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Bakgrunn: I Norge er det omtrent 69 000 personer med demens, og over
halvparten bor hjemme. Det viktigste kjennetegnet pa demens er nedsatt hu-
kommelse, andre symptomer er redusert evne til & tenke, kommunisere og
orientere seg. Sykdommen kan ogsa fgre til endring av sinnsstemning og per-
sonlighet, noe som kan veere vanskelig for naere pargrende a forsta og takle. Nas-
jonalt kunnskapssenter for helsetjenesten fikk i oppdrag fra Helse- og omsorgs-
departementet & oppsummere tilgjengelig forskning om tiltak som kan stogtte
pargrende til hjemmeboende personer med demens. Metode: Vi spkte etter sys-
tematiske oversikter og enkeltstudier i internasjonale forskningsdatabaser. Vi
valgte ut studier som oppfylte vare inklusjonskriterier, vurderte kvaliteten og
oppsummerte resultatene. Resultat: Vi har oppsummert tre systematiske over-
sikter og 36 nyere enkeltstudier. Tiltakene er delt inn i fplgende  (orsetter pa baksiden)



nr 06-2011

III|kunnskapssenteret

ponsevesen fraforsizen) - hOVedkategorier: Undervisningstiltak, stgtte- og rddgivningstil-
tak, sammensatte tiltak og psykologiske tiltak. Sammensatte programmer med
undervisning og stotte til pdrprende kan redusere omsorgsbyrde og depresjon
og bedre tilfreds-het noe hos pargrende. Sammensatte tiltak med ergoterapeut
hjemme rettet bade mot pargrende og pasient kan redusere depresjon og bedre
livskvalitet og mestring/kunnskap noe hos pargrende, men har usikker effekt pa
omsorgs-byrde. Individuell undervisning hjemme har en liten effekt pa omsorgs-
byrde hos pargrende. Gruppeundervisning, individuell radgivning og stotte gitt
hjemme eller via telefon og stette fra frivillige har usikker effekt for pargrende.
Studiene sier lite om langtidseffekten av tiltakene. Konklusjon: Sammensatte
tiltak som bestdr av bade undervisning med praktisk bruk av kunnskap, stotte
og radgivning kan ha en liten effekt pd omsorgsbyrde, depresjon, livskvalitet og
kunnskap hos pargrende til personer med demens. Individuell undervisning
kan ha en liten effekt pa omsorgsbyrde.



Tittel
English title

Institusjon
Ansvarlig
Forfattere

ISBN

ISSN

Rapport
Prosjektnr.
Rapporttype
Antall sider
Oppdragsgiver
Ngkkelord
Sitering

Tiltak for & stgtte pargrende til hjemmeboende personer med demens
Interventions to support caregivers of people with dementia

living in the community

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten

John-Arne Rgttingen, direktar

Kristin Thuve Dahm, forsker (prosjektleder)

Brynjar Landmark, forsker

Ingvild Kirkehei, forskningsbibliotekar

Kjetil Gundro Brurberg, forsker

Marita Sporstgl Fgnhus, forsker

Liv Merete Reinar, seksjonsleder

1890-1298

978-82-8121-399-9

Nr. 06-2011

585

Systematisk oversikt

56 (103 med vedlegg)

Helse- og omsorgsdepartementet

Demens, pargrende, undervisning, rddgivning, avlastning.

Dahm KT, Landmark B, Kirkehei I, Brurberg KG, Fgnhus MS, Reinar
LM. Tiltak for & statte pargrende til personer med demens. Rapport fra
Kunnskapssenteret nr. 06-2011. Oslo: Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten, 2011.

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten fremskaffer og formidler
kunnskap om effekt av metoder, virkemidler og tiltak og om kvalitet
innen alle deler av helsetjenesten. Malet er & bidra til gode beslutninger
slik at brukerne far best mulig helsetjenester. Senteret er formelt et
forvaltningsorgan under Helsedirektoratet, uten myndighetsfunksjoner.
Kunnskapssenteret kan ikke instrueres i faglige spgrsmal.

Kunnskapssenteret vil takke Eva Pike, Brynjar Fure, @yvind Kirkevold
og Anne Lund for & ha bidratt med sin ekspertise i dette prosjektet.
Kunnskapssenteret tar det fulle ansvaret for synspunktene som er
uttrykt i rapporten.

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
Oslo, april 2011



Hovedfunn

Bakgrunn: I Norge er det omtrent 69 000 personer med demens. Over
halvparten bor hjemme. Det viktigste kjennetegnet pa demens er nedsatt
hukommelse, andre symptomer er redusert evne til a tenke, kommunisere
og orientere seg. Sykdommen kan ogsa fare til endring av sinnsstemning
og personlighet, noe som kan vare vanskelig for neere pargrende a forsta
og takle.

Oppdrag: Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten fikk i oppdrag
fra Helse- og omsorgsdepartementet & oppsummere tilgjengelig forskning
om tiltak som kan stette pargrende til hjemmeboende personer med de-
mens.

Oppsummering av resultatene:

1. Sammensatte programmer, med undervisning om demens og praktisk
statte til pargrende, kan i noen grad redusere omsorgsbyrde og depre-
sjon og gi noe bedre tilfredshet hos pargrende

2. Sammensatte tiltak med undervisning om demens og praktisk stgtte
gitt av ergoterapeut i hjemmet bade til pargrende og pasient kan i noen
grad redusere depresjon, gi bedre livskvalitet og i noen grad gke kunn-
skap om demens hos pargrende

3. Individuell undervisning kan i noen grad redusere omsorgsbyrde hos
pargrende

4. Gruppeundervisning, individuell radgivning og stette gitt hjemme eller
via telefon og statte fra frivillige, har usikker effekt pa pargrende

I de sammensatte programmene er tiltakene gitt av flere ulike helsearbei-
dere.

Studiene sier lite om langtidseffekten av tiltakene. Hovedtyngden av de
inkluderte studiene er gjennomfart i USA og Asia, hvor bade kultur og so-
sial struktur er annerledes enn i Norge. Det er derfor usikkert om funnene
har overfgringsverdi til norske forhold.
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Systematisk oversikt

En systematisk oversikt er
resultatet av & innhente, kritisk
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Sammendrag

Bakgrunn

Det finnes omtrent 69 000 personer med demens i Norge i 2010. Demens er en sykdom som forverres
over tid og forekomsten stiger med gkende alder. Over halvparten av personer med demens bor hjemme.
Undersgkelser viser ogsa at om lag 80 prosent av alle beboere i sykehjem har en demenslidelse. Personer
med demens utgjar en stor brukergruppe i omsorgstjenesten. Dersom forekomsten av demenssykdom-
mer holder seg pa dagens niv4, vil antall personer med demens vare fordoblet til om lag 135 000 innen
2040.

Demensplan 2015 "Den gode dagen” skal bidra til & styrke kvaliteten, kompetansen og kapasiteten i tje-
nestetilbudet til personer med demens og deres pargrende. Et av hovedsatsingsomradene i demenspla-
nene er a gi statte og veiledning til pargrende. | videreutviklingen av demensplanen er det behov for gkt
kunnskap om hvilke tiltak som er effektive for & statte pargrende til personer med demens.

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten fikk i oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet a opp-
summere tilgjengelig forskning om tiltak som kan stette pargrende til hjemmeboende personer med de-
mens.

Metode

Vi identifiserte en kunnskapsbasert retningslinje da vi gjorde innledende sgk etter litteratur (februar
2010). "The NICE guideline on supporting people with dementia and their carers in health and social
care” (litteratursgk var fra 2006 i retningslinjen).

Vi bygget pa dokumentasjonsgrunnlaget i denne retningslinjen og gjorde i juni 2010 et sgk etter systema-
tiske oversikter og enkeltstudier i fglgende databaser: Medline, Embase, Amed, British Nursing Index,
PsycINFO, Cochrane Library, CRD Databases, Social Services Abstracts, Social Science/Science Citation
Index og SveMed.

Inklusjonskriterier for studiene var:

Studiedesign: Systematiske oversikter (SR) av hgy kvalitet og nyere randomiserte kontrollerte studier
og prospektive kontrollerte studier
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Populasjon: Pargrende til hjemmeboende personer med demens (familiemedlemmer eller andre naere
omsorgspersoner som for eksempel venner og naboer)

Tiltak: Alle typer tiltak som skal statte pargrende til pasienter med demens. Primeert tiltak rettet mot
pargrende, sekundeert tiltak rettet mot personer med demens

Sammenligning: Ingen tiltak eller standard tiltak

Utfall: Omsorgsbyrde, depresjon, utmattelse (fatigue), livskvalitet, mestring/kunnskap, sosial aktivitet
hos parerende

To prosjektmedarbeidere gjorde uavhengige vurderinger av oversikter og enkeltstudier for inklusjon og
av de inkluderte studienes kvalitet. Til dette brukte vi sjekkliste for metodisk kvalitet av systematiske
oversikter og risiko for systematiske feil i randomiserte kontrollerte studier.

Vi oppsummerte resultatene i tekst og tabeller. Vi brukte GRADE for & oppsummere og gradere kvalite-
ten pa dokumentasjonen. Den samlede kvaliteten beskrives som hgy, middels, lav eller svaert lav. Se
Kunnskapssenterets handbok "Slik oppsummerer vi forskning”.

Resultat

Vi identifiserte 3397 publikasjoner i sgket. Etter & ha vurdert titler, sammendrag og artikler i fulltekst
samt vurdert metodisk kvalitet, inkluderte vi tre systematiske oversikter og 36 enkeltstudier i rapporten.
Vi har valgt a dele intervensjonene inn i fire hovedkategorier basert pa inndelingen i NICE sin rapport og
en omfattende systematisk oversikt. Undervisningstiltak: Strukturert informasjon om demens, kunn-
skap om og veiledning i & handtere demenssykdommen og bruk av kunnskap i praksis (stgtte kan ogsa
veere en del av undervisningen). Stgtte og radgivningstiltak: Praktisk hjelp og stette til pargrende i om-
sorg av den demente, for eksempel av hjemmesykepleier, og mulighet til & diskutere problemer og felel-
ser. Sammensatte tiltak: Kombinasjon av minst to av kategoriene over. Psykologiske tiltak som for ek-
sempel kognitiv adferdsterapi.

Vi fant at sammensatte programmer med undervisning og stgtte rettet mot pargrende kan redusere om-
sorgsbyrde og depresjon og bedre tilfredshet noe hos pargrende. Sammensatte tiltak med ergoterapeut
hjemme rettet bade mot pargrende og pasient kan redusere depresjon og bedre livskvalitet og
mestring/kunnskap noe hos pargrende, men kan ha liten eller ingen effekt pa omsorgsbyrde. Det ser ut
til at individuell undervisning hjemme har en liten effekt p4 omsorgsbyrde hos pargrende. Videre viser
denne rapporten at gruppeundervisning har liten eller ingen effekt pa omsorgsbyrde, depresjon, tilfreds-
het og mestring/kunnskap hos pargrende. Det er mulig at individuell radgivning og statte gitt hjemme
eller via telefon har liten eller ingen effekt pa omsorgbyrden og depresjon hos pargrende. | tillegg ser det
ut til at statte fra frivillige har liten eller ingen effekt pa livskvalitet og tilfredshet hos pargrende. Studie-
ne sier lite om langtidseffekten av tiltakene.
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Diskusjon

To av de nyere enkeltstudiene vi fant er gjennomfgrt i Skandinavia, én i Norge og én i Sverige. Hoved-
tyngden av de inkluderte studiene er imidlertid gjennomfart i USA og Asia, hvor bade kultur og sosial
struktur er annerledes enn i Norge. Det er saledes usikkert om funnene har overfgringsverdi til norske
forhold. Det er ogsa stor variasjon i populasjonene i de inkluderte studiene bade nar det gjelder alder,
kjgnn og pargrendes relasjon til personen med demens. | tillegg er det variasjon i graden av demens i de
inkluderte studiene. Et annet problem er at spesielt de sammensatte tiltakene har ulik teoretisk forank-
ring og mangler gode beskrivelser av tiltakene. Det kan derfor vaere vanskelig & vurdere effekten og over-
fare tiltakene til praksis.

Undervisningstiltak og sammensatte tiltak er ressurskrevende & gjennomfgre og er tidkrevende for de
pargrende. | flere norske kommuner er det etablert tiltak som pargrendeskoler og samtalegrupper for a
stgtte pargrende. Pargrendeskole innholder bade undervisning og stette i form av samtalegrupper. Tilta-
ket synes saledes a veere i trdd med det vi vet fra forskning om effekt av tiltak for & stgtte pargrende til
personer med demens.

Konklusjon

e Sammensatte tiltak som bestar av bade undervisning med bruk av kunnskap i praksis og stgtte og
radgivning kan ha en liten effekt pa omsorgsbyrde, depresjon, livskvalitet og kunnskap hos pargren-
de til personer med demens.

e Det ser ut til at individuell undervisning hjemme kan ha en liten effekt pd omsorgsbyrde. Studiene
sier lite om langtidseffekten av tiltakene.

e Gruppeundervisning, individuell radgivning og stette gitt hjemme eller via telefon og statte fra frivil-
lige har usikker effekt pa parerende. Studiene sier lite om langtidseffekten av tiltakene.

Det er behov for robuste studier som er relevante for norske forhold, for eksempel studier som evaluerer
effekten av pargrendeskole.

5 Sammendrag



Key Messages (in English)

Background: Dementia Plan 2015 "Den gode dagen™ aims to strengthen
the quality, competence and capacity of services to people with dementia
and their caregivers. One of the priorities is to provide support and coun-
selling for the caregivers. In implementing the Dementia plan there is a
need for increased knowledge about which interventions that are effective
to support caregivers of people with dementia.

Aim: Norwegian Knowledge Centre for Health Services was commissioned
by the Ministry of Health to summarize the available research on interven-
tions to support caregivers of people with dementia living in the commu-
nity.

e A multi-component intervention including psycho-education and sup-
port for caregivers may reduce caregiver burden and depression and
increase subjective well-being.

¢ Multi-component interventions by occupational therapist at home in-
volving caregiver and patients seem to have a small effect on depres-
sion, quality of life and self-efficacy for caregivers.

¢ Individual psycho-education at home may reduce caregiver burden

e Psychoeducation in groups, individual support and counselling at
home or by telephone and support and befriending from volonteers
have uncertain effect for caregivers.

Few studies reported long-term effect. The majority of the included studies
are conducted in the U.S. and Asia, where both culture and social structure
is different than in Norway. It might be a challenge to transfer the results
to Norwegian setting.

6 Key Messages (in English)

Interventions to support
caregivers of people with
dementia living in the
community

What kind of report is
this?
Systematic review

This report includes:

Systematic reviews and single
studies with a control group

Not included:

Caregivers of people with di-
mentia living in nursing home

Who produced it?

The Norwegian Knowledge
Centre for the Health Services
on behalf of the Ministry of
Health and Care Services

When was the litera-
ture search done?
June 2010




Executive summary (in English)

Interventions to support caregivers of people with dementia living in the community

Background

About 69 000 people in Norway are suffering from dementia in 2010. Dementia is a progressive disease
and the incidence increases with the age. More than the half of people with dementia are living at home
and about 80 percent of all residents in nursing homes have a dementia disorder. People with dementia
present a large user group in the care services. If the incidence of dementia diseases remains at current
levels, the number of people with dementia will be doubled to about 135 000 by 2040.

Dementia Plan 2015 "Den gode dagen™ aims to strengthen the quality, competence and capacity of ser-
vices to people with dementia and their caregivers. One of the priorities is to provide support and coun-
selling for the caregivers. In implementing the Dementia plan there is a need for increased knowledge
about interventions that are effective to support caregivers for people with dementia.

Norwegian Knowledge Centre for Health Services was commissioned by the Ministry of Health and Care
Services to summarize the available research on interventions to support caregivers of people with de-
mentia living in the community.

Methods

When we did the initial search for literature (February 2010), we identified a relevant guideline: "The
NICE guideline on supporting people with dementia and their caregivers in health and social care"
(search from 2006). Based on the documentation in the guideline, we did an updated search for system-
atic reviews and single studies in June 2010 in the following databases: Medline, Embase, Amed, British
Nursing Index, PsycINFO, Cochrane Library, CRD Databases, Social Services Abstracts, Social Science /
Science Citation Index and SveMed.

The inclusion criteria were:

Study Design: Systematic reviews (SR) of high quality and recent single studies with the following
study design: Randomized controlled trials and prospective controlled trials.

Population: Caregivers of people with dementia living in the community (family member, members or
other close caregivers such as friends and neighbours)

Intervention: All kinds of interventions to support families of patients with dementia.
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Comparison: No intervention or standard intervention
Outcome: Burden, depression, fatigue, quality of life, self-efficacy and social activity.

Two authors independently assessed reviews for inclusion and assessed methodological quality by using
inclusion schemes and check lists. The quality of the evidence was assessed using GRADE.

Results

We identified 3397 publications in the search. After reviewing titles, abstracts and articles in full text,
and assessed methodological quality, we included three systematic reviews and 36 single studies in the
report. We divided interventions into four major categories based on the section in the NICE report and
overview of Parker 2008. Psycho-education: Structured presentation of information about dementia and
caregiver issues, and includes applying new knowledge to problems. Support may also be part of a psy-
cho-education group but is secondary to the education content. Support and counselling: Practical help
and support with the opportunity to discuss problems and feelings. Multi-component: Combination of at
least two of the categories above. Psychological interventions: for example cognitive behavioural ther-

apy.

Multi-component intervention including education and counselling may reduce caregiver burden and
depression and increase caregiver subjective well-being. Multi-component interventions by occupational
therapist involving caregiver and patient at home seem to have a small effect on caregiver depression,
quality of life and self-efficacy and little or no effect on burden. Individuel psycho-education may reduce
caregiver burden. Psycho-education in groups and individual support and counselling seem to have little
or no effect on caregiver burden and individual support seems to have little or no effect on depression. In
addition support and befriending from volunteers seems to have little or no effect on quality of life for
caregivers.

Discussion

Multi-component interventions including education and counselling may reduce caregiver burden and
depression and increase subjective well-being and self-efficacy. Individual psycho-education at home
may reduce caregiver burden. Psycho-education in groups seems to have little or no effect on caregiver
burden, depression, subjective well-being and self-efficacy. Individual support and counselling at home
or by telephone seem to have little or no effect on caregiver burden and depression. Support and be-
friending from volunteers seem to have little or no effect on quality of life and subjective-wellbeing for
caregivers. Few studies reported long-term effect.

Two of the recent single studies are carried out in Scandinavia, one in Norway and one in Sweden. How-
ever most of the studies are conducted in the USA and Asia, where both culture and social structure are
different than in Norway. It might be a challenge to transfer the results to Norwegian setting. There is
also considerable variation in the populations of the studies included in relation to age, sex and the
spouse relationship to the person with dementia. In addition it is variation in relation to the degree of
dementia in the included studies.
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Interventions to support caregivers for people with dementia have been established in several Norwegian
municipalities, interventions such as “schools for caregivers” and support groups. “Schools for caregiv-
ers” include education and support in the form of discussion groups. The intervention seems to be in ac-
cordance with what we know from research about effective interventions to support caregivers of people
with dementia

Conclusions

Multi-component interventions that consist of both teaching with practical application of knowledge,
support and counselling may have a small effect on caregiver burden, depression, quality of life and self-
efficacy. Individual psycho-education may have a small effect on the caregiver burden. There is a need for
robust studies, relevant to Norwegian settings, such as studies evaluating the effect of “school for care-
giver”.

Norwegian Knowledge Centre for the Health Services summarizes and disseminates evidence concerning
the effect of treatments, methods, and interventions in health services, in addition to monitoring health
service quality. Our goal is to support good decision making in order to provide patients in Norway with
the best possible care. The Centre is organized under The Directorate of Health, but is scientifically and
professionally independent. The Centre has no authority to develop health policy or responsibility to im-
plement policies.

Norwegian Knowledge Centre for the Health Services
PB 7004 St. Olavs plass

N-0130 Oslo, Norway

Telephone: +47 23 25 50 00

E-mail: post@kunnskapssenteret.no

Full report (pdf): www.kunnskapssenteret.no
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Forord

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten fikk i oppdrag fra Helse- og omsorgs-
departementet & oppsummere tilgjengelig forskning om effekt av tiltak som kan stat-
te pargrende til personer med demens. Demensplan 2015 "Den gode dagen” skal bi-
dra til a styrke kvaliteten, kompetansen og kapasiteten i tjenestetilbudet til mennes-
ker med demens og deres pargrende. | videreutviklingen av demensplanen er det
behov for gkt kunnskap om hvilke tiltak som er effektive for a statte pargrende til
personer med demens.

Prosjektgruppen har bestatt av:

o Prosjektleder: Forsker Kristin Thuve Dahm, Kunnskapssenteret
o Bibliotekar Ingvild Kirkehei, Kunnskapssenteret

e Forsker Brynjar Landmark, Kunnskapssenteret

o Forsker Kjetil Gundro Brurberg, Kunnskapssenteret

e Forsker Marita Sporstgl Fgnhus, Kunnskassenteret

e Seksjonsleder Liv Merete Reinar, Kunnskapssenteret

Denne rapporten er ment & hjelpe beslutningstakere i helsetjenesten til a fatte
velinformerte beslutninger som kan forbedre kvaliteten i helsetjenestene. | mgtet
med den enkelte pargrende til personer med demens ma forskningsbasert dokumen-
tasjon ses i sammenheng med andre relevante forhold slik som pargrendes behov og
gnsker.

Gro Jamtvedt Liv Merete Reinar Kristin Thuve Dahm
Avdelingsdirektar Seksjonsleder Prosjektleder
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Problemstilling

Hvilke tiltak kan fremme mestring, livskvalitet, sosial aktivitet og redusere omsorgs-
byrde, depresjon og utmattelse hos pargrende til hjemmeboende personer med de-
mens?
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Innledning

Demensplan 2015 ”"Den gode dagen” skal bidra til & styrke kvaliteten, kompetansen
og kapasiteten i tjenestetilbudet til personer med demens og deres pargrende. En av
hovedsatsingsomradene i demensplanene er a gi stgtte og veiledning til pargrende.
Det er iverksatt ulike tiltak for & gi statte, veiledning og kunnskap til parerende som
ofte star i en krevende omsorgssituasjon. | videreutviklingen av demensplanen er
det behov for gkt kunnskap om hvilke tiltak som er effektive for a statte parerende
til personer med demens.

