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Forord

Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse (NK LMH) skal bidra til at
leerings- og mestringsvirksomhet bade i spesialist- og kommunehelsetjenesten holder god
kvalitet og er kunnskapsbasert. Malet er styrket mestring, helsekompetanse og livskvalitet for
brukere, pasienter og pargrende som lever med eller star i fare for a utvikle helseutfordringer.

Praksisutgvere, forskere og myndigheter har etterlyst en sammenstilling av hva som finnes av
internasjonal forskning pa leerings- og mestringstilbud til pargrende. Dette gjelder bade
forskning pa tilbud til voksne pargrende, barn og unge som pargrende og foreldre eller
foresatte som pargrende. Hensikten med denne rapporten er & oppsummere forskning pa ulike
typer leerings- og mestringstilbud for voksne pargrende til andre voksne som har forskjellige
helseutfordringer. En slik sammenstilling kan tydeliggjegre kunnskapsgrunnlaget for tilbud til
denne malgruppen, stimulere til utpreving og testing blant fagpersoner og erfarne brukere
som utvikler, gjennomfarer og evaluerer lignende tilbud, og identifisere omrader med behov
for videre forskning.

Malgrupper for rapporten er fagpersoner og brukerrepresentanter som er tilknyttet leerings- og
mestringsvirksomhet, forskere, undervisningspersonell og studenter med interesse for
fagomradet leering og mestring, samt politikere og ledere i helse- og omsorgstjenesten.

Vi takker for god statte fra forskergruppen som har bidratt med kunnskap og konstruktive
innspill til denne rapporten. Vil vi ogsa takke var kommunikasjonsradgiver ved NK LMH,
Cecilia Sgnstebg, for kommentarer og innspill. Rapporten er et bidrag i vart pagaende arbeid
med & oppsummere forskning pa tilbud til pargrende. Vi haper den kan vere til nytte for dere
som arbeider i eller med, underviser om eller forsker pa lzerings- og mestringsvirksomhet.

Oslo, 20. juni 2022

Siw Bratli André Vagan
Leder, NK LMH Prosjektleder/seniorforsker, NK LMH



Sammendrag

Praksisutagvere, forskere og myndigheter har i lengre tid etterlyst en bred oppsummering og
sammenstilling av internasjonal forskning pa leerings- og mestringstilbud til pargrende.
Hensikten med denne rapporten er a oppsummere forskning pa ulike typer lerings- og
mestringstilbud for pargrende til andre voksne som har forskjellige helseutfordringer.

For a lage en bred oversikt over forskningen, har vi gjort en sakalt «scoping review» av
litteraturen. Systematiske sgk i databaser resulterte i 12 570 treff. Av disse ble 104 studier
inkludert. Fra disse har vi hentet ut informasjon om hvilke utfall, malgrupper og typer tilbud
som er studert og hvilke forskningsdesign som er brukt i studiene. I tillegg har vi kartlagt
hvilken effekt og utbytte deltakelse pa tilbud har for pargrende og hvordan dette varierer utfra
type tilbud, malgruppe og utfall.

Resultatene viser et komplekst og heterogent forskningsfelt som undersgker en rekke utfall,
malgrupper, typer lerings- og mestringstilbud og forskningsdesign. Resultatene pa effekt og
utbytte av tilbud er lovende, spesielt nar det gjelder byrde og belastning for pararende til
personer med demens/Alzheimer, men ogsa for andre utfall og malgrupper. Likevel avdekkes
flere kunnskapshull.

Vi haper en oversikt over forskningen pa feltet kan stimulere til forskning, utvikling og
evaluering av laerings- og mestringstilbud til pargrende i spesialist-, og
kommunehelsetjenesten.



Bakgrunn, problemstilling og metode

1.1 Bakgrunn

Ifalge lovverk og nasjonale faringer skal sykehus og kommuner tilby leerings- og
mestringstilbud for pargrende til personer med helseutfordringer (HOD 2011,1999). Tilbud
gitt i regi av spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten kan vare individuelle eller
gruppebaserte, arrangeres for spesifikke sykdommer eller vere et tilbud til pargrende der
sykdommen eller funksjonsnedsettelsen ikke er hovedfokus (HDIR 2017).

Flere har etterlyst en bred kartlegging av forskning pa leerings- og mestringstilbud til
pargrende. | denne rapporten oppsummerer vi forskning pa ulike typer leerings- og
mestringstilbud for voksne pargrende til andre voksne med forskijellige helseutfordringer. En
slik oppsummering kan blant annet gi en oversikt over hva slags tiloud som er studert, hvilke
grupper voksne pargrende som har blitt undersgkt, hvilke utfallsomrader som er undersgkt og
hvilken innvirkning ulike tilbud kan ha pa pargrendes helsesituasjon og mestringsevne. En
slik oppsummering eller sammenstilling kan tydeliggjere kunnskapsgrunnlaget for tilbud til
denne malgruppen.

1.2 Problemstilling
| rapporten sgker vi svar pa falgende sparsmal:

1. Hvilke utfall, diagnosegrupper (malgruppe) og typer tiloud er studert og hvilke
forskningsdesign er brukt i studiene?

2. Hvilken effekt og hvilket utbytte rapporteres det om i studiene, og hvordan varierer
dette utfra type tilbud, malgruppe og utfall?

1.3 Metode

For & lage en bred oversikt over forskningen, har vi gjort en sakalt «scoping review» av
forskningslitteraturen. «Scoping reviews» er egnet for a beskrive hva som kjennetegner et vidt
forskningsfelt, kartlegge ulike sider ved dette feltet, identifisere omrader for videre forskning
og stimulere til utpraving og testing av tilbud til ulike malgrupper (Arksey og O"Malley
2005). Grunnlaget for rapporten er systematiske sgk etter relevant litteratur i utvalgte
databaser og en systematisk gjennomgang av relevante studier. | vedlegg 1 kan du lese mer
om metodiske sider ved arbeidet, hvilke databaser som er sgkt i, sgkeord, inklusjonskriterier
og flytdiagram.

1.4 Innhold og oppbygging

For a formidle resultatene fra kunnskapsoppsummeringen pa en mate som kan oppleves som
nyttig for ulike formal og for en bred malgruppe gir vi farst en oversikt over spesifikke sider
ved tilbudene som er studert: Hva gnsker man & oppna for de pargrende som deltar (utfall),
hvilke malgrupper av pargrende er undersgkt i studiene, hvilke typer leerings- og
mestringstilbud er undersgkt og hvilket forskningsdesign har studiene brukt? Deretter
presenterer vi resultater fra oppsummeringen som beskriver hvilken effekt og hvilket utbytte
pargrende har av a delta pa tilbud og hvordan dette varierer utfra type tilbud, malgruppe og
utfall.



| stedet for & gi en metodebeskrivelse far presentasjonen av resultater, som er vanlig i en
tradisjonell forskningsartikkel eller forskningsrapport, presenterer vi resultatene fagrst. De som
gnsker informasjon om det metodiske arbeidet som ligger til grunn for rapporten kan se
nermere pa vedlegg 1. Vi har valgt a lage en fyldig vedleggsdel for de som gnsker enda mer
informasjon. Underveis viser vi til vedlegg som gir en enkel oversikt over studier av de ulike
utfallene som er undersgkt, hvilke maleinstrumenter som er brukt for & male endringer far og
etter deltakelse, hvilke studier som har undersgkt hvilke typer tilbud, hva studiene sier om
innholdet og oppbyggingen av tilbudene, samt hva studiene sier med tanke pa varighet,
frekvens og intensitet, altsa hvor lang tidsperiode tilbudet strekker seg, hvor mange ganger og
hvor ofte mgtes man underveis.

1.5 Prosjektgruppe og samarbeid

I arbeidet med denne kunnskapsoppsummeringen ble det opprettet en prosjektgruppe med
forskere, fagpersoner og en person med erfaring som pargrende og pargrendearbeid pa
individ-, tjeneste- og systemniva. Prosjektgruppen har bestatt av (i alfabetisk rekkefalge):

Inger Johanne Bergergd, postdoktor og forskningskoordinator ved SHARE — Senter for
kvalitet og sikkerhet i helsetjenesten, Universitetet i Stavanger. Bergergd har blant annet
forsket pa hvordan pargrende kan bidra til & gke kvaliteten og sikkerheten i kreftomsorgen pa
norske sykehus. Hun er ogsa involvert i kunnskapsoppsummeringer i regi av NK LMH pa
andre malgrupper pargrende (barn og unge som pargrende og foreldre som pargrende til barn
med helseutfordringer). Bergerad er kreftsykepleier og fagutviklingssykepleier ved avdeling
for blod- og kreftsykdommer ved Stavanger universitetssjukehus.

Dagmara Bossy, forsker 11, Senter for velferds- og arbeidslivsforskning,
Velferdsforskningsinstituttet NOVA, seksjon for barndom, familie og barnevern,
Storbyuniversitetet (OsloMet). Bossy har bakgrunn fra forskning pa gruppebasert statte til
egenmestring ved langvarige helseutfordringer og oppdragsforskning tilknyttet NK LMH.
Hun har en mastergrad i sosiologi fra Universitetet i Oslo hvor hun jobbet med nzre
relasjoner og forsket pa ugnskede seksuelle hendelser i relasjoner mellom ungdom.

Kari Bgckmann, seniorradgiver ved avdeling for helsetjenester og samhandling, Helse Nord.
Backmanns faglige interesse og kompetanseomrader er blant annet knyttet til arbeid med
pargrende i helse- og omsorgstjenesten og det kliniske og juridiske kunnskapsgrunnlaget for
slikt arbeid. Hun har veert involvert i utarbeidelsen av en nasjonal pargrendeveileder og i
arbeid med kunnskapsoppsummeringer pa effekt og utbytte av leerings- og mestringstilbud i
regi av NK LMH. Bgckmann er psykologspesialist i klinisk voksenpsykologi.

Kari Fredriksen, spesialradgiver, Stavanger universitetssjukehus. Fredriksens kompetanse-,
og interesseomrader er blant annet knyttet til det & legge til rette for etableringen av lerings-
og mestringstilbud til pasienter og pargrende, i samarbeid med erfarne brukere. Hun har ogsa
bidratt inn i tidligere kunnskapsoppsummeringer ledet av NK LMH pa effekt og utbytte av
deltakelse i leerings- og mestringstilbud. Fredriksen er leder for laerings- og mestringssenteret
ved Stavanger Universitetssykehus og er utdannet lzerer med fordypning i spesialpedagogikk
og hovedfag i pedagogikk og skoleforskning fra UiT Norges arktiske universitet.

Inger Elisabeth Hagen, daglig leder P1O — Pargrendesenteret i Oslo. Hagen er en sosial
entreprengr som gjennom sin rolle som leder for Landsforeningen for pargrende innen
psykisk helse, Oslo lokallag, startet landets farste pargrendestyrte senter for familier rammet



av psykisk lidelse. P1O-senteret er i dag et kompetansesenter for helsepersonell i systematisk
pargrendesamarbeid som arbeider for et familie- og nettverksperspektiv i alle helse- og
sosialtjenester. Det er 0gsa et stattesenter for pargrende, familier og brukere, som holder
grupper og kurs, radgivningssamtaler og en personlig ombudsordning. Hagen har sin
yrkeshakgrunn som byrakrat i NORAD og UD, der hun arbeidet med informasjon,
dokumentasjon og kultursamarbeid mellom Norge og utviklingsland.

Karen Therese Sulheim Haugstvedt, spesialradgiver, PhD, Senter for helsefremmende arbeid,
Akershus universitetssykehus (AHUS). Haugstedt har arbeidet med utvikling, implementering
og evaluering av gruppebaserte veiledningsgrupper for personer med langvarige
helseutfordringer og deres pargrende. Hun har ogsa forsket pa faktorer som bidrar til mestring
av hverdagen med langvarige helseutfordringer blant ulike grupper. Hun er utdannet
fysioterapeut og har en master i spesialpedagogikk.

Fredrik Hjarthag, universitetslektor, Institutionen for sociala och psykologiska studier,
Karlstad Universitet, Sverige. Hjarthag har blant annet jobbet med psykiske helseutfordringer
og stress blant pargrende til ulike grupper pasienter og hvordan man kan kartlegge og
motvirke stress og belastninger hos den pargrende. Han har i tillegg undervist og veiledet
studenter pa ulike nivaer innen ulike psykologiske fagomrader. Han har en dr.philos. i
psykologi og har forsket pa ulike problemstillinger knyttet til personer med
psykoseproblematikk.

