studier exkluderas di de inte uppfyllde inklusionskriterierna. Av de
kvarvarande 333 studierna var 57 stycken systematiska oversikter eller meta-
analyser. De vetenskapliga studier som ingick i respektive Gversikter plockades ut,
dubbletter togs bort och kvarvarande studier (n=20) granskades darefter pd samma
sdtt som Ovriga studier. Sammantaget var det sedan 296 studier som granskades
utifran kriterierna i fulltext. Av dessa exkluderades 220 da de inte uppfoljde kvali-
tetskriterierna, t.ex. att stodprogrammet var tydligt beskrivet, att programmet rik-
tade sig till anhoriga som ger stod till person som haft stroke eller i de fall da stu-
dien visserligen genomforts inom ramen for ett stodprogram men dir andra
aspekter, utanfor kunskapsoversiktens syfte, var i fokus. Slutligen kvarstod 76 stu-
dier som inkluderades i den fordjupade 6versikten. I Figur 1 presenteras en Gver-
siktlig beskrivning av urvalsprocessen.

Annan litteratur

I Libris hittades avhandlingar och rapporter fran socialstyrelsen och andra forlags-
utgivna bocker medan uppsatser pd kandidat- eller magisternivd utesléts. Via
Lansstyrelsernas hemsida och Vardalinstitutets hemsida hittades olika rapporter
samt lankar till andras rapporter och dokument inom hélsovetenskap. Google sok-
ningen begriansades till PDF-dokument och hir hittades kommuners egna rappor-
ter och dokument men ocksé regeringsdokument. Total aterfanns 42 referenser.
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Analys av inkluderad litteratur

Analys av vetenskaplig litteratur

All vetenskaplig litteratur som inkluderats sammanfattades inledningsvis i en tabell
utifrén de olika studiernas syfte, metod, beskrivning av stédprogrammet och resul-
tat avseende de som var relevant for anhorigvardare. Tabellen anvindes sedan
under analysen da de olika studierna kategoriserades, med utgdngspunkt fran de
tre tidigare angivna stédprogramtyperna (specialistvard, information/utbildning
och samtalsstod/psykoterapeutiska stodprogram). I nésta steg analyserades alla
studier inom varje stodprogramtyp mer ingdende. Under denna analysen samman-
fordes de program som hade liknande komponenter s att de olika undergrupperna
av stodprogrammen kunde beskrivas. Analysen genomfordes av forfattaren Eva
Maénsson Lexell i samverkan med professor Elizabeth Hansson, Nka. Tabellen ater-
finns i Appendix 1.

Analys av Ovrig litteratur

Nir ovrig litteratur analyserades exkluderades flertalet initialt d& de inte specifikt
beskrev stodprogram for anhorigvardare till personer med stroke. Flera av dessa
hade ocksa anvints som referenser i bakgrundsbeskrivningen. Inga dokument be-
skrev specifikt betydelsen eller effekter av stodprogram riktade till anhoriga som
vardar personer med stroke. Saledes inkluderades ingen 6vrig litteratur i resultat-
beskrivningen.
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RESULTAT

Totalt identifierades sjuttiosex studier, publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Re-
sultatet beskriver var och nir dessa studier publicerats, vilken vetenskaplig design
studierna haft och direfter beskrivs en sammanfattning av innehall och uppléagg for
studierna, samt vilka utfallsmatt de haft.

Publikationsar och typ av tidskrifter

Under den tidsperiod (januari 2000- oktober 2014) som sokningen till kunskaps-
oversikten genomfordes, publicerades de flesta inkluderade, vetenskapliga studier
2004—2005 och 2012—2013. Flest studier publicerades i USA (n=24) och Storbri-
tannien (n=18), foljt av Holland (n=7), Sverige (n=6) och Australien (n=5). Ovriga
lander (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 foljande omraden: Beteendevetenskap, e-
hélsa inom omvardnad, hjdlpmedel, implementeringsforskning, kommunikations-
problematik, neurologi, omvardnad, patientutbildning, psykiatri och rehabilite-
ringsmedicin. Flest studier var publicerade i Clinical Rehabilitation (n=12).

Vetenskaplig design

Studierna hade olika typ av uppldagg och metod; 21 hade en kvalitativ4 och 55 hade
en kvantitativs design. Av de kvalitativa studierna anviande 11 mixad metod®, nio
kvalitativa intervjuer och en anvinde kvalitativ enkat. Av de kvantitativa var fyra
tvarsnittsstudier”, atta anvande en fore-efterdesign8, atta var kontrollerade studier?
och 35 var randomiserade kontrollerade studiert [RCT].

4 Kvalitativ forskningsdesign anvinds nir syftet dr att 6ka forstielsen kring ett sirskilt fe-
nomen. Som datainsamlingsmetod anvénds ofta intervjuer enskilt eller i grupp eller obser-
vationer dar ett mindre antal personer deltar (36).

5 Kvantitativ forskningsdesign anvinds nir syftet ar att fi ett mitt pé ett fenomen dér avsik-
ten ar att genom statistiska berdkningar kunna generalisera kunskap kring en storre grupp
personer (37).

6 Mixad metod innebir att forskningen genomférts med b&de kvalitativ och kvantitativ
datainsamling (36).

7 Med tvérsnittsstudie avses forskning dar data inhdmtats vid ett tillfalle (37).

8 En fore-efter design innebir att data samlas in vid minst tv4 tillfillen; fore och efter en viss
atgérd (37)
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Kategorisering av stodprogrammen

Alla 76 studier som inkluderades i kunskapsoversikten kategoriserades till ndgon
av de tre stodprogramskategorierna (i) Specialistvardsprogram (n=12) ; ii) Utbild-
ning och kurser for anhoriga (n=43) ; eller iii) Program med psykoterapeutisk
inriktning (n=21). Nedan beskrivs varje stodprogram mer ingdende.

Specialistvardsprogram

Tolv av de 76 studierna kategoriserades som specialistvardsprogram utifran fol-
jande inriktningar: i) Stodsamtal eller uppfoljningsinsatser (n=4) eller ii) Familje-
stodjare (n=8). Stédsamtal eller uppfoljningsinsatser var i huvudsak indirekt rik-
tade till anhoriga och gavs som enstaka kontakter under utskrivningsprocessen
frdn det akuta strokeomhindertagandet. Familjestodsprogrammen var mer direkt
riktade till bade personen med stroke och dennes anhériga och har bestod atgards-
programmet av att en person utsags som hjilpare — navigator — som hade uppgif-
ten att stodja hela familjen under den tid som familjen ateranpassade sitt liv efter
strokeinsjuknandet. Nedan ges en mer ingdende beskrivning av programmets olika
inriktningar.

Stodsamtal eller uppféljningsinsatser

I fyra av studierna (38—41) var stodsamtal den huvudsakliga komponenten i pro-
grammet. Ingen av programmen riktade sig direkt till de anhoriga och ingen speci-
fik beskrivning av de anhoriga inkluderades. Tva av studierna (38, 39) var genom-
forda utifran samma stédprogram ”Outreach Care Program”, ett uppsokande om-
vardnadsprogram dir en sjukskoterska erbjod personer med stroke och dess anho-
riga tre uppfoljande telefonsamtal samt ett hembesok, genomforda inom fem ma-
nader efter utskrivningen fran det akuta strokeomhindertagandet (38, 39). Den
ena studien bedomde effekten av det uppsékande omvérdnadsprogrammet (38)
medan den andra studien beskrev angivna problem samt antalet och typen av ge-
nomforda atgirder inom programmet (39). Resultatet fran studierna visade att de
anhoriga angav manga problem i relation till de anhoriginsatser de gav och de van-
ligast forekommande atgiarderna som riktades till anhoriga var stodsamtal och
information. Dock kunde inte effektstudien pavisa att atgardsprogrammet medfor-
de négra statistiskt sdkerstillda skillnader mellan gruppen som deltog i program-
met jamfort med de som fick en annan atgard.

De ovriga tva studierna (40, 41) utvarderade dels effekterna av en strokespecifik
uppfoljningsmodell for vard (40), dels undersoktes majligheterna av att infora ett
strokespecifikt vardprogram, genomford som en telehilsodtgdrd i hemmet for

° Med kontrollerade studier (CCT) avses forskning dir en grupp deltagare som erh&ller en
dtgird jamfors med en grupp som ej erhaller dtgarden utan slapmassigt urval mellan grup-
perna (37).

10 Med randomiserade kontrollerade studier (RCT) avses samma sak som i punkt 8 med
skillnaden att har har deltagarna slumpmassig fordelats till olika behandlingsgrupper (37).
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krigsveteraner med stroke och deras anhorigvardare (41). I Fens et al (40) rekryte-
rades deltagare i samband med utskrivningen frin sjukhuset. Stodprogrammet
omfattade totalt 5 uppfoljande hembesok (1—2 veckor och 3, 6, 12 och 18 ménader
efter utskrivningen) som genomfordes av en strokevardskoordinator, d.v.s. en spe-
cialutbildad strokesjukskoterska. Vid varje hembesok genomférdes en grundlig
bedomning som sjukskoterskan sedan planerade atgirder utifrén. Denna hade
aven tillgdng till ett multidisciplinart team och kunde darfor initiera atgiarder dven
fran arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator, logoped, likare och psykolog. Atgir-
derna var sarskilt riktade till personen som drabbats av stroke men dven indirekt
till anhoriga da man ville minska deras grad av anstrangning och dven adressera
deras informationsbehov. Resultatet fran denna studie visade att under de forsta 6
méanaderna minskade de anhorigas depression som deltagit i programmet jamfort
med de i kontrollgruppen. I 6vrigt fann man inga andra férandringar f6r anhorig-

gruppen.

I den andra studien (41) genomfordes programmet under 14-dagar med nio krigs-
veteraner som fétt stroke och sex anhoriga. Programmet genomfordes via telefon
dar alla deltagare besvarade frégor via en telefonsvarare under tre dagar. Friagorna
besvarades sedan av sjukskoterskor som laddade upp svaren i ett web-baserat pro-
gram. Resultatet visade att mangden stod forblev stabilt i interventionsgruppen
medan det okade i kontrollgruppen. Det var framst de yngre kvinnliga anhoriga
som upplevde sig ha nytta av programmet och som uppvisade storre sikerhet avse-
ende sin kunskap om vérd och méjligheter till stod jamfort med 6vriga anhorigvar-
dare.

Familjestodjare

Atta av specialistvirdsprogrammen (42—49) beskrev familjeorienterade anho-
rigstod, riktade till personen med stroke och dennes anhoriga. Fem av studierna
genomfordes i Storbritannien, utifrdin samma program — Family Stroke Support
Organiser (FSO) (43—46, 49). En s.k. FSO-familjestodjare erbjods till familjer dar
en familjemedlem drabbats av stroke och tjansten betalades av hilso- och sjukvar-
den men gavs av en familjestddjare fran Storbritanniens Strokeforbund. Ingen av
studierna har beskrivit vilka kvalifikationer eller ev. professioner som FSO-
familjestodjaren besatt mer an att denna person erbjod information, emotionellt
stod och prevention nir den formella virden var avslutad. Detta kunde dven inne-
fatta utdelning av broschyrer och annan information samt upprattande av lokala
anhorig- eller strokegrupper. FSO-familjestodjaren utforde sina tjanster genom en
kombination av hembesok, sjukhusbesok och telefonkontakter. De fem studierna
genomfordes inom ramen for tre olika projekt och alltsa var det delvis samma
undersokningspersoner som ingick i flera studier. Dessa rekryterades inledningsvis
i samband med det initiala insjuknandet men négra av studierna genomfordes dven
i ett langtidsperspektiv. Endast i ett fatal fall beskrevs anhorigvardarna mer ingé-
ende mer dn att de flesta anhoriga som deltog var kvinnor. Istillet fokuserade be-
skrivningarna pa de som haft stroke. Resultaten fran studierna visade att anhoriga
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som deltog i programmet framforallt hade mer kunskap om stroke, att de visste var
de skulle vinda sig for hjalp framéver (43, 49) och att de upplevde storre kontinui-
tet i varden. Daremot fanns inga statistiskt sdkerstéllda skillnader avseende anho-
rigas sinnesstimning eller upplevda anstrangningsgrad (43, 44). Samtidigt visade
Mant et al (45, 46) att anhoriga hade 6kat antalet sociala aktiviteter och forbattrat
sin livskvalitet vilket kvarstod ett ar efter programmets genomforande (46).