Forekomst

Det finnes omtrent 69 000 personer med demens i Norge i 2010 (tall fra SSB). De-
mens er en progredierende sykdom og forekomsten stiger med gkende alder. Over
halvparten av personer med demens bor hjemme. Dessuten viser undersgkelser at
om lag 80 prosent av alle beboere i sykehjem har en demenslidelse. Personer med
demens utgjar en stor brukergruppe i omsorgstjenesten. Dersom forekomsten av
demenssykdommer holder seg pa dagens niva, vil antall personer med demens vere
fordoblet til om lag 135 000 innen 2040 (1).

De fleste personer med demens (60- 70 prosent) har Alzheimers sykdom. Alzheimer
er en primer degenerativ hjernesykdom, arsaken til sykdommen er ukjent. Det fin-

nes ogsa andre typer demens, for eksempel kan demens opptre som falge av en kar-
sykdom (15-20 prosent av personer med demensdiagnose).

Symptomer

Det viktigste symptomet eller kjennetegnet pa demens er nedsatt hukommelse, men
sykdommen kan ogsa fare til andre kognitive endringer som redusert evne til a ten-
ke, kommunisere og orientere seg. Demens kan ogsa fgre til endring av sinnsstem-
ning og personlighet som kan veere vanskelig for nere pargrende a forsta og takle. |
og med at sykdommen er progredierende vil dette medfgre at en person med de-
mens vil fungere darligere og darligere og til slutt kunne bli helt avhengig av hjelp

(1).

De tidlige symptomene kan oppdages av personen selv og/eller av familie og venner.
Sykdommen kan ogsa oppdages av helsepersonell slik som for eksempel allmennlege
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eller hjemmesykepleier. Det er flere grunner til at det kan veere vanskelig & oppdage
demens, spesielt i en tidlig fase. Det kreves gjentatte og relativt langvarige observa-
sjoner. Fornekting av symptomer bade hos personen selv og familie kan vere en fak-
tor. Dessuten kan bevissthet om diagnosen og begrenset erfaring i a stille diagnose
blant helsepersonell ha en betydning. Det finnes ingen enkel og ngyaktig metode for
a gjenkjenne personer med tidlig demens gjennom screening (2). Men det finnes di-
agnostiske tester som kan utferes bade hos allmennlege og i spesialisthelsetjenesten
ved mistanke om demensutvikling.

Pargrende

Hvis vi forutsetter at hver person som utvikler demens har tre til fire relativt nzere
pargrende, kan vi regne med at ca 250 000 pargrende er bergrt av demenssykdom.
@kende fokus pa demens farer til at diagnosen stilles tidligere enn fer. Mange opp-
lever det som en lettelse a fa vite hva det er som feiler pasienten, andre reagerer med
fortvilelse. Selv om de fleste pargrende takler situasjonen bra tidlig i sykdomsforlg-
pet, er det en gkt risiko for helseskader hos pargrende (2). Endringer av adferd og
psykiske forandringer hos personen med demens er en belastning for de pargrende og
kan gi gkt risiko for eksempel for depresjon. Det er ogsa usikkerhet knyttet til pro-
gresjon og utvikling av sykdommen. De fleste som har omsorg for en person med
demenssykdom gnsker at pasienten skal kunne fortsette & bo hjemme sa lenge som
mulig, dette gjelder spesielt for ektefeller (3). Undersgkelser viser at familien i de
fleste tilfeller er den viktigste medhjelperen til personer med demens sa lenge ved-
kommende bor hjemme (4). Familiemedlemmene blir utsatt for store belastninger
ved a gi praktisk hjelp og ivareta omsorgsoppgaver, men mange er glade for & kunne
gi omsorg nar ens naermeste trenger det, selv om det er mye arbeid. For & gke parg-
rendes utholdenhet og kompetanse og derigjennom utsette behov for stor kommunal
pleieinnsats eller institusjonalisering har en del norske kommuner (15 prosent) i 2008
etablert tilbud for a stette pargrende (5). Dette er tiltak som pargrendeskoler, samta-
legrupper og kurs. Pargrendeskoler og stattegrupper er spesielt fremhevet som tiltak
for pargrende i Demensplan 2015 (1). Pargrendeskoler er en kursmodell som gér
over tid med flere samlinger for pargrende. Kurset bestar av undervisning med faglig
informasjon og i tillegg gruppesamtaler med utveksling av erfaringer. Samtalegrup-
per er grupper hvor de pargrende kan danne nettverk for stgtte og utveksle erfaring-
er (5).
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Metode

Litteratursgk

Vi identifiserte en aktuell kunnskapsbasert retningslinje da vi gjorde innledende sgk
etter litteratur februar 2010, "The NICE guideline on supporting people with de-
mentia and their carers in health and social care” (2). Ett underkapittel (Interven-
tions for carers of people with dementia, Kap 9.5) i denne retningslinjen dekker ho-
vedspegrsmalet som vi stilte i var rapport. Vi bygget pa dokumentasjonsgrunnlaget i
denne retningslinjen og gjorde et sgk etter systematiske oversikter og enkeltstudier
publisert etter siste sgk gjennomfart i NICE rapporten (2005 for primarstudier og
2006 for systematiske oversikter).

En forskningsbibliotekar (1K) utarbeidet litteratursgket i samarbeid med prosjektle-
der (KTD) og prosjektmedarbeider (BL). Vi sgkte etter systematiske oversikter og
enkeltstudier i juni 2010 i fglgende databaser (antall treff i parenetes):

e MEDLINE: 904

e EMBASE: 1362

e AMED: 28

¢ British Nursing Index: 42

e PsycINFO: 579

e Cochrane Library: 250

e CRD Databases: 89

e Social Services Abstracts: 50

e Social Science/Science Citation Index: 733

e SveMed: 55

Den fullstendige sgkestrategien finnes i vedlegg nr. 2.

Inklusjonskriterier

Vi inkluderte systematiske oversikter (SR) av hay kvalitet og nyere enkeltstudier
med fglgende studiedesign: Randomiserte kontrollerte studier og prospektive kont-
rollerte studier

Populasjon: Pargrende til hjemmeboende personer med demens (familie-
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medlemmer eller andre nere omsorgspersoner for eksempel
venner og naboer)

Tiltak: Alle typer tiltak som skal statte pargrende til pasienter med
demens. Primeert tiltak rettet mot pargrende, sekundaert tiltak
rettet mot personer med demens

Sammenligning Ingen tiltak eller standard tiltak

Utfall: Omsorgsbyrde
Depresjon,

Utmattelse (fatigue)

Livskvalitet

Tilfredshet™ (subjective-wellbeing)
Mestring/kunnskap (self-efficacy)
Sosial aktivitet hos pargrende

Sprak: Alle, men sammendragene ma vere pa engelsk eller et av de
skandinaviske sprak.

*Vi har ogsa inkludert tilfredshet (subjective-wellbeing) fordi vi vurder dette ut-

fallsmalet & henge naert sammen med livskvalitet.

Eksklusjonskriterier

Studiedesign: Ikke systematiske oversikter og systematiske oversikter av lav og
moderat kvalitet, enkeltstudier uten kontrollgruppe
Populasjon: Pargrende til personer med demens som bor pa sykehjem

Artikkelutvelging

To prosjektmedarbeidere (KTD/BL) gikk gjennom resultatene fra sgkene uavhengig
av hverandre. Den forste utvelgelsen av litteratur skjedde pa basis av tittel og sam-
mendrag av artiklene i henhold til kriteriene spesifisert ovenfor. Vi bestilte artikler i
fulltekst nar prosjektmedarbeiderne var enige om at den aktuelle publikasjonen var
relevant eller var uenige om relevans. Hvis prosjektmedarbeiderne var enige om at
publikasjonen ikke var relevant, ble den ikke tatt med videre i artikkelutvelgelsen.

Alle SR og enkeltstudier som mgtte inklusjonskriteriene ble kritisk vurdert, med
tanke pa risiko for skjevhet, av to personer uavhengig av hverandre. Til dette brukte
vi sjekkliste for metodisk kvalitet av SR og risiko for systematiske feil i randomiserte
studier (Kunnskapssenterets handbok "Slik oppsummerer vi forskning”). Ved
uenighet eller uklarheter ble artiklene vurdert av tredje prosjektmedarbeider (LMR).
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Analyser

Prosjektleder beskrev de inkluderte systematiske oversiktene og enkeltstudiene med
hensyn til populasjon, sammenligning, utfall og hovedresultater i oppsummerings-
tabeller. En prosjektmedarbeider gikk gjennom beskrivelsene for a sikre at all rele-
vant informasjon var kommet med. Vi sammenstilte resultatene fra systematiske
oversikter og enkeltstudier ved hjelp av deskriptive synteser og meta-analyser. Vi
gjennomfarte nye meta-analyser dersom det var mulig & hente ut tall fra de inklu-
derte systematiske oversiktene og enkeltstudiene. Der dette ikke var mulig, rappor-
terte vi resultater fra henholdsvis de systematiske oversiktene og enkeltstudiene
hver for seg.

Kvaliteten pa dokumentasjonen

Vi brukt Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation
(GRADE)? for a vurdere kvaliteten av dokumentasjonen. Denne metoden vurderer
hvilken grad av tillit vi har til dokumentasjonen for hvert utfall.

Med GRADE kan bade randomiserte og ikke-randomiserte design handteres. | den-
ne rapporten dreier det seg om et effektspgrsmal, og da regnes randomiserte kont-
rollerte studier som det beste grunnlaget for a trekke konklusjoner om effekt. Der-
som det er svakheter i maten forsgkene ble utformet og gjennomfert pa, kan likevel
kvalitetsbedgmmelsen bli nedjustert. Nar vi graderer tar vi utgangspunkt i studiety-
pe: Randomiserte kontrollerte studier starter pa hgy kvalitet. Observasjonsstudier
starter med lav kvalitet. Begge studietyper kan nedgraderes og oppgraderes. GRADE
har atte kriterier, fem nedgraderingskriterier og tre oppgraderingskriterier.

Hvert rapporterte utfall blir vurdert for falgende kriterier:

Kriterier som kan resultere i nedgradering

Studiekvalitet | Studiekvalitet og risiko for systematiske feil/skjevheter.

Presisjon Inneberer bl.a. omfanget pa datamengden og variasjonen i konfi-
densintervallet.

Konsistens Samsvar mellom flere studiers effektestimater og overlapp av kon-
fidensintervaller. Vi bruker 12 og p for veileding i vurderingen.

Direkthet Hvorvidt deltakerne og tiltakene i de inkluderte er sammenliknba-

re med dem vi vurderer a innfgre pa. Hvorvidt utfallsméalene er de
viktige og relevante og er riktig malt, og om det er en direkte
sammenlikning mellom de to alternativene som vi vurderer.

Rapporterings- | Handler om bade publiseringsskjevheter og skjevheter i hvilke ut-
skjevheter fall som rapporteres.

1For mer informasjon om GRADE: http://www.bmj.com/cqgi/content/full/328/7454/1490¢f)
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Oppgraderingskriterier

De tre kriteriene i GRADE-systemet for & oppgradere kvaliteten pa dokumentasjo-
nen gjelder kun der det er flere samsvarende studier som ikke er nedgradert.

Store effekter/
assosiasjoner

Sterke eller veldig sterke assosiasjoner/sammenhenger mellom
intervensjon og utfall.

Dose-respons-

Store eller veldig store dose-responseffekter (jo sterkere "dose” av

effekter intervensjonen, jo sterkere respons).
Forvekslings- | Der alle forvekslingsfaktorer ville ha redusert effekten.
faktorer

Den samlede kvaliteten beskrives som hgy, middels, lav eller sveert lav. Se Kunn-
skapssenterets handbok: ”Slik oppsummerer vi forskning”.

Kvalitet Betydning

Hay Det er usannsynlig at videre forskning vil pavirke var tillit til ef-
fektestimatet

Middels Det er sannsynlig at videre forskning vil pavirke var tillit til ef-
fektestimatet. Videre forskning kan ogsa endre effektestimatet.

Lav Det er sveert sannsynlig at videre forskning vil pavirke var tillit til
effektestimatet. Videre forskning vil sannsynligvis endre estima-
tet.

Sveert lav Effektestimat er veldig usikkert.
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Resultat

Vi fant 3397 unike referanser i sgket etter systematiske oversikter og enkeltstudier.
Vi gikk gjennom tittel og/eller ssammendraget til alle referansene og innhentet 164
artikler i fulltekst. Vi identifiserte 49 publikasjoner (13 systematiske oversikter og 36
enkeltstudier) som tilfredsstilte inklusjonskriteriene vare.

Se figur nr. 1.

Etter neermere vurdering av oversiktene viste deg seg at seks var innholdsmessig
overlappende, to inkluderte studier var uten kontrollgruppe og to rapporterte ikke
utfallsmal hos pargrende. Disse er derfor ikke inkludert i denne oversikten. Tabeller
over alle ekskluderte artikler finnes i vedlegg nr. 3.

Vi inkluderte tre systematiske oversikter og 36 enkeltstudier. Tabeller over inklu-
derte oversikter og enkeltstudier finnes i vedlegg nr. 4.
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Figurl

3397 identifiserte referanser fra sgket

\ 4

3233 referanser ekskludert
pa bakgrunn av tittel og abstrakt

164 studier vurdert i fulltekst
Systematiske oversikter og

enkelt studier

> 115 studier ekskludert

P& bakgrunn av design og populasjon
49 studier kvalitetsvurdert
13 SR og 36 enkeltstudier
N 10 SR ekskludert
‘ - P& gunn av overlappende innhold,
design/inkluderte studier og utfallsmal
39 studier inkludert

3 systematiske oversikt
36 enkeltstudier*

* En enkeltstudie publisert september 2010.

Beskrivelse av inkluderte systematiske oversikter

NICE rapport 2007

NICE-retningslinjene er utviklet for a stgtte personer med demens og omsorgsytere,
innen bade helse- og sosialomsorg. Tiltak for & statte pargrende til personer med
demens utgjer saledes bare en liten del av NICE-rapporten. Resultatene i rapporten
baserer seg pa resultatene fra en systematisk oversikt (44 studier) og 23 enkeltstudi-
er. Tiltakene ble delt inn i fglgende undergrupper: Undervisning (37 studier), statte
og radgivning (7 studier), psykologiske tiltak (12 studier), sammensatte tiltak (6
studier) og tiltak for & styrke personer med demens (5 studier).

Konklusjon slik den gjares av forfatteren av retningslinjen

Tiltak for & statte pargrende kan gi bedre psykisk helse, mindre omsorgsbyrde og
mer tilfredshet (subjective-wellbeing). Effektene var imidlertid sma og det var stor
variasjon i tiltakene. Det var derfor vanskelig a vite hvilke tiltak som er mest nyttige
for pargrende. Sammensatte tiltak som bestod av undervisning, adferdstrening og
stgttegrupper s& imidlertid ut til & ha best effekt. Det kan se ut til at telefon og inter-
nett baserte tiltak kan veere nyttige tileggskomponenter til de gvrige tiltakene.
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Parker 2008

Parker et al (6) er en oversikt over oversikter som rapporterte resultater fra tre sys-
tematiske oversikter, tre meta-analyser og 34 randomiserte studier. Studiene under-
sokte effekten av tiltak for & stgtte pargrende til personer med demens som bor
hjemme. Tiltakene ble inndelt i falgende undergrupper: Undervisning (13 RCT’er),
stgtte og radgivning (7 RCT’er), sammensatte tiltak (12 RCT’er) og andre tiltak (fy-
sisk trening/ernaring, to RCTer).

Undervisningstiltak.

Parker og medarbeieder inkluderte 13 RCT’er som undersgkte effekten av ulike un-
dervisningstiltak. Gruppeundervisning atte studier, individuell undervisning tre
studier og bade gruppe og individuell to studier.

Stgtte og radgivning

Parker og medarbeidere inkluderte sju RCT’er som undersgkte effekten av ulike
stgtte og radgivningstiltak. To av studiene undersgkte stgtte og radgivning i gruppe
og fem studier undersgkte individuell radgivning og statte.

Sammensatte tiltak

Parker og medarbeidere inkluderte 7 RCT’er (12 publikasjoner) som undersgkte ef-
fekten av sammensatte tiltak. Ti av studiene viste signifikante resultater for flere ut-
fallsmal som omsorgsbyrde, depresjon, tilfredshet og tiltro til egen mestring. Det var
ingen meta-analyser for noen av utfallsmalene.

Lee 2008

Lee et al (7) rapporterte resultater fra tre randomiserte studier. Studiene undersgkte
effekter av avlastningstiltak for personer med demens og deres pargrende sammen-
lignet med ingen avlastning. Det var forskjellige former for avlastning i de ulike stu-
diene; avlasting hjemme, pa sykehjem eller pa dagsenter.

Beskrivelse av nye enkeltstudier

Vi inkluderte 30 randomiserte kontrollerte studier (8-37) og seks ikke randomiserte
kontrollerte studier (38-43) Beskrivelse av de inkluderte enkeltstudiene finnes i ved-
legg nr. 4.
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Tabell 1. Beskrivelse av tiltak og utfall

Tiltak Antall studier  Populasjon Utfall

Undervisningstiltak 11RCT'+1CCT Pérgrende Omsorgshyrde (9 studier), depresjon (5 studier),
livskvalitet (3 studier), tilfredshet (3 studier),
mestring/kunnskap (3 studier)

Stette og radgivningstiltak 8RCT+1CCT  Pargrende Omsorgshyrde (13 studier), depresjon (11 studier),
Ferie/fritid 1RCT+2CCT Pasient/pargrende livskvalitet (1 studie), tilfredshet (2 studie),
Avlastning 2CCT Pasient mestring/kunnskap (2 studie)

Sammensatte tiltak 5RCT Pargrende / pasient Omsorgsbyrde (4 studier), depresjon (2 studier),

1RCT Pargrende livskvalitet (2 studier), tilfredshet (2 studier),
mestring/kunnskap (2 studier)

Psykologiske tiltak 2RCT Pargrende Omsorgshyrde (3 studier), depresjon (3 studier),

1RCT Pasient tilfredshet (2 studier)

Vi har valgt a dele intervensjonene inn i fire hovedkategorier basert pa inndelingen i
NICE-rapporten og oversikten til Parker 2008. Undervisningstiltak: Strukturert
informasjon om demens, kunnskap og veiledning i & hdndtere demenssykdommen
og bruk av kunnskap i praksis (statte kan ogsa veere en del av undervisningen). Stgt-
te og radgivningstiltak: Praktisk hjelp og statte til pargrende i omsorg av pasienten
for eksempel av hjemmesykepleier og mulighet til & diskutere problemer og felelser.
Sammensatte tiltak: Kombinasjon av minst to av kategoriene over. Psykologiske
tiltak som for eksempel kognitiv adferdsterapi. Vi har valgt a inkludere fysisk tre-
ning under stotte og radgivningstiltak.

Undervisningstiltak

Vi inkluderte 11 randomiserte kontrollerte studier (RCT" er) og en kontrollert studie
(CCT) som undersgkte effekten av ulike undervisningstiltak rettet mot pargrende.
Sju av studiene sammenlignet undervisning med ingen tiltak, ventelise til undervis-
ningstiltak eller standard behandling og fem av studiene (Goney 2009, Gallagher-
Thompson 2007, Gallagher-Thompson 2010, Finkel 2007, Gant 2007) sammenlig-
net undervisning med et annet aktivt tiltak.

Gruppeundervisning

Fire studier (Au 2010, Goneya 2009, Lindstrgm-Bremer 2007, Ulstein 2007) under-
sgkte effekten av undervisningstiltak i grupper sammenlignet med ingen tiltak, ven-
telise til undervisningstiltak, standard behandling eller generell informasjon. Tilta-
kene i disse studiene varte fra 5 uker til 22 uker.

Individuell undervisning

Tre studier (Gavrilova 2009, Gallagher-Thompsen 2007, Martin-Carrasco 2009)
undersgkte effekten av individuell undervisning og adferdstrening. To av studiene
sammenlignet undervisning og adferdstrening med standard behandling, mens Gal-
lagher-Thompsen et al undersgkte effekten av undervisning og adferdstrening
hjemme sammenlignet med statte via telefon. Tiltakene varte fra 5- 16 uker.
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Undervisning via telefon, DVD og video

Tre studier (Finkel 2007, Gallagher-Thompsen 2010, Gant 2007) undersgkte effek-
ten av undervisning via telefon, DVD og video. Finkel et al undersgkte effekten av
undervisning og adferdstrening via telefon sammenlignet med & gi ut informasjons-
materiell. Gallagher-Thompsen et al sammenlignet undervisning og adferdstrening
via DVD med generell undervisning via DVD, begge grupper fikk stgtte via telefon.
Gant et al undersgkte effekten av undervisning og adferdstrening ved hjelp av video
sammenlignet med et undervisningshefte, begge grupper fikk stgtte via telefon. Til-
takene i disse tre studiene varte fra 12 uker til 6 mnd.

En studie (Haberstroh 2006) undersgkte effekten av et kommunikasjonstrenings-
program (kom-TAnDem). Programmet er utviklet for & styrke kommunikasjonsev-
nene pargrende i forhold til personer med demens. En annen studie (Hepburn
2007) undersgkte effekten av et spesielt undervisningsprogram (The Savvy Caregi-
ver). Kontrollgruppen i begge studiene var pargrende som stod pa venteliste til &
delta i de ulike programmene og programmene hadde fem eller seks sesjoner.

Stgtte og radgivning

Vi inkluderte 15 studier (10 RCT er og 5 CCT er) som undersgkte ulike stgtte og
radgivningstiltak rettet mot pargrende. En studie (Fortinskyn 2009) sammenlignet
stgtte og radgivning med informasjon.

Stgtte og radgivning i gruppe

En randomisert studier (Etxeberria-Arritxabal 2005) og to kontrollerte studier (An-
dren 2008, Cucciare 2006) undersgkte effekten av samtale i gruppe og noe under-
visning sammenlignet med standard behandling. Tiltakene varte fra seks uker til tre
maneder.

Individuell radgivning og statte

To randomiserte studier (Fortinsky 2009, Gaugler 2008), undersgkte effekten av
individuell veiledning og stette for pargrende sammenlignet med standard behand-
ling. Tiltakene varte i seks eller 12 maneder.