Una Stenberg, seniorforsker ved NK LMH og sosionom og forsker ved Frambu
kompetansesenter for sjeldne diagnoser. Hun jobber med forskning pa helsekompetanse og
mestring, bade knyttet til utvikling og forskning pa hvordan pasienter og pargrende kan
styrkes. Hun har doktorgrad fra Medisinsk fakultet, UiO pa temaet pargrendes psykososiale
utfordringer og mestring.

André Vagan, prosjektleder, farsteforfatter av rapporten og seniorforsker ved NK LMH.
Vagans interesse- og kompetanseomrader er medisinsk sosiologi og antropologi,
profesjonsutdanning, forskningsbasert utdanning og leering og mestring innen helse. Han har
tidligere forsket pa laerings- og identitetsprosesser i medisinutdanning og pa undervisning og
leering i bachelorutdanninger. Sosiokulturell leeringsteori har statt sentralt i flere av studiene
hans.

Prosjektgruppens medlemmer har regelmessig gitt innspill til arbeidet og arbeidets ulike faser;
fra utforming av problemstilling, etablering av inklusjons- og eksklusjonskriterier, screening
av abstracts og fulltekstartikler og til kommentarer pa skriftlige utkast. Minst to medforfattere
evaluerte abstracts og fulltekstartikler parallelt og uavhengig av hverandre.!

! Forfatterrekkefglgen (medforfattere og sisteforfatter) er basert pa grad av involvering fra medforfatterne og
ansiennitet.



Resultater

| alt 104 studier ble inkludert i denne kunnskapsoppsummeringen. | det som falger
oppsummerer vi resultatene fra de kvantitative studiene og de kvalitative studiene.?

2.1 Kvantitative studier

2.1.1 Utfall

For & undersgke effekt av deltakelse pa tilbud ser de kvantitative studiene pa en rekke ulike
utfall, altsa pa hvilke endringer deltakelse pa tilbud medfarer for de paragrende.® @nsker man
eksempelvis at det a delta pa tiloud skal lette pargrendes byrde, stress og belastninger? Eller
vil man farst og fremst at det a delta pa tilbud skal bedre pargrendes psykiske helse?

For & gi en oversikt over utfallsmal har vi kategorisert de under byrde og belastning (kategori
1), psykisk helse (kategori 2), velveere og livskvalitet (kategori 3), mestring (kategori 4) og
pargrendes kunnskap (kategori 5). Disse kategorier av utfall er ofte anvendt i forskning og
faglitteratur (Elvish mfl. 2013). I Tabell 1 under gis en oversikt over hvor mange studier som
har sett pa de ulike kategorier av utfall/mal.

Tabell 1: Kategorier utfall og antall studier*

Kategorier utfall Antall studier
Byrde og belastning (kategori 1) 61
Psykisk helse (kategori 2) 59
Velvere og livskvalitet (kategori 3) 32
Mestring (kategori 4) 30
Kunnskap (kategori 5) 19
Andre utfall 23

Vi ser av tabellen at byrde og belastning er utfallet som flest studier har undersgkt (antall: 61).
Spersmalet disse studiene har stilt er om deltakelse pa leerings- og mestringstilbud har bidratt
til & gjare pakjenningen eller belastningen ved det & vaere pargrende mindre, for eksempel
emosjonelle, fysiske og sosiale belastninger.

2 Kvantitative studier er studier som har innsamlet og analysert kvantitative data, for eksempel sparreskjema,
altsd data i form av tall eller andre mengdetermer (Johannessen mfl. 2015). Det finnes flere typer kvantitative
studier, for eksempel studier med sékalt tverrsnitt design, kvasi-eksperimentelle studier eller randomiserte
kontrollerte studier. Dette kommer vi tilbake til. Kvantitative studier benyttes som regel for & fa breddekunnskap,
finne statistiske sammenhenger og arsakssammenhenger og undersgke hypoteser som kan overfares til personer
eller situasjoner (Johannessen mfl. 2015). Kvalitative studier eller studier som bruker kvalitativ metode
innsamler og analyserer kvalitative data, det vil si data som normalt sett kommer frem i form av lyd, bilde eller
tekst, for eksempel intervjutranskripsjoner eller feltnotater (Johannessen mfl. 2015) Typiske metoder for & samle
inn kvalitative data kan vaere gjennom intervju, deltakende observasjon eller dokumenter. Sékalte mixed-method
studier kombinerer kvantitative og kvalitative data i en og samme studie.

3 Utfall kan defineres som «en komponent av en deltakers kliniske og funksjonelle status etter et tiltak har blitt
anvendt, som brukes for & vurdere effektiviteten av et tiltak». https://www.helsebiblioteket.no/kunnskapsbasert-
praksis/_attachment/249317? ts=1552af4e162

4 Grunnen til at antall studier av de ulike typer utfall overstiger totalt antall inkluderte studier (104 i antall) er at
mange studier har undersgkt flere utfall i en og samme studie.




59 studier har undersgkt effekt eller utbytte av deltakelse pa pargrendes psykiske helse. De
fleste av disse har sett pa om deltakelse pa tilbud reduserer symptomer pa angst, depresjon og
stress.

Noe feerre studier har sett om deltakelse pa tilbud har positiv innvirkning pa pargrendes
opplevelse av velvere og livskvalitet (antall: 32), mestring (antall: 30) og kunnskap om
helseutfordringene til den personen man er pargrende til (antall: 19), i tillegg til andre utfall
(23 i antall). I Vedlegg 4 gis en oversikt over studiene av de ulike utfallene og de ulike
maleinstrumentene som er brukt for & male endringer far og etter deltakelse pa tilbud.

2.1.2 Diagnoser/skade

I tillegg til ulike kategorier utfall er det en rekke malgrupper av pargrende som er undersgkt i
studiene, altsa pargrende til personer med ulike pasientdiagnoser eller helseutfordringer. |
Tabell 2 oppgis antall studier av tilbud til pargrende kategorisert etter pasientens diagnose
eller skade.

Tabell 2: Studier av tilbud til pargrende kategorisert etter pasientens diagnose/skade

Diagnose/skade Antall studier
Demens/Alzheimer 45

Psykiske helseutfordringer
Palliativ omsorg

Kreft

Skrgpelige eldre
Funksjonsnedsettelse
Hjerneslag/skade
Hjerte/skade

Multippel sklerose

Flere diagnoser

w
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Som tabellen viser handler de fleste studiene om pargrende til personer med demens og/eller
Alzheimer (antall: 45) og psykiske helseutfordringer, som schizofreni, psykotisk lidelse eller
spiseforstyrrelse (antall: 34). Feerre studier har undersgkt tiloud til pargrende til personer
under palliativ omsorg, pasienter som har kreft eller personer med funksjonsnedsettelser.

2.1.3 Typer tilbud

Forskningen vi har oppsummert har studert ulike typer lerings- og mestringstilbud for
pargrende. | Tabell 3 gis en oversikt over hvilke typer tiloud som har blitt forsket pa og
hvordan disse fordeler seg pa antall studier. Nedenfor utdyper vi naermere hva som ligger i de
ulike tilbudene.

Tabell 3: Typer lerings- og mestringstiloud og antall studier

Psykoedukative tilbud 53
Psykologisk baserte tilbud 16
Sosiale stattetilbud 16
Kombinerte tilbud 11
Problemlgsningsorienterte tilbud 4

10



Empowerment-tilbud 3
Mindfulness 1

De fleste studiene har undersgkt sakalte psykoedukative tilbud (antall: 53), det vil si tilbud
som pa en strukturert mate formidler informasjon enten til pasienter eller til pargrende om
helsetilstanden og behandling til den de er pargrende til. Selv om tilbudene som er undersgkt
varierer med hensyn til innhold, oppbygging og varighet, er malet med slike tiloud ofte a
legge til rette for tilegnelse av kunnskap om sykdom og behandling og hvordan man kan
mestre denne bedre.

Andre har undersgkt det vi har kalt psykologisk baserte tiloud (antall: 16), det vil si tilbud
som legger til rette for at pargrende skal tilegne seg psykologiske eller kognitive verktay for a
endre tankemgnstre knyttet til egen situasjon. Innhold og oppbygging av disse tilbudene
varierer ogsa, men de fleste henter kunnskap og prinsipper fra kognitiv adferdsterapi. Et
viktig fokus her er & endre pargrendes indre dialog rundt sykdom og skade, atferdsendring,
problemlgsning og mestring i hverdagen.

Noen har dessuten undersgkt ulike varianter av sosiale stgttetilbud til pargrende (antall: 16).
Slike tilbud kjennetegnes ved at de legger til rette for kunnskaps- og erfaringsutveksling
mellom pargrende, a dele tanker og falelser og a motta praktisk, sosial og emosjonell statte
fra andre som er i en lignende situasjon. Malene med stattetilbud kan vere flere, for eksempel
a redusere symptomer pa depresjon, gke kunnskap og redusere byrde og belastning.

En fjerde kategori tilbud er sakalte kombinerte tiloud, ofte kalt multi-komponent
intervensjoner eller tilbud (antall: 11).° Disse kombinerer to eller flere komponenter fra ulike
typer tilbud i et og samme tilbud eller kurs. For eksempel trakk noen tilbud veksel pa
komponenter fra psykoedukative tilbud og sosiale stattetilbud ved a bade legge vekt pa
kunnskap om en diagnose og sosial statte gjennom erfaringsutveksling deltakerne imellom.
Andre baserte seg pa elementer fra psykoedukative tilbud, psykologisk-baserte tilbud og
sosiale stgttetilbud. Noen fa studier undersgkte effekt og utbytte av a delta pa tiloud som
vektla empowerment, problemlgsning og mindfulness.

Gjennomgangen av studiene og studienes beskrivelser av tilbudet viste at betegnelser pa
tilbud (for eksempel tilbud kalt psykoedukasjon) og beskrivelsen av innholdet i tilbudet ikke
alltid samsvarte. | noen tilfeller benevner man et tilbud som et psykoedukativt tilbud mens
innholdsbeskrivelser viser at tilbudet bestar av elementer fra andre former for tilbud, som for
eksempel psykologisk baserte tilbud eller sosiale stattetiloud. Mens flesteparten ble betegnet
som én-komponent intervensjoner (for eksempel psykologisk basert tilbud eller sosiale
stattetilbud), viste innholdsbeskrivelser at komponenter fra andre typer intervensjoner ble
inkludert i én og samme intervensjon eller tilbud, i ulike grad og pa ulike mater.

I Vedlegg 3 gis en oversikt over studier av de ulike typer tilbud. En kort omtale av innhold og
oppbygging av det enkelte tilbudet i hver studie gis i Vedlegg 5.

5> Noen kalte tilbud for «multi-komponent-intervensjoner», enten i termen for tilbudet eller i beskrivelsen av
intervensjonen i sammendrag eller i selve forskningsartikkelen. Andre studier kalte tilbudet bare for en
intervensjon, men brukte begrepet «multi-komponent» i beskrivelsen av selve tilbudet.
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2.1.4 Forskningsdesign

Studiene vi har oppsummert har ogsa forskjellige typer forskningsdesign. Av Tabell 4 under
fremgar en liste over antall studier som har brukt de forskjellige designene. Som vi kommer
narmere inn pa, er studienes forskningsdesign viktig a kjenne til for kunne fastsla med starre
grad av sikkerhet om tilbudene har effekt eller ikke.

Tabell 4: Studienes forskingsdesign

Forskningsdesign Antall
Randomisert kontrollert studie (RCT) 49
Kvasi-eksperimentelt design 42
Kvalitativt design 8
Blandede metoder («mixed method») 3
Tverrsnittstudier 2

Nesten halvparten (antall: 49) var sakalte randomiserte kontrollerte studier ogsa kalt RCT-
studier. RCT-studier regnes som det forskningsdesignet som er best egnet til & kunne vurdere
om en intervensjon har effekt.® | RCT-studiene vi har oppsummert har man fordelt pargrende
tilfeldig i en kontrollgruppe som mottar standard behandling eller oppfalging og i et leerings-
og mestringstilbud (sékalt intervensjonsgruppe), dette for &8 sammenligne to grupper og
undersgke om intervensjonen har effekt eller ikke. Studier som har observert positive
endringer hos pargrende far og etter at de har deltatt pa et leerings- og mestringstilbud,
sammenlignet med kontrollgruppen, har da kunne konkludere med stor grad av sikkerhet at
endringene skyldes deltakelse pa et tilbud.