De ovriga tre studierna var genomforda i Kanada och Taiwan. I den kanadensiska
studien (42) var innehall och uppligg av stodprogrammet framtaget av kanaden-
siska strokeférbundet och benimndes hir Strokenavigator (Community Stroke
Navigator Position). Detta stodprogram riktade sig till hemmaboende personer
med stroke och deras anhoriga dér strokenavigatorn hjilpte till med att koordinera
vard, gav kanslomaissigt stéd och utbildning vid behov samt coachning till anho-
riga. Studien var liten dar endast 35 personer med stroke och 26 anhoriga fullféljde
studiens alla delar. De anhériga (nio min och 23 kvinnor) bestod mestadels av
partners med en medelélder av 64 &r men med en stor dldersspridning (39—86 &r).
Resultaten uppvisade inga statistiskt sidkerstillda skillnader avseende anhorigas
mojligheter till dteranpassning i samhillet och inte heller ndgon forbéttring av de-
ras fysiska eller emotionella hilsa efter deltagande i stodprogrammet. De tva tai-
wanesiska studierna genomférdes inom ramen fér samma projekt och fran samma
stodprogram (47, 48) som ocksa hade en tydlig familjeorientering. Stodprogram-
met leddes av en sjukskoterska och var inriktat pa att underlitta utskrivningspro-
cessen for dldre personer med stroke och deras anhoriga. De anhoriga var mesta-
dels kvinnor med en medelélder av 47 ar och som i huvudsak var vuxna barn eller
svardottrar till personer med stroke. Resultatet visade att de anhoériga som erholl
stodprogrammet var bittre forberedda vid hemkomsten och mer néjda med den
hjélp de fatt, jamfort med kontrollgruppen. Forfattarna rapporterade att de anho-
riga som deltagit i programmet gav béttre vard dn kontrollgruppen vilket minskade
risken for att personerna som fatt stroke skulle bli institutionaliserade. Daremot
sags inga statistiskt sidkerstéllda skillnader mellan grupperna avseendes de anhdri-
gas upplevda, framtida virdbehov. Aven om programmet innehéll utbildning om
hilsa, bedomningar kring individuella uppfoljningsbehovet efter utskrivning samt
uppfoljande hembesok fokuserade studierna snarare pa att méata hur mycket vard
som utnyttjades av familjerna dn pa om programmet bidrog till att 6ka kunskapen
hos anhoérigvardarna eller om deras hilsorelaterade livskvalitet forbéttrades.

Utbildning och kurser f6r anhériga

Fyrtiotre av de 76 studierna kategoriserades som utbildning och kurser fér anho-
riga. Dessa kunde sedan kategoriseras vidare utifran f6ljande inriktningar: i) En-
staka utbildningsinsatser (n=7), ii) kurser fér anhorigvirdare (n=25); iii) utbild-
ningsinsatser riktade mot ett enskilt problem (n=11). De stédprogram som omfat-
tade enstaka utbildningsinsatser erbjods under den period som personen med
stroke erholl sin initiala rehabilitering och hilften av dessa stodprogram var direkt
respektive indirekt riktade till de anhoriga. De program som var utformade som
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kurser for anhorigvardare var formaliserade och genomférdes utifrdn en tydlig
manual dir programmen inneholl information, utbildning och praktiskt traning.
Dessa genomfordes dels med faktiska triffar eller som telefon- eller webutbildning.
De program som genomfordes som utbildningsinsatser riktade mot ett enskilt pro-
blem innefattade ocksa information, utbildning och praktiska moment men hér var
det endast ett problemomrade i fokus. Nedan ges en mer ingdende beskrivning av
programmets olika inriktningar.

Enstaka utbildningsinsatser

Sju studier beskrev stodprogram som inneholl enstaka utbildningsinsatser som
erbjods dé personen med stroke erholl sin initiala rehabilitering. Av dessa var det
fyra studier — tva fran Storbritannien, en kanadensisk och en svensk — som beskrev
indirekt stod till anhorigvardarna (50—53) medan de 6vriga tre studierna (54-56)
omfattade stodprogram som mer direkt riktades till anhoérigvardarna. Alla studier-
na genomfordes inom ramen for, eller i anslutning till ESD — tidig rehabilitering
efter stroke — och genomf6rdes antingen under rehabiliteringsperioden eller i an-
slutning till hemrehabilitering i samband med utskrivningsprocessen. Diremot
beskrevs olika stodprogram i alla studierna. Tva av studierna (51, 53) presenterade
inte ndgra bakgrundsdata for anhorigvirdarna medan de 6vriga tvad (50, 52) be-
skrev att medelaldern 1ag pa 69 respektive 73 ar och att de flesta anhérigvardarna
var kvinnor (72 respektive 83 %). Stodprogrammen var inte formaliserade med
specifikt innehéll utan bestod av kortvarig information/utbildning kring praktiska
moment vilket gavs till de anhoriga vid sidan av ordinarie rehabilitering i syfte att
underlitta utskrivningsprocessen av personen med stroke. Slutsatserna fran studi-
erna visade att stodinsatser och information till anhoriga inte fungerade optimalt
(50) och att stodinsatserna inte forandrat de anhorigas vilbefinnande (51). De an-
horiga angav ocksd att rehabiliteringen framst riktats till personerna med stroke
och inte till de anhorigas behov (52) samtidigt rapporterade en annan studie att
anhoriga som deltagit i ESD angav ldgre borda an de som erhéll sedvanlig vird

(53).

De tre studier (54—56) som beskrev dtgirder mer direkt riktade till anhorigvardar-
na, presenterade olika typer av stodprogram dir vissa var mer formaliserade dn
andra. Studierna var genomférda i Spanien, Sverige och Holland och utvirderade
effekter av ett visst atgardsprogram som genomfordes inom ramen for, eller i an-
slutning till ESD-rehabilitering (inneliggande eller under hemrehabiliteringen).
Atgirderna som riktades till de anhériga utgjordes av enstaka utbildningstillfillen
dir innehallet tydligt beskrevs. Antingen erbjods anhorigvardaren ett utbildnings-
tillfalle, en dag eller ndgra timmar, som innehdll information, undervisning, prak-
tisk traning och stod i anpassningsprocessen (54, 56), ibland dven mojligheten att
delta i ett grupprogram tillsammans med andra anhérigvardare (56). Resultaten
fran studierna visade att anhoriga var mer néjda med informationen och mer till-
fredsstillda med béde tillgingligheten till, och stodet fran vardpersonalen. En av
studierna (55) jamforde utfallet av det stod som gavs till anhérigvardarna i sam-
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band med att personen med stroke antingen fick hemrehabilitering eller dagvards-
rehabilitering. Hemrehabiliteringen tog ett helhetsperspektiv och inkluderade olika
typer av atgirder beroende pa det behov bade personen med stroke och dennes
anhoriga hade for att kunna leva ett sa bra liv som mgjligt. Dagvérdsrehabilitering-
en var framst fokuserat pa funktionshéjande traning riktat till de som haft stroke.
De som fick hemrehabilitering rapporterade lagre borda direkt efter avslutat pro-
gram, vilket bibeholls upp till ett &r medan de som fick dagrehabilitering istillet
successivt angav liagre borda efterhand som tiden gick. Den skattade bdrdan i
hemrehabiliteringsgruppen visades sig ocksé vara relaterad till hur formagan att
utfora dagliga aktiviteter var bland de som haft stroke.

Kurser for anhorigvardare

Tjugofem studier beskrev olika typer av kurser riktade till anhorigvardare som ge-
nomfordes pa klinik eller i bostaden. Femton av dessa beskrev kursprogram som
liknande varandra och innehdll information, utbildning och praktiskt traning (57—
70).

Sex av de 15 stodprogram som genomfordes péd klinik eller i bostaden beskrev
samma kursprogram — London Stroke Carers Training Course (LSCTC) — som ge-
nomfordes i Storbritannien (57-59, 63, 65). LSCTC genomférdes av ett multidisci-
plinirt team och syftade till att utveckla anhorigas kunskaper om stroke och dess
konsekvenser samt att ge anhorigvardare fardigheter som kunde underlétta deras
dagliga insatser for den narstiende. En manual beskrev tydligt kursprogrammets
innehéll och upplidgg, dir sex av totalt 14 programpunkter ges till alla och 6vriga
programpunkter valde anhdrigvardaren utifran sitt individuella behov. Programbe-
skrivningen specificerade ej om det vander sig till anhorigvardare som vardar en
nyinsjuknad person med stroke eller en person som levt med stroke en langre tid.
De anhoriga som inkluderades virdade ddremot personer som nyligen insjuknat i
stroke dar anhorigvardarna i huvudsak var kvinnor (55-69 %) med en medelélder
mellan 60-67 &r. LSCTC-programmet utvirderades initialt av Kalra et al (63) som
fann att de anhorigvardare som deltagit i programmet upplevde mindre borda,
anstrangning och depression samt angav hogre livskvalitet jamfort med anhorig-
gruppen som ej fick samma program. Dessutom hade personer med stroke, vars
anhorigvardare erhallit LSCTC-programmet, betydligt ligre hilso- och sjukvards-
kostnader jamfort med andra personer med stroke vars anhoriga inte erhéllit lik-
nande utbildning (65). Detta forklarades med att personer med stroke som var
narstaende till anhorigvardare som fatt utbildning, hade minskade antal varddagar
pé sjukhus. Effekterna av samma program &r ocksd undersokt med drygt 9oo del-
tagare fran flera olika centra (59) men resultatet visade ingen statistiskt sakerstilld
skillnad mellan de anhoriga som deltagit i programmet jamfort med de som fatt
sedvanlig vird. Studierna kunde darfor inte faststélla att LCSTC kan reducera an-
horigvardares borda. Kostnaderna mellan programmen var ocksé lika mellan grup-
perna. Forfattarna drog slutsatsen att da det inte fanns négra direkta skillnader
mellan grupperna ar det troligen inte idealt att erbjuda ett LSCTC-program i direkt
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anslutning till det akuta omhéndertagandet efter stroke. Dessutom har man under-
sokt hur LSCTC—programmet anviands av professionella pa strokekliniker (57, 58).
Resultatet visade att flera aspekter — kontextuella faktorer, organisatoriska forhal-
lande, teamets relationer och politiska beslut — hade betydelse for mdjligheten att
inféra denna typ av komplexa program som innehéller flera olika delar och utfors
av flera professioner (57). Clarke et al (58) menade ocksa att trots att LSCTC-
programmet specifikt ska fokusera pa anhorigperspektivet har ofta strokeenheterna
ett stort fokus pé de som hade fatt stroke, vilket kan forsvara att programmet ge-
nomfors i enlighet med manualen. Ofta erbjods ocksd LSCTC-programmet sent
under rehabiliteringen och bedomning och utveckling av anhorigas kompetens
observerades inte alltid. Forfattarna menade att inférandet av LSCTC-program
darfor kraver att det multidisciplinidra teamet far delta i forberedande traning sé att
de far storre forstaelse av hur programmet ska genomforas och erbjudas. Vidare
uttryckte de att om anhoriga ska ha en mojlighet att fA en djupare kunskap och
forstéelse kring de fardigheter som lars ut bor LSCTC-program erbjudas i 6ppen
vard da man dar kan genomfora dtgardsprogram under langre perioder och mer
utstrickt i tid an det akuta stroke-omhéandertagandet i sluten vérd kan.

