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Psykosocial stgtte til pargrende til patienter med primaer malign hjerne-
Titel tumor i et palliativt forlgb.

Hoved sggeord:
Psykosociale forhold

Indeksering | Andre sggeord:
Familie
Hjernetumor
Coping

Social stgtte

Problemstilling

I 2010 fik 1550 mennesker konstateret cancer i hjernen eller i central-
nervesystemet i Danmark, et tal som har vaeret stigende over de sene-
ste artier (1). I perioden 2006-2010 dgde i ca.480 mennesker om aret
af cancer i hjernen eller i centralnervesystemet (2). Ved udgangen af
2010 levede 10.964 mennesker med denne form for cancer i Danmark
(2). Antallet af patienter kan give en fornemmelse af antallet af parg-
rende, der bliver bergrt at sygdomsforlgbet.

Sundhedsstyrelsen (SST) har i sine anbefalinger for sundhedspersoners
mgde med pargrende til alvorligt syge fremhaevet, at de pargrende kan
veere udsatte pa grund af den belastning, alvorlig sygdom hos en naert-
stdende person kan vaere. SST papeger derfor, at de pargrendes saer-
Baggrund skilte behov bgr identificeres, sa sundhedspersonerne kan yde den ngd-
vendige stgtte (3).

Erfaringer fra klinisk praksis samt undersggelser pa omradet viser, at
det er vanskeligt og belastende at vaere pargrende til et menneske med
hjernetumor. Dette stiller krav til de sundhedsprofessionelle om at kun-
ne stgtte og afhjaelpe denne belastning for at leve op til WHO’s malsaet-
ning for den palliative indsats: “at fremme livskvaliteten hos patienter
og familier, som st8r over for de problemer, der er forbundet med livs-
truende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diag-
nosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre
problemer af bdde fysisk, psykisk, psykosocial og 8ndelig art” (4).

Flere studier har fundet udaekkede behov hos pargrende til patienter
med primaer hjernetumor (5-8) (se bilag 1 for studieoversigt). I Dan-
mark i 2011 tog en gruppe sundhedspersoner, patienter og pargrende et
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nationalt initiativ til at danne Hjernetumornetvaerk, et netvaerk for pati-
enter og pargrende. Dette i erkendelse af at mange patienter og parg-
rende mangler kontakt med ligestillede. Der er afviklet to arlige nationa-
le hjernetumordage med netvaerksdannelse og vidensdeling pa det per-
sonlige og det faglige niveau. Fra 2012 er der i hver region dannet lokale
grupper som arrangerer mgder og foredrag, og hvis formal er at skabe
kontakt mellem patienterne og mellem de pargrende (9).

Karakteristika og sygdomsforigb for patienter med hjernetumo-
rer

Sygdommen debuterer hos en stor del af patienterne med et krampean-
fald. Ligeledes kan der forekomme generelle symptomer som tiltagende
hovedpine, treethed, kvalme og opkastninger, synsforstyrrelser, hu-
kommelsesbesveaer og personligheds a&ndringer. Symptomerne er tegn
pa tumors indvaekst eller displacering af det omkringliggende hjerne-
veev. @dem omkring tumor og regionale gennemblgdnings- og metaboli-
ske forstyrrelser, kan pavirke hjernens funktion lokalt. Symptomerne
kan skyldes gget intrakranielt tryk udlgst af tumors rumopfyldende virk-
ning og evt. gdem omkring tumor(10).

Hjerneskaden, som forarsages af tumoren, nedsaetter koncentrationsev-
nen og reducerer arvagenheden, hvilket medfgrer at patienten bliver
hurtig traet og har nedsat energiniveau. Opmaerksomhed og evnen til at
koncentrere sig kan veere svaer at fastholde, hvilket pavirker de mere
overordnede kognitive funktioner i negativ retning(11).

Ved skade i venstre hemisfaere kan patienten have problemer med at
analysere indtryk og forsta detaljer. Der kan veere problemer med at
skabe struktur, samt vanskeligheder med indlaerte handlemgnster. Pati-
enten kan have impressiv og/eller ekspressiv afasi, hvis tumor er place-
ret i eller trykker i Brocas omrade og/eller i det Wernickes omrade. Pati-
enten er som regel i stand til at opfatte sin situation, selvom han/hun
maske ikke helt forstar, hvad det betyder pa langt sigt. Stemningslejet
kan veere forseenket, og det kan vaere vanskeligt at afggre om det de-
pressive udtryk er pga. den venstre sidige hjerneskade, eller om det er
psykologiske betinget(10-12).

Ved skade i hgjre hemisfaere kan patienten have problemer med den
rummelige opfattelse, hvilket kommer til udtryk i rum og retningsfor-
styrrelser bade i forhold til omgivelserne og egen kropsoplevelse. Balan-
ceproblemer kan veere udtalte. Svigtende sygdomserkendelse (anosog-
nosi) og neglect af venstre side er ofte kendetegnede for skader i hgjre
hemisfaere. Den manglende erkendelse af den skadede neurologiske og
kognitive funktion kan vise sig i en euforisk ubekymrethed, der kan
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medfgre forskelligheder i den made patienten oplever situationen og det
omverden ser. Egenskaber som musikalitet, kreativitet og evnen til at
aflaese kropssprog og forsta billeder er omrader, der kan g& tabt ved
skade i hgjre hemisfaere (10-12).

Ved skade i den bagerst del af storhjernen(parietal-temporal og occipi-
tallapperne) er det specielt sansningen(genkendelse, afkodning og for-
st3else)af omverden og egen krop, der nedsaettes eller forsvinder, dette
betegnes som agnosi. Skader i den motoriske cortex vil vise sig som
lammelser. Disse vil forekomme i kroppens modsatte side i forhold til
skaden i hjernen. Hemianopsi, som er blindhed i halvdelen af synsfeltet,
kan vaere et hyppigt problem ved skade i occipitallapperne.

Ved skade i frontallapperne pavirkes beslutnings- og demmekraften, idet
de overordnede funktioner, der styre, strukturer og skaber en malrettet
adfzerd skades. Evnen til at teenke abstrakt og reflektere kan vaere ned-
sat eller vaek. Personligheden kan forandres, og patienten kan optraede
“fglelsesflad” eller haemningslgs(10-12).

Sygdomsforlgbet for en patient med hjernetumor er meget afhangig af,
hvor i hjernen tumoren sidder, og hvilken histologi tumoren har. Den
relative overlevelse svinger fra 2%-70% afhaengig af tumors art(13).
Behandlingen er operativ fjernelse om muligt, stralebehandling og ke-
moterapi. Der forskes forsat og afprgves eksperimenterende behandlin-
ger med det sigte at forbedre overlevelsen og helbrede patienterne(14).

Patient/pargrende perspektiv

Det kan vaere en stor belastning at vaere pargrende til en patient med
primar hjernetumor. Et studie har bl.a. fundet at 51 % oplevede finan-
sielle bekymringer, problemer med at handtere situationen eller andre
problemstillinger (7).

Andrede roller og plejeopgaver

Flere studier har fundet, at rollerne i familien sndres i takt med at den
syge mister sine mentale funktioner og til tider fysiske funktioner, og
dermed evnen til at udfylde den plads og funktion han/hun plejede at
have (15-17). Derudover kan den ggede darlige kognitive funktion, gge-
de plejebehov og afhaengighed fra patienten vaere en belastning for de
pargrende og de pargrende tager i nogle tilfaelde hele ansvaret for fami-
lie og hjem pa sig (15-19).

Chok og angst for at miste
Flere undersggelser viser at diagnosen udlgser et chok i familierne idet
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de fleste erkender alvoren i situationen og frygter en dgdelig udgang af
forlgbet, og at de pargrende lever i frygt for at miste den syge, for lidel-
sen der kommer, og den usikre fremtid (15-17).