Radgivning og statte med bruk av teknologi

Tre randomiserte studier (Marziali 2006, Tremont 2008, Winter 2006) undersgkte
effekten av stgtte og radgivning via telefon og internett. Marziali et al undersgkte
effekten av stgttegruppe via internett. Tremont et al undersgkte effekten av radgiv-
ning og statte via telefon og Winter et al undersgkte effekten av gruppemagte via tele-
fon. Kontrollgruppen i de tre studiene fikk ikke noe tiltak. Tiltakene i studiene varte
fra seks til 12 mnd.

Fysisk trening
To randomiserte studier (Connell 2009, Vicente 2009) undersgkte effekten av et
program for a stimulere og opprettholde fysisk aktivitet for paregrende. Connell et al
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undersgkte effekten av et program "Health first: Caregiver take time to stay active”
Deltakerne i programmet fikk informasjonsmateriell om hvorledes drive fysisk ak-
tivitet i hverdagen med forslag til treningsgvelser og statte og veiledning via telefon i
seks maneder. Vincente et al undersgkte effekten av et individuelt tilrettelagt fysisk
treningsprogram for & opprettholde fysisk aktivitet hos pargrende. Programmet var-
te i tre maneder. En randomisert studie (Steinberg 2009) undersgkte effekten av
fysisk trening hjemme for personer med demens ledet av pargrende. Treningen be-
stod av utholdenhet (rask gange), styrketrening, balanse og bevegelighetstrening og
varte i seks uker.

Avlastning

En randomisert studie (Charlesworth 2008) og tre kontrollerte studier (Farina
2006, Mossello 2008, Wilz 2008), undersgkte effekten av ulike former for avlast-
ningstiltak. Charlesworth et al undersgkte effekten av kontakt med frivillige organi-
sasjoner i tillegg til standard omsorg. Tiltaket varte i seks maneder. Mossello et al
undersgkte effekten av dagsenter for personer med demens sammenlignet med
standard omsorg hjemme. Tiltaket varte i to maneder. Wilz et al undersgkte effekten
av en uke ferie med tilrettelagte aktiviteter for bade pargrende og pasient sammen-
lignet med pargrende som stod pa venteliste til en uke ferie. Farina et al undersgkte
effekten av daglige fritidsaktiviteter i grupper for personer med demens sammenlig-
net med standard behandling. Tiltaket varte i seks uker.

Sammensatte tiltak

Vi inkluderte seks randomiserte kontrollerte studier som undersgkte effekten av uli-
ke sammensatte tiltak. Fire av studiene sammenlignet sammensatte tiltak med ingen
tiltak, ventelise eller standard behandling. To av studiene (Gitlin 2010, Lam 2009)
sammenlignet sammensatte tiltak med et annet aktivt tiltak (hjemmebesgk med
hensyn pa sikkerhet, telefonsamtaler og undervisningsmateriell).

Sammensatte program med undervisning og statte

Tre randomiserte studier (Chien 2008, Dias 2008, Gitlin 2010) undersgkte effekten
av ulike sammensatte program. Chien et al undersgkte effekten av et program for a
mestre sykdom (parerende med involvering av pasient) sammenlignet med stan-
dardbehandling. Dias et al undersgkte effekten av et tverrfaglig team hjemme (un-
dervisning og statte samt et nettverk) sammenlignet med venteliste, tiltaket var ret-
tet mot pargrende og pasient. Studien var gjennomfart i India. Tiltakene i studiene
varte i seks maneder. Gitlin et al undersgkte effekten av et sammensatt program
(COPE) samt stgtte i gruppe eller per telefon sammenlignet med noen telefonsam-
taler og undervisningsmateriell.

Hjemmebesgk av ergoterapeut

Tre randomiserte studier (Gitlin 2008, Graff 2006, Lam 2009) undersgkte effekten
av hjemmebesgk av ergoterapeut, tiltakene var rettet bade mot pasient og pargren-
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de. Gitlin et al undersgkte effekten av besgk av ergoterapeut med testing, tilretteleg-
ging av aktiviteter og instruksjon av pargrende (Tailored Activity Proram) sammen-
lignet med venteliste. Lam et al undersgkte effekten av besgk av ergoterapeut med
evaluering/testing, tilrettelegging, kognitiv stimulering og radgivning sammenlignet
med et hjemmebesgk med hensyn pa sikkerhet. Tiltakene i alle studiene varte i fire
maneder. Graff et al undersgkte effekten av ergoterapi med vurdering, trening,
problemlgsning og tverrfaglig vurdering sammenlignet med ingen intervensjon. Til-
taket varte i fem uker.

Psykologiske tiltak

Vi inkluderte tre randomiserte studier som undersgkte ulike former for psykologiske
tiltak sammenlignet med venteliste eller standard behandling.

Kognitiv adferdsterapi

To studier (Kaimal 2007, Marques-Gozalea 2007) undersgkte effekten av kognitiv
adferdsterapi. Kaimal et al undersgkte effekten kognitiv adferdsterapi hjemme med
psykolog for pasienter med involvering av pargrende sammenlignet med standard
behandling. Tiltaket varte i 5 uker. Marques et al undersgkte effekten av kognitiv
adferdsterapi i gruppe for parerende sammenlignet med pargrende som stod vente-
liste til kognitiv adferdsterapi.

Stressmestring

Lopez et al undersgkte effekten av kort eller lang psykologisk behandling med hen-
syn pa a redusere stress for pargrende med symptomer pa stress sammenlignet med
pargrende som stod pa venteliste til psykologisk behandling. Tiltakene varte i to
maneder.

Populasjon

Studiene inkluderte pargrende til personer med demens som bor hjemme. De fleste
studiene inkluderte bade kvinner og menn, men fem studier med til sammen 501
deltakere (Charlesworth 2008, Gallagher-Thompson 2007, Lindstream-Bremer
2007, Vincente 2009, Winter 2006) inkluderte bare kvinner. Gallagher-Thompson
et al inkluderte kinesiske kvinner bosatt i USA og Lindstrgm-Bremer et al inkluderte
bare dgtre. Begge studiene hadde 54 deltakere. En studie (Gant 2007) med 37 delta-
kere inkluderte bare menn. De fleste studiene inkluderte forskjellige former om-
sorgspersoner (ektefelle, barn og andre), bare en studie(Gaugler 2008) med 406 del-
takere inkluderte kun ektefeller. En studie (Lopez 2007) med 91 deltakere inkluderte
pargrende som hadde symptomer pa stress.

Sju studier (Dias 2008, Gitlin 2010, Gitlin 2008, Graff 2006, Lam 2009, Steinberg
2009, Wilz 2008) inkluderte bade pargrende og pasienter. Tre studier (Farina 20086,
Kaimal 2007, Mosello 2008) inkluderte tiltak rettet mot personer med demens og
malte utfall bade pa pasient og pargrende.
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Utfallsmal

Utfallene ble analysert rett etter intervensjonen var avsluttet i alle studiene. Seks av
studiene (Andren 2008, Charlesworth 2008, Chien 2008, Conell 2009, Lam 2009,
Ulstein 2007) hadde i tillegg oppfelging etter 12 maneder. En av studiene (Charles-
worth 2008) fulgte ogsa opp de pargrende etter to ar. Studiene rapporterte om-
sorgsbyrde, depresjon, livskvalitet og tilfredshet (subjective well-being),
mestring/kunnskap (self-efficacy) og helseutfall. Ingen av studiene mélte utmattelse
(fatigue) eller sosial deltakelse for paragrende.

Omsorgsbyrde ble malt i 29 av studiene. Zarit Burden Interview (ZBI) ble brukt i 14
av studiene (Dias 2008, Etxeberria-Arritxabal 2005, Fortinsky 2009, Gaugler 2008,
Gavrilova 2009, Gitlin 2008, Goneya 2006, Lam 2009, Lindstrgm-Bremer 2007,
Lopez 2007, Martin-Carrasco 2009, Tremont 2008, Vicente 2009, Winter 2006).
Revised Memory and Behaviour Problem Check List ((RMBPC) ble brukt i fem stu-
dier (Au 2010, Connell 2009, Farina 2006, Marziali 2006, Tremont 2008). En norsk
studie (Ulstein 2007) brukte The Relatives’ Stress Scale (RSS) som dekker emosjo-
nelt stress, sosialt stress og negative falelser.

21 av studiene malte depresjon. Center for Epidemiological Studies Depression scale
(CES-D) ble brukt i 11 av studiene (Connell 2009, Cucciare 2006, Etxeberria-
Arritxabal 2005, Fortinsky 2009, Gallagher-Thompson 2007, Gitlin 2008, Graff
2006, Lindstrgm-Bremer 2007, Marziali 2006, Winter 2006, Marques-Gonzales
2007), Beck Depression Scale ble brukt i fire av studiene (Kaimal 2007, Lopez 2007,
Mosello 2008, Wilz 2008,) og Geriatric Depression Scale Short form ble brukt i tre
studier (Farina 2006,Gaugler 2008, Tremont 2008).

Seks studier (Charlesworth 2008, Chien 2008, Gavrilova 2009, Graff, 2006, Ha-
berstroh 2006, Martin-Carrasco, 2009) malte livskvalitet. Studiene brukte forskjel-
lige validerte maleverktey. To studier (Chien 2008, Gavrilova 2009) brukte World
Health Organisation Quality of life scale Carer quality of life measure (WHOQOL-
BREF). To andre studier (Graff 2006, Haberstroh 2006) brukte Dementia quality of
life instrument (Dqgol) og en studie (Martin Carrasco 2009) brukte Sf-36 Health sur-
vey Questionaire.

Ni studier malte tilfredshet (Andren 2008, Charleswort 2008, Gallagher-Thompson
2007, Gant 2007, Gitlin 2010, Hepburn 2007, Lam 2009, Lopez 2007, Marques-
Gonzales 2007). Tilfredshet ble malt med ulike validerte maleverktgay i de inkluderte
studiene som for eksempel Positive and Negative Affect Scale, Perceived Change In-
dex og Dysfunctional Thoughts about Caregiving (DTCQ).

Sju studier (Au 2010, Fortinsky 2009, Connell 2009, Gant 2007, Gilin 2008, Graff
2006, Haberstroh 2006) malte mestring/kunnskap. Studiene brukte forskjellige
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validerte méaleverktay. To av studiene (Au 2010, gant 2007) brukte Reviced Scale for
Caregiving Self-Efficacy (RSCSE) for a vurdere pargrendes tiltro til egne muligheter.
Ingen av studiene malte utmattelse eller sosial deltakelse. Fem studier (Carrasco
2009, Cucciare 2006, Dias 2008, Lam 2009, Kaimal 2007) malte helseutfall (gene-
rell helse, mental helse). To studier (Andren 2008, Fortinsky 2009) malte innleggel-
se pa sykehus.

Beskrivelse av utfallsmal og maleverktgy

Vi presenterer utfallsmalene og de mest brukte maleverktgyene. Vi har valgt a bruke
inndelingen fra Parker 2008 for & kategorisere de ulike maleverktgyene som er be-
nyttet i de inkluderte studiene, men vi har valgt & rapportere livskvalitet og tilfreds-
het som to forskjellige utfall. Beskrivelse av utfallmals og de maleverktgyene som er
mest brukt i de inkluderte studiene:

Omsorgsbyrde

Omsorgsbyrde kan defineres som pargrendes opplevelse av belastning psykisk, fy-
sisk og sosialt relatert til omsorgen for en person med demens. Noen av maleskalae-
ne har to underskalaer slik som Zarit Burden Interview (ZBI). En skala maler sub-
jektiv byrde i forhold til falelser og en maler objektiv byrde i form av gkte arbeids-
oppgaver. Skalaen er delt inn i 22 punkter som hver graderes fra en til fire. Den tota-
le skaren gar fra O til 88, hvor en hgy skare er forbundet med hgyere grad av om-
sorgsbyrde. Revised Memory and Behavior Checklist (RMBPC) inneholder en liste
pa 24 problemer som personer med demens ofte opplever og maler om problemet
oppstar og i hvor stor grad det plager den pargrende. Skalaen varierer fra O til 96,
hvor en hgyere skare er forbundet med hgyere grad av omsorgsbyrde. The Relatives’
Stress Scale (RSS) bestar av 15 elementer som graderes fra 1-5, hgyere skare indike-
rer stgrre grad av omsorgsbyrde.

Depresjon

Center for Epidemiological Studies Depression scale (CES-D) maler symptomer pa
depresjon og er inndelt i 20 punkter. Fire av spgrsmalene reflekterer positive falel-
ser som for eksempel glede/nytelse og de andre reflekterer negative fglelser som for
eksempel darlig sgvn, ensomhet. Skalaene maler i om problemet oppstar og i hvor
stor grad og varierer fra 0-60. Beck Depression Scale et spgrreskjema med 21 punk-
ter som maler symptomer pa depresjon. Skalaen varier fra 0-63, hvor en hgyere ska-
re er forbundet med hgyere grad av depresjon. Ingen av de to skalaene er utviklet
direkte for pargrende til personer med demens. Geriatric Depression Scale er utvik-
let spesielt for & méale depresjon hos eldre.

Livskvalitet

World Health Organisation Quality of life scale (WHOQOL-BREF) er et generisk
maleverktgy som har vist seg & veere valid pa tvers av forskjellige kulturer. Spgrre-
skjemaet dekker fire ulike omrader av livskvalitet: fysisk, psykisk, sosiale relasjoner
og miljg/omgivelser. Spgrreskjemaet bestar av 26 punkter som vurderes pa en skala
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fra en til fem. Dementia quality of life instrument (Dqol) er et annet spgrreskjema
som er delt i fem hovedkategorier selvfalelse, positive falelser, negative falelser, fa-
lelse av tilhgrighet, med til sammen 29 punkter som er gradert fra (1-5) hvor hayere
skare indikerer bedre livskvalitet. SF-36 Health survey Questionaire er et spgrre-
skjema som er delt inn 36 elementer med atte subskalaer; fysisk funksjon, sosial
funksjon, begrensninger i forhold til fysisk og falelsesmessig funksjon, mental helse,
vitalitet, fysisk smerte og oppfattelse av egen helse. Skaren gar fra 0-100, hgyere
skar indikerer bedre livskvalitet.

Tilfredshet

Tilfredshet inneholder elementer som glede, anger, stress og males i forhold til ulike
arenaer som ekteskap, arbeid, helse og fritid. Positive and Negative Affect Scale er
et sparreskjema som maler positive og negative felelser hos pargrende og bestar av
10 punkter. Fem av elementene beskriver positive falelser som for eksempel begeist-
ring og fem beskriver negative fglelser som for eksempel skam. Hvert punkt er gra-
dert fra 1-5, hvor en er sveert lite og fem er serdeles mye). Perceived Change Index
maler pargrendes endring av egen mestring i forhold til demssykdommen, felelses-
messig endringer (anger, stress) og somatiske symptomer (energi, savnkvalitet) og
bestar totalt av 13 elementer som vurderes pa en fempunktskala. Hgyere skare indi-
kerer hgyere grad av tilfredshet og total skaren beregnes ved & summere skarene og
dele pa antall elementer. Dysfunctional Thoughts about Caregiving (DTCQ) er spe-
sielt utviklet for pargrende til eldre som er avhengig av hjelp. Spgrreskjemaet bestar
av 16 elementer som graderes pa en fempunktskala fra 0-4, hvor lavere skare indike-
rer mer tilfredshet.

Mestring/kunnskap

Reviced Scale for Caregiving Self-Efficacy er et maleinstument som er utviklet for &
male endring i forhold pargrendes tiltro til egne muligheter. Sparreskjemaet har vist
seg a veere reliabelt og valid ogsa far pargrende til personer med demens og bestar av
15 punkter. Skalaen gar fra 0-100. Hgyere skare er forbundet med hgyere grad av
tiltro til egne muligheter.

Risiko for skjevheter

Alle studiene ble vurdert for risiko for skjevheter. Vurderingene finnes i vedlegg 5.
Ni studier hadde tilfredsstillende randomiseringsprosedyre i forhold til fordelings-
sekvens og randomisering. Den som foretok malingene var blindet i 13 av studiene.
Det var ikke mulig & blinde personell og deltakere i noen av studiene. Det var til-
fredsstillende oppfalging av ufullstendige utfalldata i 25 av studiene. Samlet vurder-
te vi ni studier til & ha lav risiko for skjevhet.
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Effekt av undervisningstiltak

Effekt av undervisningstiltak baserer seg pa en samlet vurdering av en systematisk
oversikt, Parker 2008 (6) og 12 nyere RCT'er (8;14;16-18;20;22;24;27;30;34;41)
som undersgkte ulike former for undervisningstiltak. Vi har valgt & presentere resul-
tatene i folgende undergrupper: Gruppeundervisning, individuell undervisning,
undervisning ved hjelp av teknologi og spesielle programmer.

Gruppeundervisning

Vi inkluderte atte RCT’er fra Parker 2008 og fire nyere RCT'er (se tabell 2) som un-
dersgkte ulike undervisningstiltak i gruppe.

Tabell 2 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat
AU 2010 37 I;raegggrog adferdstreningi  Venteliste Depresjon: ikke stat. signifikant
. u
Kina Mestring/kunnskap: Stat. signifikant* pa to og

ikke sign. pa tre subskala RSCS,
WCQ: signifikant

Gonyea 2006 91 Undervisning og Generell infor- Omsorgsbyrde: Ikke signifikant
USA adferdstrening i gruppe masjon i grupper
Lindstram-Bremer 54t Undervisningsprogram i venteliste Omsorgsbyrde: ikke sign (6 uker eller 6 mnd)
2007 gruppe - _
USA Depresjon: ikke sign (6 uker eller 6 mnd)

_ 180  Undervisning og samtalei  Standard Omsorasbvrde: RRS: -0.1 (-2 5 til 2.32) etter
Ulstein 2007 gruppe behandling gsbyrae: o (25112,32)
Norge 4.5mnd, -1,2 (-4,23 til 1,79) etter 12 mnd

IKvinner (dgtre) * Statisk signifikant forskjell mellom gruppene, vi vil videre bruke betegnelsen signifikant/ (sign)
(vedlegg 1),

Vi rapporterte effekt av gruppeundervisning pa falgende utfall: Omsorgsbyrde, dep-
resjon, tilfredshet og mestring/kunnskap.

Omsorgsbyrde

Fem studier (422 deltakere) i en meta-analyse undersgkte effekten av gruppeunder-
visning pa omsorgsbyrde. Denne meta-analysen var basert pa sju studier (der to av
studiene ikke var gruppeundervisning). Meta-analysen hadde til sammen 824 delta-
kere og resultatene viste at undervisningstiltak ikke har effekt pa omsorgsbyrden
hos pargrende (SMD 0,02, 95 % K1-0,37 til 0,42).

Tre av fire nyere studier (Goneya 2006, Lindstrgm-Bremer 2007, Ulstein 2007) med
til sammen 325 deltakere (307 analysert) malte omsorgsbyrde. Ingen av studiene
rapporterte signifikant reduksjon av omsorgsbyrde for pargrende som fikk gruppe-
undervisning.
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Depresjon

Vi laget en meta-analyser basert pa to studier med til sammen 133 deltakere og resu-
latene viste at gruppeundervisning har liten eller ingen effekt pa depresjon hos pa-
rgrende (WMD? -2,10, 95 % Kl -6,97 til 2,77). Malt med CES-D (skala O til 60,
mindre skare indikerer bedring). Gjennomsnittskaren i kontrollgruppen var 15,84
og i tiltaksgruppen var gjennomsnittsskaren 13,74. Tiltakene varte 7 uker eller tre
maneder.

Experimental Control Mean Difference Mean Difference
Study or Subgroup  Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI I, Random, 95% C|
Eurgenis 2002 166 11.2 20 156 7.3 18 381% 1.00 [4.90, 6.90] ——
Hephurn 2001 11.89 7.67 60 1608 9.1 34 B09% -4.09[7.72 -0.46] —iH
Total {95% CI) 80 53 100.0%  -2.10[-6.97, 2.77] *

Heterogeneity: Taw?= 6.70; Chi*= 2.07, df=1 (P=0.14), F=53%

Testfor overall effect: 2= 0.85 (F = 0.40) -50 -5 0 25 a0

Favours expetimental Favours control

To studier nyere studier (Au 2010, Lindstrgam-Bremer 2007) med til sammen 83
deltakere rapporterte ikke signifikant reduksjon av depresjon for pargrende som fikk
gruppeundervisning sammenlignet med pargrende som stod pa en venteliste.

Tilfredshet

Vi laget en meta-analyse basert pa fire studier med til sammen 326 deltakere og re-
sultatene viste at gruppeundervisning har liten eller ingen effekt pa tilfredshet hos
pargrende (SMD2 -0,18, K1 -0,41 til 0,05).

Experimental Control 5td. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup  Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI Y, Random, 95% CI
Done 2001 207 4 26 3.8 38 18 12.2% -0.84 [1.19,0.10] e
Hebert 2003 3975 1324 G0 4317 14.02 56 38.2% -0.25 [F0.62, 0.13] —a—
Hephurrn 2005 6262 1217 91 5328 887 40 36.9% -0.06 [0.43, 0.31] —a—
Burgeois 2002 6.7 a7 19 6.6 28 19 12.6% 0.03[0.61, 0.67] I —
Total (95% CIy 196 130 100.0% -0.18 [-0.41, 0.05] &
Heterogeneity: Tau®=0.00; Chi*= 218, df=3 (P=0.54); F= 0% t

-z 1 i 1 H

Testfor overall effect Z=1.56 (F=0.12 Favours experimental  Favours control

Mestring/kunnskap (self-efficacy)

Meta-analyse basert pa fire studier med til sammen 548 deltakere og resultatene vis-
te at undervisningstiltak generelt har liten eller ingen effekt pa tiltro til egen
mestring (SMD 0,30, K1 -0,04 til 0,65) hos pargrende.

En nyrere studie Au et al (n=32) undersgkte effekten av gruppeundervisning sam-
menlignet med venteliste, og studien rapporterte signifikant bedring av tiltro til
egne muligheter pa to av tre subskalaer av Reviced Scale for Caregiving Self-Efficacy
og signifikant bedring av problemlgsning malt med Way of Coping Questionnaire
(Chinese version).

Ingen av studiene malte utmattelse, livskvalitet eller sosial aktivitet.