Nio studier beskrev andra kursprogram som delvis pdminde om LSCTC-program-
mets innehall (60-62, 64, 66—70). Vissa av dessa riktade sig till bAde de som hade
haft stroke och deras anhérigvardare som ett par, medan andra enbart vinde sig till
anhorigvirdaren. De flesta programmen genomférdes i grupp med upp till tio del-
tagare. Upplédgget varierade dé vissa program, forutom information, utbildning och
praktiska moment, dven inneholl uppfoljningstillfillen som genomfordes via hem-
besok och/eller via telefon. Programmens ldngd varierade ocksa fran fiarre antal till
flera tillfallen som striackte sig 6ver flera veckor, dar varje tillfalle varade mellan
20—-60 minuter. I ndgra av studierna var det tydligt att kursprogrammet vinde sig
till anhoriga som vardade en nyinsjuknad person med stroke medan andra inte
specificerade sjukdomsfas. Anhorigvirdarnas medelalder varierade mellan 44—-68
ar och de var mestadels kvinnliga partners till personer med stroke.

Morris et al (70) intervjuade bl.a. tre anhorigvardare om deras erfarenheter av
kamratstodsgrupper under inneliggande rehabilitering. Resultatet visade att mgj-
ligheterna att delta i denna typ av diskussionsgrupper upplevdes som vardefull.
Dels mdjligheten att fi information och rad vilket 6kade deras medvetenhet om
stroke, dels angav de vikten av att fi nya kontakter. De Gvriga sju studierna under-
sokte om de olika programmen forbattrade anhorigvirdarnas kunskap om stroke,
fysiska och psykologiska hilsa, livssituation och generella vilbefinnande samt om
det minskade deras borda, stress och anstringning. Resultaten var inte entydiga
men efter deltagande i kursprogrammet sigs fraimst forbattrad kunskap om stroke
(66, 69) och viss forbattrad generell psykologisk hailsa, livskvalitet och vélbefin-
nande, framforallt for de som deltog vid fler tillfallen (66, 68). Nigra av de studier
som jamforde effekterna for deltagare med en kontrollgrupp rapporterade att inga
statistiskt sdkerstillda skillnader kunde ses mellan deltagarna i de olika grupperna
(60-62, 66, 68). Andra fann att fér de anhoriga som deltagit i programmet hade
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bordan minskat medan den 6kat bland de anhoriga i kontrollgruppen (67). Det
samma rapporterades gillande anhorigvardarnas dngslan, vid tre respektive sex
manader efter avslutat program (62). Aven Oupra (64) rapporterade att anhoriga
som deltog i deras kursprogram hade betydligt battre livskvalitet och uppvisade
mindre anstringning &dn de i kontrollgruppen, vilket kvarstod vid tre-manaders
uppfoljning. En annan langtidsuppféljning (60) visade att sex ménader efter avslu-
tat program anvinde personer med stroke till anhoériga, som deltagit i ett kurspro-
gram, mer oppensjukvard an de i kontrollgruppen. Daremot visade det sig att tva
och ett halvt ar efter avslutat program var det betydligt firre som blivit institution-
aliserade eller avlidit, jimfort med kontrollgruppen (61). Forfattarna drog darfor
slutsatsen att d&ven om inga omedelbara effekter kunde ses for de anhériga fanns
anda langsiktiga effekter for personerna med stroke.

Elva av de 26 studierna (71—81) beskrev fyra olika kursprogram som helt genom-
fordes som e-hdlsométen (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 sjukskoterska och riktar sig till anhoriga som vardar en
person som fatt stroke de senaste sex ménaderna och deltagarna till studierna re-
kryterades darfor fran rehabiliteringskliniker. Utbildningen bestar av tre huvud-
sakliga delar som mojliggor att stilla fragor via internet, delta i en stodgrupp med
andra anhorigvardare och fa utbildning om stroke, virdande och problemlosning
via web lank. De anhorigas dlder 1dg mellan 31—80 ar men de flesta var kring 55 ar
och de var framst kvinnor med vit etnisk bakgrund som var partners till en person
med stroke. Majoriteten hade en anstillning och ldgst gymnasieutbildning. De tre
inledande studierna av programmet (75—77) genomfordes i syfte att utveckla kurs-
programmet. Ett fital deltagare inkluderades for att bl.a. besvara om anhdrigvar-
dare var villiga att anvinda programmet (75), om det var mojligt att genomféra
(76) och om det kunde ha nagon inverkan pa copingprocessen hos bide de som haft
stroke och deras anhérigvardare (77). Resultatet visade att anhorigvardarna var
villiga att anvianda sig av CW-utbildningen och att de aspekter som bekymrade dem
mest ocksa adresserades i programmet. Dessutom framkom att deltagarnas med-
verkan i programmet gav dem mojlighet att dela sina tankar, erfarenheter och
kanslor vilket hjdlpte dem att hantera och anpassa sig till nuvarande situation.

De ovriga fyra studierna (74, 78, 79, 81) undersokte relationen mellan kdnslomass-
igt stod, fysisk hjdlp och hilsa hos anhérigvardarna, hur de upplevde anvandbar-
heten och designen av CW-utbildningens hemsida, hur de kommunicerade i fria
dialoger under en e-post diskussionsgrupp samt om programmet kunde péaverka
anhorigvardarnas vilbefinnande. Studierna omfattade delvis samma undersok-
ningspersoner. I de kvantitativa studierna (79, 81) undersoktes de anhoriga som
fullféljde internetprogrammet (n=36) eller utgjorde kontrollgrupp (n=37) medan
de kvalitativa studierna (74, 78) enbart fokuserade pé de 36 personerna som ingétt
i internetprogrammet. Resultatet frin de bada kvantitativa studierna visade att
man inte kunde se nagra statistiskt sidkerstillda skillnader i vélbefinnandet hos
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deltagare i programmet eller kontrollgruppen men diaremot hade antal akutbesok
och sjukvardsanlaggningar inom hilso- och sjukvarden minskat bland de som hade
stroke vars anhoriga deltagit i programmet (79). I medeltal loggade varje deltagare
in pa hemsidan 1—2 timmar/vecka, men anviandandet minskade efterhand (74).
Deltagarna skattade hemsidans utseende och anvindbarhet positivt, inklusive de
traningsmojligheter som hemsidan gav. De angav ocksa att mojligheten att disku-
tera via websidan gav dem hopp och ork samtidigt som det hjélpte dem att uttrycka
sig under en svar period av forandring (78).

De ovriga fyra kursprogrammen (71—73, 80) hade liknande uppligg och inleddes
med muntliga instruktioner om programmet och material (manual, DVD-filmer)
vid ett individuellt mote innan utskrivning. Darefter kontaktades deltagarna via
telefon eller mail (71—73) for att folja upp de praktiska moment som deltagarna
forvantas utfora medan Redzuan (80) istillet genomforde ett uppfoljande hembe-
sok nir deltagarna genomfort alla momenten utifrin DVD-momenten. Program-
men leddes av olika professionella med strokeerfarenhet t.ex. arbetsterapeut, 1a-
kare eller sjukskoterska och vinde sig till anhoriga som vardade en familjemedlem
som nyligen fatt stroke. Anhorigvardarna i dessa studier hade en varierande me-
delalder mellan 50—68 ar. Resultaten visade att sévél de professionella, de som haft
stroke som deras anhorigvardare upplevde programmet som positivt och man fann
att anhorigas borda minskade hos deltagarna i kursprogrammet medan den 6kade i
kontrollgruppen (772). Anhorigvardarna som deltog i programmet angav att de fatt
battre sjalvtillit och att de var mer néjda med den medicinska varden, men i Gvrigt
sags inga statistiskt sdkerstillda skillnader mellan grupperna (71). Kim (73) be-
skrev att deltagarna i deras program forbattrade sin kinsla av kontroll medan
Redzuan (80), som fokuserade pa att minska bordan hos de anhériga, rapporterade
att det inte var nagra statistiskt sikerstillda skillnader mellan grupperna efter pro-
grammets genomforande.

Utbildningsinsatser riktade mot ett enskilt problem

Elva studier beskrev stodprogram till anhériga som fokuserade pa utbildningsin-
satser riktade mot ett enskilt problem sdsom kommunikation, sviljning eller sexu-
ell formaga (82—92).

De flesta programmen (n= 8) fokuserade pi att forbattra kommunikationsfor-
magan mellan personen med stroke och dennes samtalspartner, oftast en anhorig-
vardare (82—85, 88—91). Studierna presenterade olika programuppldgg men de
flesta genomférdes i grupp och inkluderade ndgon form av praktisk kommunika-
tionstraning samt dven information och utbildning. Det var stor variation pa pro-
grammens omfattning; allt frin en 2-dagars workshop till ett sex-veckors program
med 1 traff/vecka 41,5 timme. Anhorigvardarna hade en medelélder kring 60 ar
men i 6vrigt beskrevs deras bakgrundsinformation olika mycket och pé olika sitt.
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Fem av studierna genomfordes med 3—5 par (personen med afasitt efter stroke och
dennes anhorigvardare) och syftade till att dels utveckla innehéll och upplagg for
kommunikationsprogrammen, dels att undersoka deras genomforbarhet (82, 83,
87—89). De ovriga fyra studierna (84, 85, 88, 91) omfattade 10—22 par eller anho6-
riga och syftade till att underscka effekterna av eller fordelar med de olika pro-
grammen. Sammantaget visade resultatet att emotionellt stod och information om
stroke och afasi var betydelsefullt. En viss forbattring kunde ocksa ses avseende
kommunikationsforméagan mellan paren d4ven om man inte statistiskt kunde séker-
stilla denna skillnad mellan deltagarna i programmet och de som utgjorde kon-
trollgrupp.

En studie (86) beskrev ett traningsprogram — Television Assisted Prompting (TAP)
— som syftade till att forbattra sviljningsférméagan genom att fa sviljningstekniker
via video, d.v.s. hur sviljning kan korrigeras och vilka traningstekniker som kan
anvandas. TAP-programmet var mer indirekt riktat till de anhoriga och visade att
programmet gav personen med stroke mer kontinuitet i sin trdning men daremot
sags ingen forandring avseende anhorigviardarnas borda. Den sista studien (92)
erbjod utbildningsinsatser riktade mot sexuell funktion och formaga. Utbildnings-
programmet bestod av ett utbildningstillfille, som gavs individuellt till paret, vilket
inkluderade sévil information och problemlosningsstrategier. Studien undersokte
om programmet kunde forbattra kunskapen om sex och oka sexuell tillfredsstl-
lelse hos paret. Totalt deltog 46 par (12 par i programmet och 11 par i kontrollgrup-
pen), som genomfordes inom ramen for en rehabiliteringsperiod. Resultatet visade
att sexuell tillfredsstillelse och frekvens av sexuell aktivitet 6kade men inte kun-
skapen om sex. Trots resultatet och det faktum att programmet endast erbjudits vid
ett tillfille drog forfattarna slutsatsen att denna typ av program har betydelse och
att den kan anvidndas som en guide vid sexuell rehabilitering poststroke, bade for
personen med stroke och dennes anhoriga.

Program med psykoterapeutisk inriktning

Tjugoen av de 76 studierna kategoriserades som program med psykoterapeutisk
inriktning: i) psykoterapeutiska samtalsstod (n=4) eller ii) psykoterapeutiska ut-
bildningsprogram (n=17). De studier som kategoriserades som psykoterapeutiska
samtalsstdd har beskrivit stodsamtal som den barande komponenten i programmet
medan de studier som kategoriserades som psykoterapeutiska utbildningsprogram
dven betonat utbildningskomponenter. Nedan ges en mer ingdende beskrivning av
programmets olika inriktningar.