Kognitive og mentale dysfunktioner

Undersggelser viser, at personlighedsforandringer i form af mentale dys-
funktioner og andret adfzerd hos patienten er stress- og angstfremkal-
dende hos de pargrende (5-7,16,21,22). De fglelsesmaessige og sociale
dysfunktioner er bl.a. afdaekket i en spgrgeskemaundersggelse med 69
patienter og deres pargrende. Dysfunktioner, som aegtefzellerne opleve-
de vanskelige at handtere, var nar den syge udviste tegn pa depression,
manglende fglelsesmaessig kontrol som vrede eller hjeelpelgshed samt
upassende adfaerd som fglge af de mentale dysfunktioner (22).

Isolation og skyldfglelse

Den syges afasi, kognitive og adfzerdsmaessige problemer kan give de
pdrgrende en folelses af isolation eller social dgd (6,15,18,20,23) samt
en gget ansvarlighedsfglelse for at passe pa den syge og tilsidesaettelse
af egne behov (21,23). Ligeledes kan de pargrende have skyldfglelse
undervejs i forlgbet, f.eks. nar belastningen gjorde at den pargrende
ikke orkede mere eller ved tanken om at skulle leve videre efter den sy-
ge er dagd (23). Det kan derudover vaere udfordrende at skulle tale om
sygdommen med den syge og andre (17).

Helbred og velveere

Den konstante frygt sammen med den ggede fysiske og sociale byrde
belaster familierne (7,20). De omfattende plejeopgaver pga. den syges
fysiske gener som f.eks. pareser, hovedpine, traethed, krampeanfald og
dysfagi (7,18) samt de mentale dysfunktioner kan have negative konse-
kvenser for de pargrendes helbred og velvaere og komme til udtryk i
form af stress, manglende tid og sgvnforstyrrelser (7,16,18).

Finansielle problemer

Familiens gkonomiske og sociale situation bliver desuden ofte pavirket af
sygdommens indgriben, da bade den syge og den pargrendes arbejds-
evne kan blive pavirket (7,16,18,21).

Onsker og uopfyldte behov hos pargrende samt forslag til tiltag
I et kvalitativt studie opfattede de pargrende pa mange mader kontak-
ten med sundhedspersonalet som positivt. Studiet fandt dog, at selvom
de pargrende var glade for at fa information, sa oplevede de nogle gan-
ge ugnsket information pga. personalet kunne vaere for direkte i deres
kommunikation og dermed ggre de pargrende frustrerende fx ved at si-
ge til de pargrende, at de skulle forberede dig pa det vaerste eller, at
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deres pargrende maske snart var vaek. Studiet fandt derudover, at de
pargrende ikke altid synes den information de havde faet var helt klar fx
hvis laegen havde sagt, at kraeftsvulsten voksede langsomt, for hvad
betgd langsomt? (16).

Et andet studie har fundet et udaekket informationsbehov hos nogle pa-
rorende bl.a. fandt et studie, at alle patienter oplevede de havde faet
tilstreekkelig eller god information om deres sygdom og behandling,
mens 6 % pargrende ikke fglte informationen havde vaeret tilstreekkelig
(24). Dette understgttes af flere andre studier. En dansk undersggelse
viste saledes, at de pargrende ofte havde et meget stgrre behov for in-
formation om fremtidsudsigterne end den syge (20). Udover et behov
for mere information har et studie fundet, at 41 % pargrende savnede
stgrre sammenhaeng i den information de fik (25).

Udover udaekkede informationsbehov hos pargrende har andre studier
fundet flere andre udaekkede behov. Et studie fandt saledes, at flere be-
hov ikke var opfyldt dvs. de pargrende fglte de havde et moderat til
stort behov for hjaelp fx havde 35 % moderat eller stort behov for hjeselp
til at tilpasse sig eendringerne i de mentale og kognitive evner hos pati-
enten og med de sveere adfeerdsmgnstre hos patienten med hjernetu-
mor (se skema nedenfor) (6).

Behov Moderat/stort behov for
hjzelp (%)

Tale om forveerring af patientens fysi- 40,0

ske og mentale funktioner

Pavirkningen af at pleje patienten pa 39,1

arbejdsliv og normale aktiviteter

Reducere stress hos patienten med 38,6

hjernetumor

Tage beslutninger i livet pa trods af 36,2

usikkerhed

Balancere patientens og egne behov 34,8

Forsta patienten med hjernetumorens 34,3

oplevelser

Vurdere information om gavnlige effek- | 33,8

ter og bivirkninger ved behandlingen,

sa du kan deltage i beslutningstagnin-

gen

Fa den bedste medicinske behandling til | 31,9

patienten

Tage sig af eget helbred inklusiv at spi- | 31,4

se 0g sove
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Veere involveret i patientens pleje 30,4

sammen med de sundhedsprofessionel-

le
En lang reekke udaekkede behov (omrader der gnskes forbedret) blev
ligeledes fundet i et andet studie med 83 patienter med primaer hjerne-
tumor og 83 pargrende (8). Formalet med studiet var at afdaekke, hvad
de fandt vigtigt og hvad de ikke fandt tilfredsstillende. I skemaet neden-
for ses hvad > 50 % af pargrende fandt meget vigtigt og hvad > 30 %
af de pargrende ikke fandt tilfredsstillende. Det flest pargrende (70 %)
ikke fandt tilfredsstillende var "at have mulighed for at tale med andre
der har oplevet det samme”.

Sporgsmal til de pargrende Meget Ikke til-

vigtigt fredsstil-
(%) lende
(%)

Kendskab til patients symptomer og hvad 89 44

man ggr ved dem

Kendskab til patients medicin (tidspunkt, 82 35

dosis og bivirkninger)

Vide nok om bivirkninger af medicin 86 33

Vide hvordan jeg kan afhjaelpe patientens 69 32

smerte

Vide hvilket sundhedspersonale tilknyttet til | 80 31

patienten jeg skal kontakte med et specifikt

problem

Fa information om stgtte services til mig 58 61

Forsta “the Family Medical Leave Act” og 49 61

hvordan den passer pd min situation

Fa hjzelp til finansielle anliggender 55 52

At have mulighed for at tale med andre der | 52 70

har oplevet det samme

Finde mader at hjzelpe patienten til at bi- 72 50

beholde uafhaengighed

Finde den made til at trgste og berolige 81 49

patienten

Veere i stand til at tale abent med patienten | 76 29

om kraeft

Handtere de fysiske eller fglelsesmaessige 81 58

&ndringer hos patienten

Handtere de sociale, arbejdsmaessige og 62 60

familiemaessige endringer i mit liv
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Handtere reaktionerne pa sygdommen fra | 84 58
familie og venner

Acceptere cancerdiagnosen hos patienten 84 58
og usikkerheden om fremtiden

Stgtte til at handtere min angst og stress 64 63

Et andet studie med interview af 18 patienter og 18 pargrende har ogsa
set pa, hvilke behov de pargrende havde. Undersggelsen fandt seks be-
hov hos de pargrende:
Information om sygdommen og mestring af usikkerhed
e Praktisk stgtte
e Stgtte til at genoptage livet som fgr eller accept af et plejekrae-
vende liv
e Stptte til at overkomme den sociale isolation sygdommen kan
medfgre
e Stgtte til at overkomme den stigmatisering de kognitive foran-
dringer kan medfagre
e Viden om muligheder fremadrettet i forlgbet (26).

P& baggrund af patienterne og de pargrendes opstillede forskerne fem
anbefalinger til psykosocial stgtte:

1. En sundhedsprofessionel kontaktperson
e Forlgbskoordinator
2. Proaktiv information

e Telefonkonsultation
e Vejledning og psykosocial stgtte

3. Vurdering af patientens neuropsykologiske status

4, Stgtte til at fa de sociale tilbud og rettigheder samfundet til-
byder, for at muligggre hverdagslivet og mindske isolationen

5. Forberedelse og viden om hvad, der kan forventes i et ma-
ske fremadskridende sygdomsforlgb og de tilbud der sa er
(26).