42 studier brukte kvasi-eksperimentelle design (kvantitative studier). I likhet med de
eksperimentelle RCT-studiene sammenlignet man ofte her effekten av et leerings- og
mestringstilbud (intervensjonsgruppe) med en kontrollgruppe. Men i kvasi-eksperimentene
fordelte man ikke personer tilfeldig, noe som gjar det mer usikkert om gruppene som disse
studiene har undersgkt kan sammenlignes. Det er dermed ogsa mindre sikkert om positive
effekter av deltakelse i intervensjonsgruppen skyldes intervensjonen eller andre forhold.
De fleste studiene sammenlignet et tilbud med en kontrollgruppe (gjerne kalt «between-
subjects design»), mens andre studier sa utelukkende pa forandringer i en gruppe pargrende
far og etter et leerings- og mestringstilbud, uten a ha en kontrollgruppe & sammenligne med
(gjerne kalt «within-subjects design»).” Studiene kan indikere at et tilbud har effekt, men ikke
pavise en slik effekt med stor grad av sikkerhet.

Noen fa studier brukte et sakalt kvalitativt design (antall: 8). Disse studiene undersgkte som
regel gjennom intervjuer hvordan pargrende har opplevd a delta i et tilbud og hva slags
utbytte de har hatt av a delta. | motsetning til RCT-studier og studier med kvasi-
eksperimentelle design har ikke de kvalitative studiene, av metodiske grunner, uttalt seg om
effekten av en intervensjon, men undersgkt naermere hva et mindre antall personer har

6 RCT-studier er studier med et design hvor personer fordeles tilfeldig til en eksperimentgruppe og en
kontrollgruppe. Farstnevnte blir utsatt for et bestemt tiltak eller en eller annen slags pavirkning (sakalt
eksperimentvariabel) og hvor man da ser pa effekten av tiltaket ved & sammenlikne utfallet i begge gruppene
(Johannessen mfl. 2010)

7 Studier med et kvasi-eksperimentelt design ligner RCT-studier fordi de begge klassifiseres som studier med
eksperimentelt design. Kvasi-eksperimentelt design brukes imidlertid nar kriteriet for tilfeldig trekning
(randomisering) av grupper ikke er oppfylt, mens de gvrige kriterier til et eksperiment er oppfylt (Drageseth og
Ellingsen 2009).
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opplevd. Hensikten med kvalitative studier er ikke & male effekter eller & tallfeste omfang og
utbredelse av et fenomen, men & fa kunnskap om individers handlinger, erfaringer og
oppfatninger av et fenomen (Leseth og Tellmann 2014).

Studier med blandede metoder (antall: 3) har innhentet bade kvantitative data (sparreskjema)
og kvalitative data (intervju eller apne spgrsmal i sparreskjema) for a undersgke endringer
eller utbytte deltakere har hatt av a delta. Disse studiene kan heller ikke si noe om effekten av
deltakelsen, men bare se endringer deltakere rapporterer om fagr og etter deltakelse i tilbud,
hvilke opplevelser og hvilket utbytte de har hatt av & delta pa et tiloud. Hensikten med a bruke
blandede metoder er gjerne a fa mer helhetlig kunnskap om hvilke endringer deltakere
rapporterer gjennom a delta enn hva bare kvantitative eller kvalitative data kan gi alene
(Andersen 2017).2

Tverrsnittstudier (antall: 2) har undersgkt hvilke endringer deltakere rapporterer om a ha etter
avsluttet tilbud. I et slikt design samler man inn informasjon pa en planlagt mate i en definert
populasjon eller utvalg pa et gitt tidspunkt. Tverrsnitts-undersgkelser kan ikke si noe sikkert
om effekt av et tiltak eller om arsaksforhold.®

2.1.5 Effekt av deltakelse

| det falgende ser vi pa hva de kvantitative studiene rapporterer om effekt av deltakelse pa
tiloud og hvordan dette varierer mellom type tiloud som er studert, hvilken malgruppe det er
snakk om og hvilke utfall som er undersgkt. Vi viser ogsa til hvilket forskningsdesign
studiene har brukt for blant annet a synliggjere grunnlaget studiene har for & uttale seg
arsaksforhold eller effekter.

2.1.5.1 Reduserer tilbud byrde og belastning blant pargrende?

Vi tar farst for oss studier som har undersgkt hvorvidt deltakelse pa lerings- og
mestringstilbud ser ut til & redusere opplevelse av byrde og belastninger blant pargrende til
personer med demens/Alzheimer (se vedlegg 4 for en oversikt over hvilke spgrreskjemaer
studiene har brukt for & male byrde og belastning).

| Tabell 5 kan dere lese hvilke komponenter disse tilbudene er baserte pa og hvorvidt det er
individuelle eller gruppebaserte tilbud (typer tilbud), hvilket forskningsdesign studiene har
brukt og om de finner effekt av eller sammenheng mellom tilbud og byrde, stress og
belastning etter at man har deltatt.

Tabell 5: Typer tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tilbud for malgruppe
(pargrende til personer med demens/Alzheimer) og utfall (byrde og belastning)

Studie Komponenter Individuelt/gruppebasert Forskningsdesign Effekt
Aboulafia- Psykoedukativt Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Ja
Brakha tilbud studie
2014
Ali 2015 Psykologisk basert | Individuelt Kvasi-eksperimentell Ja
(kognitiv studie
atferdsterapi)

8 De kvantitative og kvalitative dataene fra studier som har brukt blandede metoder er rapportert inn under
henholdsvis kvantitative og kvalitative studier (se resultater under 2.1.5 med overskriften «Effekt av
deltakelse»).

® https://www.helsebiblioteket.no/kunnskapsbasert-praksis/kritisk-vurdering/tverrsnittstudie
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Arango Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
2014 tilbud (kognitiv studie
adferdsterapi)
Cheng 2019 | Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
(kognitiv studie
adferdsterapi og
psykoedukasjon)
Cheng 2016 | Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
(kognitiv studie
adferdsterapi og
psykoedukasjon
Cheng 2017 | Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
tilbud (kognitiv studie
adferdsterapi)
Chu 2011 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Nei
(psykoedukasjon og studie
sosial stgtte)
De Rotrou Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert kontrollert | Nei
2011 studie
Gaugler Kombinert tilbud Individbasert Randomisert kontrollert | Nei
2015 (psykoedukasjon og studie
sosial statte)
Gaugler Kombinert tilbud Individbasert Randomisert kontrollert | Nei
2016 (psykoedukasjon og studie
sosial statte)
Gonyea Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
2014 (kognitiv studie
adferdsterapi)
Gossink Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert kontrollert | Nei
2018 (psykoedukasjon, studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial stgtte)
Kicikgicli | Kombinert tilbud Gruppebasert Blandede metoder Ja
2018 (psykoedukasjon og
sosial stgtte)
Kurz 2010 Psykoedukasjon Gruppe-, og individbasert Randomisert kontrollert | Ja
studie
Llangue Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Nei
2015 (kognitiv studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)
Limifiana - Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Nei
Gras 2016 (kognitiv studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)
Livingston Kombinert tilbud Individbasert Randomisert kontrollert | Nei
2013 (kognitiv studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)
Lok 2017 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
(psykoedukasjon og studie
sosial statte)
Martin- Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert kontrollert | Nei
Carrasco studie
2014
Passoni Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Ja
2014 (kognitiv studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)
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Paun 2015 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Nei
(psykoedukasjon og studie
sosial statte)
Pihet 2018 Psykoedukasjon Gruppebasert Blandede metoder Ja
Ponce 2018 | Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Ja
(psykoedukasjon og studie
sosial statte)
Rodriquez Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert kontrollert | Nei
2013 (kognitiv studie
atferdsterapi)
Santos 2013 | Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Nei
studie
Savundrana | Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi-eksperimentell Ja
yagam (psykoedukasjon og studie
2014 sosial stgtte)
Sousa 2020 | Psykoedukasjon Individbasert Randomisert kontrollert | Ja/nei
studie
Terraciano Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
2020 studie
Vasgez Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert kontrollert | Ja
2016 (psykoedukasjon, studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)
Wawrziczy | Kombinert tilbud Individbasert Kvasi-eksperimentell Ja/nei
2019 (kognitiv studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)
Yoo 2019 Kombinert tilbud Gruppe-, og individbasert Randomisert kontrollert | Ja
(psykoedukasjon, studie
kognitiv
atferdsterapi sosial
stotte)
Yoon 2020 | Empowerment Individbasert Kvasi-eksperimentell Ja
tilbud studie

Vi ser av tabellen at flertallet, altsa 18 av 32 studier, finner positive effekter. Av disse 18 er
det 10 randomiserte kontrollerte studier, altsa studier med et bedre grunnlag for & si at
endringer hos deltakere skyldes tilbudet de har deltatt pa og ikke andre faktorer. 12 studier
finner at tilbud ikke har effekt, mens to studier finner bade effekt og manglende effekt.
Grunnen er enten at forskerne har brukt to ulike mal pa byrde og belastning og funnet effekt
pa det ene malet og ikke pa det andre, eller at man finner positive effekter pa enkelte
dimensjoner pa ett og samme mal.

Videre ser at vi at positive effekter avdekkes i studier av ulike typer tilbud, enten det er snakk
om psykoedukasjon, psykologisk baserte tilbud eller kombinerte tilbud eller individbaserte og
gruppebaserte tilbud.

| Tabell 6 nedenfor beskrives studier som har sett om deltakelse i lzerings- og mestringstilbud

reduserer byrden og belastningen for pararende til personer med ulike former for psykiske
lidelser eller helseutfordringer.
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Tabell 6: Type tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tiloud for malgruppe
(pargrende til personer med psykiske helseutfordringer) og utfall (byrde og belastning)

eksperimentell
studie

Studie Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesign | Effekt

Amaresha 2018 Psykoedukasjon Individuelt Randomisert Nei

kontrollert studie

Chiu 2011 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja

eksperimentell
studie

Gharavi 2018 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja

eksperimentell
studie

Gleeson 2020 Kombinert tilbud Individuell Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)

Gonzalez 2019 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Nei
(psykoedukasjon, kontrollert studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)

Grenyer 2018 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja/nei
(psykoedukasjon kontrollert studie
0g sosial statte)

Hubbard 2016 Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja

kontrollert studie

Katsuki 2011 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja
(psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial statte)

Kolostoumpis Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja

2015 (psykoedukasjon kontroller studie
og kognitiv
atferdsterapi)

Linacre Kombinert tilbud Gruppebaserte Blandede metoder | Ja
(psykoedukasjon
og kognitiv
atferdsterapi)

Martin-Carrasco | Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja

2016 (psykoedukasjon, kontrollert studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)

Melamed 2013 Sosialt stgttetiloud | Gruppebasert Kvasi- Ja

eksperimentell
studie

Navidian Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja

kontroller studie

Rowaert 2018 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Nei
(kognitiv eksperimentell
atferdsterapi og studie
sosial statte)

Sharif 2012 Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja

kontrollert studie

Shiraishi 2019 Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Nei

kontrollert studie

Stephens 2011 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja
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Tabeleao 2018

Psykoedukasjon

Individbasert

Kvasi-

studie

eksperimentell

Ja

Tanriverdi 2012

Psykoedukasjon

Individbasert

Kvasi-

studie

eksperimentell

Ja

Fra denne tabellen ser vi at av 19 studier totalt, er det 14 som finner positive effekter mens
fire finner manglende effekt (en studie finner bade positiv og manglende effekt). Syv av de 14
er kvasi-eksperimentelle studier, 6 er randomiserte kontrollerte studier og én brukte blandede
metoder (mixed-method). Mens andelen studier som finner positive effekter er starre
sammenlignet med studier av forrige malgruppe (pargrende til personer med

demens/Alzheimer), er det i dette tilfellet feerre studier, og de fleste som finner positive

effekter er kvasi-eksperimentelle studier. | slike studier er som nevnt grunnlaget for a pavise
effekter svakere enn ved randomiserte kontrollerte studier. Men ogsa for denne malgruppen
finner studier positive resultater for ulike typer tiloud som psykoedukasjon, psykologisk

baserte tilbud, sosiale stattetilbud eller kombinerte tilbud, samt for individbaserte og
gruppebaserte tilbud.

| Tabell 7 nedenfor gir vi en oversikt over studier av tilbud til andre grupper pargrende. Fordi
disse utgjer feerre studier, har vi slatt de sammen i samme tabell. | Tabell 7 spesifiserer vi
malgruppen for tilbudet i en egen kolonne.