1Weighted mean difference, 2 Standard mean difference (vedlegg 1)
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Vurdering av studienes kvalitet

Det var ikke mulig @ sammenstille resultatene i ytterligere meta-analyser pa grunn av
at data var oppgitt pa en mate som ikke tillot meta-analyser, ulik varighet av tiltakene
og ulike sammenligninger. Vi vurderte dokumentasjonen til & vaere av lav kvalitet
(GRADE) pa grunn av mangelfull randomiseringsprosedyre, manglende blinding og
upresise resultater. Det betyr at det er sveert sannsynlig at videre forskning vil pavir-
ke var tillit til resultatene (vedlegg 6).

Konklusjon:
Gruppeundervisning kan ha liten eller ingen effekt pad omsorgsbyrde, depresjon, til-
fredshet og kunnskap for parerende til personer med demens.

Individuell undervisning

Vi inkluderte en RCT'er fra Parker 2008 og tre nyere RCT er (se tabell 3) som un-
dersgkte effekten av ulike former for individuell undervisning sammenlignet smed
standard behandling eller telefonstotte.

Tabell 3 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat
Gallagher- 541 Undervisning og ad- telefonstatte Omsorgsbyrde: ES*= 0,65 (p< 0,05)
2887”1 pson ferdstrening (hjemme) Depresjon: ES*=0,80 (p<0,05)
Tilfredshet: ES* 0,30 (p>0,1)
Gavrilova 2009 60 Undervisning og Standard Omsorgsbyrde: Signifikant (p<0,05)
Russland adferdstrening utfert i behandling ] T o
hijemme Livskvalitet: ikke signifikant

Tilfredshet: ikke signifikant

Martin-Carrasco 115 Individuell undervisning og  Standard
2009 adferdstrening behandling

Spania

Omsorgsbyrde: Signifikant (p< 0,01)
Livskvalitet: Signifikant.
Mental helse: Signifikant

Kvinner (kinesiske bosatt i USA) *Effekt starrelse (Cohen’s d) (vedlegg 1)

Vi rapporterte effekt av individuell undervisning pa felgende utfall: Omsorgsbyrde,
depresjon, livskvaltet og tilfredshet.

Omsorgsbyrde

En RCT med 66 deltakere rapporterte en ikke signifikant reduksjon av omsorgsbyr-
de for pargrende som fikk individuell undervisning sammenlignet med kontroll-
gruppen (WMD -1,51, KI -8,79 til 5,77) malt med RMBPC etter seks maneder. Tre
nyere studier (Gallagher-Thompson 2007, Gavrilova 2009, Martin-Carrasco 2009)
med til sammen 229 deltakere (180 analysert) rapporterte signifikant reduksjon av
omsorgsbyrde for pargrende som fikk individuell undervisning. Tiltaket varte fra 5
uker til fire maneder og effekten av tiltakene ble malt rett etter at undervisningen
var avsluttet.
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Depresjon

En RCT med 66 deltakere rapporterte ikke signifikant reduksjon av depresjon
(WMD (-3,30, -7,72 til 1,12) malt med CES-D, etter seks maneder. En nyere studie
(Gallagher-Thompson 2007) malte depresjon og fant signifikant reduksjon av dep-
resjon i tiltaksgruppen sammenlignet med kontrollgruppen (telefonstatte) etter tre
maneder.

Livskvalitet

To nyere studier (Gavrilova 2009, Martin-Carrasco 2009) med til sammen 175 del-
takere (135 analysert) malte livskvalitet. Martin Carasco et al (n=115) rapporterte
signifikant reduksjon av angst for pargrende som fikk individuell undervisning og
adferdstrening. Gavrilova et al (n=60) fant ikke signifikant bedring av livskvalitet
for pargrende som fikk undervisning og adferdstrening hjemme sammenlignet med
pargrende som fikk standardbehandling.

Tilfredshet (subjective-wellbeing)

To nyere studier Gallagher-Thompson 2007, Gavrilova 2009 med til sammen 114
deltakere (98 analysert) malte tilfredshet. Ingen av studiene fant signifikant forskjell
mellom gruppene.

Ingen av studiene malte utmattelse, kunnskap eller sosial aktivitet.

Vurdering av studienes kvalitet

Det var ikke mulig a sammenstille resultatene fra enkeltstudiene i meta-analyser, pa
grunn av at data var oppgitt pa en mate som ikke tillot meta-analyser, det var ulik
varighet av tiltakene og ulike sammenligninger. Vi vurderte dokumentasjonen for
omsorgsbyrde til & veere av lav kvalitet (GRADE) pa grunn av mangelfull randomise-
rings prosedyre, drop-out, manglende blinding og sma studier. Det betyr at det er
sveert sannsynlig at videre forskning vil pavirke var tillit til resultatene. Vi vurderte
dokumentasjonen for depresjon, livskvalitet og tilfredshet til & vaere av svart lav kva-
litet (GRADE) pa grunn av mangelfull randomiserings prosedyre, drop-out, mang-
lende blinding, inkonsistens og sma studier. Det betyr at resultatene er veldig usikre
(vedlegg 6).

Konklusjon

Individuell undervisning kan ha en liten effekt pa omsorgsbyrde hos pargrende, men
de inkluderte studiene gir ikke grunnlag for a konkludere om effekt pa depresjon,
livskvalitet og tilfredshet.

Teknologibaserte undervisningstiltak

Vi inkluderte en RCT fra Parker 2008 og tre nyere RCT er (se tabell 4) som under-
sgkte undervisning ved hjelp av ulike former for teknologi sammenlignet med et an-
net aktivt tiltak.
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Tabell 4 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat
46 Undervisning og Informasjons- Omsorgsbyrde: ikke signifikant
Finkel 2007 adferdstrening via materiell - o
USA telekommunikasjon Depresjon: ikke signifikant
76 Undervisning og Generell Omsorgsbyrde: signifikant
Gallagher- adferdrstrening viaDVD ~ undervisning via _ .
Thompson 2010 program + telefonkontakt ~ DVD Depresjon: ES*= 0,15 (p=0,164)
USA +telefonkontakt  Positive affect subscale ES*= 0,49 (p=0,01)
322 videoundervisning+ E?dle;visningtsr:efte Mestring/kunnskap: ikke sign (p= 0,55)
elefonsamtale
Gant 2007 telefonsamtale med statte Tilfredshet: ikke signifikant (p= 0,65),
USA og atferdstrening

bedring i begge grupper

2 Menn *ES: Mean of individual participant slopes for the two groups divided by the SD of the slopes

Vi rapporterte effekt av teknologibasert undervisning pa fglgende utfall: Omsorgs-
byrde, depresjon, tilfredshet og mestring/kunnskap.

Omsorgsbyrde

To nyere enkeltstudier (Finkel 2008, Gallagher-Thompson 2010) malte omsorgs-
byrde. Finkel et al (n=46) fant ikke statistisk signifikant reduksjon av omsorgbyrde
for pargrende som fikk undervisning via telefon sammenlignet med pargrende som
fikk informasjonsmateriell. Gallagher-Thompson et al (n=76) fant signifikant re-
duksjon av stressreduksjon for pargrende som fikk undervisning og adferdstrening
via DVD sammenlignet med pargrende som fikk generell undervisning via DVD,
begge grupper fikk stgtte via telefon.

Depresjon

En RCT med 299 deltakere rapporterete ikke signifikant reduksjon av depresjon for
pargrende som deltok i et multimediaprogram sammenlignet med pargrende som
stod pa venteliste til programmet (WMD -1,00, K1 -3,38 til 1,38), malt med CES-D.
Gjennomsnittskaren i kontrollgruppen var 16,40. Tiltaket varte i en maned. To nyere
studier (Finkel 2008, Gallagher-Thompson 2010) malte depresjon. Finkel et al
(n=46) viste ikke signifikant reduksjon av depresjon for pargrende som fikk under-
visning og adferdstrening via telefon, men det var en tendens til starre reduksjon av
depresjon hos pargrende i tiltaksgruppen enn i kontrollgruppen (p=0,099). Galla-
gher-Thompson et al (n=76) viste ikke signifikant reduksjon av depresjon av depre-
sjon i tiltaksgruppen sammenlignet med kontrollgruppen.

Tilfredshet

En RCT med 299 deltakere rapporterte ikke signifikant bedring av tilfredshet for
pargrende som deltok i et multimediaprogram sammenlignet med kontrollgruppen,
men det var en tendens til gkt tilfredshet hos pargrende i tiltaksgruppen sammen-
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lignet med kontrollgruppen. En nyere enkeltstudie Gant et al (n=32) fant ikke signi-
fikant bedring av tilfredshet for menn som fikk videoundervisning med adferdstre-
ning og telefonstgtte sammenlignet med menn som fikk et undervisningshefte, beg-
ge grupper fikk telefonstgtte. Begge grupper rapporterte imidlertid bedring av til-
fredshet fra baseline.

Mestring/Kunnskap

Resultater fra en nyere enkeltstudie

En nyere enkeltstudie Gant et al (n=32), fant ikke signifikant bedring av
mestring/kunnskap for menn som fikk videoundervisning med adferdstrening og
telefonstagtte sammenlignet med menn som fikk et undervisningshefte, begge grup-
per fikk telefonstatte.

Ingen av studiene malte utmattelse, livskvalitet eller sosial aktivitet.

Vurdering av studienes kvalitet

Det var ikke mulig @ sammenstille resultatene fra enkeltstudiene i meta-analyser, pa
grunn av at data var oppgitt pa en mate som ikke tillot meta-analyser, det var ulik
varighet av tiltakene og ulike sammenligninger. Vi vurderte dokumentasjonen for
depresjon og tilfredshet til & veere av lav kvalitet (GRADE) pa grunn av mangelfull
randomiseringsprosedyre, manglende blinding og upresise data. Vi vurderte doku-
mentasjonen for omsorgsbyrde og mestring/kunnskap til & vaere av svert lav kvalitet
(GRADE) pa grunn av mangelfull randomiseringsprosedyre, manglende blinding,
upresise data og sma studier. Det betyr at resultatene er veldig usikre (vedlegg 6).

Konklusjon

Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om hvorvidt undervis-
ning med hjelp av teknologi har effekt pd omsorgsbyrde, depresjon, tilfredshet og
kunnskap hos pargrende.

The Savvy Caregiver program

En nyere enkeltstudie Hepburn el al (n=52), undersgkte effekten Savvy Caregiver
program sammenlignet med pargrende som stod pa venteliste til & delta i program-
met og fant signifikant bedring av tilfredshet for pargrende i tiltaksgruppen sam-
menlignet med kontrollgruppen.

Kom-TAnDem

En nyere kontrollert studie Haberstroh et al (n=35), undersgkte effekten av et
kommunikasjonsprogram for pargrende til personer med demens sammenlignet
med & sta pa venteliste til programmet. Det var signifikant bedring av livskvalitet og
kunnskap for pargrende som hadde deltatt i kommunikasjonsprogrammet sammen-
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lignet med pargrende som stod pa venteliste. Det var ikke signifikant forskjell mel-

lom gruppene nar det gjaldt omsorgsbyrde.

Ingen av de to studiene malte depresjon, utmattelse eller sosial aktivitet.

Konklusjon:

Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om Savvy Caregiver
program og Kom-TAnDem har effekt pa pargrende.

Undervisningstiltak: Oppsummering av resultater
e Individuell undervisning kan ha en liten effekt p4 omsorgsbyrde hos pargren-

de.

e Gruppeundervisning kan ha liten eller ingen effekt pa omsorgsbyrde, depre-
sjon, tilfredshet og kunnskap hos pargrende.

Effekt av stogtte og radgivningstiltak

Effekten av statte og radgivningstilat baserer seg pa en samlet vurdering av to sys-
tematisk oversikt, Parker 2008 og Lee 2008 (6;7) og 15 nyere enkeltstudier
(9;11;13;15;19;31-33;35;37-40;42;43) (4 CCT “er og 11 RCT er) som undersgkte uli-
ke former for statte og radgivning. Vi har valgt & presentere resultatene i fglgende
undergrupper: Stgtte og radgivning i gruppe, individuell radgivning og statte,
radgivning og stette ved hjelp av teknologi, trening og avlastning

Stagtte og radgivning i gruppe

Vi inkluderte tre RCT’er fra Parker 2008, en nyere RCT og to nyere ikke randomiser-
te kontrollerte studier (se tabell 5) som undersgkte effekten av samtale i gruppe
(med noe undervisning) 2008 sammenlignet med standard behandling.

Tabell 5 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat
Andren2008 308 Sﬁgﬁ);;%r“ppe med noe ingen Omsorgsbyrde: ikke sign. 6 og 12 mnd.
Sverige J Tilfredshet: ikke sign 6 og 12 mnd

69 Stette og radgivning i Standard behand-  Omsorgsbyrde:
Cucciare 2006 gruppe ling RWCCL (+): Signifikant (p< 0,05)
USA RWCCL (-): ikke signifikant

Depresjon: Signifikant (p< 0,01)

Etxeberria- 108  Psykososial program i kontroll Omsorgshbyrde: ikke sign 12 mnd
Arritxabal 2005 grupper Depresjon: ikke sign 12 mnd
Spania
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Vi rapporterte effekt av stgtte og radgivning i gruppe pa fglgende utfall: Omsorgs-
byrde, depresjon, livskvalitet og tilfredshet.

Omsorgsbyrde

Meta-analyse av to sma studier med til sammen 102 deltakere og resultatene viste at
stgtte og radgivning i gruppe har en liten effekt pa omsorgsbyrde hos pargrende
malt med Memory of Behaviour Problem Check List (NPI) og Neuropsychiatric In-
ventory of Distress (NPI-D) (SMD-0,41, Kl -0,80 til -0,02). En nyere randomisert
studie (Etxeberria-Arritxabal 2005) med 108 deltakere undersgkte effekten av psy-
kososialt program i gruppe sammenlignet en kontrollgruppe. Det var ikke signifi-
kante forskjeller mellom gruppene.

To nyere kontrollerte studier (Andren 2008, Cucciare 2006) undersgkte effekten av
stgtte og radgivning i gruppe sammenlignet med standardbehandling. Andren et al
(n=308) fant ikke signifikant reduksjon av omsorgsbyrde etter 6 og 12 maneder i
tiltaksgruppen sammenlignet med kontrollgruppen, men det var en tendens til star-
re reduksjon av omsorgsbyrde hos pargrende i tiltaksgruppen enn i kontrollgruppen
etter 12 mnd (p=0,07). Cucciare et al (n=69) malte positive mestringsstategier som
for eksempel problemlgsning (RWCCL+) og negative mestringsstrategier som for
eksempel selvbebreidelse (RWCCL-). De to skalaene er av konstruert av subskala av
The Revised Way of Coping Checklist. Det var signifikant foreskjell mellom gruppe-
ne for pargrendes positive mestringsstrategier, men ikke for negative mestringsstra-
tegier.

Depresjon

En nyere randomisert studie Etxeberria-Arritxabal et al (n=108), fant ingen signifi-
kant forskjell mellom gruppene. En nyere kontrollert studie Cucciare et al (n= 69),
fant heller ikke signifikant reduksjon av depresjon i tiltaksgruppen sammenlignet
med kontrollgruppen.

Livskvalitet og tilfredshet

En randomisert studie med 52 deltakere rapporterte ikke signifikant bedring av livs-
kvalitet for pargrende som deltok i stgtte og radgivning i gruppe ledet av sykepleier,
men det var bedret livskvalitet i tiltaksgruppen. En nyere kontollert studie Andren et
al (n=308), fant ikke signifikant gkt tilfredshet etter 6 og 12 maneder i tiltaksgrup-
pen sammenlignet med kontrollgruppen.

Ingen av studiene malte utmattelse, mestring/kunnskap eller sosial deltakelse

Vurdering av studienes kvalitet

Resultatene er oppgitt pa en mate som ikke tillot meta-analyser. Vi vurderte doku-
mentasjonen til & veere av svart lav kvalitet (GRADE) pa grunn av manglende ran-
domisering, drop-out, manglende blinding og sma studier. Det betyr at resultatene er
veldig usikre (vedlegg 6).
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Konklusjon

Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om statte og radgivning
i gruppe reduserer omsorgsbyrde, depresjon og tilfredshet hos pargrende til perso-
ner med demens.

Individuell rddgivning og statte

Vi inkluderte tre RCT'er fra Parker 2008 og to nyere RCT  er (se tabell 6) som un-
dersgkte effekten av individuell radgivning og statte.

Tabell 6 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning  Resultat
Fortinsky 2009 n=84 Individuell radgivningog Informasjon Omsorgsbyrde: ikke signifikant
USA statte Depresjon: ikke signifikant

Mestring/kunnskap: ikke signifikant

Gaugler 2008 n=4063 Individuell radgivning og  Standard behand- Omsorgsbyrde: *ES: - 0,22, ikke sign
USA stattegrupper ling Depresjon: ES: -0,13 ikke sign

SEktefeller *ES: Amount of change in the outcome variable that is predicted for a one unit change in that predic-

tor variable

Vi rapporterte effekt av individuell radgivning og statte pa fglgende utfall: Omsorgs-
byrde, depresjon, tilfredshet og mestring/kunnskap.

Omsorgsbyrde

Tre randomiserte studier med til sammen 243 deltakere malte omsorgsbyrde. Ingen
av studiene fant statistisk signifikant reduksjon av omsorgsbyrde i tiltaksgruppen
sammenliknet med kontollgruppen. To nyere RCT er (Fortinsky 2009, Gaugler
20008) malte omsorgsbyrde. Fortinsky et al (n=84) fant ikke statistisk signifikant
reduksjon av omsorgsbyrde for pargrende som fikk individuell stgtte og radgivning
sammenlignet med pargrende som fikk informasjon. Gaugler et al (n=408) fant hel-
ler ikke signifikant reduksjon av omsorgsbyrde for pargrende som fikk individuell
radgivning og stgttegruppe sammenlignet med pargrende som fikk standard be-
handling.

Depresjon

En RCT med 93 deltaker rapporteret ikke signifikant reduksjon av depresjon hos
pargrende som fikk statte og veileding av en sykepleier sammenlignet med pargren-
de som fikk standard behandling etter ett ar. To nyere RCTer (Fortinsky 2009,
Gaugler 2008) fant ikke signifikant forskjell av depresjon mellom gruppene.

Tilfredshet

En RCT med 80 deltaker fant ikke signifikant forskjell i tilfredshet mellom gruppe-
ne, men det var en tendens til mer tilfredshet i tiltaksgruppen sammenlignet med
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kontrollgruppen. Tiltaket bestod av et hjemmebesgk av ergoterapeut med tilrette-
legging og radgivning.

Mestring/Kunnskap
En nyere enkeltstudie Fortinsky et al (n=84) fant ikke signifikant forskjell mellom
gruppene.

Ingen av studiene malte livskvalitet, utmattelse eller sosial aktivitet.

Vurdering av studienes kvalitet

Det var ikke mulig a sammenstille resultatene i ytterligere meta-analyser fordi studi-
ene var ulike med hensyn til varighet av tiltakene og ulike sammenligninger. Vi vur-
derte dokumentasjonen for omsorgshyrde og depresjon til & veere av lav kvalitet
(GRADE) pa grunn av mangelfull randomisering, manglende blinding og upresise
resultater. Det betyr at det er sveert sannsynlig at videre forskning vil pavirke var tillit
til resultatene. Vi vurderte dokumentasjonene for tilfredshet og mestring/kunnskap til
a veere av sveert lav kvalitet (GRADE) pa grunn av mangelfull randomisering, mang-
lende blinding og sma studier. Det betyr at resultatene er sveert usikre (vedlegg 6).

Konklusjon
Individuell radgivning og statte kan ha liten eller ingen effekt pa omsorgbyrde og
depresjon hos pargrende. Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere
med om individuell rddgivning bedrer tilfredshet og tiltro til egne muligheter hos
pargrende.

Radgivning og stgtte med bruk av teknologi

Vi inkludert en RCT fra Parker 2008 og tre nyere randomiserte studier (se tabell 7)
som undersgkte effekten av rddgivning og statte via telefon og internett.

Tabell 7 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat

Marziali 2006 66 Stattegruppe via internett  Ingen tiltak Omsorgsbyrde: Kombinert stressreduksjon
Canada skare: signifikant (p< 0,05)

Tremont 2008 60 Rédgivning og statte via Ingen tiltak Omsorgsbyrde: signifikant (p=0,01)
England telefon RMBPC-RT: signifikant (p=0,01)

Depresjon: ikke signifikant

Winter 2006 103t Gruppemagte via telefon Standard behand-  Omsorgsbyrde: ikke sign.
USA problemlgsning ling Depresjon: sign.(p=0,014)
L Kvinner

Vi rapporterte effekt av radgivning og stgtte med bruk av teknologi pa falgende ut-
fall: Omsorgsbyrde og depresjon.
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Omsorgsbyrde

En RCT med 93 deltakere (78 analysert) som undersgkte effekten av statte og rad-
givning via telefon, rapporterte ikke signifikant forskjell mellom gruppene (WMD-
1,3, K1 -5,587 til 3,27) malt med RMBPC, etter seks maneder. Tre nyere randomiser-
te studier malte omsorgsbyrde. Tremont el al (n=60) fant signifikant reduksjon av
omsorgsbyrde for pargrende som fikk radgivning og stette via telefon sammenlignet
med pargrende som ikke fikk rddgivning og stette etter 12 maneder. Winter et al
(n=103) fant ikke signifikant reduksjon av omsorgsbyrde for pargrende (kvinner)
som deltok i gruppemgte via telefon sammenlignet med standard behandling. Mar-
zialli et al (n=66) fant signifikant reduksjon av stress for pargrende som deltok i
stgttegruppe via internett.

Vi laget en meta-analyse basert pa tre studier med 241 deltakere og resultatene viste
at stgtte og radgivning via telefon har liten eller ingen effekt pa omsorgsbyrde (SMD
-0,26, K1 -0,39 til 0,38)

Experimental Control Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup  Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% CI
Mahaoney 2003 11.5 9.4 36 128 112 42 36.7% -0.12 [-0.57,0.33)
Tremont 2008 2381 13482 16 3553 11.39 17 231% -0.92 [1.64,-0.19] —
Winter 2007 3166 1516 58 31.74 1729 45 40.2% -0.00[-0.39, 0.38]
Total {95% CI) 110 104 100.0% -0.26 [-0.71, 0.19]

Heterogeneity: Tau®=0.09; Chi*= 4.84 df=2 (F = 0.09);, F= 59% t 1 1 1

e _ 4 2 0 2 4
Testfor overall effect Z=1.13 (F = 0.26) Favours experimental  Fawvours control

Depresjon

En RCT med 93 deltakere undersgkte effekten av stgtte og radgivning via telefon
rapporteret ikke signifikant forskjell mellom gruppene (MD -2,6, Kl -6,85 til 1,65)
malt med CES-D, etter seks maneder. To nyere RCT’er (Tremont 2008, Winter
2007) malte depresjon og ingen av studiene fant signifikant forskjell mellom grup-
pene.