Forskere i andre studier peger pa tiltag til pargrende som:

« uddannelse/information til de pargrende omkring livsstilsemner,
neuropsykologisk rehabilitering og coping stgtte (6)

o et tvaerfagligt tilbud fra socialradgivere, sygeplejersker, praest,
psykolog, lzege og frivillige, der skal hjelpe med psykosociale og
gkonomiske problemstillinger for at gge familiernes livskvalitet
(18).

e de professionelle sundhedspersoner bliver gode til at identificere
de pargrendes eksistentielle problemstillinger og italessette dem
(23).
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Et andet studie peger pa stressreducerende tiltag til pargrende. I studiet
indgik 60 pargrende til patienter med primaerhjernetumor og 72 % var
stressede. Af de pargrende mente 86 %, at stres reducerende teknikker
kunne reducere stres og 44 % var interesserede i at deltage i et stres
reducerende tiltag fx motion, massage eller udvikling af coping feerdig-
heder (27).

Definition af begreber:
Pargrende: Den/de personer over 18 ar og som star patienten naermest.

Patienter med malign hjernetumor: Patienter med alle typer af intrakra-
nielle primar cancer svulster.

Mentale funktioner: WHO “s ICF-klassifikation: bevidsthed-orienterings-,
intelektuelle-, psyko-sociale-, temperament- og personligheds-, energi-
og drift- samt sgvnfunktioner.

Herunder de specifikke mentale funktioner som: opmaerksomheds-, hu-
kommelse-, psykomotoriske-, emotionelle-, perceptuelle-, hgjere kogni-
tive funktioner. Endvidere sprog- og kalkulations funktioner. Ligesom
den mentale funktion ogsd er at kunne udfgre komplekse malrettede
bevaegelser i reekkefglge samt fornemmelse af sig selv og af tiden (28-
30).

Mentale dysfunktioner: Forstyrrede eller mangelfulde mentale funktioner
(28-30).

Patientgruppen
Patienter med alle typer af intrakranielle primaer cancer svulster (28).

Formalet med retningslinjen er, at undersgge om der findes nonfarma-

Formal kologiske interventioner til pargrende, der kan afhjselpe dem saledes, at
de bedre kan handtere situationen.
Hvilken evidens er der for at nonfarmakologiske interventioner til parg-
Fokuserede rende til patienter med primeaer hjernetumor og mental dysfunktion
sporgsmal hjeelper de pargrende i handteringen af deres situation herunder ved at
give dem viden, stgtte?
Databaser:
Der er gennemfgrt systematisk sggning i sggedatabaserne:
e PubMed
Metode
e Cochrane
e PsycINFO
e CINAHL
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Sggeord:
Sggeord er afgraenset og udvalgt i forhold til det fokuserede spgrgsmal.

Ordene er valgt med udgangspunkt i MESH-termer fra PubMed databa-
sen (se bilag 2). Hvor der ikke fandtes MESH-termer blev der anvendt
fritekst sggeord. Sggningerne i andre databaser er foretaget sa teet op
af PubMed sggningerne som muligt (se bilag 2). I alt var der 62 hits i
sggningerne.

Sggningerne er afgraenset til: human, engelsk, 19+arige. Sggningen er
foretaget i anden halvdel af 2010

Udveelgelse og vurdering af litteratur:
Udvaelgelse af studier var baseret pd nedenstdende inklusions og eks-
klusions-kriterier.

Inklusionskriterier:
e Artikler omhandlende voksne pargrende til patienter med primaer
hjernetumor
e Artikler med interventioner til voksne pargrende til patienter med
primaer hjernetumor

Eksklusionskriterier:
o Artikler hvor der uden intervention til voksne pargrende til patien-
ter med primaer hjernetumor

Af de 62 hits blev 51 studier udvalgt i fuldtekst. I et studies referenceli-
ste (21) blev der desuden fundet et studie, der blev laest i fuldtekst.
Mange af studierne omhandlede problemer ved at vaere pargrende til en
patient med primaer hjernetumor og nogle, hvad de pargrende gnskede
af tiltag.

Arbejdsgruppen var enige om in- og eksklusionskriterierne og der var
derfor konsensus om, hvilke artikler der skulle indga i litteraturgennem-
gangen. Det var kun studiet fundet i referencelisten omhandlende et
uddannelsesprogram til pargrende (15), der endte med at opfylde inklu-
sionskriteriet om, at studiet skulle indeholde en intervention til pargren-
de til patienter med primaer hjernetumor.

Det udvalgte studie blev laest af begge deltagere i gruppen og efterfal-
gende vurderet ved hjaelp af en checkliste udarbejdet af Sekretariatet
for Referenceprogrammer (31).

Opdatering af fgrste sggning:
Der blev i februar 2013 foretaget en opdateret sggning for perioden
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1.7.2010 til 8.2.2013.

Der blev sggt i:

Pubmed

Cochrane

PsycINFO

CINAHL

EMBASE (da der ikke var sggt i denne database i 2010 blev sgg-
ningen ikke tidsbegraenset)

(se bilag 2 for sggetermer og kombinationer af disse i de forskellige da-
tabaser samt hits og udvalgte studier).

Sggningerne gav i alt 60 hits, hvoraf 2 studier blev endeligt udvalgt.
Derudover blev et studie fundet (31) i referencelisten pa et studie fra
pubmed sggningen (20), hvilket ogsa blev endeligt udvalgt. Af de 3 ud-
valgte studier var det ene kvantitativt (33), mens de to andre studier
var kvalitative (32,34). Det kvantitative studie blev vurderet ved hjalp
af en checkliste udarbejdet af Sekretariatet for Referenceprogrammer
(31).

Der blev saledes fra sggningerne i 2010 og 2013 (inklusiv referencer
fundet i studiers referencelister fra disse sggninger) i alt udvalgt 4 studi-
er til litteraturgennemgangen (se bilag 3).

Litteratur-
gennemgang

Kvantitative studier
Et studie undersggte, om et struktureret uddannelsesprogram for
pargrende til patienter med primaer hjernetumor havde effekt pa de pa-
rerendes viden og andre gavnlige effekter. 24 pargrende deltog i uddan-
nelsesprogrammet. Programmet indeholdt fglgende omrader:
¢ Hjernetumor biologi og behandling
Handtering af symptomer og bivirkninger
Sikkerhed i hjemmet
Palliativ indsats formal
Hjerne adfaerd forhold
Forstd og handtere kognitive andringer
Opna psykosocial stgtte

Programmet bestod bl.a. af gruppediskussioner og praesentationer af en
neuroonkolog, speaalekendt sygeplejerske, palliativ laege, beskaeftigel-
sespsykolog, socialrddgiver 0g_ neuropsykolog. Programmet ggede de
pargrendes viden signifikant bade lige efter programmet (p <0,05) og 4-
6 uger efter programmet (p <0,05). Programmet gav desuden de parg-
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rende den information de havde brug og hjalp de pargrende til bedre at
forsta pleje og behandling af hjernetumorpatienter, og gjorde dem i en
vis grad mere trygge i forhold til deres evner og rolle som pargrende og
reducerede angst. 71 % pargrende papegede, at det var yderst gavnligt
at dele oplevelser med andre pargrende, 25 % ville gerne have deltaget
i et sddant program tidligere og 16 % vaerdsatte at mgde professionelt
personale pa en uformel made (15) (III).