Tabell 7: Type tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tiloud for malgruppe (andre
malgrupper) og utfall (byrde, stress og belastning)

Studie Malgruppe Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesign | Effekt
Demiris | Palliativ Psykologisk Individuelt Randomisert Ja
2019 basert (kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)
Holm Palliativ Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Nei
2017 kontrollert studie
Holm Palliativ Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Nei
2016 (psykoedukasjon, kontrollert studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)
Cheng Hjerneslag/skade | Kombinert tilbud | Individbasert Randomisert Ja
2018 (kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)
Fortune Hjerneslag/skade | Kombinert Gruppe-, og individbasert | Randomisert Ja
2016 (psykoedukasjon kontrollert studie
0g sosial statte)
King Hjerneslag/skade | Problemlgsnings- | Gruppebasert Randomisert Ja
2012 orientert tilbud kontrollert studie
Gonzalez | Funksjons- Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Nei
2019 nedsettelse (psykoedukasjon, kontrollert studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)
Lunsky Funksjons- Mindfulness Gruppebasert Kvasi- Nei
2017 Nedsettelse eksperimentell
studie
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Peturs- Kreft Kombinert tilbud | Individbasert Kvasi- Ja
dottir (psykoedukasjon eksperimentell

2019 0g sosial statte) studie

Savund- | Flere diagnoser Psykoedukasjon | Gruppebasert Kvasi- Ja/nei
ranay eksperimentell

2014

2.1.5.2 Oppsummering

| det foregaende har vi gjennomgatt studier som har undersgkt effekt av deltakelse i lzerings-
og mestringstilbud for pargrendes opplevelse av byrde og belastning. Dette gjelder 61 studier,
altsa over halvparten av de 104 studiene vi har undersgkt. Det betyr at vi har mest kunnskap
om effekter pa dette utfallet, spesielt for pargrende til personer med demens eller Alzheimer
og psykiske helseutfordringer.

Flertallet studier av byrde og belastning (antall: 35) viser positive effekter av deltakelse etter
avsluttet tilbud og over tid, og de fleste av disse er ogsa RCT-studier (antall: 22). Selv om vi
likevel ma vurdere resultatene med en viss varsomhet, er det overordnet sett et positivt bilde
som tegnes av disse studiene.

Av de 35 studiene som finner positive resultater finner vi bade gruppebaserte og individuelle
tiloud. Blant disse er det ogsa tilbud til pargrende til personer med en rekke ulike
helseutfordringer, som demens, psykiske helseutfordringer og hjerneslag/skade. Positive
effekter finner vi ogsa for flere ulike typer tilbud, bade psykoedukative tilbud, psykologisk
baserte tilbud, sosiale stattetiloud og kombinerte tiloud. Tilbudene varierer dessuten med
tanke pa varighet, frekvens og intensitet. Effekter er funnet for tilbud som er gjennomfart
ukentlig, annen hver uke eller over flere sammenhengende dager.

Resultatene tyder pa at det ikke bare er én type tiloud som gir positiv effekt for bestemte
grupper av pargrende. Derimot ser det ut til at et mangfold av tilbud kan ha positiv
innvirkning pa byrden og belastningene for pargrende til personer med flere ulike typer
helseutfordringer. | Vedlegg 5 kan man fa en oversikt over variasjonen i tiloud som er studert,
inklusive informasjon om varighet, intensitet og omfang og om hvem som har vert
kursledere.

2.1.5.3 Bidrar tilbud til bedre psykisk helse blant pargrende?

Sa langt har vi oppsummert hva studier sier om effekt av deltakelse pa tilbud for byrde og
belastninger nar det gjelder ulike grupper av pargrende. | det fglgende ser vi pa studier som
har undersgkt om deltakelse pa tilbud bidrar til bedre psykisk helse blant ulike grupper
pargrende (se Vedlegg 4 for en oversikt over hvilke spgrreskjema studiene har brukt for a
male psykisk helse).

| Tabell 8 kan dere lese hvilke komponenter disse tilbudene er baserte pa, hvorvidt det er
individuelle eller gruppebaserte tilbud (typer tilbud), hvilke forskningsdesign studiene har
brukt og om de finner effekt av eller ssmmenheng mellom deltakelse pa tilbud og pargrendes
psykiske helse.

18



Tabell 8: Typer tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tilbud for malgruppe
(pargrende til personer med demens/Alzheimer) og utfall (psykisk helse)

Studie Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesign | Effekt
Aboulafia 2014 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Nei
eksperimentell
studie

Ali 2015 Psykologisk basert | Individbasert Kvasi- Nei
(kognitiv eksperimentell
atferdsterapi) studie

Alves 2016 Psykoedukasjon Individbasert Kvasi- Ja

eksperimentell
studie

Au 2010 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)

Cheng 2019 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Nei
(kognitiv kontroller studie
adferdsterapi og
psykoedukasjon)

Cheng 2016 Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Cheng 2017 Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Chu 2011 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja
(psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial statte) studie

De Rotrou 2011 | Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Nei

kontrollert studie

Donorfio 2010 Sosialt stattetilbud | Gruppebasert Tverrsnittstudie Ja

Gaugler 2015 Kombinert tilbud Individbasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon kontrollert studie
0g sosial stgtte)

Gonyea 2014 Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Ja
tilbud (kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Gossink 2018 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Nei
(psykoedukasjon, kontrollert studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)

Hatch 2014 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja/nei
(psykoedukasjon kontrollert studie
o0g sosial statte)

Kurz 2010 Psykoedukasjon Gruppe og individbasert Randomisert Nei

kontrollert studie

Losada 2011 Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Leone 2014 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja
(kognitiv eksperimentell
atferdsterapi og studie
psykoedukasjon)

Limifiana-Gras Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Nei

2016 (kognitiv eksperimentell

studie
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atferdsterapi og

(psykoedukasjon
og kognitiv
atferdsterapi)

psykoedukasjon)

Livingston 2013 | Kombinert tilbud Individbasert Randomisert Ja
(kognitiv kontroller studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)

Livingston 2020 | Kombinert tilbud Individbasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon

Ott 2010 Kombinert tilbud Individbasert Kvasi- Ja
(psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial statte) studie

Pan 2019 Psykologisk basert | Individbasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Passoni 2014 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja/nei
(kognitiv eksperimentell
atferdsterapi og studie
psykoedukasjon

Paun 2015 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Nei
(psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial statte) studie

Pihet 2018 Psykoedukasjon Gruppebasert Blandede metoder | Ja

Rodriques 2013 | Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Santos 2013 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja/nei

eksperimentell
studie

Terraciano Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja

kontrollert studie

Vasquez 2016 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja
(Kombinert tilbud kontrollert studie
(psykoedukasjon,
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)

Wang 2012 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja
(psykoedukasjon eksperimentell
o0g sosial statte) studie

Werner 2020 Sosialt stettetiloud | Gruppe-, og individbasert | Randomisert Ja

kontrollert studie

Yoo 2019 Kombinert tilbud Gruppe-, og individbasert | Randomisert Ja/nei

kontrollert studie

Ogsa her ser vi at flesteparten av studiene finner positive effekter, det vil si 20 av 32 studier. |
dette tilfellet er majoriteten av de 20 studiene randomiserte kontrollerte studier, det vil si 13 i
antall (fire studier fant bade positiv og manglende effekt i samme studien). Fem studier hadde
et kvasi-eksperimentelt design. Positive effekter ble funnet i studier av ulike typer tilbud, det
vil si psykoedukasjon, psykologisk baserte tilbud, sosiale stgttetiloud, kombinerte tiloud eller

tilboud som var individbasert, gruppebasert eller begge deler.

| Tabell 9 nedenfor beskrives studier som har sett om deltakelse pa lerings- og

mestringstilbud bidrar til bedre psykisk helse for pargrende til personer med ulike former for
psykiske helseutfordringer.
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Tabell 9: Type tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tiloud for malgruppe
(pargrende til personer med psykiske helseutfordringer) og utfall (psykisk helse)

Studie Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesign | Effekt
Amaresha 2018 | Psykoedukasjon Individbasert Randomisert Ja
kontrollert studie
Behrouian 2020 | Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)
Chiu 2011 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja
eksperimentell
studie
Gleeson 2010 Kombinert tilbud Individbasert Randomisert Nei
(psykoedukasjon kontrollert studie
og kognitiv
atferdsterapi)
Grenyer 2018 Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon kontrollert studie
0g sosial statte)
Hubbard 2016 Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Nei
kontrollert studie
Katsuki 2011 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja
(psykoedukasjon eksperimentell
og sosial statte) studie
Marcos 2018 Psykoedukasjon Gruppebaert Randomisert Ja
kontrollert studie
Martin-Carrasco | Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja
2016 (psykoedukasjon, kontrollert studie
kognitiv
atferdsterapi og
sosial statte)
Sadath 2016 Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Nei
(psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial stgtte) studie
Shiraishi 2019 Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Nei
kontrollert studie
Stephens 2011 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja
eksperimentell
Zhou 2020 Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Nei
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Av 13 studier som har undersgkt om deltakelse pa tilbud bidrar til bedre psykisk helse for
denne malgruppen finner atte positive effekter og fem manglende effekter. Blant de syv
farstnevnte var fire randomiserte kontrollerte studier og fire brukte kvasi-eksperimentelt
design for pargrende til personer med ulike former for psykiske helseutfordringer. Selv om
flere finner positive enn manglende effekter, er det her snakk om noksa fa studier, noe som
betyr at man ma vurdere resultatene med starre grad av varsomhet. Men ogsa i dette tilfellet
finner studier positive effekter pa tvers av ulike former for lerings- og mestringstilbud.

Andre studier har undersgkt effekter pa psykisk helse for pargrende til personer med andre
helseutfordringer (se Tabell 10). Pa grunn av et lavt antall studier av slar vi her sammen
studier av gvrige malgrupper.



Tabell 10: Type tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tiloud for malgruppe

(andre malgrupper) og utfall (psykisk helse)

Studie Malgruppe Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesign | Effekt
Boele Kreft Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Ja
2013 (psykoedukasjon kontrollert studie

og kognitiv

atferdsterapi)
Mahen- Kreft Kombinert tiloud | Individbasert Kvasi- Nei
dran (psykoedukasjon eksperimentell
2017 og kognitiv studie

atferdsterapi)
Pailler Kreft Kombinert tiloud | Gruppebasert Kvasi- Ja
2015 (psykoedukasjon eksperimentell

0g sosial statte) studie
Peturs- Kreft Kombinert tiloud | Individbasert Kvasi- Ja
dottir (kognitiv eksperimentell
2019 adferdsterapi og studie

sosial stgtte
Cheng Hjerneslag/skade | Kombinert tilboud | Individbasert Randomisert Nei
2018 (psykoedukasjon kontrollert studie

og kognitiv

atferdsterapi)
Fortune Hjerneslag/skade | Kombinert tilboud | Gruppe-, og individbasert | Randomisert Nei
2016 (psykoedukasjon kontrollert studie

0g sosial statte)
King Hjerneslag/skade | Problemlgsnings- | Gruppebasert Randomisert Ja
2012 orientert tilbud kontrollert studie
Demiris | Palliativ Psykologisk Individuelt Randomisert Ja
2019 basert (kognitiv kontrollert studie

atferdsterapi)
Holm Palliativ Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Nei
2017 kontrollert studie
Holm Palliativ Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Nei
2016 (psykoedukasjon, kontrollert studie

kognitiv

adferdsterapi og

sosial statte)
Gonzalez | Funksjons- Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Ja/nei
2019 Nedsettelse (psykoedukasjon, kontrollert studie

kognitiv

atferdsterapi og

sosial statte)
Lunksy Funksjons- Mindfulness Gruppebasert Kvasi- Ja
2017 nedsettelse eksperimentell

studie

Wei Funksjons- Kombinert tilbud | Gruppebasert Kvasi- Ja
2012 nedsettelse (psykoedukasjon eksperimentell

0g sosial statte) studie
Agren Hjerte/skade Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Nei
2015 kontrollert studie

2.1.5.4 Oppsummering

| det foregaende har vi systematisert studier som har undersgkt effekt av deltakelse pa

leerings- og mestringstilbud for pargrendes psykiske helse. Dette gjelder 59 studier, altsa over
halvparten av de 104 studiene vi har oppsummert. Sammen med studier av byrde og
belastning finnes altsa en god del kunnskap om effekter pa pargrendes psykiske helse samlet
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sett, men det er faerre studier av effekter pa psykisk helse for ulike malgrupper sammenlignet
med studier av effekter av tilbud pa byrde og belastning.