Psykoterapeutiska stédsamtal
Fyra studier (93—96) presenterade olika stodprogram som anviande psykoterapeu-
tiska stodsamtal. Det ena programmet (93) — Family Intervention: Telephone

11 Ofta anvinds hellre dysfasi som samlingsbegrepp men i artiklarna anvinds genomgéende
afasi. Darfor har afasi anvints genomgéende i kunskapsoversikten.
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Tracking (FITT) — betonar problemlosning utifran ett familjeperspektiv och stodjer
familjens mdjligheter att identifiera problem och finna egna l6sningar utifran hur
familjen fungerar, deras sinnesstimning, kognitiv funktion/ forméga, grad av obe-
roende och fysisk hilsa. Stodet ges via telefon under flera veckor, totalt ca 26 tele-
fonsamtal till varje familj (13 samtal/person). Det andra stodprogrammet (94) —
Social problem-solving therapy (SPTP) — baseras pa D’Zurillas och Nezus problem-
16sningsteori (97) och syftar till att lira anhoriga att anvinda problemlésningsstra-
tegier for att hantera anhorigvardandet och den stress den kan medféra. Program-
met inleddes med en 3-timmars utbildning under ett hembesok tillsammans med
en sjukskoterska. Darefter skedde fortsatta uppféljningen via telefon. Vid varje
tillfalle fokuserades pa de 3 mest frekventa problemen som anhérigvardaren valt
ut; vilka problemen var och hur dessa kunde hanteras. Det tredje programmet (95)
baserades pa Stress Process Modellen och genomfordes som ett webbaserat pro-
gram som inneholl en professionell guide, online chatfunktion, e-post, webanslags-
tavla samt resursrum. Maélet ar att anhorigvardaren ska fa kunskap, resurser och
formagor som kan underlitta att reducera stress och vinda samt mojliggora for
dem att kunna ge emotionellt stod till personen med stroke. Varje vecka togs nya
dmnen upp dit videoforeldsningar och hemuppgifter ldnkades. Det sista program-
met (96) anviande KBT for att stodja anhorigvardarna under utskrivningsprocessen
frn den initiala strokerehabiliteringen. Fyra omraden var i fokus: 1) Att kunna
uttrycka kanslor och dela med sig av olika erfarenheter for att bryta social isolering
och forbattra emotionellt status; 2) Psykosocial utbildning for att stodja anpassning
till nuvarande livssituation; 3) Forbattra formégan till problemlosning i dagligt liv
och 4) Stodja hilsosamt beteende, lidra sig avslappningstekniker, minska borda och
acceptera stodbehov. Programmet striacker sig over femton grupptillfillen som
genomfordes varannan vecka, 1,5 tim/tillfille. Varje grupp bestod av 4—8 anhorig-
vardare och programmet leddes av antingen en psykolog eller gemensamt av en
psykolog och en sjukskoterska.

Studierna strivade genomgéende efter att underséka programmens effekter avse-
ende olika aspekter och omfattade mellan 23 -38 par eller anhoriga. Alla studierna
inkluderade en kontrollgrupp dir deltagarna fick sedvanlig strokevard. De flesta
anhoriga var kvinnor (65—91 %) med en medelalder som varierade mellan 55-65
ar. Resultatet visade att den grupp som fatt FITT forbattrades mer an kontroll-
gruppen avseende hur familjen fungerade, bade utifrin var och ens skattning samt
de aspekter de skattade gemensamt. Dessutom minskade anvidndandet av hilso-
och sjukvard i denna grupp (93). De anhorigvardare som deltog i SPTP hade battre
problemlosningsstrategier, mindre depression och upplevde en 6kad mental hilsa
samt upplevde sig mer férberedda for att vdrda dn de anhdriga i Gvriga grupper
(94). Smith (95) visade att anhoriga som deltagit i webprogrammet utifrdn Stress
Process Modell hade betydande ldgre depression dn de andra anhorigvardarna,
vilket dven bekriftades av Wilz & Barskova (96) som ocksd beskrev att anhoriga
som deltog i stressprocessprogrammet hade betydande forbattringar bade kort- och
langsiktigt avseende livskvalitet och 1dngsiktigt avseende depression.
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Psykoterapeutiska utbildningsprogram

Sjutton studier presenterade 11 olika psykoterapeutiska utbildningsprogram (98—
114). Programmen inneholl en varierad mingd av information, utbildning, prak-
tiska moment, formulering av egna mél och problemlésningstekniker. Nigra av
dessa beskriver vilken teoretisk grund programmet baseras pa medan andra sna-
rare beskriver vilka tekniker som anvindes. De olika programmen och resultatet
frn studierna sammanfattas nedan utifrdn foljande omraden; Coping, familjeori-
entering och problemlésning/self-management.

Coping

Fem av programmen (98, 99, 111—113) har lyft fram att coping varit en viktig aspekt
i programmet och definierat coping utifrén teorin “Transactional theory of stress”.
Denna teori ar framtagen av Lazarus och Folkman som menar att stress uppkom-
mer nar personer inte kan hantera den obalans som uppstar néar kraven i miljon
overstiger resurserna hos den enskilda individen (115, 116). Bakas (98, 99) anvinde
denna teori och utvecklade ett utbildningsprogram — The Telephone Assessment
and Skill-Building Kit (TASK) — som syftar till att stodja anhorigvardare att ut-
veckla fardigheter utifrin foljande omraden: Sjilv finna kunskap om stroke, han-
tera strokepersonens kinslor och beteende, ge fysisk omvardnad, hjilpa till med
vardagliga aktiviteter och hantera sina egna personliga kénslor kring anhorigvar-
dandet. Varje anhorigvirdare fick inledningsvis bedoma sitt eget stod- och utbild-
ningsbehov och direfter sédtta sina egna mal. Personen arbetade sedan med pro-
grammets olika omraden utifran en tydlig arbetsbok som inkluderade mélen, egna
anteckningar och olika utbildningsblad. En sjukskoterska stodde, via telefon, anho-
rigvardares egen problemlosning utifrdn de givna problemen och malen. Resultatet
frdn de tvé studierna visade att programmet var mgjligt att genomféra och att det
var relevant for malgruppen, samtidigt som de anhoriga i TASK-gruppen skattade
betydligt hogre tillfredsstéllelse dn kontrollgruppen (99). Resultatet visade ocksa
att sjukskoterskor kan anvianda det telefonbaserade TASK-programmet for att
stodja anhorigvirdare till personer med stroke, samt att de anhorigvardare som
erholl TASK-programmet blev mer optimistiska, angav att uppgifter hade en lagre
svarighetsgrad och att de minskat sin férsvarsberedskap (98).

Tre andra studier (111—113) presenterade ett liknande anhorigprogram, dar delta-
garna forviantades arbeta med probleml6sning av ett valt problem, tydligt kopplat
till egna vardagslivet. Programmet innehéller 8 grupptillfallen 4 2 tim, 1 tillfdlle/
vecka for 8—12 anhorigvardare och leds av specialutbildade sjukskdterskor. Delta-
garna uppmanas att dela sina erfarenheter och att uppritta ett niatverk dar de kan
ha fortlopande telefonkontakt med varandra. Programmet undersoktes i tre studier
dar grupprogrammet jamfordes dels med ett hembesoksprogram med liknande
innehéll men som genomfordes individuellt, dels med en kontrollgrupp. Resultatet
frdn den forsta studien (113) visade att kortsiktigt bidrog grupprogrammet till att
deltagarna o6kade tron pa sin egen kunskap om vardande, sina copingstrategier och
sin benédgenhet att soka socialt stod. For de som deltog flest tillfallen i programmet
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sags ocksd en mattlig forbattring avseende upplevd sjalvtillit men inte jamfort med
hembesoksprogrammet. Langsiktigt bidrog diremot programmet till en liten till
mattlig 6kning av tron pa sin egen kunskap och anvindandet av aktiva copingstra-
tegier men i Ovrigt sdgs inga statistiskt sdkerstillda skillnader i utfallet mellan de
tvd programmen (112). Yngre, kvinnliga anhorigvérdare hade mest nytta av pro-
grammen jamfort med de andra anhorigvardarna. Nagra ar senare presenterade
Schure et al (111) att bade deltagare i programmet och de som enbart fick hembesok
angav att programmen varit till hjélp och var anvindbara men att de saknade upp-
foljningar. Hembesoksgruppen saknade ocksa kontakt med likasinnade. Gruppro-
grammets deltagare uppvisade mer forbattringar avseende information och
kianslomissiga komponenter jaimfort med hembesoksdeltagarna. De anhorigvar-
dare som foredrog grupprogrammet visade sig ocksa vara de som upplevde mest
borda, levde med en familjemedlem med fler psykologiska funktionsnedsittningar
och anvinde aktiva copingstrategier mer frekvent.

Familjeorientering

Fyra av de psykoterapeutiska utbildningsprogrammen framholl sarskilt vikten av
att fokusera pa hela familjen (100, 101, 108, 109) och i vissa fall beskrivs tydligt att
programmet baseras pa familjesystemteori. Familjesystemteori innebar att familjen
ses som en enhet som fungerar i relation till det omgivande samhéllet och om en av
enheterna i familjen inte fungerar, paverkas hela familjen (117). Clark och medfor-
fattare (100) presenterade t.ex. ett program som riktar sig till hela familjen. Pro-
grammet genomfors nar personen med stroke far rehabilitering i samband med det
akuta strokeinsjuknandet och inkluderar ett informationspaket bestdende av gene-
rell, skriven information om stroke och dess konsekvenser, livsstilsradgivning,
praktiska rad for coping och information om kommunala stod- och serviceinsatser.
Baserat pa den skriftliga informationen far deltagarna sedan hembesok av en kura-
tor vid tre tillfallen dar familjen far majlighet att fraga, diskutera och fa stéd kring
sin psykosociala situation. Studien undersokte sedan om denna typ av program kan
leda till en forbattrad familje- och psykosocial situation, vilket definierades som ett
tillstdnd dar familjen kan hantera och anpassa sig till kulturell, miljorelaterad, psy-
kosocial och ekonomisk stress. Resultatet visade att 6-méanader efter programmets
avslut hade deltagarna (personen med stroke och familjen som en gemensam en-
het) i programmet en béattre familjesituation. Familjens upplevelse av hur de funge-
rade tillsammans var ocksa relaterat till en mattlig forbattring av hur personen med
stroke klarade av att skota hygien och pakladning.

Ett annat program, som ocksa baserades pa familjesystemteori, undersoktes av
Ostwald et al (108) och Parker et al (109). Programmet — Committed to Assisting
with Recovery after Stroke (CAReS) — inkluderar ett informationspaket bestdende
av generell information om stroke, dess konsekvenser, livsstilsradgivning, co-
pingstrategier och information om kommunala stéd- och serviceinsatser. Utifran
detta material genomfors sedan hembesok av sjukskoterska, arbetsterapeut och
fysioterapeut, i syfte att utbilda, ge stéd och praktisk traning till paret. Resultatet
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visade att bade deltagare i programmet och kontrollgruppen angav mindre depres-
sion och stress over tid samtidigt som anhorigvardarna i programmet ocksa angav
forbattrad hilsa och copingstrategier samt minskat behov av socialt stod (108).
Kostnaden av programmet berdknades ocksa och en prototyp for hur kostnadsbe-
rakningar kan genomforas pd denna typ av program togs fram. Hir papekades bl.a.
vikten av att berdkna totalkostnad fér anhorigvardare, d.v.s. att inkludera summan
for virdandet av personer med stroke sivil som kostnaderna for utbildning av an-
horigvardaren (109).

Slutligen har dven Glass et al (101) beskrivit ett familjeinriktat psykoterapeutiskt
program — Families In Recovery From Stroke Trial (FIRST) — som riktar sig till
dldre personer med stroke och deras familjer. Detta program angav inte specifikt
familjesystemteori som utgangspunkt men familjen var dnda central i programmet
som leds av psykolog och kurator. Det bestér av en serie med traffar (upp tom 15 st)
som genomfors i deltagarnas egna hem dar varje traff varar ca 9o minuter. Varje
traff stravar efter att involvera hela sociala nétverket kring personen som haft
stroke d.v.s. anhorigvardaren, vanner, slaktingar grannar samt professionella var-
dare/behandlare. Programmet fokuserar mest pa personen med stroke och mer
indirekt till anhorigvardaren. Resultatet fran studien visade att anhoriga till dldre
personer med stroke sjdlva kan vara skora och att det inte alltid ar sjalvklart vem i
familjen som vardar vem d& dven den som forvintas bli anhorigvardare kan vara
sjuklig eller ha andra behov.