Vi laget en meta-analyse av tre studier med til sammen 256 deltakere og resultatene
viste at stgtte og radgivning via telefon har liten eller ingen effekt pa depresjon hos
pargrende (SMD -0,22, KI -0,48 til 0,04).

Experimental Control Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup  Mean  SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI I, Random, 95% CI
Mahoney 2003 123 491 45 149 117 48 40.8% -0.25[-0.65, 0.16] —
Tremont 20028 662 5.14 16 782 7.24 17 14.48% -0.18 [-0.87, 0.50] .
Wiinter 2007 187 719 a8 202 712 45 44.6% -0.21 [0.60, 0.18] — T
Total (95% Cl) 119 110 100.0% -0.22[-0.48, 0.04] e
Heterogeneity: Taw® = 0.00; Chif= 0.03, di= 2 (P =0.99), F=0%

2 7 1 2

Testfor overall effect: Z=1.65 (F = 0.10) Favours experimental  Favours control

Ingen av studiene malte livskvalitet, tilfredshet, utmattelse eller sosial deltakelse

Vi vurderte dokumentasjonen til & vare av lav kvalitet (GRADE). Kvaliteten er gar-
dert ned pa grunn av mangelfull randomiserings prosedyre, manglende blinding, fra-
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fall, upresise resultater og sma studier. Det betyr at det er sveert sannsynlig at videre
forskning vil pavirke var tillit til resultatene (vedlegg 6).

Konklusjon

Radgivning og stette via telefon kan ha liten eller ingen effekt pad omsorgsbyrde og
depresjon hos pargrende.

Fysisk trening

Vi inkluderte en RCT fra Parker 2008 og to nyere RCT er (se tabell 8) som under-
sokte effekten av stgtte til fysisk trening hjemme for pargrende og en nyere RCT som
undersgkte effekten av statte til fysisk trening for personer med demens ledet av pa-
rgrende (se tabell 8).

Tabell 8 Nyere enklestudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat
Connell 2009 137  Trening hjemme (stgtte og Ingen intervensjon  Omsorgsbyrde: ikke sign 6 og 12 mnd
USA veiledning via telefon) Depresjon: ikke sign 6 og 12 mnd.

Mestring/kunnskap: sign 6 og 12 mnd

Vincente 2009 32 Home-exercise Ingen intervensjon  Omsorgsbyrde: ikke sign

Spania Depresjon: sign

Steinberg 2009 30 Hjemmetrening for pasient Ingen intervensjon  Omsorgsbyrde. ikke sign 6 uker og 12
ledet av pargrende uker

Vi rapporterte effekt av fysisk trening pa felgende utfall: Omsorgsbyrde, depresjon
0og mestring/kunnskap.

Fysisk trening for pargrende

En RCT med 100 deltakere undersgkte effekten trening sammenlignet med kostvei-
ledning for pargrende, og fant ikke statistisk signifikant foreskjell mellom gruppene i
forhold til omsorgsbyrde og depresjon, men deltakerne i begge grupper rapportert
redusert omsorgsbyrde og depresjon forhold til baseline. To nyere RCT’er (Connell
2009, Vincente 2009) undersgkte effekten av trening for pargrende. Connell et al
(n=137) undersgkte effekten av et program (Health first) for fysisk trening hjemme
med stgtte og veiledning via telefon sammenlignet med ingen intervensjon og fant
ikke signifikant reduksjon av omsorgsbyrde eller depresjon mellom gruppene, men
deltakerne i tiltaksgruppen rapporterte redusert omsorgsbyrde og depresjon. Det
var signifikant forskjell mellom gruppen nar det gjaldt tiltro til egne muligheter til &
kunne trene bade etter seks og 12 maneder. Vincente et al (n=30) fant ikke signifi-
kant reduksjon av omsorgsbyrde eller depresjon for parerende som hadde et tilrett-
lagt fysisk treningsprogram sammenlignet med pargrende som ikke fikk et tilrette-
lagt program.
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Vurdering av studienes kvalitet

Det var ikke mulig @ sammenstille resultatene i meta-analyser pa grunn av ulik va-
righet av tiltakene og ulike sammenligninger. Vi vurderte dokumentasjonen til &
vaere av svert kvalitet (GRADE) pa grunn av mangelfull randomisering, ingen blin-
ding, frafall og sma studier. Det betyr at resultatene er sveert usikre.

Konklusjon

Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om fysisk trening
hjemme med statte og tilrettelegging har effekt pd omsorgsbyrde og depresjon hos
pargrende.

Fysisk trening for personer med demens ledet av pargrende

En nyere RCT Steinberg et al (n=30), undersgkte effekten av fysisk trening hjemme
for pasienter ledet av pargrende og fant ikke signifikant forskjell mellom gruppene
nar det gjaldt omsorgsbyrde etter 6 og 12 uker, men en tendens til gkt omsorgsbyr-
de i tiltaksgruppen.

Konklusjon
Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om trening for personer
med demens ledet av pargrende reduserer omsorgsbyrden for pargrende.

Avlastning

Vi inkluderte en systematisk oversikt, Lee 2008 (3 RCT’er) og fire nyere studier (3
ikke randomiserte kontrollerte studier og 1 RCT) (se tabell 9) som undersgkte effek-
ten av ulike former for avlastning for pargrende.

Tabell 9 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat

Charlesworth 2008 236*  Standard behandling Standard Tilfredshet og Livskvalitet

England +Frivillig statte behandling Ingen sign forskjell etter 6, 15 og 24 mnd.
98 Daglig- og fritidsaktiviteter i ~ Standard Omsorgsbyrde: RMBC: signifikant,

Farina 2006 grupper for pasienten behandling CBI: ikke signifikant

Italia Depresjon: Ikke signifikant

Mossello 2008 60 Dagsenter Standard Omsorgsbyrde: signifikant pa tre av fem

Italia behandling subskalaer

Depresjon: ikke signifikant

Wilz 2008 293 Ferie med tilrettelagte akti- Venteliste Depresjon: ikke signifikant (p=0,053)
Tyskland viteter
*Kvinner 3Par
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Vi rapporterte effekt av avlastningstiltak pa felgende utfall: Omsorgsbyrde, depre-
sjon, livskvalitet og tilfredshet.

Omsorgsbyrde

En RCT med 21 deltakere undersgkte effekten av et besgk av en trenet frivillig to ti-
mer pr. uke. Personen med demens ble tatt med ut pa spasertur eller pa annen akti-
vitet. Personene i kontrollgruppen stod pa venteliste til & delta i tiltaket. Tiltaket var-
te i seks uker. Det var ikke signifikant forskjell i omsorgsbyrde mellom gruppene
(MD -5,51, KI -12,3 til 1,36), malt med Zarit Burden Scale.

To nyere ikke randomiserte kontrollerte studier (Farina2006, Mossello 2008) med
til sammen 158 deltakere malte omsorgsbyrde. Farina et al (n=98) undersgkte dag-
lige fritidsaktiviteter i gruppe for personer med demens og fant signifikante forskjel-
ler mellom gruppene for omsorgsbyrde, malt med Revised Memory and Behaviour
Check list etter 6 uker og 3 maneder, men ikke malt med Caregiver Burden Invento-
ry. Mosello et al (n=60) undersgkte effekten av dagsenter og fant signifikant reduk-
sjon av omsorgsbyrde for pargrende til personer med demens som var pa dagsenter
sammenlignet med pargrende til personer med demens som ikke var pa dagsenter.

Depresjon

En RCT med 55 deltakere undersgkte effekten av avlastning hjemme i 10 dager seks
timer pr. dag i en to ukers periode sammenlignet med ingen avlastning. Det var ing-
en reduksjon av depresjon i tiltaksgruppen sammenlignet med kontrollgruppen
(MD-0,18, KI -3,82 til 3,46), malt med Hamilton Depression Scale. En annen RCT
med 632 deltakere undersgkte effekten av tilgang til avlastning hjemme eller pa in-
stitusjon i 12 maneder og fant ingen signifikant forskjell mellom gruppene.

Tre nyere kontrollerte studier (Farina 2006, Mossello 2008, Wilz 2008) med til
sammen 187 deltakere malte depresjon. Ingen av studiene fant signifikante forskjel-
ler mellom gruppene. Wilz et al undersgkte effekten av en uke ferie med tilrettelagte
aktiviteter for bade parerende og pasient sammenlignet a sta pa venteliste og fant
en tendens til redusert depresjon hos pargrende i tiltaksgruppen rett etter at ferien
var avsluttet.

Livskvalitet og tilfredshet

En RCT med 55 deltakere undersgkte effekten av avlastning hjemme fant ingen for-
skjell i tilfredshet (MD 0,04, K1 -0,29 til 0,37), malt med Hamilton Anxiety Scale
eller (MD- 0,04, K1 -0,29 til 0,37) malt med Brief Symptom Inventory. En annen
RCT med 632 deltakere undersgkte effekten av tilgang til avlastning hjemme eller pa
institusjon i 12 maneder og fant ingen signifikant forskjell i tilfredshet mellom grup-
pene. En nyere randomisert studie (Charlesworth 2008) malte livskvalitet. Charles-
worth et al (n=233) undersgkte effekten av stgtte fra frivillige og fant ikke signifi-
kant bedring av livskvalitet og tilfredshet for kvinnelige pargrende som fikk frivillig
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statte i tillegg til standard behandling sammenlignet med pargrende som fikk stan-
dard behandling.

Ingen av studiene malte utmattelse eller sosial deltakelse.

Vurdering av studienes kvalitet

Det var ikke mulig a sammenstille resultatene fra enkeltstudiene i meta-analyser, pa
grunn av at data var oppgitt pa en mate som ikke tillot meta-analyser, ulik varighet
av tiltakene og ulike sammenligninger. Vi vurderte dokumentasjonen for livskvalitet
til & veere av lav kvalitet (GRADE). Det betyr at det er sveert sannsynlig at videre
forskning vil pavirke var tillit til resultatene. Vi vurderte dokumentasjonen for om-
sorgsbyrde og depresjon til & veere av sveert lav kvalitet(GRADE) pa grunn av mang-
lende randomisering, drop-out, manglende blinding, motstridende resultater og sma
studier. Det betyr at resultatene er sveert usikre.

Konklusjon

Stgtte fra frivillige og avlastning kan ha liten eller ingen effekt pa tilfredshet hos pa-
rgrende. Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om ulike for-
mer for avlastning har effekt pa omsorgbyrde og depresjon hos pargrende.

Konklusjon stgtte og radgivningstiltak
e Individuell radgivning og stette kan ha liten eller ingen effekt pa omsorgbyrden
og depresjon hos pargrende
e Radgivning og statte via telefon kan ha liten eller ingen effekt pd omsorgsbyrde
og depresjon hos pargrende
« Statte fra frivillige kan ha liten eller ingen effekt pa tilfredshet hos pargrende

Effekt av sammensatte tiltak

Effekten av sammensatte tiltak baserer seg pa en samlet vurdering av en systematisk
oversikt, Parker 2008 (6) og seks randomiserte studier (10;12;21;23;26;36) som un-
dersgkte effekten av ulike sammensatte tiltak. Tiltakene er gitt til bade pargrende og
personer med demens. Vi har valgt & presentere resultatene i falgende undergrup-
per; sammensatte programmer med undervisning og stgtte, hjemmebesgk av ergo-
terapeut med vurdering/ tilrettelegging, trening og radgivning/statte.

Sammensatt program med undervisning og stgtte

Vi inkluderte en RCT (tre publikasjoner) fra Parker 2008 og tre nyere randomiserte
studier (se tabell 10) som undersgkte sammensatte programmer med undervisning
og stotte rettet mot pargrende. Tiltakene ble gitt av et tverrfaglig team til parerende
i tre studier, med noe involvering av pasient i to av studiene. En studie undersgkte
effekten av et familieradgivningsproram rettet mot pargrende. To av stuidene un-
dersgkte langtidseffekt.
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Tabell 10 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat

Chien 2008 88 Standard behandling + Disease Standard behandling  Omsorgsbyrde:
Management program (under- Signifikant 6 og 12 mnd.
svisning og statte) Livskvalitet:

Signifikant 6 og 12 mnd.

Dias 2008 80 Leeringsintervensjon og stette.  venteliste Omsorgsbyrde:
Tverrfaglig team (hjemme)+ ZBlI: -3,29 (-6,28 til 0,20)
nettverk Mental helse:

GHQ:-1,12 (-2,07 til -0,17)

Gitlin 2010 237  Sammensatt program (COPE) Tre telefonsamtaler og Tilfredshet:
undervisningsmateriell Prosentvisforskjell nettobedring:
sign. (p=0,007)
RR®: 1,45 (1,08 til 1,94)
RR2: 0,55 (0,28 til 1,08)

1 Sjanse for a bli bedre 2 sjanse forr & blii verre

Vi rapporterte effekt av sammesatte program pa falgende utfall: Omsorgsbyrde, dep-
resjon, livskvalitet og tilfredshet.

Omsorgsbyrde

Resultater basert pa tre publikasjoner fra en RCT med 406 deltakere som undersgk-
te kort og langtidseffekt av familieradgivning bade i gruppe og individuelt med
ukentlig stette og radgivning pr. telefon sammenlignet med kontrollgruppen som
fikk noe statte, viste reduksjon av omsorgsbyrde i tiltaksgruppen sammenlignet med
kontrollgruppen etter seks maneder. To nyere RCT’er malte omsorgsbyrde. Chien et
al (n=88) undersgkte effekten av undervisning og stette til pargrende med sammen-
lignet med ingen tiltak, begge grupper fikk standardbehandling. Omsorgsbyrden var
signifikant redusert i tiltaksgruppen sammenlignet med kontrollgruppen etter 6 og
12 méaneder. Dias et al (n=80) undersgkte effekten tverrfaglig tiltak hjemme med
involvering av pasient og fant ikke signifikant foreskjell mellom gruppene etter 6
maneder.

Resultater fra meta-analyse basert pa to studier: SMD -0,31 (KI -0,63 til 0,02).

Home care program Standard care Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD  Total Mean SD Total Weight N, Random, 95% CI IV, Rand 95% Cl
Chien 2008 567 157 44 63 151 44 58.8% -0.41 [-0.83, 0.02]
Dias 2008 19 13 33 214 162 26 40.2% -0.16 [-0.88, 0.35]
Total (95% CI) 77 70 100.0% -0.31[-0.63, 0.02] &

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi®= 0.51, df=1 (P = 0.48); F= 0%

Testfor overall effiect: Z= 1.85 (P = 0.06) -4 -2 0 2 4

Favours home care program  Favours standard care
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Depresjon

Resultater basert pa tre publikasjoner fra en RCT med 406 deltakere som undersgk-
te kort og langtidseffekt av familieradgivning bade i gruppe og individuelt med
ukentlig stgtte og radgivning per telefon sammenlignet med kontrollgruppen som
fikk noe statte, viste signifikant reduksjon av depresjon i tiltaksgruppen etter seks
maneder og viste ogsa langtidseffekt opp til fire ar.

Livskvalitet
En nyere RCT (Chien 2008) malte livskvalitet og fant signifikant bedring av livskva-
litet i tiltaksgruppen sammenlignet med kontrollgruppen.

Tilfredshet

En nyere RCT (Gitlin 2010) med 237 deltakere (209 analysert) undersgkte effekten
av et sammensatt program for pargrende (COPE) sammenlignet med pargrende som
fikk undervisningsmateriell og stgtte per telefon og malte tilfredshet med Perceived
Change Index. Det var signifikant forskjell mellom gruppene i forhold til nettobed-
ring og sjansen til & bli bedre, nar det gjaldt tilfredshet.

Ingen av studiene malte kunnskap, utmattelse eller sosial deltakelse.

Vurdering av studienes kvalitet

Dataene var oppgitt pa en mate som ikke tillot ytterligere meta-analyser. Vi vurderte
dokumentasjonen for omsorgsbyrde, depresjon og tilfredshet til & veere av lav kvalitet
(GRADE) pa grunn av mangelfull randomisering, blinding og sma studier. Det betyr
at det er sveert sannsynlig at videre forskning vil pavirke var tillit til resultatene. Vi
vurderte dokumentasjonen for livskvalitet til & veere av sveert lav kvalitet (GRADE)
pa grunn av mangelfull randomisering, blinding motstridende resultater og sma stu-
dier. Det betyr at det er resultatene er svert usikre (vedlegg 6).

Konklusjon

Sammensatt program kan redusere omsorgsbyrde og depresjon og bedre tilfredshet
noe hos pargrende, Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om
sammensatt program har effekt pa livskvalitet hos pargrende.

Sammensatte tiltak hjemme av ergoterapeut

Vi inkluderte en RCT (tre publikasjoner) fra Parker 2008 og tre nyere randomiserte
studier (se tabell 11) som undersgkte effekten av vurdering/radgivning av ergotera-
peut hjemme. Tre studier undersgkte effekten av vurdering/radgivning og tilrette-
legging hjemme av ergoterapeut. En av studiene undersgkte langtidseffekt. En stu-
die undersgkte effekten av tverrfaglig tiltak hjemme ledet av ergoterapeut. Tiltakene
var rettet mot pargrende og pasient i alle studiene.

45 Resultat



Tabell 11 Nyere enkeltstudier

Forfatter n Tiltak Sammenligning Resultat
Gitlin 2008 60 Hjemmebesgk av ergoterapeut Venteliste Omsorgshyrde:
Tailored activity program (TAP) Subjektiv: ikke signifikant

Objektiv: signifikant
Depresjon: ikke signifikant
Kunnskap: signifikant

135 Hjemmebesgk av ergoterapeut  Ingen intervensjon Etter 6 og 12 uker
Graff 2006 (malsetning, prioritering, tre- Depresjon: signifikant
ning og problemlgsning). Livskvalitet: signifikant
Kunnskap: signifikant
Lam 2009 102 case management (ergotera-  Et hjemmebesgk med Omsorgsbyrde: ikke sign 4 og 12
peut). Vurdering, radgivning, hensyn pa sikkerhet ~ mnd
kognitiv stimulering, tverrfaglig Tilfredshet: Ikke signifikant
kontakt + statte Mental helse: Ikke signifikant

Vi rapporterte effekt av sammensatte tiltak av ergoterapeut pa falgende utfall: Om-
sorgsbyrde, depresjon, livskvalitet, tilfredshet og mestring/kunnskap.

Omsorgsbyrde

En RCT (to publikasjoner) med til sammen 202 deltakere undersgkte kort og lang-
tidseffekten av sammensatte tiltak hjemme av ergoterapeut sammenlignet med in-
formasjon. Studiene viste redusert omsorgsbyrde i tiltaksgruppen sammenliknet
med kontrollgruppen etter seks og 12 maneder.

To nyere RCTer (Gitlin 2008, Lam 2009) med til sammen 162 (145 analysert) del-
takere malte omsorgsbyrde. Gitlin et al (n=60) fant signifikant reduksjon av objektiv
omsorgsbyrde for paregrende som deltok i Tailored activity program sammenlignet
med pargrende som stod pa venteliste, men det var ikke signifikant forskjell mellom
gruppene i forhold til subjektiv omsorgsbyrde. Lam et al (n=102) undersgkte effek-
ten av case management (ergoterapeut) med vurdering, radgivning og kognitiv sti-
mulering av pargrende sammenlignet med et hjemmebesgk med hensyn pa sikker-
het. Det var ingen statistisk signifikant forskjell mellom gruppene etter 4 og 12 ma-
neder.

Depresjon

En RCT (to publikasjoner) med til sammen 202 deltakere undersgkte kort og lang-
tidseffekten av sammensatte tiltak hjemme av ergoterapeut sammenlignet med in-
formasjon. Studiene viste redusert depresjon i tiltaksgruppen sammenliknet med
kontrollgruppen etter seks og 12 maneder.

46 Resultat



To nyere RCT’er (Gitlin 2008, Graff 2006) malte depresjon. Gitlin et al (n=60) fant
ingen signifikant forskjell mellom gruppene. Graff et al (n=135) fant signifikant re-
duksjon av depresjon hos pargrende som fikk hjemmebesgk av ergoterapeut (10
ganger) sammenlignet med pargrende som ikke fikk tiltaket etter 6 uker (-7,6 , Kl -
9,7 til -5,4) og 12 uker (-8,4 , KI-11 til -5,8), malt med CES-D.

Livskvalitet
En nyere RCT (Graff 2006) fant signifikant forskjell mellom gruppene etter 6 og 12
uker (0,7, KI 0,5 til 0,9) malt med Dementia quality of life instrument.

Tilfredshet
En nyere RCT (Lam 2009) fant ikke signifikant forskjell mellom gruppene.

Mestring/kunnskap

To nyere RCT’er (Graff 2008, Gitlin 2008) malte kunnskap. Begge studiene fant sig-
nifikante forskjeller mellom gruppene. Graff et al (n=135) fant signifikant forskjell
mellom gruppene etter 6 uker 3,5 (2,7 til 4,4) og 12 uker 4,1 (3,2 til 4,9), malt med
Mastery Scale. (Gitlin et al (n=60) fant signifikant forskjell mellom gruppen i for-
hold til mestring malt med Task management Strategy Index.

Vurdering av studienes kvalitet

Dataene var oppgitt pa en mate som ikke tillot meta-analyser. Vi vurderte dokumen-
tasjonen for omsorgsbyrde, depresjon, livskvalitet og mestring/kunnskap til a veere
av lav kvalitet (GRADE) pa grunn av upresise og motstridende resultater og sma
studier. Det betyr at det er svert sannsynlig at videre forskning vil pavirke var tillit
til resultatene. Vi vurderte dokumentasjonen for tilfredshet til & vaere av sveert lav
kvalitet (GRADE) pa grunn upresise resultater fra en liten studie. Det betyr at det er
resultatene er sveert usikre (vedlegg 6).

Konklusjon

Hjemmebesgk av ergoterapeut kan redusere depresjon, bedre livskvalitet og kunn-
skap noe hos pargrende. Hjemmebesgk av ergoterapeut kan ha liten eller ingen ef-
fekt pa omsorgsbyrde.