Flertallet studier av psykisk helse (antall: 32) viser positive effekter av deltakelse etter
avsluttet tiloud og over tid, og de fleste av disse er ogsa RCT-studier (antall: 18). Selv om
majoriteten av studier som viser positive effekter er RCT studier, er det noksa fa studier av
tiloud for ulike grupper pargrende. Vi finner flest studier av tilbud rettet mot pargrende til
personer med demens/Alzheimer.

Av de studier som finner positive resultater finner vi ogsa her gruppebaserte og individuelle
tilboud samt psykoedukative tilbud, psykologisk baserte tilbud, sosiale stgttetilbud og
kombinerte tilbud. Ogsa disse tilbudene varierer dessuten med tanke pa varighet, frekvens og
intensitet. Effekter er funnet for tilbud som er gjennomfert ukentlig, annen hver uke eller over
flere sammenhengende dager.

I likhet med studier av effekter pa pargrendes byrde og belastning tyder foreliggende
resultater pa at det ikke bare er én type tilbud som gir positiv effekt for bestemte grupper av
pargrende. Et mangfold av tilbud kan ha positiv innvirkning pa den psykiske helsen for
pargrende til personer med flere ulike typer helseutfordringer. | Vedlegg 5 kan man fa en
oversikt over variasjon i tiloud som er studert.

2.1.5.5 Bidrar tilbud til gkt velveere og livskvalitet blant pargrende?
Hittil har vi beskrevet hva studier sier om effekt av deltakelse pa byrde og belastninger og
psykisk helse for ulike grupper av pargrende. | det falgende ser vi pa studier som har
undersgkt om deltakelse pa tilbud bidrar til bedre velvaere og gkt livskvalitet blant pargrende.

Vi ser ogsa her farst pa tilbud til pargrende til personer med demens/Alzheimer. | Tabell 11
kan dere lese hvilke komponenter disse tilbudene er baserte pa, hvorvidt det er individuelle
eller gruppebaserte tilbud (typer tilbud), hvilke forskningsdesign studiene har brukt og om de
finner effekt av eller saimmenheng mellom deltakelse pa tilbud og pargrendes velvare og
livskvalitet. For de som er interesserte i a se hvilke sparreskjemaer kursledere har brukt for a
male endringer i velvere og livskvalitet, kan se neermere pa Vedlegg 4.

Tabell 11: Typer tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tilbud for malgruppe
(pargrende til personer med demens/Alzheimer) og utfall (velvaere og livskvalitet)

(psykoedukasjon

kontrollert studie

Studie Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesign | Effekt
Alves 2016 Psykoedukasjon Individbasert Kvasi- Nei
eksperimentell
studie
Bokberg 2019 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja/nei
eksperimentell
studie
Cheng 2019 Kombinert tilbud | Gruppebasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon kontrollert studie
og kognitiv
atferdsterapi)
Cheng 2016 Kombinert tilbud | Gruppebasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon kontrollert studie
og kognitiv
atferdsterapi)
Cheng 2017 Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Nei
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og kognitiv
atferdsterapi)
Gaugler 2015 Kombinert tilbud | Individbasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon kontrollert studie
0g sosial statte)
Kurz 2010 Psykoedukasjon Gruppe-, og individbasert | Randomisert Ja
kontrollert studie
Livingston 2013 Kombinert tiloud | Individbasert Randomisert Nei
(psykoedukasjon kontrollert studie
og kognitiv
atferdsterapi)
Martin-Carrasco Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Nei
2014 kontrollert studie
Ott 2010 Kombinert tilbud Individbasert Kvasi- Ja
(psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial statte) studie
Rodriquez 2013 Psykologisk basert | Gruppebasert Randomisert Nei
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)
Santos 2013 Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Nei
eksperimentell
studie
Savundranayagam | Kombinert tilbud | Gruppebasert Kvasi- Nei
2014 (psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial statte) studie
Terraciano 2020 Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Nei
kontrollert studie
Wang 2012 Sosialt stattetilbud | Gruppebasert Kvasi- Ja
eksperimentell
studie
Wawrziczy 2019 Kombinert tiloud | Individbasert Kvasi- Nei
(psykoedukasjon eksperimentell
og kognitiv studie
atferdsterapi
Yoon 2020 Kombinert tiloud | Individbasert Kvasi- Ja
(empowerment og eksperimentell
sosial statte) studie

Et mindretall studier, altsa syv av 17 studier, finner at tiloud har positiv effekt pa velvare og
livskvalitet blant pargrende til personer med demens/Alzheimer. Blant disse er fire RCT-
studier og tre kvasi-eksperimentelle studier. Ni finner manglende effekter; fem RCT-studier
og 4 kvasi-eksperimentelle studier. Blant begge grupper studier finner vi ulike typer tilbud og
bade individbaserte og gruppebaserte tilbud.

Studier har ogsa sett om deltakelse bidrar til mer velvere og gkt livskvalitet blant parerende
til personer med psykiske helseutfordringer og andre helseutfordringer. Disse studiene far du
en oversikt over i Tabell 12. P& grunn av et lavt antall studier av slar vi her sammen studier av
gvrige malgrupper.
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Tabell 12: Type tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tiloud for malgruppe
(andre malgrupper) og utfall (velvaere og livskvalitet)

Studie Malgruppe Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesign | Effekt
Boele Kreft Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Ja
2013 (psykoedukasjon kontrollert studie
og kognitiv
atferdsterapi)
Mahen- | Kreft Kombinert tilbud | Individbasert Kvasi- Ja
dran (psykoedukasjon eksperimentell
2017 og kognitiv studie
atferdsterapi)
Pailler Kreft Kombinert tiloud | Gruppebasert Kvasi- Ja
2015 (psykoedukasjon eksperimentell
0g sosial statte) studie
Younis Kreft Psykoedukasjon | Gruppe-, og individbasert | Kvasi- Ja
eksperimentell
studie
Holm Palliativ Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Nei
2017 kontrollert studie
Holm Palliativ Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Nei
2016 (psykoedukasjon, kontrollert studie
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)
Hudson | Palliativ Psykoedukasjon | Gruppe-, og individbasert | Randomisert Nei
2012 kontrollert studie
Gex- Psykiske lidelser | Psykoedukasjon | Gruppebasert Kryss-seksjonell Ja
Fabry design
2015
Linacre Psykiske lidelser | Kombinert Gruppebasert Blandede metoder | Nei
(psykoedukasjon
og mindfulness)
Marcos Psykiske lidelser | Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Ja
2018 kontrollert studie
Rowaert | Psykiske lidelser | Kombinert tilbud | Gruppebasert Kvasi- Ja/nei
2018 (kognitiv eksperimentell
atferdsterapi og design
sosial statte)
King Hjerne/skade Problemlgsnings- | Gruppebasert Randomisert Ja
2012 orientert tilbud kontrollert studie
Agren Hjerte/skade Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Nei
2015 kontrollert studie
Gonzalez | Funksjons- Kombinert tiloud | Gruppebasert Randomisert Ja/nei
2019 nedsettelse (psyko- kontollert studie
edukasjon,
kognitiv
adferdsterapi og
sosial statte)
Lunsky Funksjons- Mindfulness Gruppebasert Kvasi- Nei
mfl. nedsettelser eksperimentell
2017 studie

2.1.5.6 Oppsummering
| det foregaende har vi gjennomgatt studier som har undersgkt effekt av deltakelse pa lerings-
og mestringstilbud for pargrendes velvere og livskvalitet. Dette gjelder 32 studier, altsa
omtrent en tredjedel av de 104 studiene vi har oppsummert i rapporten. Selv om vi finner

studier som paviser effekt av tiloud pa velvere og livskvalitet, er kunnskapsgrunnlaget
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svakere sammenlignet med foregaende studier. Det skyldes at det her er snakk om feerre
studier samlet sett, det er fa studier av tilbud for ulike grupper pargrende (ogsa her finner vi
flest studier av tilbud rettet mot pargrende til personer med demens/Alzheimer) og fordi et
mindretall rapporterer om positiv effekt av tilbud for dette utfallet. | Vedlegg 5 kan man fa en
oversikt over variasjon i tiloud som er studert.

2.1.5.7 Gir tilbud gkt mestring blant pargrende?
Studier av deltakelse pa leerings- og mestringstilbud til pargrende har ogsa undersgkt effekt pa
pargrendes opplevelse av mestring.

Vi ser ogsa her farst pa tilbud til pargrende til personer med demens/Alzheimer. | Tabell 13
kan man lese hvilke komponenter disse tilbudene er baserte pa, hvorvidt det er individuelle
eller gruppebaserte tilbud (typer tilbud), hvilke forskningsdesign studiene har brukt og om de
finner effekt av eller ssmmenheng mellom deltakelse pa tilbud og pargrendes opplevelse av
mestring. For de som er interesserte i a se hvilke sparreskjemaer kursledere har brukt for &
male endringer i mestring, kan se naermere pa vedlegg 4.

Tabell 13: Typer tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tilbud for malgruppe
(pargrende til personer med demens/Alzheimer) og utfall (mestring)

Studie Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forskningsdesi | Effekt
gn
Au 2010 Kombinert tilboud | Gruppebasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon kontrollert
og kognitiv studie
atferdsterapi
Cheng Psykologisk Gruppebasert Randomisert Ja
2017 basert (kognitiv kontrollert
atferdsterapi) studie
Cheng Kombinert tilboud | Gruppebasert Randomisert Ja
2016 (kognitiv kontrollert
atferdsterapi og studie
psykoedukasjon)
Chiu 2015 | Kombinert tilboud | Gruppebasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon kontrollert
og kognitiv studie
atferdsterapi)
Ducharme | Psykoedukasjon Individbasert Randomisert Ja
2011 kontrollert
studie
Gonyea Psykologisk Gruppebasert Randomisert Ja
2014 basert (kognitiv kontrollert
atferdstilbud) studie
Kouri Psykoedukasjon Individbasert Kvasi- Ja
2011 eksperimentell
studie
Llangue Kombinert tiloud | Gruppebasert Kvasi- Ja
2015 (psykoedukasjon eksperimentell
og kognitiv studie
atferdsterapi)
Livingston | Kombinert tilbud | Individbasert Randomisert Nei
2013 (psykoedukasjon kontrollert
og kognitiv studie
atferdsterapi)
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Ott 2010 Kombinert tilbud | Individbasert Kvasi- Ja
(psykoedukasjon eksperimentell
og sosial statte) studie
Pan 2019 | Psykologisk Individbasert Randomisert Ja
basert (kognitiv kontroller
atferdsterapi) studie
Pihet 2018 | Psykoedukasjon Gruppebasert Blandede Ja
metoder
Terraciano | Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja
2020 kontrollert
studie
Wawrzicz | Kombinert tiloud | Individbasert Kvasi- Nei
y 2019 (psykoedukasjon eksperimentell
og kognitiv studie
atferdsterapi)
Yoon Kombinert Individbasert Kvasi- Ja
2020 (empowerment og eksperimentell
sosial statte) studie

15 studier har undersgkt effekt av tiloud pa pargrendes opplevelse av mestring av hverdagen
som pargrende. 13 av disse fant positive effekter, hvorav atte studier anvendte et RCT-design,
fire kvasi-eksperimentelt design og én brukte blandede metoder. Bare to studier fant
manglende effekt. Andelen studier som finner positive effekter er med andre ord hay,
samtidig som det her er snakk om relativt fa studier. Studier finner positive resultater for ulike
typer tilbud som psykoedukasjon, psykologisk baserte tilbud, sosiale stattetilbud eller
kombinerte tilbud, samt for individbaserte og gruppebaserte tilbud.

| tabell 14 nedenfor gir vi en oversikt over studier av tilbud til andre grupper pargrende. Fordi
disse utgjer feerre studier, har vi slatt de sammen i samme tabell. | Tabell 14 spesifiserer vi
malgruppen for tilbudet i en egen kolonne.