Problemlésning/Self-management

Sex program, beskrivna i atta studier (102—107, 110, 114) har specifikt presenterat
att problemlosning och/eller self-management varit centrala begrepp i program-
men.

Tva av programmen uttryckte att de anvinde problemlosning. Det ena programmet
— Caregiver Problem-Solving Intervention (CPSI) — anvidnder en kombination av
problem-orientering, problemlosningsstrategier samt KBT och viander sig till anho-
rigvardare till nyinsjuknande personer med stroke (102, 104, 105). CPSI leds av
sjukskoterskor och inleds med tva tillfillen pé sjukhuset men programmet varade
darefter upp t.o.m. atta tillfillen 4 45—60 min. Programmet innefattar information
kring stresshantering, beteendehantering och riskfaktorer for ny stroke samtidigt
som varje deltagare identifierar sina egna problem och séitter mal tillsammans med
ledaren. Mellan tillfillena genomfoérs hemuppgifter. Det andra programmet —
Transition Assistance Program (TAP) — innehaller utbildning och st6d i problem-
16sning och bestar av tre delar: utveckla olika fardigheter, utbildning och stodja
probleml6sning (110). Det genomfors i direkt anslutning till utskrivningsprocessen
fran initiala strokeomhéndertagandet och genomfors sedan under dels fysiska mo-
ten, dels videosamtal under sex veckor. Alla tre studierna av CPSI hade kvantitativ
design och studerade effekterna av programmet. Sammantaget visade resultaten att
manga av deltagarna i programmet var deprimerade nir programmet startade men
efter fullgjort program hade deras depression minskat jamfort med i kontrollgrup-
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pen. Dessutom ségs vissa positiva fordndringar gillande kunskap, oro, férsvarsbe-
redskap men négra statistiskt sikerstillda skillnader mellan grupperna kunde inte
sakerstéllas och dessa forandringar hade gradvis forsvunnit efter sex ménader (102,
104, 105). Resultatet fran TAP-studien visade att om anhorigvardarna var nojda
med programmet minskade deras anstrangning och depression (110). Tre ménader
efter att programmet avslutats visade ocksa resultaten att TAP effektivt kunde
minska anhorigvardarnas anstrangning.

Fyra studier beskrev program som anviande self-management (103, 106, 107, 114),
dar tre inkluderade utbildning, gruppdiskussioner och praktiska 6vningar. Det ena
programmet (106) — The Community Living After Stroke for Survivors and Carers
(CLASSIC) — bestod av 7 tillfallen som genomfordes under 7 veckor 4 vardera 2v2
timme. Programmet leds av ett multidisciplinart team (arbetsterapeut, dietist, fysi-
oterapeut, kurator och logoped) dir varje tillfille bestér av en timmes fysisk aktivi-
tet och en timmes teori/diskussion/praktiskt moment som inkluderar malsattning
och problemlosning bl.a. i relation till livsstilsférandringar. Det andra programmet
(107) — The Family Informal Caregiver Stroke Self-Management (FICSS) program
— genomfors utifrdn 4 moduler som innehéller olika 4mnen: Att hantera roll- och
ansvarsforandringar, hantera humor, kognitiva och beteendefordndringar, sexuali-
tet/intimitet och kommunala kontakter. Gruppledarnas bakgrund var kuratorer
eller specifikt inriktade pa hélsoprevention. Bida studierna undersokte interven-
tionernas innehéll och anviandbarhet snarare &n dess effekter. Resultatet visade
positiva tendenser avseende halsa, gangtester och borda, i favor for anhorigvardar-
na i programmet, men p.g.a. att for f4 deltagare inkluderats kunde denna forand-
ring ej sidkerstéllas statistiskt (106). Studien av More (107) visade ocksa att anhori-
gavardarna uppskattade mojligheten att dela upplevelser och att fi lira av
varandra. Aven om det fanns delar i programmet som behovde vidareutvecklas s&
validerades dnda innehallet i programmet.

Det tredje grupprogrammet presenterades av Huijbregts et al (103). Detta utbild-
ningsprogram inkluderade aven fysisk traning pa land och i vatten. Programmet —
Moving On After Stroke (MOST) — ar framst riktat till personer med stroke men
har ocksé inslag som riktar sig till de anhoriga och vanner. Programmet bestar av
17 sessioner som genomfors 2ggr/vecka 4 2 timmar och varar 8 veckor. Dessutom
ingdr ytterligare en s.k. "booster-session” 6 veckor senare. Varje tillfille innehéller
diskussion kring valt &mne, malsittning och problemlosning och sista timmen av-
satt for traning i vatten eller pd land. De anhoriga kan delta vid alla tillfillen men
ett specifikt tillfalle tar sarskilt upp aspekter relevanta for familj och vanner. Vid
detta tillfalle hélls inledningsvis separata program for personen med stroke och for
familjen innan grupperna avslutningsvis sammanfordes. Studien jamforde detta
program med ett vanligt utbildningsprogram och resultatet visade att self-
management programmet verkade vara mer effektivt dn det vanliga utbildnings-
program for att hjalpa personer med stroke och deras anhorigvardare att hantera
utmaningarna som uppstar i livet efter stroke.
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Det sista programmet (114) inneho6ll information om stroke, coping, self- manage-
ment och KBT-tekniker samt egen mélséttning, dagboksanteckningar och avslapp-
ning. Programmet varar i sex veckor och inleds med ett hembesok dir deltagarna
instrueras i dagboken. Deltagarna forvintas darefter sjalva arbeta med fragor och
uppgifter frdn dagboken som sedan f6ljs upp vid ndsta hembesdk genom att be-
svara fragor samt ge information och st6d. Genom veckovisa telefonkontakter mo-
nitorerar sedan ledaren uppsatta och uppnaddda mél samt ger stodinsatser for att
deltagarna ska kunna arbeta vidare med nya mal och &tgirder. Studien visade att
det inte var nagon statistiskt sdkerstilld skillnad avseende stress eller tillfredsstal-
lelse mellan deltagarna i programmet jamfort med deltagarna i kontrollgruppen.
En av forklaringarna som angavs i studien var att did man bara traffade ledaren ett
fatal tillfallen avslutade en stor del av deltagarna inte sina uppgifter i arbetsboken.

Utfallsmatt

De studier som undersokte effekter av stodprogrammen anviande olika typer av
utvarderingsinstrument (se Appendix 2) som utfallsmétt och flera av dessa 90 in-
strument var psykometriskt testade, d.v.s. deras egenskaper var utvarderade. Dessa
instrument maétte olika aspekter av betydelse for anhorigvardande: kroppsfunk-
tioner; aktivitet och delaktighet; socialt stod och familjens férméga; virdande av
narstdende; halsa, livstillfredsstillelse och livskvalitet; problemlosningsférmaga,
kompetens och sjilvkinsla; kdnsla av sammanhang och meningsfullhet; kunskap
om stroke; socio-ekonomiska forhéllande; ensamhet; samt borda och stress.

De aspekter som var mest frekvent undersokta i studierna var: hélsa, livstillfreds-
stéllelse och livskvalitet (35 studier), borda och stress (32 studier), depression och
angslan (28 studier), socialt stod och familjens forméga (22 studier) samt problem-
16sning, kompetens och sjidlvkénsla (19 studier). Daremot undersoktes mindre fre-
kvent: kinsla av sammanhang och meningsfullhet (2 studier), kroppsliga funktion-
er hos den anhoériga (2 studier), socio-ekonomi (1 studie) och ensamhet (1 studier).

De flesta av de 9o utviarderingsinstrumenten anviandes i enstaka studier. De mest
frekvent anvianda utfallsmétten var "Caregiver Strain Index” (118) som anvindes i
15 studier for att mata anhorigas borda, “Short Form 12 item Health Survey (SF-
36)” (119) anvindes for att mita halsorelaterad livskvalitet i 11 studier, medan
dngslan och depression antingen méttes med "Hospital anxiety and depression
scale (HADS)” (120) i 4tta studier och "The Centre for Epidemiological Studies
Depression Scale (CES-D)” (121) anvéndes i sju studier.
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AVSLUTANDE DISKUSSION

Sammanfattning av resultatet

Resultatet visar att det finns en mingd olika typer av stodprogram riktade till an-
horiga som ger insatser till en vuxen, nirstdende som drabbats av stroke. Stodpro-
grammen ges foretradesvis av sjukvirdspersonal med olika profession. Stédpro-
grammen omfattar allt frn enstaka atgarder av enskilda vérdgivare till mer sam-
mansatta utbildningsprogram och bestar av olika grader information, radgivning,
utbildning, stodsamtal och praktiska moment, beroende pa programmets inrikt-
ning och omfattning. Det finns stédprogram som antingen riktar sig direkt eller
indirekt till anhorigvardaren, alternativt till familjen eller paret (anhorigvardaren
och den som haft stroke). Programmen erbjuds mestadels i anslutning till utskriv-
ningen fran det akuta strokeomhindertagandet.

Betydelse och effekt av programmen

Denna kunskapsoversikt inkluderar savil studier som undersokt betydelsen av eller
studerat effekten av olika stodprogram. Foljaktligen anvindes da ocksé olika veten-
skapliga metoder som gor att studierna inte gir att jaimfora genom s.k. meta-
analyser eller evidensgraderingssystem (122, 123), vilket annars ar brukligt nir
forskning sammanstélls och varderas utifrin ett vetenskapligt forfaringssétt. Flera
av de studier som undersokt effekterna av olika stodprogram for anhoriga ar rela-
tivt sma, d.v.s. endast ett mindre antal deltagare dr inkluderade. Det gor att det i sig
ar svart att dra nagra statistiska sdkerstéllda slutsatser men daremot kan man dra
Kliniskt viktiga slutsatser (124, 125).

Generellt tycks de mer omfattande programmen kunna uppvisa storre positiva
forandringar 4n mindre omfattande program. Det ir t.ex. fler utbildningsprogram
som rapporterar positiva effekter dn specialistprogrammen. Samtidigt ar det stora
skillnader mellan de olika studier som kategoriserades som utbildningsprogram.
Studier som undersokte effekterna av enstaka utbildningsinsatser visade att dessa
inte fungerade optimalt och programmen kunde inte heller pévisa négra direkta
effekter. De studier som undersokte effekterna av utbildningsinsatser riktade mot
ett enskilt omréde, t.ex. kommunikationsproblematik, hade for f& deltagare vilket
gjorde att effekterna inte kunde sdkerstéllas statistiskt &ven om deltagarna sa sig
vara nojda med programmen. Aven bland de mer omfattande utbildningspro-
grammen finns det skillnader, trots att programmen ar relativt lika och studierna
var vildesignade och omfattade ménga deltagare (mer dn 100). En del studier
kunde pévisa vissa effekter bl.a. avseende minskad borda hos anhorigvardaren (63)
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medan andra studier, av liknande program, inte sdg samma forandring (59), trots
att samma eller liknande utfallsmatt anvénts. Det kan finnas flera férklaringar till
denna skillnad. En mojlig anledning kan vara att Forster et al (59) rekryterade del-
tagare i ett tidigt skede direkt fran en strokeenhet medan Kalra et al (63) rekryte-
rade deltagare frin en rehabiliteringsenhet dit personer med stroke kan skrivas in i
ett senare skede av sjukdomsférloppet. Det ar mdjligt att dessa deltagare hade
kommit langre i sin sjukdomsanpassning och darfor hade lattare for att ta till sig
olika rehabiliteringsatgirder, vilket dven sekundirt paverkat anhorigvardarnas
upplevelse av borda.