Konklusjon sammensatte tiltak

e Sammensatte programmer med undervisning og stgtte rettet mot pargrende kan
redusere omsorgsbyrde og depresjon og bedre tilfredshet noe hos pargrende

e Sammensatte tiltak av ergoterapeut hjemme kan redusere depresjon og bedre
livskvalitet og mestring/kunnskap noe hos pargrende

e Sammensatte tiltak av ergoterapeut hjemme kan ha liten eller ingen effekt pa
omsorgsbyrde hos pargrende

| de sammensatte programmene er tiltakene gitt av flere ulike helsearbeidere.
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Effekt av psykologiske tiltak

Effekten av psykologiske tiltak baserer seg pa en samlet vurdering av en systematisk
oversikt, Parker 2008 og tre nyere randomiserte kontrollerte studier (25;28;29) (se
tabell 12) som undersgkte ulike former for psykologisk behandling.

Tabell 12 Nyere enkeltstudier

Forfatter Tiltak Sammenligning Resultat
Kaimal 2007 n=40 Kognitiv adferdsterapi (psy-  Standard behandling  Omsorgsbyrde:
kolog) for pasient/involvering Ikke signifikant, positiv trend

av pargrende)

Marquez-Gonzalez n=74 Kognitiv adferdsterapi i Venteliste Omsorgsbyrde: Sign (p< 0,05)
2007 gruppe for pargrende ledet Depresjon: Sign (p< 0,05)
av psykolog Tilfredshet: Sign (p<0,05)
n=91 Psykologisk behandling Venteliste Omsorgsbyrde: Ikke signifikant
Lopez 2007 (standardl) Depresjon: Sign forskjell nor-
Psykologisk behandling (for- mal/kontroll (p<0,001)
kortet tilbud) Angst: Sign forskjell nor-

mal/kontroll (p<0,001)
Tilfredshet: Ikke signifikant

Vi rapporterte effekt av psykologisk behandling pa fglgende utfall: Omsorgsbyrde,
depresjon og tilfredshet.

Kognitiv adferdsterapi for pargrende

En nyere RCT Marques et al (n=74), undersgkte effekten av kognitiv adferdsterapi i
gruppe for pargrende sammenlignet med venteliste. Det var signifikante forskjeller
mellom gruppene for omsorgsbyrde, depresjon og tilfredshet.

Kognitiv adferdsterapi for pasienter med involvering av pargrende

En nyere RCT Kaimal et al (n=40), undersgkte effekten av kognitiv adferdsterapi for
pasienter med involvering av pargrende. Det var ikke signifikante forskjeller mellom
gruppene for omsorgsbyrde for pargrende. Men pargrende til personer med lettere
demens sa ut til a ha mer nytte av behandlingen ved at de bebreidet seg selv mindre
(p=0,031).

Psykologisk behandling for pargrende med symptomer pa stress

En RCT med 35 deltakere undersgkte effekten av kognitiv adferdsterapi (9 uker) for
pargrende med symptomer pa angst sammenlignet med & sta pa venteliste til be-
handling. Det var ikke signifikant forskjell mellom gruppene for tilfredshet.

En nyere RCT Lopez et al (n=91), undersgkte effekten av psykologisk behandling
(normal og minimal) for pargrende med symptomer pa angst sammenlignet med a
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std pa venteliste. Det var ikke signifikante forskjeller mellom noen av gruppene for
omsorgsbyrde eller tilfredshet. Pargrende med symptomer pa angst som fikk psyko-
logisk behandling (standard) fikk signifikant reduksjon av depresjon sammenlignet
med pargrende som stod pa venteliste til psykologisk behandling. Pargrende som
fikk psykologisk behandling (standard) fikk signifikant reduksjon av angst sammen-
lignet med kontrollgruppen.

Vurdering av studienes kvalitet

Vi vurderte dokumentasjonen til & veere av svart lav kvalitet (GRADE) pa grunn av
utilfredsstillende randomisering, manglende blinding og sma studier. Det betyr at
resultatene er sveert usikre.

Konklusjon

Basert pa tilgjengelig forskning kan vi ikke konkludere med om psykologisk behand-
ling og kognitiv adferdsterapi har effekt for pargrende.
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Diskusjon

| denne rapporten har vi oppsummert resultater fra tre systematiske oversikter og
36 nyere enkeltstudier. Sammensatte programmer med undervisning og statte rettet
mot pargrende kan redusere omsorgsbyrde og depresjon og bedre tilfredshet noe
hos pargrende. Sammensatte tiltak med ergoterapeut hjemme rettet bade mot parg-
rende og pasient kan redusere depresjon og bedre livskvalitet og
mestring/kunnskap noe hos pargrende, men ser ut til & ha liten eller ingen effekt pa
omsorgsbyrde. Det ser ut til at individuell undervisning hjemme har en liten effekt
pa omsorgsbyrde hos pargrende. Videre viser denne rapporten at gruppeundervis-
ning kan ha liten eller ingen effekt pa omsorgsbyrde, depresjon, tilfredshet og
mestring/kunnskap hos pargrende. Det er mulig at individuell radgivning og stotte
gitt hjemme eller via telefon har liten eller ingen effekt pa omsorgbyrden og depre-
sjon hos pargrende. | tillegg ser det ut til at statte fra frivillige kan ha liten eller ing-
en effekt pa livskvalitet og tilfredshet hos pargrende. Studiene sier lite om langtids-
effekten av tiltakene.

Resultatene er sammenfallende med og styrker konklusjonene fra to systematiske
oversikter som konkluderer med at sammensatte tiltak og undervisningstiltak som
er godt tilrettelagt kan ha en positiv effekt for pargrende til personer med demens.
Parker et al understreker at tiltak rettet mot bade pargrende og personer med de-
mens synes a ha best effekt. Det mangler fortsatt dokumentasjon i forhold til effekt
av stgtte og radgivningstiltak. Resultatene fra nyere enkeltstudier viser at individuell
radgivning og stette kan ha liten eller ingen effekt pa omsorgsbyrde og depresjon
hos pargrende og at stette fra frivillige kan ha liten eller ingen effekt pa livskvalitet
hos pargrende.

Ni av til sammen 36 enkeltstudiene ble vurdert til & ha lav risiko for systematiske
feil. Det er utelukkende selvrapporterte data og manglende blinding som kan ha be-
tydning for paliteligheten av kunnskapen om effekt. Kvaliteten pad dokumentasjonen
av effektestimatene ble gradert og alle ble vurdert til & veere av lav eller sveert lav
kvalitet. Kvaliteten er gradert ned farst og fremst pa grunn av at studiene er sma,
med upresise resultater og metodiske svakheter i design og utfagrsel av studiene slik
som manglende blinding av dem som vurderer resultatene og frafall av deltakerne.
Det er viktig & veere klar over at selv om kvaliteten pa tilgjengelig forskning er lav,
betyr ikke dette at tiltaket ikke virker, men det er usikkert i hvor stor grad vi kan sto-
le pa resultatene.
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Vi har valgt a dele intervensjonene inn i fire kategorier basert pa inndelingen i
NICE-rapporten og oversikten til Parker 2008. Forfatterne av oversiktene under-
streket at det er stor variasjon mellom de ulike tiltakene og at det derfor er vanskelig
a vite hvilke tiltak som er mest egnet til & stgtte pargrende. Vi har derfor ogsa valgt &
dele de fire kategoriene inn i undergrupper, noe som har bidratt til & bedre homoge-
niteten, men ogsa har redusert dokumentasjonsstyrken i hver kategori fordi det blir
feerre studier og feerre deltakere. Oppdelingen i undergrupper kan imidlertid ogsa ha
bidratt til & synliggjare hvor det mangler forskning.

To av de nyere enkeltstudiene vi fant er gjennomfgrt i Skandinavia, én i Norge og én
i Sverige. En tredje studie er gjennomfgrt i Nederland, men hovedtyngden av de ink-
luderte studiene er imidlertid gjennomfart i USA og Asia, hvor bade kultur og sosial
struktur er annerledes enn i Norge. De resterende enkeltstudiene er gjennomfort i
Spania, Italia, England, Tyskland og Russland. Det er saledes usikkerhet i forhold til
overfgringsverdien til norske forhold. Det er ogsa stor variasjon i populasjonene i de
inkluderte studiene bade i forhold til alder, kjgnn og pargrendes relasjon til perso-
nen med demens. Et annet problem er at spesielt de sammensatte tiltakene har ulik
teoretisk forankring og mangler god beskrivelser av tiltakene. Det kan derfor veere
vanskelig & vurdere effekten og overfare tiltakene til praksis.

Demens er en sykdom som forverrer seg over tid, og det kan vere grunn til & anta at
arsaken til belastningen ogsa endres over tid. Mange pargrende har et mal om at
personene med demens skal kunne bo hjemme sa lenge som mulig. Det var bare
noen fa studier som hadde dette som utfallsmal.

Undervisningstiltak og sammensatte tiltak er ressurskrevende a gjennomfgre og er
tidskrevende for de pargrende. Det er etablert tiltak for & statte pargrende i flere
norske kommuner, som for eksempel pargrendeskoler og samtalegrupper. Pargren-
deskole innholder bade undervisning og stette i form av samtalegrupper. Tiltaket
synes saledes & vaere i trad med det vi vet fra forskning om effekt av tiltak for a statte
pargrende til personer med demens.
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Konklusjon

Sammensatte tiltak som bestar av badde undervisning med praktisk bruk av kunn-
skap, statte og rddgivning kan ha en liten effekt pa omsorgsbyrde, depresjon, livs-
kvalitet og kunnskap hos pargrende til personer med demens. Individuell undervis-
ning kan ha en liten effekt pa omsorgsbyrde. Videre viser denne rapporten at grup-
peundervisning, individuell radgivning og statte gitt hjemme eller via telefon og
statte fra frivillige har usikker effekt for pargrende. Studiene sier lite om langtidsef-
fekten av tiltakene.

Behov for videre forskning

Det er behov for robuste studier som er relevante for norske forhold, for eksempel
studier som evaluerer effekten av pargrendeskole.

Implikasjoner for praksis

Tiltak rettet mot pargrende som allerede er tatt i bruk i norske kommuner bar falges
opp av robuste evalueringer og funnene fra disse evalueringene bgr vurderes ved
oppstart av nye programmer.
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Vedlegg 1 Begrepsforklaringer

Clusterrandomi-
sert:

Effekt starrelse
(ES):

Klinisk kontrollert
studie (CCT)

Randomisert kont-
rollert studie
(RCT):

Standardized
mean difference
(SMD):

Statistisk signifi-
kant

Systematisk over-
sikt (SR)
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Et forsgk hvor grupper (cluster) av individer (f.eks. sykehus,
avdelinger, familier, geografiske omrader) heller enn indivi-
der, blir randomisert til ulike tiltak.

Mal for effekt, f.eks. gjennomsnitt, frekvens, prosent, relativ
risiko, odds ratio, "numbers needed to treat to benefit,"
standardisert gjennomsnittlig forskjell eller vektet
gjennomsnittlig forskjell.

Studie hvor man undersgker effekten av et helserelatert tiltak ved &
sammenligne resultatene fra tiltaksgruppen med resultatene fra en
kontrollgruppe .

Studiedesign hvor deltakere blir tilfeldig fordelt (randomi-
sert) til intervensjons- og kontrollgruppe. Resultatene blir
vurdert ved sammenligne utfall i intervensjonsgruppen og
kontrollgruppen ved studiens slutt.

Nar man slar sammen resultater fra flere studier som har
malt det samme fenomenet med ulike skalaer, er det ngd-
vendig a lage en standardisert skala. Forskjellen mellom re-
sultatene i intervensjonsgruppene og kontrollgruppene kalles
standardisert gjennomsnittsforskjell (SMD). En "tommel-
fingerregel” for tolkning av SMD (effekt starrelsen) er at: 0,2
er uttrykk for en liten effekt, 0,5 en moderat effekt og 0,8 en
stor effekt.

Et resultat av en statistisk analyse betegnes som statistisk
signifikant dersom det er lite sannsynlig at resultatet har
oppstatt tilfeldig. Dreier seg om a trekke riktige konklusjoner
om forhold i en populasjon basert pa informasjon fra et ut-
valg av populasjonen.

Bruker en systematisk og tydelig fremgangsmate for a finne,
kritisk vurdere og oppsummere data fra enkeltstudier.



Weighted mean Resultater fra flere studier som har malt det samme fenome-

difference (WMD): net med samme skala. Hvor stor innflytelse resultatet fra en
enkeltstudie har er avhengig av presisjonen til effektestima-
tet.

Vedlegg 2 Sgkestrategi

Sgkehistorikk demens og pargrende
Dato for alle sgk: 15.6.2010

Systematiske oversikter: | NICE-rapporten er det gjort et generelt sgk pd demens
avgrenset til systematiske oversikter. Dette ble for bredt for oss og vi har avgrenset
soket ved & legge til sgketermer for pargrende.

Primaerstudier: | NICE-rapporten er sgket avgrenset med fglgende sgkekategorier:
Demens + pargrende + ulike tiltak + primarstudier. Vi har ikke avgrenset sgket til
spesielle tiltak. Vare sgkekategorier var falgende: Demens + pargrende + systema-
tiske oversikter/primaerstudier. Vi brukte samme sgkeord som i NICE-rapporten
men gjorde noen justeringer for a tilpasse sgket vart prosjekt. Bl.a. fjernet vi sgkeord
for studiedesign som vi ikke ville inkludere, som for eksempel tverrsnittstudier og
generelle studiebetegnelser som “clinical trial”.

Sgket ble avgrenset til publikasjoner utgitt f. 0. m. 2005.
Sgketreff totalt far dublettkontroll: 4092
MEDLINE: 904

EMBASE: 1362

AMED: 28

British Nursing Index: 42

PsycINFO: 579

Cochrane Library: 250

CRD Databases: 89

Social Services Abstracts: 50

Social Science/Science Citation Index: 733
SveMed: 55

Sgketreff etter dublettkontroll: 2273

AMED, British Nursing Index, EMBASE, MEDLINE, PsycINFO

Sekt felles i Ovid

Dato: 15.6.2010

Sgk etter primaerstudier ble avgrenset til 2006. Sgk etter systematiske oversikter ble
avgrenset til 2005.
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Seketreff fgr dublettkontroll: 2915

AMED (Allied and Complementary Medicine) 1985 to June 2010: 28
British Nursing Index 1994 to May 2010: 42

EMBASE 1996 to 2010 Week 23: 1362

Ovid MEDLINE(R) In-Process & Other Non-

Indexed Citations and Ovid MEDLINE(R) 1950 to Present: 904
PsycINFO 2002 to June Week 2 2010: 579

Soketreff etter dublettkontroll i Ovid: 1805

AMED (Allied and Complementary Medicine) 1985 to June 2010: 9

British Nursing Index 1994 to May 2010: 22

EMBASE 1996 to 2010 Week 23: 1345

Ovid MEDLINE(R) In-Process & Other Non-Indexed Citations and Ovid MED-
LINE(R) 1950 to Present: 226

PsycINFO 2002 to June Week 2 2010: 203

1. exp dementia/ or exp alzheimer disease/ or exp alzheimers disease/

2. exp aphasia primary progressive/ or exp primary progressive aphasia/

3. exp binswanger encephalopathy/

4. exp cadasil/

5. exp corticobasal degeneration/

6. exp dementia/

7. exp dementia multi infarct/

8. exp dementia presenile/

9. exp dementia senile/

10. exp diffuse lewy body disease/ or exp lewy body disease/ or exp lewy body/
11. exp frontotemporal dementia/

12. exp kluver bucy syndrome/

13. exp "mixed depression and dementia"/

14. exp multiinfarct dementia/

15. exp pick disease of the brain/ or exp pick presenile dementia/ or exp presenile
dementia/

16. exp senile dementia/

17. exp vascular dementia/

18. alzheim$.mp.

19. binswanger$.mp.

20. cadasil.mp.

21. cerad.tw.

22. dement$.mp.

23. (ftld or ftd$).tw.

24. ((fronto?temporal or cortico?basal or fronto temporal or cortico basal or frontal
lobe) adj5 (degenerat$4 or dysfunction$)).tw.

25. (kluver adj5 (bucy or busy)).mp.

26. ((lew$2 adj5 bod$3) or dibd).mp.
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27. (Iobar adj5 atroph$3 adj5 (brain or cerebr$2)).tw.

28. (mesulam adj5 syndrome$).tw.

29. (pick$2 adj5 (disease$l or complex)).mp.

30. posterior cortic$ atroph$.tw.

31. ((primary or progressive) adj5 aphasi$).tw.

32. sdat.tw.

33. sivd.tw.

34. ((subcortic$3 or sub?cortic$3) adj5 (encephalopath$3 or leukoencephalo-
path$3)).tw.

35. (dement$ or alzheim).jw.

36. (mesulam or huntington*).tw. or mesulam m.au.

37.0r/1-36

38. caregiver/ or caregivers/ or carers/ or caregiver burden/

39. (care?giver$ or care giver$ or carer$ or care?manager$ or care?worker$ or (care
adj (manager$ or worker$))).mp.

40. (((care or caring) adj5 (alzheimer$ or dementia$ or dlbd or lewy body disease or
family or families or father$ or friend$ or husband$ or layperson$ or mother$ or
nurs$ or people or person$ or professional$ or sibling$ or social worker$ or rela-
tive$ or spous$ or staff$ or vad or volunteer$ or wife or children or next of kin)) or
((provision or provid$) adj5 care) or informal care*).tw.

41. respite care.mp.

42.0r/38-41

43.37 and 42

44. exp meta analysis/ or exp systematic review/ or "systematic review"/

45. (systematic* adj3 (overview* or review*)).mp.

46. (metaanaly$ or meta analy$).mp.

47. review$.pt,mp. and (medline or pubmed or embase or bids or cochrane or index
medicus or isi citation or medlars or psyclit or psychlit or scisearch or science cita-
tion or web of science or literature search* or (database* adj2 search*)).mp.

48. (systematic$ or meta$).pt.

49. or/44-48

50. (2005* or 2006* or 2007* or 2008* or 2009* or 2010%*).ed. or (2005* or 2006*
or 2007* or 2008* or 2009* or 2010%*).em. or ((2005* or 2006* or 2007* or 2008*
or 2009* or 2010*).up. and PsycINFO.ab.) or (2005* or 2006* or 2007* or 2008* or
2009* or 2010%*).dp. or (2005* or 2006* or 2007* or 2008* or 2009* or 2010%).yr.
51. 43 and 49 and 50 [PAAROERENDE SYST OVERSIKTER FRA 2005]

52. exp controlled clinical trial/ or exp controlled clinical trials/ or controlled study/
or pretest posttest control group design/

53. exp random allocation/ or exp randomization/ or exp random assignment/ or
exp random sample/ or exp random sampling/

54. exp randomized controlled trials/ or exp randomized controlled trial/

55. (randomi?ed or rct).tw.

56. random$.mp.
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57. random*.pt. or (random* or clinical control* trial).sd. or controlled trial*.pt. or
controlled clinial trial*.pt.

58. cohort analysis/ or nonconcurrent prospective studies/ or prospective studies/
or prospective study/

59. cohort studies/ or cohort analysis/

60. cohort*.mp.

61. ((control or compar¥*) adj2 (group* or intervention*)).tw.

62. ((controlled or prospective*) adj2 (study or studies or trial*)).tw.

63. (quasi-experiment* or quasiexperiment* or clusterrandom* or cluster-
random*).mp.

64. experimental methods/

65. Control Groups/ or control group/

66. animals/ not (animals/ and humans/)

67. animal$/ not (animal$/ and human$/)

68. (animal not (animal and human)).po.

69. (or/52-65) not (or/66-68)

70. case study/

71. abstract report/ or letter/

72. case report.tw.

73. letter.pt.

74. historical article.pt.

75. 69 not (or/70-74)

76. (2006* or 2007* or 2008* or 2009* or 2010*).ed. or (2006* or 2007* or 2008*
or 2009* or 2010*).em. or ((2006* or 2007* or 2008* or 2009* or 2010*).up. and
PsycINFO.ab.) or (2006* or 2007* or 2008* or 2009* or 2010%).dp. or (2006* or
2007* or 2008* or 2009* or 2010%).yr.