Tabell 14: Type tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tilbud for malgruppe
(pargrende til personer med andre helseutfordringer) og utfall (mestring)

Studie Malgruppe Type tilbud Gruppebasert/individuelt | Forskningsdesign | Effekt
Abedi 2020 Psykisk lidelse Problemlgsning Gruppebasert Randomisert Ja/nei
kontrollert studie
Chiu 2011 Psykisk lidelse Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja
eksperimentell
studie
Gharavi 2018 | Psykisk lidelse Psykoedukasjon Gruppebasert Kvasi- Ja
eksperimentell
studie
Grenyer 2018 | Psykisk lidelse Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon og kontrollert studie
sosial statte)
Hubbard Psykisk lidelse Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja
2016 kontrollert studie
Marcos 2018 | Psykisk lidelse Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja
kontrollert studie
Rowaert Psykisk lidelse Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja/nei
2018 (kognitiv eksperimentell
atferdsterapi og sosial studie
stotte)
Sampognha Psykisk lidelse Psykoedukasjon Gruppebasert Randomisert Ja
2018 kontrollert studie

27




Zhou 2020 Psykisk lidelse Psykologisk basert Gruppebasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

Jafari 2020 Multippel Kombinert tilbud Gruppebasert Kvasi- Ja

sklerose (psykoedukasjon og eksperimentell
empowerment) studie

Boele 2013 Kreft Kombinert tilbud Gruppebasert Randomisert Ja
(psykoedukasjon og kontrollert studie
kognitiv
atferdsterapi)

Cheng 2018 Hjerneslag/skade | Kombinert tilbud Individbasert Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi og
psykoedukasjon)

Demiris 2019 | Palliativ Psykologisk basert Individuelt Randomisert Ja
(kognitiv kontrollert studie
atferdsterapi)

King 2012 Hjerne/skade Problemlgsnings- Gruppebasert Randomisert Nei
orientert tilbud kontrollert studie

Lunsky 2017 | Funksjons- Mindfulness Gruppebasert Kvasi- Nei

nedsettelse eksperimentell
(autisme) studie

2.1.5.8. Oppsummering
30 av 104 studier, altsa rundt en tredjedel av studiene vi har oppsummert, har undersgkt effekt
av deltakelse pa lzerings- og mestringstiloud for pargrendes opplevelse av mestring. De fleste
studiene har undersgkt tilbud til pargrende til personer som har demens/Alzheimer, 15 studier
i antall, mens et mindre antall studier har undersgkt andre malgrupper pargrende (jf. tabell
12). Ogsa for mestring som utfall finner flesteparten positive effekter av deltakelse; 24 studier
fant positive effekter (hvorav 16 var randomiserte kontrollerte studier), fire fant manglende
effekter og to studier fant bade positiv og manglende effekt.

Av de studier som finner positiv effekt finner vi gruppebaserte og individuelle tilbud samt
psykoedukative tilbud, psykologisk baserte tilbud, sosiale stettetilbud og kombinerte tilbud.
Tilbudene varierer dessuten med tanke pa varighet, frekvens og intensitet. Det kan tyde pa at
det ikke bare er én type tilbud som gir positiv effekt for bestemte grupper av pargrende. Et
mangfold av tilbud kan ha positiv innvirkning pa opplevelsen av mestring for pargrende til
personer med flere ulike typer helseutfordringer. | Vedlegg 5 kan man fa en oversikt over

variasjon i tilbud som er studert.

2.1.5.9 Bidrar tilbud til gkt kunnskap blant pargrende?
Studier av effekter av deltakelse pa leerings- og mestringstilbud til pargrende har ogsa
undersgkt effekt pa pargrendes tilegnelse av kunnskap om helseutfordringer til den de er

pargrende til.

| Tabell 15 kan dere lese hvilke komponenter disse tilbudene er baserte pa, hvorvidt det er
individuelle eller gruppebaserte tilbud (typer tilbud), hvilke forskningsdesign studiene har
brukt og om de finner effekt av eller ssmmenheng mellom deltakelse pa tilbud og pargrendes
tilegnelse av kunnskap. For de som er interesserte i a se hvilke spgrreskjemaer kursledere har
brukt for & male endringer i kunnskap far og etter deltakelse pa tilbud, kan se naermere pa

Vedlegg 4.
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Pa grunn av et lavt antall studier av effekter pa kunnskap slar vi sammen studier av tilbud til
samtlige malgrupper (se tabell 15).

Tabell 15: Typer tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tilbud for malgruppe (alle
malgrupper) og utfall (kunnskap)

Studie Malgruppe Komponent Individ/gruppe Forskningsdesign | Effekt
Chiu Demens/Alzheimer Psykoedukasjon | Gruppebasert Kvasi- Ja
2015 eksperimentell
studie
De Demens/Alzheimer Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Ja
Rotrou kontrollert studie
2011
Duch- Demens/Alzheimer Psykoedukasjon | Individbasert Randmisert Ja
arme kontrollert studie
2011
Gossink Demens/Alzheimer Kombinert Gruppebasert Randomisert Ja
2018 tilbud (psyko- kontrollert studie
edukasjon,
kognitiv
atferdsterapi og
sosial statte)
Kouri Demens/Alzheimer Psykoedukasjon | Individbasert Kvasi- Ja
2011 eksperimentell
studie
Llangue Demens/Alzheimer Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja
2015 tilbud (psyko- eksperimentell
edukasjon og studie
kognitiv
atferdsterapi)
Paun Demens/Alzheimer Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja
2015 tilbud (psyko- eksperimentell
edukasjon og studie
sosial statte)
Amaresha | Psykisk lidelse Psykoedukasjon | Individbasert Randomisert Ja
2018 kontrollert studie
Day 2017 | Psykisk lidelse Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja
tilbud (psyko- eksperimentell
edukasjon og studie
sosial statte
Domini- Psykisk lidelse Psykoedukasjon | Gruppebasert Kvasi- Ja
quez eksperimentell
2017 studie
Hubbard | Psykisk lidelse Psykoedukasjon | Gruppepbasert Randomisert Ja
2016 kontrollert studie
Kolostou | Psykisk lidelse Kombinert Gruppebasert Randomisert Ja
mpis tilbud (psyko- kontrollert studie
2015 edukasjon og
sosial statte)
Petrakis Psykisk lidelse Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja/nei
2014 tilbud (psyko- eksperimentell
edukasjon og studie
sosial statte)
Holm Palliativ Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Nei
2017 kontrollert studie
Holm Palliativ Kombinert Gruppebasert Randomisert Nei
2016 tiloud (psyko- kontrollert studie
edukasjon,

29




kognitiv

adferdsterapi og

sosial statte)
Hudson Palliativ Psykoedukasjon | Gruppe-, og Randomisert Ja/nei
2012 individbasert kontrollert studie
Cheng Hjerneslag/skade Kombinert Individbasert Randomisert Ja
2018 tilbud (kognitiv kontrollert studie

atferdsterapi og

psyko-

edukasjon)
King Hjerneslag/skade Problemlgsning- | Gruppebasert Randomisert Ja
2012 orientert tilbud kontrollert studie
Jafari Multippel sklerose Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja
2020 tilbud (psyko- eksperimentell

edukasjon og studie

empowerment)

2.1.6. Oppsummering

| det foregaende har vi beskrevet 19 studier som har undersgkt effekt av deltakelse pa leerings-
og mestringstilbud for pargrendes kunnskap om helseutfordringene til den de er narstaende
til. 15 studier fant positiv effekt, to fant manglende effekt og to fant bade positiv og
manglende effekt. Selv om andelen studier som finner positive effekter er haye, er det i dette
tilfellet et lite antall studier, og antall studier for de ulike malgruppene er lav. Som i
forskningen pa andre utfall beskrevet over, er det flest studier av tilbud til pargrende eller
narstaende til personer med demens/Alzheimer (syv studier) og psykiske lidelser (seks
studier). I liket med andre studier over viser bade psykoedukative og andre typer tilbud, samt
gruppebaserte og individbaserte tilbud, positive effekter pa pargrendes kunnskap. | Vedlegg 5
kan man fa en oversikt over variasjon i tiloud som er studert.

2.1.6.1 Andre utfall
Studier av effekter av deltakelse pa leerings- og mestringstilbud til pargrende har ogsa
undersgkt effekt pa andre utfall.

| tabell 16 kan dere lese hvilke komponenter disse tilbudene er baserte pa, hvorvidt det er
individuelle eller gruppebaserte tilbud (typer tilbud), hvilke forskningsdesign studiene har
brukt og om de finner effekt av eller saimmenheng mellom deltakelse pa tilbud og andre utfall.
For de som er interesserte i a se hvilke sparreskjemaer kursledere har brukt for a male
endringer for og etter deltakelse pa tilbud, kan se nermere pa Vedlegg 4.

Pa grunn av et lavt antall studier av effekter pa andre utfall slar vi sammen studier av tilbud til
samtlige utfall og malgrupper (se tabell 16).

Tabell 16: Typer tilbud, forskningsdesign og effekt av deltakelse pa tilbud for malgruppe (alle
malgrupper) og utfall (andre utfall)

Studie | Mal- Utfall Komponenter Individuelt/gruppebasert | Forsknings Effekt
gruppe - design
Cheng | Hjerneslag | Familie- | Kombinert Individbasert Randomisert Ja
2018 | /skade fung. tilbud (kognitiv kontrollert
atferdsterapi og studie
psyko-
edukasjon)

30



Domi | Psykisk Familie- | Psykoedukasjon | Gruppebasert Kvasi- Ja
ni- lidelse fung. eksperimentell
quez studie
2017
Duch | Demens/ Familie- | Psykoedukasjon | Individbasert Randomisert Nei
-arme | Alzheimer | fung. kontrollert
2011 studie
Fort- Hjerneslag/ | Familie- | Kombinert Gruppe-, og individbasert | Randomisert Ja
une skade fung (psyko- kontrollert
2016 edukasjon og studie
sosial statte)
Gren- | Psykisk Familie- | Kombinert Gruppebasert Randomisert Nei
yer lidelse fung. tilbud (psyko- kontrollert
2019 edukasjon og studie
sosial statte)
Kats- | Psykisk Familie- | Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja
uki lidelse fung. tilbud (psyko- eksperimentell
2011 edukasjon og studie
sosial statte)
King Hjerne/ Familie- | Problemlgsnings | Gruppebasert Randomisert Nei
2012 Skade fung. -orientert tilbud kontrollert
studie
Shirai | Psykisk Familie- | Psykoedukasjon | Gruppebasert Randomisert Nei
shi lidelse fung. kontrollert
2019 studie
Vagha | Psykisk Familie- | Sosialt Gruppebasert Randomisert Nei
rseyye | lidelse fung. stettetilbud kontrollert
din studie
2018
Zhou | Psykisk Familie- | Psykologisk Gruppebasert Randomisert Ja
2020 lidelse fung. basert (kognitiv kontrollert
atferdsterapi) studie
Cheng | Hjerneslag/ | Sosial Kombinert Individbasert Randomisert Ja
2018 | skade statte tilbud (kognitiv kontrollert
atferdsterapi og studie
psyko-
edukasjon)
Ducha | Demens/Al | Sosial Psykoedukasjon | Individbasert Randomisert Nei
rme zheimer Statte kontrollert
2011 studie
Gaug- | Demens/Al | Sosial Kombinert Individbasert Randomisert Ikke
ler zheimer statte tilbud (psyko- kontrollert rappor
205 edukasjon og tert
sosial statte)
Peturs | Kreft Sosial Kombinert Individbasert Kvasi- Ja
dottir statte tilbud (psyko- eksperimentell
edukasjon og studie
sosial statte)
Sadath | Psykisk Sosial Kombinert Gruppebasert Kvasi- Nei
2016 | liste stotte tilbud eksperimentell
(psykoedukasjo studie
n og sosial
statte)
Wang | Demens/Al | Sosial Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ikke
2012 zheimer statte tilbud (psyko- eksperientell rappor
edukasjon og studie tert
sosial statte)
Wei Funksjons- | Sosial Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja
2012 nedsettelse | stotte tilbud eksperimentell
(psykoedukasjo studie
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n og sosial
stotte)
ott Demens/Al | Sorg Psykoedukasjon | Individbasert Kvasi- Nei
2010 | zheimer eksperimentell
studie
Paun Demens/Al | Sorg Kombinert Gruppebasert Kvasi- Ja/nei
2015 | zheimer tilbud eksperimentell
(psykoedukasjo studie
n og sosial
sttte)
Yoon | Demens/Al | Sorg Empowerment Individbasert Kvasi- Ikke
2020 | zheimer tilbud eksperimentell | rappor
studie tert
Kurz Demens/Al | Helse- Psykoedukasjon | Gruppe-, og individbasert | Randomisert Nei
2010 zheimer gkon kontrollert
omi studie
Living | Demens/Al | Helsegk | Kombinert Individbasert Randomisert Nei
ston zheimer okon tilbud (kognitiv kontrollert
2020 omi atferdsterapi og studie
psykoedukasjon
Red Psykisk Hap Psykoedukasjon | Gruppebasert Kvasi- Ja
-lich lidelse eksperimentell
2010 studie
Zhou | Demens/Al | Hap Psykologisk Gruppebasert Randomisert Ja
2020 | zheimer basert (kognitiv kontrollert
atferdsterapi) studie

2.1.6.2. Oppsummering

23 studier har undersgkt effekt av deltakelse pa andre utfall; 10 pa familiefungering (hvorvidt
konflikter med den man er pargrende til er redusert for eksempel) hvor fem finner positive
effekter og fem manglende effekter. Av syv studier om sosial stette som utfall finner tre
positive effekter, to manglende effekter og to studier har ikke rapportert. Videre finner én
studie manglende effekt pa sorg blant pargrende, én finner bade positiv og manglende effekt
og én har ikke rapportert resultater pa utfallet. Ingen av de to studiene om helsegkonomisk
effekt (antall reinnleggelser for eksempel) og to studier fant positiv effekt av deltakelse pa
pargrendes hap for fremtiden.