Utbildningsprogrammen i nuvarande kunskapsoversikt genomférdes som kurser
dar framforallt tvd av programmen; LSCTC (faktiska méten) och Caring Web (e-
hélsomoten) undersoktes i flera studier. E-hilsoprogrammen kunde endast pavisa
sma positiva effekter avseende anhorigas borda och sjilvtillit medan de kurser som
genomfordes som faktiska moten uppvisade fler positiva effekter avseende anho-
rigvardarnas borda, anstriangning, depression och livskvalitet, vilket d&ven kvarstod
i ett langre perspektiv. Det ar oklart varfor de olika programtyperna fick olika resul-
tat men en forklaring kan vara att ménga av de anhdriga som ingick i studierna
hade en relativt hog alder och darfér kanske inte kidnde sig bekvima med att an-
vianda dator och internet. Detta kan man tidnka sig andrar sig pa sikt nir fler och
fler blir mer vana av att anvinda dator och internetbaserade verktyg. En annan
anledning kan vara att en utbildning dir man faktiskt traffas fysiskt ocksé ger an-
horigavardarna en mgjlighet att fi komma hemifrédn och delta i ett socialt sam-
manhang med andra personer, ndgot som man kan ha begransade mojligheter till
som anhorigvardare (24).

Bland de psykoterapeutiska programmen var det de som, férutom information och
utbildning, dven innehdll praktiska moment vilka krivde aktiv medverkan fran
deltagarna som kunde pévisa bést effekter. Oberoende om de fokuserade pa stod-
samtal, problemlosning, self-management eller hade en familjeinriktning, minska-
des anhorigas depression, borda, anstrangning och gjorde att de kinde mer sjalvtil-
lit och en 6kad tro pa sin egen formaga. Detta bekriftar resultatet frdn Cochrane-
rapporten frdn 2012 som beskriver att nar deltagare ar delaktiga i, och aktivt med-
verkar i en utbildning ger det bittre effekt 4n om de dr passiva mottagare av in-
formation (34). Overlag verkade ocksd de psykoterapeutiska programmen ha en
battre effekt dn de sedvanliga utbildningsprogrammen. Skillnaden mellan de bada
programtyperna brukar beskrivas utifrin att vanliga utbildningsprogram inte om-
fattar deltagarnas eget forandringsarbete sdsom self-managementprogram gor. De
senare anviander beteendevetenskapliga teorier (126) och later deltagarna aktivt
arbeta med sin egen forandringsprocess utifrdn vardagsnira situationer. De bada
programtyperna jamfordes mer specifikt i en av de inkluderade studierna och vi-
sade att self-management programmet hade négot béatire effekt &n sedvanlig
undervisning (103). Bakas et al (35) dr inne pé ett liknande resonemang nir de
menar att mer omfattade program har fordelar jamfért med mindre omfattande
program. De hivdar ocksa att de mest verkningsfulla programmen ar de utbild-
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ningsprogram som innehéller en kombination av psykoterapeutiskt stod, utbild-
ning och praktiska problemldsningsstrategier, malformulering, stresshantering etc.
dir innehallet i programmen utgir fran reella situationer av betydelse for varje
enskild deltagare. Detta ar helt i linje med vad som beskrivits i litteraturen, dar just
vikten av att stdarka den enskilda personens formégor betonats. I en nyligen publi-
cerad meta-etnografisk litteraturoversikt tog man upp att strokerehabiliteringen
maéste stodja den enskilda personens mdgjligheter att ta eget ansvar for sitt liv ge-
nom att lara personen som haft stroke fardigheter som behovs for att kunna ater-
anpassa sig till ett forandrat liv (127).

For att planera och genomfora ett gott omhéndertagande for badde den som haft
stroke och dennes anhoriga vore det vardefullt om stodprogram erbjuds de anho-
riga i samma takt som personer med stroke erhaller insatser under strokeproces-
sen. Det skulle innebira att nir personen med stroke far insatser i samband med
det akuta insjuknandet — som d& fokuserar pa dterhamtning och &terstillning av de
funktioner som forlorats — borde anhorigstodprogrammet inriktas pa att ge in-
formation och utbildning om stroke och dess konsekvenser, samt att ldara ut prak-
tiska satt att ge stod i olika situationer si att hela familjen férbereds for utskriv-
ning. Nar sedan personen med stroke vistats hemma ett tag och familjen bade har
erfarenhet av att sjilv leva med stroke och att leva med en person som har stroke,
kan olika psykoterapeutiskt inriktade utbildningsprogram erbjudas. Dessa bor da
fokusera pé anpassning och livsstilsforandring dir vissa programpunkter kan vara
gemensamma och andra individuella. Detta stodjs av tidigare studier som menar
att om rehabiliteringen anammar ett familjeperspektiv forbattras effekterna av
strokerehabiliteringen (17), men ocksd utifran att situationen for anhorigvardare
inte ar statisk utan fordndras over tid och dirfor bor insatser riktade till
anhorigvirdare anpassas darefter (22).

Resultatet fran de kvalitativa studierna i kunskapsoversikten visar att anhorigvar-
dare dr mest positiva till stodprogram som i huvudsak ar direkt riktade till dem.
Denna typ av program gor det moéjligt for dem att tréffa andra i samma situation, fa
dela med sig av savil sina problem som alternativa l6sningar, ndgot som de upple-
ver haft en stor betydelse for deras mojligheter att anpassa sig till ett liv som anho-
rigvardare. Liknande resultat ar dven rapporterat av Bakas et al (35) som ocksa
patalade att stodprogram som ar mer direkt riktade till anhériga eller till hela fa-
miljen underlattar preventivt arbete med anhorigvardares ohalsa.

Fyra av de psykoterapeutiska stodprogram (100, 101, 108, 109) som ingick i kun-
skapsoversikten hade ocksa en tydlig familjeinriktning. Dessa uttryckte dock inte
vikten av att stddinsatserna anpassas utifran var i strokeprocessen familjen befin-
ner sig sa att ratt stod ges vid ratt tidpunkt under rehabiliteringsprocessen. Det har
diaremot ett annat familjeinriktat stodprogram som tagits fram i Kanada (128).
Detta stédprogram — Timing it right — dr 4nnu inte utvirderat vetenskapligt (129)
dven om en pilotundersokning nyligen kunnat visa positiva effekter for anhoriga,
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avseende hur de upplevde stod och sina mojligheter att bemistra sin situation
(130).

Utfallsmatt

De olika studierna anvinde ett stort antal utfallsmatt for att underséka eventuella
effekter av stodprogrammen. Hélsa, livstillfredsstillelse och livskvalitet studerade
flest (n=35) tillsammans med borda och stress (n=32). Samtidigt var det endast sju
olika utvirderingsinstrument som undersckt borda och stress, varav tva av instru-
menten anviandes i 16 av de 32 studierna medan 14 olika utvirderingsinstrument
anvandes for att studera aspekter av halsa, livstillfredsstillelse och livskvalitet och
av dessa var det endast ett instrument — SF-36 — som anvénts i fler 4n fem studier.
Aven om det inte behdver vara nigra direkta kvalitetsskillnader mellan olika utvir-
deringsinstrument (131) som mater samma fenomen, kan det 4nda innebéra att det
ar svart att jamfora resultat mellan olika studier.

En annan aspekt att beakta dr att flera av studierna inte kunde pévisa négra storre
effekter av stodprogrammen jamfort med kontrollgrupp avseende borda, behov av
stod och livskvalitet, trots att det var vildesignade studier som inkluderat manga
deltagare (38, 59). En mdjlig forklaring kan vara att de utvalda instrumenten
kanske inte ar tillrackligt kinsliga for att méta en fordndring eller effekt av ett
stodprogram (132, 133). Det faktum att det ar svart att mata effekter av ett atgirds-
program har dven framforts av andra forskare som visat att deltagarna upplever att
programmen haft en betydelse for deras liv men daremot har det varit svért att
mata effekterna objektivt (134, 135). Det stora antalet olika utvirderingsinstrument
som anvants for att mita samma aspekt kan ocksa bidra till att det blir svart att
jamfora resultat mellan olika studier. Framtida studier bor darfor striava efter att
identifiera vilka utvarderingsinstrument som idag existerar som &r biast ldimpade
att méta en viss aspekt si att mingden instrument kan minskas. Samtidigt kan
ocksa framtida forskning behéva utveckla nya instrument som ar battre ldimpade
att utvardera effekter av olika stodprogram for anhoriga. Manga av de befintliga
utviarderingsinstrumenten maéter globala perspektiv av tex stress, borda eller livs-
kvalitet samtidigt som stédinterventioner riktade till anhorigvardare syftar till att
minska specifika aspekter av stress, borda eller andra faktorer.

Stodprogrammens 6verférbarhet i svensk, klinisk
kontext

Nir man beskriver studier av tgdrdsprogram som inte dr genomférda i Sverige ar
det viktigt att beakta om det finns kulturella skillnader som kan péverka program-
mens anviandning i svensk kontext. Nédgra av de enskilda specialistvardsprogram
som ingick i kunskapsoversikten involverade personer som arbetade pa uppdrag av
brukarorganisationer, s.k. volontirer. Volontarerna skotte uppfoljningen i ndgra av
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de program som inkluderades (41, 43, 44). Aven om det idag finns volontirer inom
svensk sjukvard ar dessa ofta inte direkt involverade som ledare och ansvariga for
de stodprogram som erbjuds i Sverige. Daremot har det blivit vanligare att brukar-
organisationer och enskilda brukare eller foretradare for t.ex. en viss diagnosgrupp
deltar aktivt i vArden (I&s mer under rubriken brukarmedverkan).

Manga av utbildningsprogrammen i kunskapsoversikten ar dock 6verforbara till en
svensk strokevardskontext och flera av dem (sex studier) genomférdes i Sverige. De
flesta av dessa var utbildningsprogram och genomfordes som enstaka utbildnings-
insatser som anhorigvardare erhallit i samband med att deras narstdende med
stroke skrivits ut frin den tidiga rehabiliteringen. Ménga av de 6vriga utbildnings-
och psykoterapeutiska stodprogrammen kan troligen ocksd Gverforas till svenska
forhallanden, eventuellt efter viss kulturell anpassning. Detta innebir att storre
delen av stédprogrammen som inkluderats i denna kunskapsoversikt skulle kunna
anvindas i svensk kontext.

Forutom stodprogrammens kulturella 6verforbarhet till svenska forhallande kan
det vara en utmaning att fora ut forskningsbaserad kunskap i klinisk praxis, s.k.
implementering (136). Det var endast en av studierna i kunskapsoversikten som
undersokte implementeringsprocessen nir LSCTC-programmet skulle anviandas i
klinisk verksamhet (58). Resultatet visade att trots att LSCTC-programmet speci-
fikt ska fokusera pé anhorigperspektivet hade strokeenheterna, som genomforde
implementeringen, ett stort fokus pé personerna som fatt stroke. Detta medforde
att programmet inte genomfordes i enlighet med manualen, samtidigt som LSCTC-
programmet ofta erbjods sent under rehabiliteringen. En f6ljd blev da att det blev
for kort tid for att hinna observera anhorigas mojligheter att ta till sig programmet.
Forfattarna menade darfor att det ar viktigt att utbilda hela teamet innan en im-
plementeringsprocess inleds.

En trolig orsak till att det finns s fi implementeringsstudier inom detta omrade
kan vara att man dnnu inte vet vilka typer av itgirdsprogram som ar bést effektiva
for mélgruppen. Det ar inte heller sikert att det endast ar en typ av program som
fungerar bast under alla faserna av strokeinsjuknandet. Fortfarande ar detta ett
nytt forskningsfalt dar det inte finns tillrackligt med studier som undersokt vilket
eller vilka atgardsprogram som pa bista sitt ger stod till anhoriga som vardar en
nirstdende med stroke.