I et tysk studie blev der afholdt gruppesessioner for 63 patienter med
primaer hjernetumor og 41 pargrende. Sessionerne varede 1,5 time og
der var hgjest 10 i hver gruppe. I sessionerne deltog der som minimum
en psykolog og specialist. M3let med sessionerne var lydhgrhed over for
individuelle behov og udvikling af mestringsstrategier. Ifglge de spgrge-
skemabesvarelser, patienter og pargrende havde udfyldt efter hvert
gruppemgde, mente 87 % af patienterne og 88 % af de pargrende, at
gruppesessionerne vigtige. 92 % af patienter og p%rﬂrende mente der
var et miljg, der gjorde det muligt at tale om angst, sorg mv. og 93 %
mente, at deres spgrgsmal blev besvarede. 82 % patienter og 78 % pa-
rgrende fik desuden deres forventninger og krav til samtalegruppen op-
fyldt (33) (III).

Kvalitative studier

I et kvalitativt studie igangsatte en socialradgiver, psykolog, neurolog og
sygeplejersker en stgttegruppe. Tyve aegtefeaeller til patienter med
hjernetumorer deltog 2 gange om maneden i 18 maneder i stgttegrup-
pemgder (nogle ogsa efter patienten var dgd), hvor de fik fglelsesmaes-
sig stgtte, information og uddannelse. Hvert gruppemgde varede 90 mi-
nutter hvor de fgrste 30 minutter var sat af til sygdomsrelateret infor-
mation og uddannelse fra en neurolog. Her blev de pargrendes behov for
lzegelig information daekket og deres frygt omkring deres plejeegenska-
ber blev fjernet fx ved at neurologen gennemgik hvordan man opdager
og behandler en steroidinduceret psykose, udskrivelsesplanlaegning,
livstestamenter mv. Den sidste time af gruppemgderne var afsat til seg-
tefeellernes fglelsesmaessige behov og blev ledet af en psykiater og soci-
alrddgiver (32).

Lederne af gruppemgderne konkluderede, at stgtten og processerne i
gruppen gav gget hab og imgdekom aegtefaellernes sygdomsrelaterede
behov for social stgtte. En gruppedeltager udtrykte bl.a. at gruppesessi-
onerne havde givet mulighed for at hdndtere vrede, skyld, fornaegtelse,
frygt og fortvivlelse og havde hjulpet til at bryde ensomhed og givet en
fglelse af sikkerhed og kontrol (32).

I et amerikansk studie kunne pargrende til hjernetumor patienter pa et
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neuroonkologisk center fa adgang til en padrgrende internetside, hvor
de kunne kommunikere sammen. De pargrende fik kendskab til siden
igennem en socialradgiver tilknyttet afdelingen, der gav de pargrende
tilbud om oprettelse pa siden. Socialrddgiveren overvdgede Igbende si-
den. P& siden udtrykte flere pargrende deres taknemmelighed for siden
f.eks.; "jeg ved ikke hvad jeg ville ggre uden denne gruppe af vidunder-
lige og omsorgsfulde mennesker at tale med og henvende mig til” og
"jeg er sa taknemmelig for gruppen. Det giver aflgb for alle de forfaerde-
lige, skreemmende fglelser. Jeg faler mig meget mindre alene nar jeg
ved jeg kan kommunikere med jer” (34).

Planlagte
fremtidige til-
tag

Pargrende til patienter med hjernetumorer kan, som naevnt ovenfor,
vaere meget belastet af patientens sygdom af flere grunde. Det er derfor
vigtigt at undersgge, hvorvidt stgtte til de pargrende kan afhjeelpe deres
situation.

Til denne litteraturgennemgang blev der kun fundet fire studier (15,32-
34) omhandlende tiltag for pargrende til patienter med primaer hjerne-
tumor. Selvom fundene i studierne er lovende, sa har alle studierne be-
graensninger, der kan ggre at fundene er behaeftet med bias. Der var
ikke en kontrolgruppe i nogen af studierne. Effekten af tiltagene blev
derudover ikke formelt evalueret i 2 af studierne, men "bare” igennem
citater fra pargrende i et studie (34) og af gruppelederne fra gruppedis-
kussionerne (ikke de pargrende) i et andet studie (32). I studiet af
Schratter-Sehn et al. (33) kunne man ikke se, hvad de pargrende blev
spurgt om i evalueringen. I det fjerde studie af Cashmann et al. (15)
blev uddannelsesprogrammet evalueret af de pargrende, men det kan
ikke udelukkes at de pargrende har vaeret for positive, da kurset blev
afholdt af det personale, der behandlede patienterne personerne var pa-
rgrende til (15).

Det er sdledes vigtigt, at der i fremtiden foretages studier af hgj kvalitet,
sa bias kan undgas (minimeres), hvor effekten af forskellige stgttetiltag
for pargrende til patienter med primaer hjernetumor evalueres.

Forfatter-
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Bilag 3: Studieoversigt

Studier anvendt i litteraturgennemgangen

Forfatter
(kilde)

Ar

Kvali
tet

Design

Population

Intervention

Resultater

kommentarer

STUDIER OM EFFEKT AF INTERVENTIONER TIL PARGRENDE

Kvantitative studier

Cashman et | 2007 | + Interventions- 24 pargrende Struktureret uddan- | Viden blev malt ved

al. (15) studie uden til patienter nelsesprogram for at | en multiple choice
kontrolgruppe med primeaer give pargrende in- test bade fgr, lige
(II1) hjernetumor formation. Pro- efter og 4-6 uger

tilknyttet en

grammet fandt sted

efter uddannelses-

neuro- over 2 halve dage. programmet.
onkologisk
klinik. Temaer i program- | De pargrende fik et

20 kvinder og
4 maend.

met inkluderede; at
leve med usikker-
hed, give fglelses-
maessig stgtte til

evalueringsskema
med forskellige ud-
sagnh de skulle score
pa en skala fra 1-5:

patienter til trods for 1. slet ikke
egen frustration, 2. en smule
udvikle den parg- 3. inogen grad
rende evner, imgde- 4. en hel del
komme uendeligt 5. meget

mange krav, du kan
ikke have for meget
viden og veerdien af
normale gjeblikke.

Abne spgrgsmal blev
brugt til at evaluere
de pargrende erfarin-
ger med programmet
0g andre gavnlige
effekter af program-
met.

Det de pargrende gnskede
viden om, var behandling,
symptomhandtering,
fglelsesmaessig stgtte til pati-
enterne og handtering af
kognitive og adfzerdsmaessige
&ndringer.

Programmet ggede de parg-
rendes viden signifikant
umiddelbart efter (p <0,05)
0og 4-6 uger efter program-
met (p <0,05).

Programmet gav desuden de
pargrende den information de
havde brug for (gennem-
snitsscore pa 4,25) og hjalp
de pargrende til bedre at for-
sta pleje og behandling af
hjernetumorpatienter (4.35),
og gjorde dem i en vis grad
mere trygge med deres evner
(3,75) og rolle som pargren-
de (3,67) og reducerede

Afdeling for Sygeplejevidenskab

Hgegh-Guldbergs Gade 6a

8000 Aarhus C e

Mobil: 2230 8757

17




CENTER FOR KLINISKE RETNINGSLINJER
(¢

AALBORG UNIVERSITY

DASYS

Dansk Sygepleje Selskab

DENMARK

Forfatter
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tet

Design
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Intervention

Resultater

kommentarer

angst (3,38).

71 % mente pdpegede det
var yderst gavnligt at dele
oplevelser med andre parg-
rende, 25 % ville gerne have
deltaget i et sddant program
tidligere og 16 % vaerdsatte
at mgde professionelt perso-
nale.

Patienterne kan have veeret
for positive i deres evalue-

ringsbesvarelser, da det var
personalet, der tog sig af de
pargrende der udbgd kurset.

Schratter-

Sehn et al.

(33)

2011

Interventions-
studie uden
kontrogruppe
(I1I1)

63 patienter
med
hjernetumor
og 41
pargrende

Gruppesessioner
med minimum en
psykolog og specia-
list til stede blev
afholdt.