2.2 Kvalitative studier

Atte studier har brukt et kvalitativt design. Som nevnt tidligere er ikke hensikten med
kvalitative studier & male effekter eller a tallfeste omfang og utbredelse av et fenomen, men a
fa kunnskap om individers handlinger, erfaringer og oppfatninger av et fenomen (Leseth og
Tellmann 2014). De kvalitative studiene brukte semi-strukturerte intervju, fokusgrupper eller
apne spersmal pa sparreskjemaer.

Studiene har undersgkt gruppebaserte tilbud til pargrende til personer med kreft (to i antall),
demens/Alzheimer (to i antall) og psykiske helseutfordringer (tre i antall) og palliativ omsorg
(antall: 1). Av de atte studiene handler tre om psykoedukative tilbud, tre om kombinerte tilbud
0g to om sosiale stattetilbud, av ulik lengde og omfang.

Tabell 17 gir en oversikt over malgruppe og type tiloud. Etter tabellen oppsummerer vi de

viktigste resultatene med tanke pa hva deltakerne opplevde som hjelpsomt, nyttig og
utfordrende ved a delta i tilbud.
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Tabell 17: Malgruppe og type tiloud i kvalitative studier

Studie Malgruppe Komponenter Individuelt/gruppe

Petrakis 2014 Psykiske Kombinert tilbud Gruppebasert
helseutfordringer

Petrakis 2017 Psykiske Kombinert tilbud Gruppebasert
helseutfordringer

Riley 2011 Psykiske Psykoedukasjon Gruppebasert
helseutfordringer

Arnaert 2010 Kreft Sosialt stettetilbud Gruppebasert

Ohlsson 2012 Kreft Psykoedukasjon Gruppebasert

Johannessen 2015 Demens/Alzheimer | Kombinert tilbud Gruppebasert

Lee 2013 Demens/Alzheimer | Psykoedukasjon Gruppebasert

Henriksson 2011 Palliativ omsorg Sosialt stattetilbud Gruppebasert

2.2.1 Resultater

Pa grunn av et lavt antall kvalitative studier har vi gjort en tematisk analyse (Braun og Clarke
2006) av resultatene fra studiene pa tvers av malgrupper og typer tilbud. Resultatene viser tre
hovedtemaer og tilhgrende undertemaer (se Vedlegg 1 for mer om analysemetoden vi har

brukt).

2.2.2 Positivt a treffe andre deltakere
Det farste hovedtemaet som gikk igjen i studiene handlet om det positive i det & fa treffe de
andre deltakerne. Et sentralt moment som blir fremhevet er fglelsen av et fellesskap med
andre deltakere gjennom a dele erfaringer, veere apne om egne tanker og felelser, gjensidig
stotte og opplevelsen av & vaere “i samme bat”. A mgte andre i samme situasjon ga en
anledning til a kunne ventilere og a fale seg hart. Falgende sitat fra en som deltok pa et
psykoedukativt gruppetilbud for pargrende til personer med kreft studie eksemplifiserer dette:

| found it really good to meet and talk to other next of kin who are in the same
situation. | thought it was good to hear that it was not only me, that other people are
going through the same thing (Ohlsson 2012: 5).

2.2.3. Utbytte av deltakelse
Det andre hovedtemaet beskriver utbytte av deltakelse pa lerings- og mestringstilbud. Et
undertema her er den kunnskapen pargrende tilegner seg om diagnosen eller sykdommen til
sin neerstaende. Pargrende rapporterer om a fa en bedre forstaelse av sykdommen og hva det
innebzrer a leve med en langvarig helseutfordring, samt en bedre forstaelse av
familiesituasjonen. Deltakere rapporterer ogsa om en forbedret mestringsevne i
pargrenderollen, eksempelvis & kunne utfordre og endre negative tankemgnstre (undertema

nummer to).

Et tredje undertema handler om hvordan tilbudet innvirket pa deltakernes personlige og
sosiale identitet. Flere opplevde at tilbudet bidro til mindre skam og stigma, en mer positiv
selvforstaelse, en dypere livsinnsikt og en visshet om at de ikke er alene. Som det star i en
studie (Petrakis mfl. 2014) av et tilbud til pargrende til personer som lever med psykose:
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Attending the group enabled carers to feel less isolated and alone in their situations,
with comments including “knowing that you are not alone” (Petrakis et al. 2014: 106).

2.3.4 Forbedringsforslag

Det tredje hovedtemaet i de kvalitative studiene omhandler forbedringsforslag. Selv om de
fleste formidlet positive erfaringer og utbytte av tiloudene, understreket de viktigheten av at
kursledere i starre grad tar hensyn til pargrendes situasjon og behov, eksempelvis behov
knyttet til hvor pasienter er i sykdomsforlgpet og hvilken relasjon de har til en syk ektefelle
eller familiemedlem.

Andre pargrende understreket viktigheten av a laere konkrete og praktiske verktgy for
mestring av pargrenderollen, det & ha mer egnede kurslokaler, behov for tiloud som gar over
lengre tid og behov for oppfalging etter at tilbudet er avsluttet. Som en deltaker i en studie
uttrykte det:

I do not know whether | have anyone to contact now, something that perhaps many of
us might miss, because the contact in the municipality is not there anymore
(Johannessen 2015: 95)

2.3.5 Oppsummering

Oppsummert indikerer de atte kvalitative studiene at pargrende har hatt positive opplevelser
og utbytte av a delta i tilbud for pargrende. Pargrende opplevde det som positivt a treffe andre
pargrende, blant annet pa grunn av fglelsen av fellesskap gjennom a dele erfaringer og
gjensidig stette. De rapporterer om a ha tilegnet seg kunnskap om diagnosen eller sykdommen
til sin naerstaende og om en forbedret mestringsevne i pargrenderollen. Flere opplevde
dessuten at tilbudet bidro til mindre skam og stigma, en mer positiv selvforstaelse, en dypere
livsinnsikt og en visshet om at de ikke er alene. Til sist understreket deltakerne viktigheten av
at kursledere i sterre grad tar hensyn til pargrendes situasjon og behov i planlegging og
gjennomfgring av tilbud.
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Sammenfatning, kunnskapshull og konklusjon

3.1. Utfall

I denne rapporten har vi hentet ut informasjon fra 104 studier av leerings- og mestringstilbud
til voksne pargrende. Vi undersgkte farst hvilke utfall som er undersgkt i forsknings-
litteraturen. Resultatene viser at byrde og belastning og psykisk helse er de utfallene som flest
studier har undersgkt og som vi da har mest kunnskap om, etterfulgt av velvare og
livskvalitet, mestring og kunnskap. Det er sldende at bare to studier har undersgkt
helsegkonomiske effekter. Dette samsvarer med funn fra tidligere kunnskapsoppsummeringer
(Guets mfl. 2020). Det virker dessuten & veare et underskudd av studier som har sett pa
effekter av deltakelse pa tilbud pa sosial statte, sorg og hap. Her trengs mer forskning,
utviklingsarbeid og utprgving i praksisfeltet for a fa mer kunnskap om i hvilken grad
deltakelse pa tilbud har innvirkning pa disse utfallsomradene.

3.2. Diagnose/skade

Nar det gjelder diagnose eller skade, handler de fleste studiene vi har oppsummert om
pargrende til personer som har demens og/eller Alzheimer og psykiske helseutfordringer.
Dette utgjorde 79 studier av i alt 104, hvilket indikerer at det foreligger mest kunnskap om
disse malgruppene. Et mindretall var rettet mot pargrende til personer med andre diagnoser
eller helseutfordringer. Som andre har papekt, er det uheldig at vi har lite forskningsbasert
kunnskap om utfordringer som pargrende til andre pasientgrupper har, og hvordan man kan
legge til rette for leering og mestring for disse, eksempelvis for pargrende til personer med
funksjonsnedsettelser eller sjeldne diagnoser (Farhall mfl. 2020). Flere studier av andre
malgrupper som vi har oppsummert finner positive effekter av tilbud, hvilket tilsier at
utpreving og testing av tilbud til pargrende til personer med andre helseutfordringer kan
oppfordres.

3.3. Typer tilbud

Nar det gjelder typer leerings- og mestringstilbud, er det psykoedukative tilbud som flest
studier har undersgkt, hele 47 i antall. De konkrete tilbudene som studiene har undersgkt
varierer nar det gjelder innhold, oppbygging og varighet, men retter seg som regel mot a
tilrettelegge for at pargrende skal tilegne seg kunnskap om helseutfordringene til den de er
pargrende til og hvordan de kan mestre det a veere pargrende pa en bedre mate. Av studiene vi
har oppsummert i denne rapporten er kunnskapen om effekt og utbytte av slike tilbud mest
omfattende. Flesteparten av studiene av psykoedukative tiloud rapporterer ogsa om positiv
effekt, men ogsa andre typer tilbud viser slike effekter, blant annet psykologisk baserte tilbud,
sosiale stattetilbud eller ulike varianter av kombinerte tilbud. Vi fant ogsa en noe inkonsistent
bruk av begreper og termer pa tilbud til pargrende og hvilke komponenter eller elementer man
mener inngar i ulike tilbud.

3.4 Forskningsdesign

Vi har ogsa hentet ut informasjon om forskningsdesign pa studiene. Som nevnt tidligere, er
studienes forskningsdesign viktig & kjenne til i vurderinger av grunnlaget studiene har for &
pavise positive effekter av deltakelse pa tilbud. Av 104 inkluderte studier var det 49
randomiserte kontrollerte studier eller RCT-studier. Slike studier regnes som det
forskningsdesignet som er best egnet til & kunne vurdere om en intervensjon har effekt eller
ikke. Kvasi-eksperimentelle studier er ogsa hayst relevante studier for a gi kunnskap om
effekt av tilbud. 42 studier brukte kvasi-eksperimentelle design. Slike studier kan indikere om
tiloud har effekt eller ikke, men har et svakere grunnlag for a kunne si noe om érsak-
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virkningsforhold. At 91 (RCT-studier pluss studier med kvasi-eksperimentelle design) av 104
inkluderte studier har brukt eksperimentelle design antyder likevel at forskningen pa tilbud til
voksne pargrende generelt er relativt godt utviklet. Samtidig er det behov for mer kvalitative
studier innen feltet.

3.5 Effekt og utbytte

Starstedelen av denne rapporten har beskrevet hvilken effekt og utbytte deltakelse pa tilbud
har for voksne pargrende og hvordan dette varierer dette utfra type tilbud, malgruppe og
utfall. Flest studier, 61 i antall, har undersgkt effekt av deltakelse pa laerings- og
mestringstilbud for pargrendes opplevelse av byrde og belastning, spesielt for pargrende til
personer med demens eller Alzheimer og psykiske helseutfordringer. Flertallet studier av
byrde og belastning (antall: 35) viser som nevnt positive effekter av deltakelse etter avsluttet
tilbud og over tid, og de fleste av disse er ogsa RCT-studier (antall: 22). 55 studier har
undersgkt effekt av deltakelse i leerings- og mestringstilbud for pararendes psykiske helse.
Sammen med studier av byrde og belastning foreligger en god del kunnskap om effekter pa
pargrendes psykiske helse samlet sett, men det er faerre studier av effekter pa psykisk helse for
ulike malgrupper sammenlignet med studier av effekter av tilbud pa byrde og belastning.