I ett relativt nytt forskningsfalt sker ofta studier i faser. I regel sammanfattas kun-
skapsunderlaget inledningsvis och beskrivande studier ligger till grund for att &t-
girdsprogram ska utvecklas. Atgirdsprogrammens genomforbarhet och ev. effekter
undersoks direfter i mindre pilotstudier innan mer storskaliga studier genomfors.
Allra sist kan implementeringsstudier genomforas (137). Att pa detta satt stegvis
undersoka ett dtgardsprogram och sedan avsluta med studier som undersoker
overforbarheten i klinisk praxis har forespréikats sedan flera ar tillbaka (137). Sar-
skilt nir det ar atgardsprogram som definieras som komplexa, vilket innebar att
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programmen omfattar ménga delar, ges av flera olika professioner samt kan utvér-
deras pd manga sitt.

Avsaknaden av implementeringsstudier kan troligen dven forklara den brist pa
oOvrig litteratur som ingér i denna kunskapsdversikt. I denna litteratur ingar bl.a.
litteratur som beskriver hur man praktiskt tillimpar vetenskaplig kunskap i t.ex.
kommunala verksamheter. Vi fann ingen sidan litteratur samtidigt som det i
kommunerna finns andra beskrivningar av st6d som ges t.ex. till anhoriga till nar-
stiende med demens. Aven om en del atgirdsprogram som riktas till anhoriga
kanske inte behover vara diagnosspecifika ar det viktigt att anhoriga kan fa stodin-
satser som ar specifikt riktade till deras behov. Om information p4 hemsidor enbart
beskriver atgiardsprogram och stodinsatser riktade till anhoriga utifrén en specifik
diagnosgrupp kan andra anhoriga kidnna sig exkluderade. DA sjukvarden idag ten-
derar att decentralisera mycket av virden kommer troligen en del stédprogram till
anhoriga att behova implementeras och genomforas inom ramen for kommunal
hélso- och sjukvird. Det finns darfor ett behov av att ta fram informationsmaterial
och atgiardsprogram riktade dven till anhoriga som pa olika sitt ger stodinsatser till
en nirstdende med stroke.

Malgruppen for stodprogrammen

Langt fran alla inkluderade studier beskrev anhériggruppen som stodprogrammet
vande sig till &ven om de flesta studierna angav alder och kon for de anhorigvardare
som studierna inkluderat. Av de beskrivningar som dnda inkluderades var det tyd-
ligt att de flesta deltagarna var kvinnliga partners till en man som fitt stroke dar
kvinnan i huvudsak var dldre d4n medelalders och hade vit etnisk bakgrund. Detta
innebar att det idag saknas kunskap om andra grupper, savil utifrn ett etniskt
som ur ett konsperspektiv. Dessutom ar det fa studier som specifikt studerat situa-
tionen for kvinnliga anhorigvirdare som vardar en person med stroke samtidigt
som de yrkesarbetar (138). Framtida studier behover darfor fokusera pd dessa

grupper.

En annan aspekt som ocksé framkom i ett fital av studierna, fraimst de kvalitativa,
var att de personer som vardar en anhorig med stroke inte alltid sjélv ar helt friska.
Det ar latt att ta for givet att anhoriga som vardar personer med stroke sjdlva har
hilsan men detta ar en viktig aspekt att beakta nir stodprogram genomfors, inte
minst med tanke pé att anhorigvardande i sig kan skapa ohilsa, dven i ett langsik-
tigt perspektiv (20).

Brukarmedverkan

Flera av studierna har, pa olika sitt, involverat anhorigvardarna i processen eller
framhévt ett familjeorienterat arbetssitt. Detta brukar bendmnas som forskning
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med brukarmedverkan (139). Brukarmedverkan forutsétter att brukaren tar aktiv
del i olika steg i forskningsprocessen, oavsett om brukaren &r patient, anhorig eller
t.ex. foretrdder en intresseorganisation. Har har de kvalitativa studier som ingétt i
kunskapsoversikten haft en viktig roll dar intervjuerna som genomfordes med an-
horigvirdare antingen anvints for att planera stodprogrammens innehéll eller for
att beskriva deltagarnas upplevelser av att ha deltagit i programmet. Utifran det
forsta alternativet har informationen fran intervjuerna anvénts som ett forsta steg
for att ta fram eller utveckla innehallet i programmen och direfter har genomfor-
barheten av programmen studerats pé olika satt innan den slutliga, storre effekt-
studien genomforts. Genom att involvera brukare tidigt i forskningsprocessen tas
storre hansyn till brukarnas egen expertkunskap som gor att deras perspektiv far
storre genomslag (140). Det andra alternativet — nir intervjustudier genomfors i
samband med att en effektstudie genomfors — anviands kvalitativa intervjuer i syfte
att inte enbart fa ett kvantitativt matt pa programmets eventuella effekter utan for
att ocksa kartlagga deltagarnas upplevelser av att delta i programmet (141). Bada
alternativen har anvints i de studier som ingétt i kunskapsoversikten och har lyfts
fram som betydelsefulla sitt att involvera brukare i forskningsprocessen (139).

Ett annat sitt att arbeta med brukarmedverkan ar att sékerstilla att den enskilda
individens eller parets specifika behov ar i fokus for de insatser som ges. Detta har
ocksa lyfts fram i flera av de studier som ingick i denna kunskapsoversikt. Sedan
tidigare har det lyfts fram pé olika sitt i litteraturen, av olika professioner, dar man
talat om att arbeta med patienten i fokus eller att anamma ett klient-centrerat ar-
betssitt. Pa senare tid har begreppet personcentrerad vard (142) vuxit sig starkt. I
begreppet lyfts partnerskapet mellan patient/anhorig samt vardpersonal fram som
en av hornstenarna dar vikten av att lyssna pa personens egen berittelse betonas.
Genom att lyssna pa personens, eller parets, egen berittelse och se ménniskan
bakom patientrollen kan en tydlig hilsoplan tas fram. Hilsoplanen tar sin utgangs-
punkt i vad ménniskan har fér behov och mal, snarare dn vad virden planerar att
genomfora for behandling. Samma forhallningssétt gar att tillampa nar stodatgar-
der planeras till anhériga som ger insatser till en nirstiende med stroke.

Metoddiskussion

Kunskapsoversikten omfattade litteratur publicerad mellan 2000-2014 f6r att
sdkerstalla att endast aktuella studier inkluderades. Det var endast ett fatal studier
som exkluderades p.g.a. att de var publicerade innan 2000. Detta kan troligen for-
klaras av att stodprogram till anhoriga som vardar, hjalper och eller stodjer en per-
son med stroke ar ett relativt nytt forskningsfilt och att det ar forst de senaste 10
dren som denna typ av program utvecklats och vetenskapligt undersokts. Detta
innebar samtidigt att vi kan forvinta oss fler studier inom detta filt de kommande
aren. Andra studier som exkluderades var publicerade studieprotokoll, d.v.s. publi-
kationer som presenterade en planerad studie av ett stodprogram men som annu €j
genomforts eller rapporterat nigra resultat. Flera av dessa var familjeinriktade
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utbildningsprogram med varierande grad av psykoterapeutiska inslag som, enligt
studieprotokollen, skulle genomféras som randomiserade kontrollerade studier
med stora deltagargrupper. Ett exempel ar det kanadensiska familjecentrerade
programmet — Timing it right — dir studieprotokollet avser att undersoka effekter-
na av programmet i en multi-center, randomiserad studie med ca 300 anhorigvéar-
dare med stroke (129). En annan aspekt avseende urvalet handlade om huruvida vi
skulle inkludera studier av stodinsatser som inte enbart var direkt, utan dven indi-
rekt riktade till anhorigvardaren. Det giller t.ex. i studier dar rehabilitering av per-
soner med stroke varit i fokus och anhorigvardaren endast indirekt fatt information
eller stodinsatser. Da det sedan tidigare varit ként att anhorigvardare viardesatter
insatser som kan bidra till en eventuell forbattring av den nirstdendes forméga (22,
143) beslutades att kunskapséversikten skulle anta en bredare ansats och inkludera
bade direkt och indirekt riktade stodprogram dven om det i sig innebar att det blev
svart att jimfora programmen. Méangden av litteratur gjorde det svart att over-
blicka de olika programmen och dess innehall, samt att jaimfora resultaten och de
metoder som anvindes. Det breda perspektivet gjorde det samtidigt mojligt att ge
en oOverblick over alla typer av aktuella stodprogram inom filtet, vilket skiljer sig
fran vetenskapliga kunskapsoversikter da dessa tenderar att vara mer sniva i urva-
let av studier.

En annan aspekt som ar vird att diskutera ar den kategorisering som genomfordes
av de inkluderade studierna. En vedertagen indelning av stédprogram riktade till
anhoriga anvindes som utgéngspunkt (31). Denna indelning fungerade dock inte
fullt ut vilket troligen beror pi att anhorigstédsprogram utvecklats sedan indel-
ningen gjordes. Det blev tydligt di det ibland var svart att skilja pa rena utbild-
ningsprogram och program med mer psykoterapeutisk inslag. Ett av utbildnings-
programmen kunde t.ex. anses vara upplagt bide som ett utbildnings- eller psyko-
terapeutiskt program. Programmet signalerade att det var ett psykoterapeutiskt
program d& det anvinde utvirderingsinstrument som fokuserade péd aspekter av
sjalvtillit, sjalvkiansla och problemlosning o.s.v. Samtidigt beskrevs innehallet i
programmet som ett traditionellt utbildningsprogram utan inslag av problemlds-
ning eller self-management (144). Programmet kategoriserades darfor som ett ut-
bildningsprogram da innehallet hade foretride fore utfallsméatten. Ett specialist-
program (38) inneholl ocksé inslag av psykoterapi men d& det inte innehdll in-
formation, utbildning och praktiska inslag blev det ej kategoriserat som ett psyko-
terapeutiskt stodprogram. Det dr darfor mojligt att andra personer, utifran andra
ramar, hade genomfort kategoriseringen pa ett annat sitt. Samtidigt har hela ana-
lysen validerats av Elizabeth Hanson med lang erfarenhet om anhérigvard, vilket
darfor kan anses som en styrka, metodologiskt.

Konklusion och rekommendationer

Stodprogram till anhoériga bor utformas i linje med den vérd, omsorg och rehabili-
tering som personen med stroke fir. Det ar viktigt att insatser som erbjuds de an-
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horiga foljer den fas och de insatser som personen med stroke befinner sig i och
erbjuds. P4 detta sitt kan innehallet i de olika programmen koordineras — vissa
delar kan erbjudas gemensamt men anhérigvardare behover ocksa stod som ar
direkt riktat till dem.

Framtida studier bor anvinda farre utvirderingsinstrument som utfallsmétt for att
mojliggora jamforelse mellan olika studier. Dessutom behovs fler och storre effekt-
studier av de stodprogram som visat positiva effekter i pilotstudier genomforas,
samtidigt som det behovs studier som undersoker mdjligheter att implementera de
stodprogram som visat sig vara effektiva, i klinisk verksamhet. Slutligen, kun-
skapsoversikten visar att anhoriga till en narstdende med stroke kan behova stod.
Denna kunskap behoéver anviandas redan nu for att starta upp program som anho-
riga till narstdende med stroke kan fa ta del av, framforallt i priméarvard och kom-
munal hilso- och sjukvérd.
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FORFATTARENS SLUTORD

Denna kunskapsoversikt visar att det ar tydligt att anhoriga som ger olika insatser
till en nirstdende som haft stroke har ett stort behov av stod. Detta géller oavsett
om familjen eller paret befinner sig i det tidiga insjuknandet eller senare, nar de
lever med konsekvenserna efter att nigon i familjen haft stroke. Vi vet ocksa att
manga anhoriga som ger stodinsatser till en nirstdende, oavsett om det ar stroke
eller p.g.a. annan sjukdom eller funktionsnedséittning, kan f4 betydande forsam-
ringar i sin hilsa.