Gruppesessionerne
var for patienter og
pargrende. Der var
hgjest 10 i hver
gruppe og hver ses-
sion varede hgjest
1,5 time. I gennem-
snit deltog patienter
og pargrende i 5

Efter hver gruppeses-
sion udfyldte patien-
ter og pargrende
spgrgeskemaer

Det blev evalueret
vha. spgrgeskemaer-
ne, om gruppesessi-
oner er ngdvendige
for patienten og dens
familie, hvilke gnsker
patienten og familien
har ndr de ankommer
pa afdelingen.

87 % af patienterne og 88 %
af de pargrende fandt grup-
pesessioner vigtige.

92 % deltagere mente der
var et klima der gjorde det
muligt at tale om angst, sorg
mv.

93 % mente at deres
spgrgsmal blev besvarede.

82 % patienter og 78 % pa-
rgrende fik deres forventnin-
ger og krav til samtalegrup-
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Forfatter Ar Kvali | Design Population Intervention Resultater kommentarer
(kilde) tet
sessioner. pen opfyldt.
Malet med sessio-
nerne var lydhgrhed
over for individuelle
behov og udvikling
af mestringsstrate-
gier
Kvaliative studier
Horowitz et | 1996 Interven- 20 zgtefeeller | Gruppemgder 90 Effekten af mgderne processerne i gruppen gav
al. tionsstudie til patienter minutter 2 gange vurderes af gruppe- gget hdb og imgdekom aegte-
(32) uden kontrol- med primeaer om maneden i 18 lederne feellernes sygdomsrelaterede
gruppe hjernetumor maneder. Socialrdd- behov for social stgtte samt
giver, psykolog og reducerede angst og depres-
neurolog var an- sion
svarlige for gruppe-
mgderne.
Formalet med mg-
derne var at give
praktisk og falel-
sesmaessig stgtte
Lucas 2011 Interven- Pargrende til En side pa nettet, De pargrende er ikke | De pargrende udtrykte tak-
(34) tionsstudie hjernetumor hvor pargrende til udspurgt om deres nemmelighed for siden fx:
uden kontrol- patienter hjernetumor patien- | oplevelse af siden,
gruppe ter pa et neu- men de udtrykker "jeg ved ikke hvad jeg ville
roonkologisk center | nogle gange noget pa | ggre uden denne gruppe af
kan kommunikere siden. vidunderlige og omsorgsfulde
sammen. mennesker at tale med og
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Pargrende kan fa
adgang til siden
gennem en so-
cialrddgiver indenfor
neuro-onkologien.
Socialrddgiveren
overvager 0gsa si-
den.

Patientens naerme-
ste pargrende bliver
tilbudt oprettelse pd
siden og far udleve-
ret regler for brug af
siden herunder paent
sprogbrug og ingen
diskrimination.

I dag haenger der
information om si-
den i alle undersg-
gelsesveerelser, og
information vedlag-
ges patientinforma-
tionen og socialrad-
giver giver de parg-
rende tilbud om op-
rettelse pa siden.

henvende mig til” og

"jeg er sa taknemmelig for
gruppen. Det giver aflgb for
alle de forfeerdelige, skreem-
mende fglelser. Jeg fgler mig
meget mindre alene ndr jeg
ved jeg kan kommunikere
med jer”.
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STUDIER OM UDAKKEDE BEHOVOG @GNSKER HOS PARGRENDE

Kvantitative studier

Parvataneni | 2011
et al.

(8)

Tveaersnitsstudie
med spgrges-
kemaer

83 patienter
med primeaer
hjernetumor
og 83
pargrende

Patienter i
gennemsnit 49
ar og 63 %
maand

Pargrende i
gennemsnit 50
ar og 27 %
maend. 80 %
pargrende var
partner til pa-
tienten

Ingen

Patienter og pargren-
de besvarede
spgrgsmal omkring
vigtighed og opfyldel-
se af forskellige be-
hov.

Spgrgeskemaet "The
Canadian Cancer So-
ciety patient and ca-
regiver survey” var
modificeret, sd det
passede til patienter
med hjernetumor og
deres pargrende

Der var 4 behovsom-

rader i skemaet:

- sygdom, symp-
tomer og be-
handling

- behandlere

- hverdagslivet og
gkonomiske van-
skeligheder

- folelsesmaessige
behov

Over 80 % pargrende fandt
nedenstaende behov meget
vigtige:

¢ kendskab til patients
symptomer og hvad
man ggr ved dem (89
%)

e vide nok om bivirknin-
ger af medicin (86 %)

e kendskab til patients
medicin (tidspunkt,
dosis og bivirkninger)
(82 %)

e acceptere patientens
kraeftdiagnose og
usikkerheden om
fremtiden (84 %)

e cope med de fysiske
og fglelsesmaessige
a&ndringer ved patien-
ten (81 %).

60 % eller flere pargren-
de mente ikke nedensta-
ende behov var opfyldt i
hgj nok grad:

e at have mulighed for
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at tale med andre der
har oplevet det sam-
me (70 %)

o stgtte til at hdndtere
min angst og stress
(63 %)

e F& information om
stgtte services til mig
(61 %)

e Forstd “the Family Me-
dical Leave Act” og
hvordan den passer pa
min situation (61 %)

e cope med de sociale,
arbejdsmaessige og
familiemaessige zn-
dringer i mit liv (60
%)

Keir
(27)

2007

Spgrgeskema-
undersggelse

60 pargrende
til patienter
med primeaer
hjernetumor
tilknyttet et
hjernetomur
center

Ingen

De pargrende udfyl-
der at spgrgeskema
om stres og holdnin-
ger/praeferencer for
forskellige interventi-
oner til at reducere
stres.

72 % pargrende var stresse-
de.

86 % mente at stress redu-

cerende teknikker kunne re-
ducere stres, 10 % var i tvivl
mens 3 % ikke regnede med
det ville have en effekt.

44 % var interesserede i at
deltage i et stres reducerende
program fx motion (73 %),
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massage (66 %) eller coping
feerdigheder (50 %).
Finocchiaro | 2011 semis- 18 patienter Ingen Undersgger og Man fandt at alle patienter
et al. trukturerede med patienter og oplevede de havde faet til-
(24) interviews hjernetumor pargrende har straekkelig eller god informa-
og 17 forstaet hvad tion om deres sygdom og
pargrende diagnosen er, hvad behandling, men 6 % af de
den foresldede pargrende fglte ikke informa-
behandling er og tionen havde veeret tilstreek-
hvordan de mener kelig
informationen om
sygdommen og
behandlingen har
veeret.
Janda et al. | 2008 tvaersnitsstudie | 75 patienter Formalet var at un- De var en stor andel parg-
(6) baseret pa og 70 parg- dersgge stgttebehov | rende med udaekkede behov.
spgrgeskema- rende hos patienter med For eksempel havde ca. 35 %
data hjertetumor og deres | pargrende udaekkede behov i

pargrende

forbindelse med at tilpasse
sig andringer i mentale og
kognitive evner hos patienten
og med svaere adfeerdsmgn-
stre hos patienten med hjer-
netumor. De udaekkede be-
hov mener forfatterne skal
afhjaelpes med:
uddannelse/information til de
pargrende omkring livsstils-
emner, neuropsykologisk
rehabilitering og coping stgt-
te
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Davies et 2003 Systematisk Formalet med re- Reviewet fandt bl.a. at 41%
al. review viewet var at give et | pargrende til patienter med
(25) overblik over kom- hjernesvulster mente, at der
munikation, informa- | manglede sammenhang i
tion og stgtte til pati- | den information de modtog,
enter med hjernetu- hvilket de kunne havde gn-
mor (malign cerebral | sket sig.
glioma).
Tallibert et 2004 review Pargrende til I reviewet er der et Undersggelser i reviewet vi-
al. patienter med afsnit omhandlende ste, at de pargrende lider af:
(18) primaer pargrende til patien- e Sgvnforstyrrelser
hjernetumor ter med hjernetumor. | ¢ Stress

e En fglelse af overbebyr-
delse som fglge af det
psykiske pres sygdom-
mens konsekvenser og
den syges afhaengighed
af den pargrende bevir-
kede.