77.43 and 75 and 76 [PAAROERENDE PRIM STUDIER FRA 2006]

78.51or 77

79. remove duplicates from 78

COCHRANE LIBRARY
Sgkt i alle deldatabaser bortsett fra Econonic Evaluations
Sgketreff: 250

#1  MeSH descriptor Dementia explode all trees

#2 MeSH descriptor Aphasia, Primary Progressive, this term only

#3 MeSH descriptor Dementia, Vascular explode all trees

#4  MeSH descriptor Delirium, Dementia, Amnestic, Cognitive
disorders, this term only

#5 MeSH descriptor Lewy Body Disease, this term only

#6 MeSH descriptor Kluver-Bucy Syndrome, this term only

#7 MeSH descriptor Pick Disease of the Brain, this term only

#8 alzheim™:ti,ab,kw

#9 binswanger*:ti,ab,kw
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#10
#11
#12
#13
#14

#15

#16
#17

#18
#19
#20
#21

#22
#23
#24

cadasil:ti,ab,kw

cerad:ti,ab,kw

dement*:ti,ab,kw

(ftld or ftd*):ti,ab,kw

(fronto?temporal or cortico?basal or fronto temporal or cortico basal or frontal
lobe):ti,ab,kw

(kluver near (bucy or busy)):ti,ab,kw

((lew* near bod*) or dlbd):ti,ab,kw

(lobar near atroph* near (brain or cerebr*)):ti,ab,kw

(mesulam near syndrome*):ti,ab,kw

(pick* near (disease* or complex)):ti,ab,kw

(posterior cortic* atroph*):ti,ab,kw

((primary or progressive) near aphasi*):ti,ab,kw

sdat:ti,ab,kw

sivd:ti,ab,kw

((subcortic* or sub?cortic*) near (encephalopath* or leukoencephalo-

path*)):ti,ab,kw

#25
#26
H#H27

#28
#29

#30

#31
#32
#33
#34

mesulam m:au

(dement* or alzheim¥*):so or (frail elderly):ti,ab,kw

(#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9 OR #10 OR #11
OR #12 OR #13 OR #14 OR #15 OR #16 OR #17 OR #18 OR #19 OR #20 OR
#21 OR #22 OR #23 OR #24 OR #25 OR #26)

MeSH descriptor Caregivers explode all trees

care?giver* or care giver* or carer* or care?manager* or care?worker* or (care
near (manager* or worker*)):ti,ab,kw or (informal next care*):ti,ab,kw

(care or caring) near (alzheimer* or dementia* or dlbd or lewy body disease or
family or families or father* or friend* or husband* or layperson* or mother*
or people or person* or sibling* or social worker* or relative* or spous* or
vad or volunteer* or wife or children or "next of kin"):ti,ab,kw

((provision or provid*) near care):ti,ab,kw

((care or caring) near intervention*):ti,ab,kw or "respite care":ti,ab,kw

(#28 OR #29 OR #30 OR #31 OR #32)

(#27 AND #33), from 2005 to 2010

CRD Databases
Sgketreff: 89

#1

alzheim* OR binswanger* OR cadasil OR cerad OR dement* OR ftld OR ftd OR

"fronto-temporal™” OR "fronto temporal" OR frontotemporal OR "cortico-basal" OR
"corticobasal” OR "cortico basal" OR "frontal lobe"

#H2
#3
#H4
#5
#6

"kluver bucy" OR "kluver busy" OR "lewy body" OR dlbd
lobar AND atroph* AND ( brain OR cerebr*)

"mesulam syndrome"

"pick disease"” OR "pick complex"

posterior AND cortic* AND atroph*
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#7 (primary OR progressive ) AND aphasi*

#8 sdat OR sivd OR ( ( subcortic* OR subcortic* ) AND ( encephalopath* OR leu-
koencephalopath*) ) OR "frail elderly"

#9 MeSH Dementia EXPLODE 1 2

#10 #1 or #2 or #3 or #4 or #5 or #6 or #7 or #8 or #9

#11 MeSH Caregivers EXPLODE 12 3

#12 caregiver* OR "care giver" OR "care givers" OR "care-giver" OR "care-givers"
OR carer* OR "care manager" OR "care managers" OR "care worker" OR
"care workers"

#13 (care OR caring ) AND ( family OR families OR father* OR friend* OR hus-
band* OR layperson* OR mother* OR sibling* OR social AND worker* OR
relative* OR spous* OR vad OR volunteer* OR wife OR children OR "next of
kin")

#14 “care provider" OR "care provision" OR "provision of care" OR "care interven-
tion" OR "care interventions"” OR "respite care"

#15 #11or #12 or #13 or #14

#16 #10 and #15 RESTRICT YR 2005 2010

Open SIGLE — Gra litteratur.
dement* AND care* - 255 treff
alzheim* AND care* - 76 treff

Social Services Abstracts
Sgketreff: 50

(DE=((literature reviews) or (cohort analysis or experiments) or (comparative analy-
sis)) or KW=((systematic review) or meta-analysis or (rct or randomized or random-
ised)) or KW=((cohort or prospective) or (control group) or (controlled study)))
and((KW=(dement* or alzheimer*) or DE=(senility or (alzheimer's disease)))
and(DE=(caregiver burden) or KW=(caregiver* or (care giver*) or carer*) or
KW=(informal care*)))

2005-2010

Social Science/Science Citation Index
Sgketreff: 733

#5 #4 AND #2 AND #1
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI Timespan=2005-2010

# 4 TS=("systematic review" or "meta-analysis" or randomized or randomised or
"random allocation" or "randomly allocated" or "control group" or rct or
"prospective study" or cohort* or "controlled study" or "controlled trial™)
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI Timespan=2005-2010
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# 2 Topic=(carer* or caregiver* or "care-giver" or "care-givers" or "informal care"

or "family care" or "respite care™)

Databases=SCI-EXPANDED, SSCI Timespan=2005-2010

#1 Topic=(dement* or alzheimer¥*)

Databases=SCI-EXPANDED, SSCI Timespan=2005-2010

SveMed
Sgketreff fom. 2005: 55

S1 Explodestkning pa Dementia
S2 Explodesokning pa Delirium,-Dementia, Amnestic, Cognitive Disorders

S3 dement$ or demens$ or senil$ or alzheimer$

S4 S1or S2 or S3

S5 Explodestkning pa Caregivers
S6 caregiver$ or carer$ or family or paror$ or familie$ or familj$

S7 S5 or S6
S8 S4 and S7

Vedlegg 3 Ekskluderte studier

Ekskluderte studier innhentet i fulltekst

Study Cause for exclusion of study

First author

Abetz 2009 Design

Albinsson 2003 Arstall

Anon 2005 Pagaende

Aquiere 2010 Protokoll

Andren 2006 Design

Andren 2008 Utfallsmal

Artoso 2003 Arstall

Aupperle 2006 design

Austrgm 2009 Design (ikke systematisk)
Avila 2007 Populasjon

Aylon 2006 SR 2006

Azad 2002 Arstall

Baillon 2004 Arstall

Bak 2003 Arstall

Beuchamp 2005 Overlappende (NICE)
Belle 2006 Design

Belmin 2007 Design (ikke systematisk)

Birk-Olsen 2008

Design

Bormann 2009

design
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Boschen 2007 SR 2007 overlapp
Bottino 2005 Utfallsmal
Bristow 2008 Design

Brodaty 2009 Utfallsmal
Buettner 2002 Arstall

Burgio 2003 Populasjon (2003)
Burns 2005 Dobbelt

Burns 2005 Populasjon (SR)
Cahill 2007 Design
Carbonneau 2009 Design

Cassie 2008 Ikke systematisk
Cbtac 2008 Protokoll
Cerga-Pashoja 2010 Protokoll
Chapman 2007 SR 2006

Charazac 2006 Design

Chee 2007 Omtale Gitlin 2003
Cheston 2005 Protokoll

Chodosh 2006 Populasjon

Choi 2009 opulasjon
Christensen 2006 Ikke systematisk
Collet 2010 Populasjon
Connor 2008 Design

De Vugt 2006 Design

Donorfio 2010 Design (ingen kontrollgruppe)
Dorenlot 2006 SR 2006

Dreneta 2006 SR 2006
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tematic review. Palliat Med 2008; 22(2):153-171.
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Assoc Disord 2009; 23(4):306-314.
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Geriatric Rehabilitation 2007; 23(2):149-154.

Vedlegg 4 Inkluderte studier

Inkluderte oversikter

Nr. 1 Title Dementia The NICE guideline on supporting people with dementia and their
carer in heath and social care

Author Review NICE, 2007  High quality

Studies
1SR 34 RCT

Objective This guideline has been developed to advice on supporting people with dementia

and their carers in health and social care (related to effectiveness of
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interventions).

Inclusion criteria;

All kind of study design (deciding on the best design to answer each question)
Key questions:
e Areas of god practice

o Considerations relevant to the care of all people with dementia and to
caras for people with dementia

o Prevention, early identyfication, assessment and diagnosis of dementia
¢ Pharmacolicall treatment of dementia
¢ Non-pharmacological intervention for dementia

e Drug versus non-drug/combination treatment

Characteristics of included studies

Number of studeis 1SRand 23 RCT

Intervention/Control ~ Psycoheducation
Supportiv interventions
Psychotherapy

Training of care recipient
Multicomponent interventions

Outcome

Psychological well-beeing

Carer burden

Social outcomes

Physiological measure

Carer knowledge

Carer equal opportunities(employment, education, leiseure)

Results

Author’s conclusion: It is clear that interventions can be effective in relation to
psychological health, burden and well-being, although the relatively small effect
sizes for some domains and the large variability between studies suggest that
there is much to be learned regarding which intervention will be most helpful for
which carers. No one approach is sufficient to meet the range of needs, situa-
tions and preferences of carers. Multi-component interventions perhaps offer
the best chance of success in combining say, psycho education, skills training
and support groups, and there is increasing development of telephone and inter-
net-based systems or provision of information and support which may be a useful
addition component. The relatively efficacy of psychological therapy, usually
CBT, on symptoms on depression and anxiety is evident and is likely to be most
helpful when targeted at those care givers whose anxiety and depression levels
are within, or close to, the clinical range.
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Nr. 2 Title

Author Review

Studies/participants

Effectiveness of interventions that assist caregivers to support people with

dementia living in the community
Parker, 2008 High quality

6 SR 34 RCT

Objective

The objective of this systematic review was to assess the effectiveness of
interventions that assist caregivers to provide support for people living with
dementia in the community

Inclusion criteria:
Study design (S),
Population (P)
Intervention (1)
Control (C)

Outcome (0)

S: SR, RCT, quasi-experimental, cohort studies, case contol, observational
studies without control groups

P: Adult caregivers who provide support for people with dementia living in the
community

I: Interventions to support caregivers
C: not spesified

O: Health service utilisation outcome impact on caregiver and person with
dementia.
Caregiver satisfaction, quality of life, knowledge and competence

Characteristics of included studies

Intervention/Control

o Psychoeducation (jeg tror jeg skal skrive litt mer her om hva
intervensjonene innholder eller eventuelt i teksten.

o Support

o Multi-component

o Other intervention

Outcome

Depression
Health
Well-being
Self-efficacy
Burden

Results

Psychoeducation (13 studies):
Appears to have a small and immediate impact on reducing caregiver
depression and improveing caregiver subjective well-being.

Support intervention (7 studies):

Dooley 2004: Significant reduction in caregiver burden

Fung 2002: Significant improvement in distress level and quality of life
Nobili 2004: Caregiver stress main determine of institutionalisation
Wright 2001: No significant effects

Pillemer 2002: No main effects for depression or self esteem
Mohoney 2003: No significant effect for burden

Senanarong 2004: No significant effect

Multi-component (12 studies)

Of the 12 articles reviewed, 10 reported significant finding across a variety of

outcome measure

Other intervention.

Akkerman 2004: anxiety family caregivers, a nned for additional
investigation
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King 2002: Two groups: exercise and nutrition, both groups experienced
improvemnets in psychological distress

Conclusions

Authoprs conclusion: From this the review there is evidence to suggest that well
designed psychoeducation or multi-componenet intervention may assist
caregivers of people with dementia who live in the community.
Factors that appear to positively contribute to effective interventions are those
which:
e Provide opportunities with the intervention for the person with demnetia as
well as the caregiver to be involved
¢ Encourage active participation in education interventions for caregivers
which is more effecetive rather than didacttic teaching
o Offer individualised programs as well as group sessions
o Provide information on an ongoing basis, with specific information about
services and coaching regarding their new role
o Target the care recipient particulary by redction in bahaviours

Factors wich do not appera to have benefit in interventions are thosse wich:
o Simply refer caregivers to support group
¢ Onely provide self-help matreials

Onely offer peer support

Nr. 3 Title

Author Review

Studies/participants

Respite care for people with dementia and their carers

Lee, 2008 High quality

3RCT

Objective

The aim of this reviewis to examine the benefits and adverse effects
of respite care for people with dementia and their caregivers.

Inclusion criteria;
Study design (S),

Population (P)

Intervention (1)

Control (C)

Outcome (0)

S: All unconfounded randomized controlled trials in which respite

care was given as an intervention for people with dementia and

their caregivers.

P: People of any age and either sex with dementia of any type, including
Alzheimer’s disease and multi-infarct dementia, who lived in

the community andwho had a full-time caregiver.

I: This review includes all interventions that provided respite care,

defined as any service or group of services designed to provide temporary
periods of relief and/or rest for caregivers.

C: included those receiving otherwise similar care without respite but
who were eligible and willing to participate in such care or a comparison
with an alternative intervention.

O: The primary outcome for this review was rate of institutionalization

Secondary outcomes for people with dementia included: mortality physical
health use of medications cognition other aspects of mental function behaviour
and activities of daily living quality of life evidence of abuse

Secondary outcomes for caregivers included:

« caregiver burden

* psychological stress and health
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+ physical health
* economic impact
+ quality of life

Characteristics of included studies

Intervention/Control  In-home respite, day-care or institutional respite, visiting/walking programme/

no respite care, waiting list, list of repite care

Outcome Caregiver attitudes

Caregiver physical health
Psychological Wellbeing

Results Grant 2003: No data reported
Lawton 1989: Social Support-Confidant Support, Social Support-Affective Sup-
port, Caregiver Burden, Hamilton-Depression, Hamilton Anxiety, and Global Se-
verity Index from the Brief Symptom Inventory no significant effect.
Wishhart 2000: Reported a significant effect in favour of the respite group on
caregiver burden. However, using the data reported in the paper we
found a non-significant result indicating an error either in the reporting
of the results or in the analysis itself.

Conclusions Current evidence does not demonstrate any benefits or adverse effects from the
use of respite care for people with dementia or their caregivers. These results
should be treated with caution, however, as they may reflect the lack of high
quality research in this area rather than an actual lack of benefit. Given the
frequency with which respite care is advocated and provided, well-designed trials
in this area are needed.
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Inkluderte enkeltstudier

‘ ROB | Populasjon

Forfatter Intervensjon Kontroll Varighet Utfallsmal/maleinstrument | Resultat
Undervisningstiltak (informasjon og problemlgsning)
hay n= 37 Leering og adferdstrening i Venteliste 13 uker Depresjon:
Au 2010 Kina grupper 1g/uke Center for epidemiologic CES-D: Ikke sign. (p=0,06)
Ektefeller/barn Studies depression Scale Mestring/kunnskap:
Revised Scale for Care giv- | RSCSE: tre subskalaer
ing Self-Efficacy Fa pusterom: ikke
sign.(p=0,88)
Respons pé adferd:
sign.(p=0,04)
Tanker om omsorg:
sign.(p=0,02)
Chinese way of coping CWOC: Signifikant (p=
Questionnaire 0,005), problemlgsning
Finkel 2007 uklar | N=46 Undervisning/”skillstraining”+ | Informasjonsmateriell+ | 6mnd Center for Epidemiologic Depresjon:
USA hjemmebesgk, 12 sesjoner via to korte telefonsamta- Studies Depression scale CES-D: ikke sign
telekommunikasjon ler (p=0,099), positiv trend
Revised Memory and be- Omsorgsbyrde:
haviour check list RMBPC: ikke sign
(p=0,167), positive trend
Gallagher- uklar | N=76 Undervisning og adferdstre- Generell undervisning 16 uker Center for Epidemiologic Depresjon:
Thompson Kinesisk/amerikanske | ning (DVD program) + telefon | (DVD program + tele- Studies depression Scale CES-D: ES=0,15 ikke sign
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2010 USA kontakt fon kontakt) (p=0,164), begge grupper
Positive affect subscale viste bedring
Positiv affect subscale. sign
Revised memory and be- Omsorgsbyrde:
haviour problems Checklist | RMBPC-CB: ES=0,51
Signifikant (p=0,012)
Gallagher- uklar | N=54 Undervisning og adferdstre- Telefonstgtte seks sam- | 3 mnd Caregivers™ appraisal of Omsorgsbyrde
Thompson Kinesiske/amerikanske | ning (hjemme) taler over 12 uker stress specific to caregiving | RBMPC-CB: ES=0,65 (p=
2007 kvinner Epidemiological Studies 0,022)
USA Depression scale Depresjon:
CES-D: ES=0,80 (p=0,017)
Perceived stress scale Tilfredshet:
PSS: ES: 0,30 (p=0,87)
Gant 2007 hagy n=32 menn Videoundervisning+ Undervisningshefte + 12 uker Mestring/kunnskap:
ektefelle (88 %) telefonsamtale med statte og telefonsamtale annen Revised Scale for Care giv- | RSCSE: ikke sign (p= 0,55)
USA adferdstrening hver uke i 7 uker (stot- ing Self-Efficacy Tilfredshet:
te) Positive and negative Af- Ikke sign (p=0,65)
fect Scale Bedring i begge grupper
lav N=60 Undervisning og trening utfert | Standard behandling 5 uker 1g/uke Omsorgsbyrde:
Gavrilova Russland i hjemmet. 90 min Zarit Carer Burden ZBl: ES*=0,64 (0,05 til
2009 Carer quality of life 1,23 (p=0,03)

(WHOQOL-BREF)

Carer psychological stress

Livskvalitet: ikke sign. for
noen av de fire omrédene

Quiality of life-physical
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health (p=0,76), psycho-
logical (p=0,24), social re-
lationships (p=0,12), envi-
ronment (p=0,08)
Tilfredshet:

SRQ: ES*=0,29 (-0,30 til
0,89) (p=0,33)

Goneya 2006 | uklar | n=91 Undervisning og adferdstre- Generell informasjon i 5 uker Neuropsychiatric symp- Omsorgsbyrde:
USA ning i gruppe grupper 90 min toms NPI: Sign (p=0,005)
Ektefelle (59 %) 1g/uke Neuropsychiatric Inven- NPI1-D: Ikke sign (p=0,10)
tory of Distress
Zarit Burden Interview ZBl: Ikke sign. (p=0,26)
Haberstroh hay N=35 Kommunikasjonstrening for Venteliste 5 uker Quality of life in Alzheimer | Livskvalitet: sign
2006 pararende pargrende (kom-TAnDem) 5 sesjoner disease (p<0,01)
Tyskland Hausliche-Pflege-Skala Omsorgsbyrde: ikke sign
Kunnskap: sign. (p<0,01)
Hepburn, hay n=52 The Savy Caregiver program (6 | Venteliste 6 mnd Scales developed by Pearlin | Tilfredshet:
2007 USA sesjoner av to timers varig- et. al 1990 Overall distress: Sign.
het/kunnskap og ferdighet) Distress score for caregiv- (p=0,030)
ers (Hepburn et al 2005)
Lindstrgm- uklar | N=54 Psychoeducation program Venteliste 6 uker Zarit burden scale Omsorgsbyrde:
Bremer datre Day-to day decision Pearlin caregiver mastery ZBS: ikke sign (p=0,930)
2007 USA Decision making scale etter 6 uker eller 6 mnd

Center for epidemiological

Studies-depression

Depresjon:
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Bradburn affect scale
Reach anxiety

Beliefs about caregiving

CES-D. ikke sign (p=0,585)

Etter 6 uker eller 6 mnd.

Scale
uklar | N=115 Individuell undervisning og Standard omsorg 4 mnd Omsorgsbyrde:
Martin- Spania adferdstrening (skilltraining) 8 x90 min 1- Zarit Caregiver Burden ZBl: signifikant
Carrasco, 2g/uke Caregiver quality of life (p=0,0083)
2009 (SF-36 Health survey Livskvalitet:
Questionnaire) Sf-36: signifikant etter 4 og
General health Question- 10 mnd
naire Generell helse:
GHQ-28: signifikant
uklar | N=180 Undervisning + seks gruppe- Standard behandling 4,5 mnd Omsorgsbyrde:
Norge magter Relatives’ Stress Scale RRS: -0,1 (-2,5 til 2,32)
etter 4,5 mnd
Ulstein 2007 RSS: -1,2 (-4,23 til 1,79)

etter 12 mnd

Stgtte- og radgivningstiltak (Psykososiale tiltak)

Andren 2008

hagy

n=308
Sverige
Ektefeller/

barn/andre

Samtale i gruppe og noe un-

dervisning

Ingen

5 uker+3 mnd

Caregiver Burden Scale
Carer’ Assessment of satis-

faction Index)

Omsorgsbyrde 6 og 12
mnd

CBS: ikke sign. (p=0,15,
p=0,07) ektefeller
Tilfredshet 6 og 12 mnd
CASI: ikke sign. (p=0,330,
p=0,52)
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Charlesworth
2008

lav

n=236
Pargrende/kvinner

England

Standard behandling + frivillig

Stotte

Standard
behandling

6 mnd
1 g/uke

Hospital and Anxiety de-

pression scale (HAD)

EuroQualb - visual analog

scale

Tilfredshet:

Ingen signifikant forskjell
mellom gruppene etter 6
mnd: MD -0,193 (-1,21 il
0,83) 15 mnd: 0,676 (-0,46
til 1,81) og 24 mnd: 0,103 (-
1,15 til 1,35)

Livskvalitet:

Ingen signifikant forskjell
mellom gruppene etter 6
mnd: MD -2,81 (-7,51 til
1,89) 15 mnd: MD -3,87 (-
8,94 til 1,19) og 24 mnd:
MD -4,35 (-9,82 til 1,11)

Connell
2009

uklar

N=137
Pargrende
USA

Trening hjemme (statte og

veiledning via telefon)

Ingen intervensjon

6 mnd + 14

telefonsamtaler

Revised Memory and be-

haviour check list

Center for Epidemiologic
Studies depression Scale
Self efficacy (single item, 5

point scale

Omsorgsbyrde 6 og 12
mnd

Perceived stress: ikke sign.
(p=0,24, p=0,53)
Subijective caregiver bur-
den: ikke sign (p=0,79,
p=0,92)

Depresjon 6 og 12 mnd:
CES-D: ikke sign

(p= 0,21, p=0,11)

Fysisk aktivitet 6 og 12
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Exercise behaviour

Exercise self-efficacy

mnd

Sign. (p=0,01) 6 mnd, ikke
sign 12 mnd (p=0,74)

Sign (p=0,03, p=0,04)

hagy N=69 Stgtte og radgivning i grupper The Revised ways of Cop- Omsorgsbyrde:
Cucciare USA ing Checklist RWCCL (+): Sign (p= 0,05)
2006 Caregiver Task Checklist RWCCL (-): ikke sign (p=
0,614)
Senter for Epidemiologic Depresjon:
Studies depression Scale CES-D: ikke sign. (p<
0,058)
Self reported physical Helse:
health (Likert scale) sign. (p< 0,05)
Etxeberria- hagy N=35 Psykososial program i grupper | Kontroll 6 uker SCL-90-R Omsorgsbyrde
Arritxabal Spania med vekt p& mestring og statte 10 sesjoner 42 | Zarit Burden Scale Ikke sign. positiv trend
2005 0g noe undervisning timer Epidemiological Studies Depresjon: ikke sign posi-
Depression scale tiv trend.
Farina 2006 | hgy N=98 Daglig- og fritidsaktiviteter i Standard behandling 6 uker Omsorgsbyrde
Italia grupper Revised Memory and be- RMBPC: Sign. etter 6 uker

Pasienter med demens

haviour check list
Caregiver Burden Inven-

tory

og 3 mnd (p=0,035,
p=0,014)

CBI: Ikke sign. etter 6 uker
og 3 mnd (p=0,12, p=0,09)
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Geriatric Depression Scale

Short form

Depresjon:
GDS: Ikke sign etter 6 uker
og 3 mnd (p=0,14, p=0,06)