Jag har arbetat manga ar inom neurologisk rehabilitering och under arbetet med
denna kunskapsoversikt har jag blivit medveten om hur de anhorigas behov verkar
kunna lankas till de olika insatser som ges under olika faser till personen med
stroke. Denna kunskap maste vi ta tillvara sa att vi ocksé kan utveckla och erbjuda
anhoriga stodinsatser, oavsett om det sker inom ramen for den hogspecialiserade
varden eller i kommunal hilso- och sjukvard. Forst d& kan vi tala om en jamlik
vard. Har finns en stor utvecklingspotential framover.

Slutligen vill jag passa pa att tacka Cecilia Pettersson for all hjilp i samband med
urvalsprocessen av studierna samt Elizabeth Hanson for din konstruktiva ater-
koppling och for att du har varit tillgianglig och svarat pé alla, mer eller mindre
komplicerade fragor under hela processen. Utan era insatser hade denna kun-
skapsoversikt tagit betydligt 1angre att genomféra!
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BILAGA 1.

Sokord, sokstrategier och databaser som anviandes vid litteratursékningen.

Tre sokord anvidndes som utgdngspunkt for s6kningen; stroke, family care och sup-
port interventions. I tabell X visas de alternativa sokord som anvandes, beroende

pé vilken databas som var aktuell.

Sokord — urprungligt
Stroke

Family care

Support programs

Alternativa sokord
Stroke care

Cerebral stroke
Cerebrovascular stroke
Cerebral infarction

Cerebrovascular accident, Cerebrovascu-
lar accidents

Brain infarction

Family nursing

Family care

Family caregiver, family caregivers, fam-
ily caregiving

Informal caregiver, Informal caregivers,
informal caregiving

Family caregiving

Long-term care

Caregiver training

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

Sokningen omfattade foljande:

CCCCeeeeeeeestroke" 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")))))N)))))) AND hasabstract[text] AND ( "2000/01/01"[PDat]
"3000/12/31"[PDat] ) AND English[lang])))

Resultatet omfattade 415 traffar.

62



Embase

Sokningen omfattade foljande:

#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 traffar.
Scopus

Sokningen omfattade féljande:

( 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 tréaffar.
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Web of Science

Sokningen omfattade foljande:

#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 tréffar.
PSYCINFO

Sokningen omfattade foljande:

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 triffar.
AMED

Sokningen omfattade foljande:

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 traffar.

CINAHL

Sokningen omfattade foljande:

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 S7S4 OR S6 S8 S1 AND S7

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

Resultatet omfattade 106 traffar.

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

Sokningen omfattade foljande:
Cochrane Libraries
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To sesrch word(s) use i .g. "hospital" finds hospitsl; hospitsl (no quotation marks) finds hospitsl and hospitsis: pay finds paid, peys. paying. payed)

Add to top Wiew fewer lines =

e @ MeSH descriptor: [Stroke] this term only

MeSH descriptor: [Brain Infarction] this term only

@ @

*stroke” |
O @ ® s+ cerer o |
OB ® # [ bran mrarction” |
OO # |nunanumor |

MeSH descriptor: [Home Nursing] this term only

e @ MeSH descriptor: [Family Nursing] this term only
e @ MeSH descriptor: [Caregivers] this term only

@ @ @ #10 "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"

® e @

= @ | ‘ ("family member" or spouses) and (care or carer or nursing or rehabilitation or caregiving) ‘ m

© Bl @[ =2 |[#o0or#n | @

@ m @ #13 "action plan” or "action program” or counselling or counseling or "support program" 1]
or "support programme"” or "support to caregivers" or "support to care givers"

or "caregiver support" or "care giver support” or "policy proposal” or "Respite Care”

or "respite care” or "Training to caregivers" or "training to care givers" or "Care giver
training" or "caregiver training" or "well being" or "caregiver intervention" or "web based
siroke intervention" or "psychosocial intervention” or "family education” or "psycho
education" or "carer assessment” or "social worker” or "needs assessor”

© (O] MeSH descriplor [Respite Carel] this lerm only (m)
OO s |[snaune E
CBR ®| #e |[#sandrn | @
O @O | reomis @
© ®rm]| Ic

Resultatet omfattade 128 traffar.
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Database Doris

Sokningen omfattade féljande:

Search using any combination of the optiens below (apart from the combination of medical management and complication topies).

A. Select either a medical management OR a complication/impairment topic if required. H

Medical management topics Complication/Impairment topics

All topics W | ‘ All topics W | sub-topics | chosse option ~

B. Select an intervention from these options (and sub-options) if required. 7]

All interventions v| |chnose option v| |chnoseoption v| |chnoseoption

C. Enter search text if required.

Search for text within: ‘-é.\-'tupics, interventions and trial descriptions (standard search) O auther names () trial names

family families spousal spous

O exact phrase ® any word O all words

* Do not use AND or OR as part of your input. Select Exact, Any or All,
+ Do not use wildcards, simply truncate the word if required.

D. Specify timing of treatment/prevention if required.

|AII options v

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 triffar.

Database Pedro

S6kningen omfattade foljande:
Advanced search strokefilter education 2000 forward

Resultatet omfattade 110 traffar.
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PsycBITE

Sokningen omfattade foljande:
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 traffar.
Database SpeechBITE

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

Resultatet omfattade 13 tréffar.
Database OTSeeker

Sokningen omfattade foljande:
Keyword family, families spousal or spous or partner

Filter match to carers Stroke 2000-2014

Resultatet omfattade 24 traffar.
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Appendix 2. Oversikt dver utfallsmatt som utvirderat effekter

av stddprogrammen

Kroppsfunktion/symptom

Depression/ingslan

28 studier

Beck Depression Inventory (BDI)
Burden Scale for Family Caregivers

Hospital anxiety and depression scale (HADS)

Goldberg Depression Scale (GDS)
The Beck Anxiety Inventory (BAI)

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

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

The Geriatric Depression Scale (GDS)
The PHQ-9 (Depression)

The Zerssen Depression Scale

Wilz & Barskova 2007

Grant et al 2005

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

Visser-Meily et al 2005

Wilz & Barskova 2007

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

King et al 2007; King et al 2012

Bishop et al 2014; Clark et al 2003; Ostwald et al 2014
Bakas et al 2009; Smith et al 2012

Grisel et al 2005; Grisel et al 2006

Olika kroppssymptom 2 studier
The Giessen Symptom List Grisel et al 2005; Grisel et al 2006

Aktivitet och delaktighet

Sexuell formdga 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 Song et al 2011

Information Questionnaire (SBIQ)

Ging 3 studier
2-minute walk test Egan 2010

Six Minute Walk Test Marsden et al 2010

Timed Up and Go Marsden et al 2010

115



Kommunikation 4 studier
Carer Communication Outcome After Stroke Scale Saldert et al 2012

(Carer-COAST)

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 Holmgpvist et al 2000

Delaktighet 4 studier
Community Integration Questionnarie (CIQ) Hinckley & Packard 2001

European Brain Injury Questionnaire (EBIQ) Bjorkdahl et al 2007

Reintegration to Normal Living Index (RNLI) Egan 2010

The Health Impact Scale, an adapted version of the Marsden et al 2010

Stroke Impact Scale for non-stroke participants

Hilsa/livstillfredsstillelse /livskvalitet 35 studier

Bradley’s well-being questionnaire
EuroQual 5-dimension (EQ-5D)
General health questionnaire-12

General health questionnaire-28

General Well-Being Schedule
Life Satisfaction questionnaire-9 (LiSAT-9)

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

Satisfaction with Life Scale (SWLS)

Sickness Impact Profile (SIP)

116

Larsson et al 2005

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

MacKenzie et al 2012; Lincoln et al 2003

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

Egan 2010
Fens et al 2014

Larsson et al 2005

Pierce et al 2009

Holmgqvist et al 2000: Schure 2006



Short form 36 (SF-30)

The Comprehensive Psychopathological Rating Scale

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

The Quality of Life Questionnaire (QLQ)

WHO Quality of Life Questionnaire

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;

Franzen-Dahlin 2008

Bakas et al 2009

Draper et al 2007

Wilz & Barskova 2007

Virdande av anhorig

16 studier

Healthy Caregiving Scale

Preparedness for Caregiving

The Appraisal of Caregiving Threat Subscale (ACS)

The Caregiver & Stroke Survivor Baseline Questionnaire
The Carers’ Assessment of Difficulties Index (CADI)
The Caring for Relatives Questionnaire (CRQ)

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

The Mutuality Scale

The Nurse Evaluation of Caregiver Preparation

King et al 2007

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

Bakas et al 2009; King et al 2012
Mores et al 2013

Van der Gaag et al 2005

Draper et al 2007

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

Ostwald et al 2014

Shyu et al 2008

Problemlésning/coping /kompetens/sjilvkinsla

19 studier

Dartmouth co-op charts
Care Giving Mastery Scale

F-COPES
Interactional Problem Solving Inventory

Self-efficacy to Perform Self-Management Behaviour
Sense of Competence Questionnaire (SCQ)

The Caregiver Competence Scale

The Mastery Scale

The Revised Life Orientation Test (LOT-R)

Mant et al 2000; Mant et al 2005
Kim et al 2014

Ostwald et al 2014
Visser- Meily et al 2005

Eames et al 2013

Boter 2004a

Hartke & King 2003; King et al 2007
Clark et al 2003; Smith et al 2012

Bakas et al 2009
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The Self-Esteem Scale

The Social Problem Solving SPSI-R

Two subscales of the Short Form Utrecht Coping List-15

Smith et al 2012
King et al 2012

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

Kinsla av sammanhang/meningsfullhet 2 studier
Sense of Coherence Franzen-Dahlin 2008

The Recovery Locus of Control Scale (RLOC) Johnston et al 2007

Socialt stéd och familjens formaga 22 studier
Caregiver Discharge Needs Satisfaction Scale Shyu et al 2010

Frail elder outcome subscale of the Family Caregiving Shyu et al 2010

Consequence Inventory (FCCI)
Interview Schedule for Social Interaction

Perception of Balance between Competing Needs Scale

Pound Satisfaction Scale

Self-completed Client Service Receipt Inventory (CSRI)

Social Support List Interaction and Social support List—
Discrepancy

The Medical outcome study support scale (MOS)

The short form of the Social Support List

Social Support List—Discrepancies

(Subskalorna f6r problemorienterad, emotionellt st6d
och social samhérighérighet frin SSL-D)

The McMaster Family Assessment Device (FAD)

The Perceived Criticism Scale (PCS)
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Franzen-Dahlin 2008

Shyu et al 2010

Lincoln et al 2003; Mant et al 2000; Smith et al 2004; Tilling et al
2005

Foster 2013

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

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

Visser- Meily et al 2005

Boter 2004a

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



Socio-ekonomi 1

The occupational prestige scale Schure 2006

Ensambhet 1

The UCLA Loneliness Scale Hartke & King 2003

Borda/stress 32

Caregiver Burden Scale (CB scale) Bjorkdahl 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
2000; 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 Bakas et al 2009; King et al 2007; Mores et al 2013
(OCBS)

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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Anhoriga som ger insatser till narstaende

med stroke

En kunskapsoversikt som beskriver olika stodprogram
for anhoriga

Eva Méansson Lexell &r leg. arbetsterapeut och Dr.
med. vet. i arbetsterapi. Eva arbetar idag som bitra-
dande lektor vid institutionen for hélsovetenskap vid
Lunds universitet. Hon har samtidigt en anstéllning
vid verksamhetsomrade Neurologi och Rehabilite-
ringsmedicin vid Skénes universitetssjukhus dér hon
har arbetat kliniskt sedan ménga &r. Evas huvudsak-
liga forskningsomrade &r personer med olika neuro-
logiska skador och sjukdomar, med sarskilt fokus pa
konsekvenser for aktivitet och delaktighet samt bety-
delsen av olika typer av rehabiliteringsinsatser.
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