e Fglelse af isolation pga.
den syges afasi, kogniti-
ve og adfzerdsmaessige
problemer

e @konomiske bekymringer
pga. bade den syges og
den pargrendes arbejds-
evne

Grundet de problemer de
pargrende oplever, sa skulle
de pargrende ifglge forfatter-
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ne tilbydes et tvaerfagligt
tilbud fra socialradgivere,
sygeplejersker, praest, psyko-
log, laege og frivillige til at
hjzelpe med psykosociale og
gkonomiske problemstillinger
for at gge familiernes livskva-
litet
Kvanlitative studier
Madsen 2011 Ingen Fokus pa, hvordan Pargrende ofte:
(8) hjernekraeft hos en o fgler sig stressede

cgtefzlle kan gribe
ind i den pargrendes
igangvaerende daglig-
liv og hvilken betyd-
ning det far for den
pargrendes daglige
livsfgrelse

o fgler sig udbraendte

o fgler sig socialt isolerede

e har vanskeligt ved at skul-
le forholde sig til, at ens
naermeste har en livstru-
ende sygdom, som forveer-
res ved at denne udover
de fysiske problemer ogsa
bliver personlighedsforan-
dret

Undersggelse viser ogsa, at
den syge og de pargrende
har forskellige behov. Bl.a.
oplever de pargrende ofte et
meget stgrre behov for in-
formation om fremtidsudsig-
terne end den syge. Dette
kan skyldes et gnske hos den
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syge om at bevarer habet og
i nogle tilfelde en manglende
sygdomserkendelse

Janda et al. | 2006 En kvalitativ 18 patienter Ingen Formalet var at un- De pargrende havde 6 behov:

(26) undersggelse og 18 parg- dersgge stgttebehov 1. information om syg-

med enkelt- og | rende blandt patienter og dommen og mestring af

fokusgruppein-
terviews med
henholdsvis
patienter og
pargrende

pargrende

usikkerhed

praktisk stgtte

stgtte til at genoptage

livet som fgr eller accept

af et plejekraevende liv

4. stgtte til at overkomme
den sociale isolation syg-
dommen kan medfgre

5. stgtte til at overkomme
den stigmatisering de
kognitive forandringer
kan medfgre

6. viden om muligheder
fremadrettet i forlgbet

wn

Fem anbefalinger til psykoso-
cial stgtte blev opstillet pa
baggrund af patienternes og
de pargrendes udtalelser:

1. En sundhedsprofessi-
onel kontaktperson
i. Forlgbskoordina-
tor
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2. Proaktiv information
i. Telefonkonsultati-
on
ii. Vejledning og
psykosocial stgtte
3. Vurdering af patien-
tens neuropsykologi-
ske status
4. Stgtte til at f de soci-
ale tilbud og rettighe-
der samfundet tilby-
der, for at muligggre
hverdagslivet og
mindske isolationen
5. Forberedelse og viden
om hvad, der kan for-
ventes i et maske
fremadskridende syg-
domsforlgb og de til-
bud der s& er
Weideheim | 2002 kvalitativt stu- | 3 patienter Ingen Formalet var at be- Undersggelsen viste, at:
et al. die med 15 med hgj ma- skrive hvordan det er ¢ Diagnosen skabte en
(16) interviews p5 lign hjernetu- for en familie og leve choktilstand i familien,
diagnose tids- mor fra en med et familiemed- med angst for dgden og
punktet, 3 ma- | neuroklinik i lem med hgj malign for at miste den syge.
neder og 6 Sverige og 5 hjernetumor « Patientens darligere kog-
maneder efter naermeste pa- nitive funktion og mangel
diaghosen rgrende p& energi var en byrde for

de pargrende, hvor de p&-
rgrende tog hele ansvaret
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for familien og hjemmet
pa sig

« De pargrendes fysiske og
psykiske sundhed blev be-
lastning pga. manglende
sgvn og mangel pa tid

¢ Nogle fik finansielle pro-
blemer

e Rollerne og relationerne
blev aendret og pavirket af
sygdommen

« P3rgrende prgver at leve i
nuet. Konstant i frygt for
at miste

« Pargrende er angste for at
opleve patient har van-
skeligt ved at koncentere
sig, hartab, moonface,
thromboser, vaegtggning

De pargrende opfattede pa
mange mader kontakten med
sundhedspersonalet som po-
sitivt pga. personalet:

e lyttede og besvarede de
pargrende spgrgsmal og
opfordrede dem til at
ringe ved bekymring,
hvilket gav en fglelse af
tryghed

e tog sig tid til de pargren-
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de

o fortalte, at patienten fik
den nyeste og bedste
behandling, hvilket var
betryggende for de parg-
rende

e gav den korrekte infor-
mation til tiden og var
kompetente

o forklarede alvorlighed
men gav samtidig hdb

Omvendt var der ogsa pro-

blemstillinger, de pargrende

papegede:

e nogle gange udtrykte
personalet sig pa en ma-
de, der var sveer at for-
holde sig til fx hvis laegen
sagde krezeftsvulsten vok-
sede langsomt, for hvad
betgd langsomt?

En anden problemstilling var

at personalet kunne veere for

direkte i deres kommunikati-
on og dermed ggre de parg-
rende frustrerende fx ved at
sige til de pargrende, at de
skulle forberede dig pa det
veerste eller, at deres parg-
rende maske snart var vaek
Adelbratt et | 2000 kvalitativt stu- | 20 patienter Ingen 20 patienter og 15 De pargrende fortalte:
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al. die med inter- med hjerne- pargrende blev inter- | e personlighedsaendring hos
(23) views tumor pa et viewet om de eksi- den syge kunne opleves
medicinsk cen- stentielle tanker og som en social dgd
ter i Sverige dgdsangst, de havde e de fglte sig ene ansvarlige
og 15 parg- i forbindelse med for at holde gje med foran-
rende hjernecanceren dringer i patientens til-
stand og sygdommen kun-
ne give ambivalens i segte-
feellernes forhold samt
skyldfglelse nar den parg-
rende ikke magtede eller
orkede mere
P& baggrund af de oplevede
problemer hos de pargrende i
forbindelse med patientens
sygdom anbefalerforfatterne,
at:

e de professionelle
sundhedspersoner
bliver gode til at
identificere de parg-
rendes eksistentielle
problemstillinger og
italesaette dem

Arber et al. | 2010 Gennemgang 70 patienter Ingen Studiet fandt bl.a. at parg-
(5) af 70 patient- med primeaer rendes behov ikke blev ruti-
journaler malign hjerne- nemeessigt registreret i jour-

tumor

nalerne.
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Det var registreret at 18 %
pargrende havde deltaget i
sorggrupper efter patientens
dgd.

OPLEVELSER VED AT VARE PARGRENDE TIL EN PATI

ENT MED HJERNETUM

OR

Kvantitative studier

Catt et al.
(21)

2008

Review

Ingen

I reviewet beskrives
artikler om palliativ
behandling for pati-
enter med hjernetu-
mor (malign cerebral
glioma).