Fortinsky uklar | N=84 Individuell radgivning og stet- | Informasjon 12 mnd/ett ar Symptom management Mestring/kunnskap:
2009 te self-efficacy score Ikke signifikant (p=0,89)
Support service self effi- Ikke signifikant (p=0,80)
cacy
Omsorgsbyrde:
Zarit Burden Scale ZBS: ikke signifikant (p=
0,73)
Center for epidemiologic Depresjon:
Studies depression Scale CES-D: ikke signifikant (p=
0,41)
Hopkins Symptoms Check- | Fysisk helse:
list ikke signifikant (p= 0,87)
lav N=406 Individuell rddgivning og stgt- | Standard behandling 4 mnd Omsorgsbyrde:
Gaugler Ektefeller tegrupper Zarit Burden interview ZBl: ES:-0,22 ikke sign.
2008 USA (p=0,3668)
Geriatric depression scale Depresjon:
GDS: ES: -0,13 ikke sign.
(p=0,4105)
Marziali hay Canada Stattegruppe via internett Ingen tiltak 6 mnd Center for Epidemiological | Omsorgsbyrde:
2006 Studies Depression scale Kombinert stressreduksjon

Revised memory and be-

haviour problems check list

skare: signifikant forskijell

mellom gruppene (p< 0,04)
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Multidimensional Scale of

perceived social support

hay N=60 Dagsenter Standard omsorg 2 mnd Omsorgsbyrde:

Mossello Personer med demens hjemme Caregiver Burden invento- | Objective burden:

2008 Italia ry (CBI) Sign. (p=0,001)
Developmental burden:
sign(p=0,014)

Physical burden: ikke sign
(p=0,727)
Social burden: sign
(p=0,035)
Beck Depression Emotional burden: ikke
Inventory sign
Depresjon:
BDI: ikke sign (p=0,09)

Steinberg uklar | N=30 Fysisk trening hjemme for Vurdering av sikkerhet | 6 uker Screen for Caregiver Bur- Omsorgsbyrde:

2009 Pasienter personer med demens ledet av | i hjemmet den SCB: ikke sign. 6 og 12 uker

pargrende

Tremont lav N= 60 Radgivning og statte via tele- Ingen intervensjon 12 mnd Omsorgsbyrde:

2008 England fon Zarit Burden Interview ZBl: signifikant (p=0,01)
Revised memory and be- RMBPC-RT: signifikant
haviour problems check list | (p=0,01)

Depresjon:
Geriatric Depression scale GDS: ikke signifikant
Vicente 2009 | uklar | N=32 Individuell home-care exercise Zarit Burden Scale Omsorgsbyrde: ikke sign
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Pargrende/kvinner

for pargrende

Symptoms Checklist-90-

Depresjon: sign. (p=0,39)

Reviced Angst: ikke sign.
Wilz 2008 hagy N= 29 (par) Ferie med tilrettelagte aktivite- | Venteliste 1 uke Fysiske plager:
Tyskland ter Giessen Subjective Com- GBB: sign.1 uke (p=0,016)
Pargrende og personer plaints List 0og 3 mnd (p=0,031)
med demens Depresjon:
Beck Depression Inventory | BDI: ikke signifikant 1 uke
(p=0,053) eller 3 mnd.
Winter 2006 | uklar | N =103 Gruppemagte via telefon prob- Standard behandling 1g/ Center for Epidemiological | Depresjon:
Kvinner lemlgsning Uke i seks ma- | Studies Depression scale CES-D: signifikant
USA neder Zarit Burden Interview (p=0,014)
Omsorgsbyrde:
Gain through group in- ZBl: ikke signifikant
volvement scale (p=0,352)
Nytte:
Ikke signifikant (p=0,086)
Sammensatte tiltak (bade undervisning og statte/radgivning)
uklar | n=88 Standard behandling + under- | Standard behandling 6mnd Family Caregiving Burden Omsorgsbyrde:
Kina svisning og statte (disease ma- 1g/2uke Inventory Signifikant forskjell mellom

Chien 2008

nagement program)

World Health Organisation

Quality of life scale

gruppene etter 6 og 12 mnd
(p<0,01)

Livskvalitet:

Signifikant forskjell mellom
gruppene etter 6 og 12
mnd. (p<0,01)
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Dias 2008 lav N=80 Leeringsintervensjon og stgtte | Venteliste 6 mnd Omsorgsbyrde:
Pasient/pargrende Tverrfaglig team (hjemme)+ Zarit Burden Scale ZSB: -3,29(95 % Kl -6,28 til
India nettverk Neuro-psychiatric inven- 0,20)
tory severity of the prob- NPI-S: -1,19(95 % K1 -2,83
lem til 0,46)
Neuro-psychiatric inven- NPI1-D-1,96 (95 % Kl -3,51
tory Perceived stress til -0,41)
Mental helse:
General health question- GHQ:-1,12 (95 % KI -2,07
naire til -0,17)
Gitlin 2010 lav N= 237 Sammensatt program (COPE) | Tre telefonsamtaler og 4 mnd Perceived Change Index Tilfredshet:
Pasient/pargrende kartlegging, problemlgsning og | undervisningsmateriell | 10 sesjoner Caregiver Prosentvisforskjell i netto-
stgtte opp til 12 kontaktmgter bedring: sign. (p=0,007)
enten hjemme eller pr. telefon RR (Sjanse for & bli bedre):
1,45 (1,08 til 1.94)
RR (sjanse for & bli verre):
0,55 (0.28 il 1,08)
lav N=60 Hjemmebesgk av ergoterapeut | Venteliste 4 mnd Omsorgsbyrde:
Gitlin 2008 Pasient/pargrende Tailored activity program 90 minx 6 + Zarit Burden Scale Subjektiv: ikke

(TAP)

telefonsamtale

Epidemiological Studies
Depression scale
Task management Strategy

index

sign.(p=0,984)

Objektiv: sign. (p=0,05)
Depresjon:

CES-D: ikke sign.
(p=0,676)

Mestring: sign. (p=0,013)
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Graff 2006 lav N=135 Ergoterapi/ trening og prob- Ingen intervensjon 5 uker Epidemiological Studies Depresjon: -7,6 (-9,7 til -
Pasienter/pérgrende lemlgsning, tverrfaglig in- 10g/60 min Depression scale 5,4)
struksjon etter 6 uker. -8,4 (-11 til -
Dementia quality of life 5,8) etter 12 uker.
instrument (Dqol) Livskvalitet: 0,7 (0,5 til
0,9) etter 6 uker. 0,9 (0,6
Mastery scale til 1,1) etter 12 uker
Kunnskap/kompetanse:
3,5 (2,7 til 4,4) etter 6 uker.
4,1 (3,2 til 4,9) etter 12 uker
Lam 2009 lav N=102 Case manger (ergoterapeut) Et hjemmebesgk med 4 mnd Omsorgsbyrde: 4 og 12
Pas/pargrende Vurdering og radgivning, kog- | hensyn pa sikkerhet Zarit Burden Scale mnd p= 0.05
nitiv stimulering + statte Personal Well-being index | Tilfredshet: 4 og 12 mnd
for adults p= 0.05
General Health Question- Mental helse
aire GHQ: p= 0.05
Psykologiske tiltak
uklar | N=40 Kognitiv adferdsterapi (psyko- | Standard behandling 6 uker 1g/uke Ways of Coping Checklist Omsorg: Ikke sign.
Pasient log) Hjemme/involvering av 50 min Mini-Mental Score Selvbebreidelse (subskér):
Kaimal 2007 pargrende Pargrende til personer med
letter demens (MMS< 24)
profiterte mer pa behand-
ling (p=0,031)
Marquez- hay n=74 Kognitiv adferdsterapi i grup- | Venteliste Memory Behaviour Prob- Omsorgsbyrde:
Gonzalez Pargrende pe ledet av psykolog lem Check List MBPC: Sign. (p< 0,05)
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2007 Spania Depresjon:
Center for epidemiologic CES-D: Signifikant (p<
Studies depression Scale 0,05)
Tilfredshet:
Dysfunctional Thoughts DTCQ: Signifikant
about Caregiving (p<0,05)
uklar | N=91 (symptomer pa Psykologisk behandling (nor- Venteliste 2mnd Zarit Burden Interview Omsorgsbyrde:
Lopez 2007 stress) mal) ZBI: Ikke sign.
Spania Psykologisk behandling (mi- Depresjon:

nimal)

Beck Depression Scale

Anexity subscale of Hospi-
tal and Anxiety depression
scale

The Maladaptation Scale

BDI: Sign. forskjell, nor-
mal/ kontroll (p<0,001)
Minimal>normal

Angst:

HAD-A: Sign forskijell,
normal/kontroll (p<0,001)
Tilfredshet:

MS: Ikke sign
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Vedlegg 5 Risiko for bias (ROB)

Forfatter Fordelings — Skjult Blinding Blinding Blinding den | Oppfeling | Frifor selektiv | Frifor
sekvens fordeling pasient personell som maler utfallsdata | rapportering andre feil
Andren 2008 nei nei nei nei nei uklar uklar ja
Au 2010 uklar uklar nei nei nei nei uklar ja
Charlesworth 2008 ja ja nei nei ja ja uklar ja
Chien 2008 uklar uklar nei nei ja ja uklar ja
Connell 2009 uklar uklar nei nei nei ja uklar ja
Cucciare 2006 nei nei nei nei nei ja uklar ja
Dias 2008 ja ja nei nei ja ja uklar Jjaa
Etxeberria-Arritaxabal 2005 uklar uklar nei nei nei nei uklar uklar
Farina 2006 nei nei nei nei nei ja uklar nei
Finkel 2007 uklar uklar nei nei ja ja uklar nei
Fortinsky 2009 uklar ja nei nei nei ja uklar nei
Gallagher-Thompson 2007 uklar uklar nei nei nei ja uklar ja
Gallagher-Thompson 2010 uklar uklar nei nei nei ja uklar ja
Gant 2007 uklar uklar nei nei nei ja uklar nei
Gaugler 2008 ja ja nei nei nei ja uklar ja
Gavrilova 2009 ja ja nei nei ja ja uklar ja
Gitlin 2008 uklart ja nei nei ja ja uklar ja
Gitlin2010 ja ja nei nei ja ja uklar ja
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Goneya 2006 uklar uklar nei nei nei ja uklar ja
Graff 2006 ja ja nei nei ja ja uklar ja
Haberstroh 2006 nei nei nei nei nei ja uklar nei
Hepburn 2007 uklar uklar nei nei nei nei uklar ja
Kaimal 2007 ja ja nei nei ja ja uklar uklar
Lam 2010 ja ja nei nei ja ja uklar ja
Lindstem- Bremer 2007 ja uklar nei nei nei uklar uklar ja
Lopez 2007 uklar uklar nei nei nei ja uklar nei
Marquez-Gonzalez 2007 ja nei nei nei nei uklar uklar nei
Martin-Carrasco 2009 uklar uklar nei nei nei nei uklar ja
Marziali 2006 uklar uklar nei nei nei nei uklar nei
Mosello 2008 nei nei nei nei nei uklar uklar ja
Steinberg 2009 uklar uklar nei nei ja uklar uklar nei
Tremont 2008 ja ja nei nei ja nei uklar ja
Ulstein 2007 uklar ja nei nei nei ja uklar ja
Vincente 2009 uklar uklar nei nei nei ja uklar ja
Wilz 2008 nei nei nei nei nei ja uklar nei
Winter 2006 uklar uklar nei nei nei ja uklar ja
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Vedlegg 6 GRADE Evidence profiler

Question: Should psychoeducation (group) be used in carers for people with dementia?

Quality assessment

Summary of findings

No of patients Effect
. Relative :
No of . s . . .. Other con- | psychoeducation | cont- o Quality
studies Design | Limitations | Inconsistency | Indirectness | Imprecision I — (group) rol (S();)/o Absolute
Burden (better indicated by less)
10 randomised [serious’ no serious in- |no serious  [serious’ none 824 total in meta-analvsis i SMD 0.02
(7+3) trial consistency |indirectness y (-0.37t0 0.42)
68 (2 studies) 68 Both p> 0.26 ?_%3\/0
. RRS -0.1
87 (1 studie) 84 (2210 2.32)
Depression measured with: Center for Epidemiological Studies Depression Scale (better indicated by less)
4 (2+2)|randomised [seriousl no serious in- |no serious  (Serious® none . . WMD -2.10
trial consistency  [indirectness 80 in meta-analysis | - 53 "~ |(-6.7t02.77) EII_%I%IVI
41 (2 studies) 42 Both P> 0.06
Self-efficacy
5 (4+1) [randomised [serious’ no serious in-  no serious  [serious” none 548 total in meta-analvsis ) SMD 0.30
trial consistency [indirectness y (-0.04 to 0.65) @ID_G(-))gVO
13 (1studie) | 14 p=0.005
Subjective well-beingt (better indicated by less)
4 randomised [serious’ no serious in- |no serious  [serious® none 196 in meta- 130 i SMD -0.18 |@®00
trial consistency  [indirectness analysis (-0.41t0 0.05)| LOW

! According to dropout, blinding and unclear randomisation * Impresice results *> Small trial and few events (n=216), imprecise results
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Question: Should psychoeducation (individuell) be used in carers with dementia?

Quiality assessment

Summary of findings

No of patients Effect
. Relative :
. o . . - - lit
NE (.)f Design | Limitations | Inconsistency | Indirectness | Imprecision C_)ther con psy_chqet_jucatlon control | (95% | Absolute Quality
studies siderations (individuell) cl)
Burden measured with: Revised Memory and Behavior Checklist (better indicated by less)
4 randomised [serious no serious in- |no serious  [serious® none 33 (1 studie) 33 WMD-1.51
trial consistency  [indirectness -8.79t0 5.77| ®®00
92 (3 studies) 88 - All p<0.03 LOW
Depression measured with: Center for Epidemiological Studies Depression Scale (better indicated by less)
- - 1 - - - -
2 ra_ndomlsed Serious no serious in-  |no serious  |very serious® |none 33 33 ) WMD-3.30 ©000
trial consistency  [indirectness -1.72101.12] \/ERy
22 23 P=0.017 LOW
Quality of life
2 randomised [serious’ no serious in- |no serious  |very serious® (none 25 28 P=024 | ®000
trial consistency indirectness VERY
44 38 P=0.008 LOW
Subjective-wellbeing
2 randomised [serious no serious in- |no serious  |very serious® [none @000
trial consistency  |indirectness 48 50 - Both p>0.33| VERY
LOW

! Unclear allocation, no blinding % Small trials and few events (n=246), inaccurate data 3 Small trials and few events (n<133), inaccurate data
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Question: Should psychoeducation (technology) be used in carers for people with dementia?

Quality assessment

Summary of findings

No of patients Effect
. . Relative :
No O.f St Design |Limitations| Inconsistency | Indirectness | Imprecision ST cons FEENTEE IO control | (95% | Absolute Quality
dies derations (technology) I
Burden
2 ra_ndomised serious no se_rious in- no serious in- |very serious® |none 23 23 p=0,167 |®000
trial consistency directness VERY
36 34 p=0,012 | LOW
Depression measured with: Center for Epidemiological Studies Depression Scale (better indicated by less)
3 randomised|serious no serious in-  [no serious in- serious® none WMD -1.00
trial consistency directness 150 (1 studie) 149 -3.38to
138 |©900
Both p> LoW
59 (2 studies) 57 016
Subjective-wellbeing
2 randomised|serious® no serious in-  [no serious in- serious® none 165 166 i Both p> [®®00
trial consistency directness 0.05 LOW
Self-efficacy
1 randomised|serious* no serious in-  [no serious in- |very serious* |none ®000
trial consistency directness 15 17 - P=0.55 |VERY
LOW

* Unclear allocation, no blinding © Small trial and few events (n<125), inaccurate data ° Inaccurate data * One study, small tial (n=32)
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Question: Should Support interventions (group) be used in carers for people with dementia?

Quality assessment

Summary of findings

No of patients Effect
. . Relative :
. T . . . - - uali
N (.)f Design | Limitations | Inconsistency | Indirectness | Imprecision s consi Support Inter control| (95% | Absolute Quality
studies derations |ventions group) cl)
Burden measured with: Memory of Behaviour Problem Check List and Neuropsychiatric Inventory of Distress (better indicated by less)
3 randomised|serious’ no serious in-  [no serious indi- |very serious® [none _ SMD-0.41
trial consistency rectness 5lin me;ta- 51 080 t0 - ®000
analysis VERY
0.02 LOW
33 (1 studie) 75 p>0.05
Depression
1 randomised|serious’ serious® no serious indi- [serious®* none ®000
trial rectness 33 75 - p>0.05 |VERY
LOW
Quality of life
1 randomised|no serious serious® no serious indi- |very serious® [none ®000
trial limitations rectness 25 25 - p>0.05 |VERY
LOW

* Uclear randomisation, no blinding, follow up * Imprecise results, few events (n= 210) ° One study * Small trial (n=108) > Small tial (n=50)
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Question: Should support intervention (individual) be used in carers for people with dementia?

Quiality assessment

Summary of findings

No of patients Effect
. . . Relative ;
. T . . - - lit
N (.)f Design | Limitations | Inconsistency | Indirectness (Imprecision i consi- support intervention control| (95% | Absolute Quality
studies derations (individual) Cl)
Burden
5 randomised[no serious  [no serious in- |no serious  |very se- none ®P00
trial limitations  |consistency [indirectness [rious® 3t 356 - Allp=005 LOW
Depression
3 randomised[no serious  [no serious in- |no serious  |very se- none P00
trial limitations  |consistency [indirectness [rious® 325 258 - (Allpz0.05 LOW
Subjective self-being
1 randomised|no serious  [serious? no serious  |very se- none @000
trial limitations indirectness  [rious® 40 40 - p=>0.05 VERY
LOW
Self-efficacy
1 randomised|no serious  [serious? no serious  |very se- none ®000
trial limitations indirectness  [rious® 42 42 - P=0.89 VERY
LOW

* Inaccurate and imprecise results © One study * Small trial (n<90)

100




Question: Should support intervention (technology) be used in carers for people with dementia?

Quiality assessment

Summary of findings

No of patients Effect
Other . Relative :
. S . . .. . - lit
A (.)f Design | Limitations | Inconsistency | Indirectness | Imprecision | conside- SIS control| (95% Absolute Quality
studies . tion (technology)
rations Cl)
Burden measured with: Revised Memory and Behavior Checklist and Zarit Burden Interview (better indicated by less)
3 randomised |serious’ no serious in- |no serious  [serious’ none . . SMD -0.26 D00
trial consistency  [indirectness 110 in meta-analysis| - 104 i (-0.71t0 0.19) LOW
Depression measured with: Center for Epidemiological Studies Depression Scale and Geriatric Depression Scale (better indicated by less)
3 randomised [serious’ no serious in- |no serious  [serious? none . . SMD -0.22 ®D00
trial consistency  [indirectness 119 in meta-analysis| - 110 i (-0.48 10 0.04) LOW
Drop-out > 20 %, no blinding, unclear allocation * Imprecise results, small trials and few events (n<230)
Question: Should respite care be used in cares for person with dementia?
. Summary of findings
uality assessment -
Quality No of patients Effect
No of . T . . . Other consi- . Relative Quality
studies Design | Limitations | Inconsistency | Indirectness | Imprecision derations respite care| control (95% CI) Absolute
Subjective well-being (follow-up 6 months) measured with: Hospital and Anxiety depression scale (HAD) (better indicated by less)
1 randomi- |no serious  [serious’ no serious indi- [serious® none 104 113 i MD-0.19 ®D00
sed trial  [limitations rectness -1.21t0 0.83] LOW

' One study ° Small studie (n=217)
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Question: Should Multicomponent interventions be used in carers for people with dementia?

Quiality assessment

Summary of findings

No of patients Effect
. . Relative :
. e . . .. = uali
A 9f Design |Limitations| Inconsistency | Indirectness | Imprecision oty consi !\/Iulncom_ponent control | (95% | Absolute Quality
studies derations [interventions c)
Burden measured with: Zarit Burden Interview and Family Caregiving Burden Inventory (better indicated by less)
3 randomised [serious® no serious in- |no serious indi-|serious? none 77 in meta- 20 SMD -0.31
trial consistency  [rectness analysis -0.63 t0 0.02 @%OO
203 (1 studie) 203 p<0.05 LOW
Depression
1 randomised |no serious [serious® no serious indi-|serious? none ®®00
trial limitations rectness 203 203 i p<0.05 LOW
Quiality of life
1 randomised |no serious |serious® no serious indi-|very serious* |none ®000
trial limitations rectness 44 44 - P<0.01 |[VERY
LOW
Subjective-wellbeing
1 randomised |no serious |serious® no serious indi-|serious® none ®PO0
trial limitations rectness 102 107 - P=0.007 LOW

* Unclear allocation, no blinding * Imprecise results ° One study * Small trial (n= 88), imprecise results ° Small trial and few events (n=209)
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Question: Should Multicomponenet intervention (occupational therapist) be used in carers for people with dementia?

Summary of findings

Quality assessment No of patients Effect
No of _ - - _ N Oth_er Multicpmponenet i_n- Relative Quality
studies Design | Limitations | Inconsistency | Indirectness | Imprecision con§|de- tervention (occ_upatlo- control | (95% | Absolute
rations nal therapist) Cl)
Burden
3 randomised |no serious  [serious’ no serious  [serious’ none 74 (2 studies) 71 p=>0.05 | @00
trial limitations indirectness 100 (1 studie) 102 p< 0.05 LOW
Depression measured with: Center for Epidemiological Studies Depression Scale (better indicated by less)
3 randomised [no serious  [serious’ no serious  [serious none . WMD -7.6
trial limitations indirectness 68 (1 studie) 67 -9.710 54 | @00
27 (1 studie) 29 p=0.676 | LOW
100 (1 studie) 102 p<0.05
Quality of life measured with Dementia Quality of Life Instrument (better indicated by more)
1 randomised [no serious  [serious® no serious  [serious* none 68 67 i MD 0.7 | ®®00
trial limitations indirectness (0.5t00.9)| LOW
Subjective-wellbeing
1 randomised [no serious  [serious® no serious  |very serious® [none @000
trial limitations indirectness 57 42 - p=>0.05 | VERY
LOW
Self-efficacy
2 randomised [no serious  [serious’ no serious  [serious* none Both p< | @®00
trial limitations indirectness 95 96 0.01 LOW

" Inconsistent results “ Small studies, imprecise results ° One study * Small studies (n< 200) ® Small studie (n=99), imprecise result
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