Pargrende foler:

magteslgshed
hjeelpelgshed

isolation

at deres helbred og velveae-
re trues

omsorgen for den syge er
fysisk og psykisk udmat-
tende, men at det kan op-
vejes af positive fglelses-
maessige relation til den
syge og af muligheden for
at opfylde gnsker.

sig ansvarlige for den syge
og tilsidesaetter egne be-
hov
personlighedsforandringer-
ne og den a&ndrede adfeerd
hos den syge er angst-
fremkaldende, idet de
mangler viden og faerdig-
heder til at takle dette
Rollerne i familien andres
pga. plejebyrden de parg-
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rende far.
¢ Sig bekymrede om finan-
sielle anliggender
Gennemgaende sundheds-
personale, let adgang til per-
sonale kan afhjeelpe de parg-
rendes situation.
Stgttegrupper kan muligvis
lette frustration hos pargren-
de.
Pargrende har brug for in-
formation.
Faithfull et 2005 Et retrospektivt | 39 palliative Ingen Formalet med re- Man fandt, at ca. halvdelen af
al. studie pa jour- | patienter i viewet var at under- | de pargrende (51 %) opleve-
(7) naler og nota- eget hjem sgge henvisningen af | de belastning ved at veaere
ter pa 39 palli- | med primeer patienterne, pargren- | pargrende herunder:
ative patienter i | hjernetumor de karakteristika, ¢ finansielle bekymrin-
eget hjem med sygdomsprocessen, ger
primaer hjerne- symptomer og tilbud coping vanskeligheder
tumor til pargrende til pati- eget skraentende hel-
enter med primeer bred
hjernetumor.
Andrews et | 2003 Spgrgeskema- | 69 zgtefaeller | Ingen Afdaekkede hvad ag- | Dysfunktionerne var bl.a.:
al. underesggelse | til patienter tefeellerne oplevede « tegn pa depression
(22) med hjerne- som vanskeligt efter e treethed
tumor den syges operation e manglende fglelsesmaes-

for hjernetumor dvs.

sig kontrol som vrede og
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de fglelsesmaessige hjaelpelgshed

og sociale dysfunkti- e upassende adfeerd

oner hos 69 patienter
Tallibert et | 2004 review Pargrende til I reviewet er der et Undersggelser i reviewet vi-
al. patienter med afsnit omhandlende ste, at de pargrende lider af:
(18) primaer pargrende til patien- e Sgvnforstyrrelser

hjernetumor ter med hjernetumor. | ¢ Stress

e En fglelse af overbebyr-
delse som fglge af det
psykiske pres sygdom-
mens konsekvenser og
den syges afhaengighed
af den pargrende bevir-
kede.

e Fglelse af isolation pga.
den syges afasi, kogniti-
ve og adfzerdsmaessige
problemer

e @konomiske bekymringer
pga. bade den syges og
den pargrendes arbejds-
evhe

Grundet de problemer de
pargrende oplever, sa skulle
de pargrende ifglge forfatter-
ne tilbydes et tvaerfagligt
tilbud fra socialrddgivere,
sygeplejersker, praest, psyko-
log, leege og frivillige til at
hjeelpe med psykosociale og
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gkonomiske problemstillinger
for at gge familiernes livskva-
litet
Kvalitative studier
Weidenheim | 2002 kvalitativt stu- | 3 patienter Ingen Undersggelsen viste, at:
et al. die med 15 med hgj ma- e Diagnosen skabte en
(16) interviews p§ lign hjernetu- choktilstand i familien,
diagnose tids- mor og 5 med angst for dgden og
punktet, 3 ma- | naermeste pa- for at miste den syge.
neder og 6 rgrende « Patientens darligere kog-
maneder efter nitive funktion og mangel
diaghosen pa energi var en byrde for

de pargrende, hvor de pa-
rgrende tog hele ansvaret
for familien og hjemmet
pa sig

« De pargrendes fysiske og
psykiske sundhed blev be-
lastning pga. manglende
sgvn og mangel pa tid

e Nogle fik finansielle pro-
blemer

e Rollerne og relationerne
blev sendret og pavirket af
sygdommen

 P3rgrende prgver at leve i
nuet. Konstant i frygt for
at miste

« Pargrende er angste for at
opleve patient har van-
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skeligt ved at koncentere
sig, hartab, moonface,
thromboser, vaegtggning

De pargrende opfattede pa
mange mader kontakten med
sundhedspersonalet som po-
sitivt pga. personalet:

e lyttede og besvarede de
pargrende spgrgsmal og
opfordrede dem til at
ringe ved bekymring,
hvilket gav en fglelse af
tryghed

e tog sig tid til de pargren-
de

o fortalte, at patienten fik
den nyeste og bedste
behandling, hvilket var
betryggende for de parg-
rende

e gav den korrekte infor-
mation til tiden og var
kompetente

o forklarede alvorlighed
men gav samtidig hab

Omvendt var der ogsa pro-

blemstillinger, de pargrende

papegede:

e nogle gange udtrykte
personalet sig pd en ma-

Afdeling for Sygeplejevidenskab

Hgegh-Guldbergs Gade 6a e 8000 Aarhus C e Mobil: 2230 8757

35




CENTER FOR KLINISKE RETNINGSLINJER
DASYS ', «

Dansk Sygepleje Selskab
AALBORG UNIVERSITY

DENMARK

Forfatter
(kilde)

Ar

Kva-
li-tet

Design

Population

Intervention

Resultater

kommentarer

de, der var sveer at for-
holde sig til fx hvis laagen
sagde krezeftsvulsten vok-
sede langsomt, for hvad
betgd langsomt?
En anden problemstilling var
at personalet kunne veere for
direkte i deres kommunikati-
on og dermed ggre de parg-
rende frustrerende fx ved at
sige til de pargrende, at de
skulle forberede dig pa det
veerste eller, at deres parg-
rende maske snart var vaek

Schmer et
al.
(17)

2008

kvalitativ un-

dersggelse med

interviews

7 xgtefeeller,
en datter og
en svigersgn
som var pri-
maare om-
sorgsgivere til
patienter med
hjernetumor

Ingen

Tre temaer blev afdaekket,

som var vanskelige for de

pargrende:

e Diagnosen hjernetumor er
et chok

¢ Rollerne i familien sendres
bl.a. p& grund af patien-
tens ikke havde den sam-
me koncentrationsevne i
forbindelse med at udfgre
eller de ikke kunne tage tgj
pa selv leengere

e Psykosociale udfordringer
ved at vaere pargrende
f.eks. ndr der skulle tales
om sygdommen med den
syge og med andre
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Forfatter Ar Kva- | Design Population Intervention Resultater kommentarer
(kilde) li-tet
Madsen 2011 Ingen Fokus pa, hvordan Pargrende ofte:
(20) hjernekraeft hos en o fgler sig stressede
cgtefzlle kan gribe o fgler sig udbraendte
ind i den pargrendes o fgler sig socialt isolerede
igangvaerende daglig- | e har vanskeligt ved at skul-
liv og hvilken betyd- le forholde sig til, at ens
ning det far for den narmeste har en livstru-
pargrendes daglige ende sygdom, som forvaer-
livsfgrelse res ved at denne udover
de fysiske problemer ogsa
bliver personlighedsforan-
dret
Undersggelse viser ogsa, at
den syge og de pargrende
har forskellige behov. Bl.a.
oplever de pargrende ofte et
meget stgrre behov for in-
formation om fremtidsudsig-
terne end den syge. Dette
kan skyldes et gnske hos den
syge om at bevarer habet og
i nogle tilfeelde en manglende
sygdomserkendelse.
Sherwood 2006 Strukturede 95 pargrende Ingen Neuropsykiatrisk status
et al. interviews til patienter Undersgger patien- pavirkede de pargrende
(19) med primeaer tens funktionsevne depressive symptomer og
malign hjer- 0g neuropsykiatriske | byrde
netumor status i forhold til
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Intervention

Resultater

kommentarer

Gennemsnitligt
51 3r og 55 %
maend.

pargrendes belast-
ning.

e Patientens funkti-
onsevne inddelt i
e Hjzelp med dag-
lige aktiviteter
0g
e Hjzelp med in-
strumentelle
daglige aktivite-
ter
¢ kognitive funktion
0g
neuro-psykiatriske
status

Udfald =
e P3rgrende byrde
inddelt i:
e selvveerd
o fglelse af at
vaere forladt
e financiel
e skema
e sundhed
e Depressionssymp-
tomer

Ved at inddele neupsykiatrisk
symptombyrde i 0-3, 4-6 og
> 7 symptomer kunne man
se at des hgjere symptom-
byrde des hgjere byrde fglte
de pargrende og des hgjere
gennemsnitlig depressiv sco-
re havde de.

Hjeelp med daglige aktiviteter
pavirkede de pargrendes
skema og sundhedsbyrde.

Patientens kognitive status
og brug for hjaelp til instru-
mentelle dagligdags aktivite-
ter pavirkede ikke de parg-
rendes byrde eller depressi-
onssymptomer.

o des flere neuropsykiatriske
symptomer (angst, halluci-
nationer, irritabilitet, appe-
tit forstyrrelser mv.) pati-
enten havde des stgrre
byrde oplevede de parg-
rende (pavirkning af deres
selvvaerd, skema, finan-
sielle situation, fglelse af at
veere forladt og sundhed)
0og des hgjere blev deres
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Ar

Kva-
li-tet

Design

Population

Intervention

Resultater

kommentarer

gennemsnitlige depressi-
onsscore blev forgget.

« pargrende oplevede i gen-
nemsnit hgjere belastning i
den forstand at deres dag-
lige skema og sundhed
blev pavirket, hvis patien-
ten havde brug for hjzelp
med daglige aktiviteter

Adelbratt et
al.
(23)

2000

kvalitativt stu-
die med inter-
views

20 patienter
og 15 parg-
rende

20 patienter og 15
pargrende blev inter-
viewet om de eksi-
stentielle tanker og
dgdsangst, de havde
i forbindelse med
hjernecanceren

De pargrende fortalte:

e personlighedsaendring hos
den syge kunne opleves
som en social dgd

o de fglte sig ene ansvarlige
for at holde gje med foran-
dringer i patientens til-
stand og sygdommen kun-
ne give ambivalens i segte-
feellernes forhold samt
skyldfglelse ndr den parg-
rende ikke magtede eller
orkede mere

P& baggrund af de oplevede
problemer hos de pargrende i
forbindelse med patientens
sygdom anbefalerforfatterne,
at:
e de professionelle
sundhedspersoner
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bliver gode til at
identificere de parg-
rendes eksistentielle
problemstillinger og
italeseette dem
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Dato

Database

Sggetermer

Afgraensning

Hits

Udval
endeli

2010 sggninger

03.12.2010

Pubmed

bereavement support
and

brain tumor

and family

Afgraensning:
eng, 19+3arige

03.12.2010

Pubmed

bereavement care and
brain tumor

and

family

Afgraensning:
eng, 19+arige

03.12.2010

Pubmed

bereaved
AND

brain tumor
AND

family

Afgraensning:
eng, 19+arige

03.12.2010

Pubmed

"Bereavement"[Mesh]
AND

"Brain Neo-
plasms"[Mesh])

AND

"Family"[Mesh])

24.06.2010

Pubmed

"Adaptation, Psychologi-
cal"[Mesh]

AND

"Brain Neo-
plasms"[Mesh])

AND "Family"[Mesh])
NOT "Child"[Mesh]

Humans, Eng-
lish, All Adult:
19+ years

12

24.06.2010

Pubmed

Caregivers"[Mesh] AND
"Brain Neo-
plasms"[Mesh])

AND

"Social Support"[Mesh]

Humans, Eng-
lish, All Adult:
19+ years

10

03.12.2010

PsycInfo

Bereavement OR
family care OR
family support
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AND
Brain tumor
AND

Family

24.06.2010

Psycinfo

Family

And

Brain tumor
And

Coping

24.06.2010

Psycinfo

Family

And

Brain tumor
And

Support

14

03.12.2010

CINAHL

(Bereavement OR family
care OR family support)
AND

Brain tumor

AND

Family

Anden
halvdel af
2010

Cochrane

Family

AND

Brain tumor
AND

Coping

Anden
halvdel af
2010

Cochrane

Family

AND
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Brain tumor

AND
Support
2013 sggnir
08.02.2013 | Pubmed "Brain Neo- 04.12.2010- 13
plasms"[Mesh] 08.02.2013
AND
"Caregivers"[Mesh])
AND
"Social Support"[Mesh]
OR
"Adaptation, Psychologi-
cal"[Mesh])OR "Be-
reavement"[Mesh]) OR
"bereavement support”
OR
"bereavement care" OR
"bereaved" OR
"Education"[Mesh]) OR
"Self-Help
Groups"[Mesh]
11.02.2013 | Psycinfo MH "Brain Neoplasms" 2
[Thesaurus]
AND
MM "Caregivers" [The-
saurus]
AND
MH "Support, Psychoso-
cial" [Thesaurus] OR
MH "Adaptative behav-
ior, Psychological"
[Thesaurus]OR
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MH "Adjustment" [The-
saurus]OR

MH "Bereavement Sup-
port" [Thesaurus] OR
MH "Bereavement"
[Thesaurus] OR
bereavement care OR
bereaved OR

MH "Education" [The-
saurus] OR

MH "self help tech-
niques" [Thesaurus] OR
MH "group counseling"
[Thesaurus] OR

MH "support groups
[Thesaurus]

11.02.2013 | CINAHL MH "Brain Neoplasms"
[CINAHL headings]

AND

MM "Caregivers" [CI-
NAHL headings]

AND

MH "Support, Psychoso-
cial" [CINAHL head-
ings]OR

MH "Adaptation, Psycho-
logical" [CINAHL head-
ings] OR

MH "Social Adjustment"
[CINAHL headings] OR
MH "Bereavement Sup-
port (Saba CCC)" [CI-
NAHL headings] OR

MH "Bereavement" [CI-
NAHL headings] OR
bereavement care OR
bereaved OR

MH "Education" [CINAHL
headings] OR

MH "Support Groups"
[CINAHL headings]
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11.02.2013 | Cochrane MeSH descriptor: [Brain
Neoplasms]

AND

MeSH descriptor: [Care-
givers]

AND

MeSH descriptor: [Social
Support] OR

MeSH descriptor: [Social
Adjustment] OR
Adaption OR

MeSH descriptor: [Be-
reavement] OR

MeSH descriptor: [Hos-
pice Care] OR

Bereaved OR

MeSH descriptor: [Edu-
cation] OR MeSH de-
scriptor: [Self-Help
Groups]

11.02.2013 | EMBASE brain tumor [Thesaurus]
AND

Caregiver [Thesaurus]
OR

Caregiver support [The-
saurus]

AND

social support [Thesau-
rus] OR

social adaptation [The-
saurus] OR
Bereavement [Thesau-
rus] OR

Bereavement counsel-
ling [Thesaurus] OR
Bereavement care OR
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Bereavement support
OR

Education [Thesaurus]
OR

Support group [Thesau-
rus]

I alt 122
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Bilag 3:
Hits
Pubmed 50
PsyclInfo 27
CINAHL 10
Cochrane Library 0
Embase 35
Ialt 122
I |
Inkluderet I fuldtekst: Ekskludere abstracts:
Pubmed 37 Pubmed 13
PsyclInfo 21 PsyclInfo 6
CINAHL 1 CINAHL 9
Cochrane Library 0 Cochrane Library 0
Embase 5 Embase 30
Studier fundet i referencelister 2
Ialt 66 I alt 58
[
I |
Udvalgte studier: Ekskluderede studier:
Pubmed 1 Pubmed 36
PsyclInfo 0 PsyclInfo 21
CINAHL 1 CINAHL 0
Cochrane Library 0 Cochrane Library 0
Embase 0 Embase 5
Studier fundet i referencelister 2 Studier fundet i referencelister 0
I alt 4 Ialt 62
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