Vi har sett at det er en del feerre studier som har undersgkt effekt av tilbud pa mestring,
velvere, livskvalitet og kunnskap. For samtlige av disse utfallene er det dessuten relativt fa
studier av tilbud til ulike malgrupper pargrende, slik at kunnskapen om dette er mer begrenset.
Tendensen her er ogsa at tilbud til pargrende til personer med demens/Alzheimer og delvis
psykiske lidelser er mest studert. Samtidig, med unntak av velvere og livskvalitet, finner
majoriteten av studiene (omtrent 80%), samlet sett, positive effekter og utbytte for pargrendes
opplevelse av mestring og kunnskap. Analysen av resultatene fra de kvalitative studiene
underbygger og utdyper disse funnene. Blant annet beskriver de hvordan deltakere opplever
selve intervensjonen og peker pa viktige dimensjoner ved tilbud, som betydningen av & kunne
dele hverandres kunnskaper og erfaringer samt opplevelsen av vere i “samme bat”.

Selv om antallet studier er lavt, kan resultatene karakteriseres som lovende med tanke pa
utpreving og testing av tilbud til pargrende med mal om gkt mestring, kunnskap eller
helsekompetanse.

Resultatene tyder videre pa at det ikke bare er én type tilbud som gir positiv effekt for
bestemte grupper av pargrende. Derimot ser det ut til at et mangfold av tilbud kan ha positiv
innvirkning pa flere ulike utfall og det for pargrende til personer med flere ulike typer
helseutfordringer. For eksempel ble positive effekter funnet for bade individuelle og
gruppebaserte tilbud, tiloud med ulik varighet og intensitet og tilbud ledet av assistenter,
studenter, fagpersoner og/eller erfarne brukere eller pargrende. Oppsummeringen gir ikke et
grunnlag for a konkludere at bestemte typer tilbud oftere gir positive effekter sammenlignet
med andre typer av intervensjoner. Dette er ogsa i samsvar med tidligere forskning (Elvish
mfl. 2013).

3.6 Kunnskapshull

Gjennomgangen av forskning viser at til tross for & veere et relativt utviklet forskningsfelt, er
det det flere kunnskapshull. Det trengs for det farste en gkt forskningsinnsats pa effekt av
tiloud pa flere utfall, spesielt pa helsegkonomiske effekter, sosial statte, sorg og hap. Det
foreligger dessuten relativt liten kunnskap om tilbud til pargrende til personer med andre
diagnoser eller helseutfordringer sammenlignet med demens/Alzheimer og psykiske
helseutfordringer. Det er ogsa behov for flere randomiserte kontrollerte studier for a styrke
kunnskapsgrunnlaget om effekten av tilbud eller intervensjoner. I tillegg trengs flere
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metaanalyser av litteraturen for med sterre grad av sikkerhet & kunne uttale seg om effekten
av tilbud.

Videre er det behov for en avklaring av innholdet i ulike begreper og termer for tilbud til
pargrende. Resultatene viste en inkonsistens mellom betegnelser pa tilbud og beskrivelser av
innholdet i tiloudene. Vare inkluderte studier fremviser stor variasjon i hvilken grad og i
hvilket format informasjon om intervensjonen beskrives. En klargjgring av begreper og
termer innen feltet og en utvikling av et felles rammeverk for intervensjonsbeskrivelser kan
forbedre klassifikasjon av studier og intervensjoner samt forbedre kunnskapsoppsummeringer
av forskning pa effekt og utbytte av tiloud for pargrende.

Vi trenger ogsa mer kunnskap om hvilke aspekter eller faktorer ved et tiloud som oftest gir
effekt og utbytte. Det var ikke mulig & peke pa enkeltfaktorer som er assosiert med positive
effekter i de kvantitative studiene. | tillegg til RCT-studier er det behov for prosess-
evalueringsstudier av tilbud eller intervensjoner. Prosessevalueringer eller
gjennomfarbarhetsstudier anses som en viktig del av intervensjonsforskningen fordi de blant
annet kan fremskaffe kunnskap om hvordan intervensjoner oppfattes og blir gjennomfert.
Flere gjennomfarbarhetsstudier har for eksempel funnet at kursledere kan ha ulik forstaelse av
hva en intervensjon krever, hvordan de blir iverksatt og hva slags kompetanse som er
ngdvendig (Clarke mfl. 2013). Sveert fa studier inkluderte prosessevaluering som kunne gitt
oss kunnskap om faktorer som bidrar til effekt av intervensjon. Dette synes a vere en generell
tendens i forskningslitteraturen.

I hvilken grad deltakere oppfatter et tilbud som passende, tilfredsstillende og aktuelt
(«acceptability») er ogsa underrapportert i de inkluderte kvantitative studiene. Et flertall av
studier som undersgker endring av velvere og livskvalitet finner som nevnt manglende
effekter. Data om hva som hemmer og fremmer aksept kan veaere mulige forklaringer pa disse
funnene. Fra de kvalitative studiene vi har beskrevet fremkom det for eksempel at tilbudene
ikke alltid i tilstrekkelig grad ivaretok pargrendes ulike behov eller tok tilstrekkelig hensyn til
relasjonen mellom den pargrende og personen med helseutfordring. Flere kvalitative studier
av kommunikasjon og samhandling mellom kursledere og pargrende kan ogsa gi viktig
kunnskap. Tidligere forskning tyder pa at samhandlingen mellom kursledere og pargrende og
pargrende seg imellom har betydning bade for det sosiale fellesskapet, for aktiv deltakelse og
engasjement og for effekt og utbytte (Cameron mfl. 2020). Det kan skaffe til veie kunnskap
om hvilke prosesser eller mekanismer som er viktige for effekten av ulike typer tilbud til ulike
grupper av pargrende i ulike settinger. Slike mekanismer kan bidra til & belyse hvorfor ulike
typer tilbud har effekt pa tvers av type tilbud, utfall og malgruppe.

3.7 Konklusjon

De fleste studiene vi har oppsummert i denne rapporten indikerer positiv effekt og utbytte for
pargrende. Det er imidlertid behov for mer forskning. Vi haper en oversikt over forskningen
pa feltet kan stimulere til videre forskning, utvikling og evaluering av leerings- og
mestringstilbud til pargrende i helse- og omsorgstjenesten.
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Vedlegg 1: Metode

For & kunne gjgre en bred kartlegging har vi gjort en scoping review. Scoping reivew har som
mal & “map rapidly the key concepts underpinning a research area and the main sources and
types of evidence available and can be undertaken as a stand-alone project in their own right,
especially where an area is complex or has not been reviewed comprehensively before” [15:
194]. Scoping reviews har ofte en apen tematisk tilnaerming, inkluderer ofte kvalitative og
kvantitative studier og papeker kunnskapshull. I trad med tidligere review-studier ved NK
LMH har vi brukt rammeverket utviklet av Arksey og O "Malley (2005) som beskriver fem
faser av en scoping review:

| fase 1 utformet forskningsgruppen forskningsspgrsmalene. Forskningsgruppen bestar av fem
forskere (AV, US, 1JB, FH og DB), én pargrende og leder av en brukerorganisasjon og et
pargrendesenter (IH) samt tre med profesjonsutdanningsbakgrunn innen
helsepedagogikk/utdanningsforskning og psykologi (KB, KF and KTSH). Gjennom dialog ble
vi enige om hvilke studier vi ville inkludere:

e Populasjon: pargrende til personer som lever med langvarige helseutfordringer 18+

e Intervensjon: leerings- og mestringstilbud (individuelle tiloud og gruppetilbud) ledet
av fagpersoner/helsepersonell og/eller personer med brukererfaring

e Sammenligning: standard tilbud, andre intervensjoner eller ingen sammenligning

e Utfall: helsemessige, sosiale, psykologiske, helsegkonomiske og/eller atferdsmessige
utfall eller utfallsmal

Vi ble ogsa enige om & inkludere studier med ulike forskningsdesign, altsa studier med
kvantitative, kvalitative og mixed method design, i tillegg til pilotstudier.

| fase 2 ble alle relevante studier identifisert. Systematiske databasesgk ble gjort for perioden
januar 2010 til oktober 2020. Databasene vi sgkte i var MEDLINE, EMBASE, PsychINFO,
AMED, CINAHL, SweMed+ and ERIC. For hver database brukte vi en rekke ord og termer
relevante for tema, enten alene eller i kombinasjon med andre. Fglgende er ikke uttemmende:

o Deltaker: caregiver, next of kin, significant other, family, family caregiver, family
member, parents, informal caregiver, sibling

¢ Intervensjon: patient education, self-management programme/education/individual,
psychoeducation, cognitive-behavioural therapy, motivational interview, patient
engagement, counselling, self-help groups, support, psychosaocial care

Et viktig inklusjonskriterium var at studiene undersgkte effekter og/eller utbytte av a delta pa
et pargrendetilbud og at de var fagfellevurderte engelskspraklige artikler. Kronisk sykdom
eller langvarige helseutfordringer innbefattet somatisk sykdom, skade, fysisk og/eller psykisk
utviklingshemning eller funksjonsnedsettelse og rusavhengighet. | denne gjennomgangen ble
ikke digitale intervensjoner inkludert. Studier av intervensjoner hvor bade pasienter og
pargrende utgjorde malgruppen og deltok i samme tilbud ble ogsa ekskludert, fordi siktemalet
vart er forskning pa tilbud som utelukkende har pargrende som malgruppe. Hele
forskningsgruppen var involvert i diskusjon av sgkestrategien.

| fase 3 ble relevante studier inkludert. Sgkene resulterte i totalt 12 570 artikler. Av disse ble

12 110 ekskludert da de ikke tilfredsstilte inklusjonskriteriene. Totalt 470 studier ble lastet
ned i fulltekst. Samtlige artikler ble evaluert parallelt av farsteforfatter og sisteforfatter eller
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av minst én medforfatter. Gjennom dialog mellom forfattere kom vi til enighet om hvilke
artikler som skulle inkluderes og ekskluderes. Etter a ha ekskludert 366 studier sto vi igjen
med 104 totalt.

| fase 4 ble data om studienes mal, design, maleinstrument, utfall, informasjon om type
intervensjon, kursledere, struktur, innhold og varighet, samt effekt og utbytte oppsummert og
beskrevet i en matrise (se vedlegg 5).

| fase 5 ble informasjon fra studiene kategorisert, oppsummert og fremstilt i en resultatdel.
Resultatene som omhandler effekt og utbytte av deltakelse ble s sammenlignet. | tillegg har
vi gjort en tematisk innholdsanalyse av resultatene fra de inkluderte kvalitative studiene.

Flyt diagram:

Antall titler og

sammendrag: Antall
12570 " ekskludert:
12100
Artikler lest i
fulltekst:
470 » | Antall ekskludert:

366

Antall artikler
inkludert:
104

Metodebegrensninger ved scoping review

| trad med scoping review metoden har vi ikke vurdert kvaliteten pa studiene som er
inkludert. Dette kan sies & utgjere en begrensning ved var studie, samtidig som hensikten var
er & gi en bred kartlegging av tilgjengelig forskningslitteratur og papeke kunnskapshull. Av
samme grunn har vi ikke gjort en metaanalyse for a kalkulere grad av effekt av
intervensjonene. Vi har ikke gjort en vurdering av risikoen for bias i inklusjon av studier da fa
anser dette som en obligatorisk del av en scoping review [19]. For a redusere risiko for bias
har likevel minst to medforfattere vurdert sammendrag og artikler i full tekst uavhengig av
hverandre. Pa tross av at vi har brukt en rekke ord og termer i databasesgk for a identifisere
flest mulig studier, er ikke sgketermene uttemmende. Noen studier kan derfor vere utelatt.

Kvalitativ analyse

En tematisk (Braun og Clarke 2006) analyse av atte kvalitative studier og kvalitative data fra
studier med blandede metoder (mixed methods) ble gjennomfert av ferste og andre forfatter.
Analysen besto i at fgrsteforfatter i farste omgang samlet sammen resultatene fra alle studiene
og identifiserte forelgpige temaer, samt forslag til forelgpige tema. I dialog mellom farste og
andreforfatter kom man til en enighet om hva som utgjer hovedtema og undertema. Bade
hovedtema og undertema ble sa validert av hele forskningsgruppen.
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Vedlegg 4: Utfall og maleinstrument

Utfall byrde og belastning:
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Zarit Burden Interview (ZBl)
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Ali mfl. 2015

Burden Assessment Scale (BAS)

Alves mfl. 2016

Modified Caregiver Strain Index
(CSI-M)

Amaresha mfl. 2018

Burden Assessment Schedule

Arrango-Lasprilla mfl. 2014

Zarit Burden Interview (ZBl)
Perceived Stress Scale (PSS)

Cheng mfl. 2019

Pearlin’s 4-item measure of role
overload
22-item Zarit Burden Interview

Cheng mfl. 2018

Caregiver Strain Index

Cheng mfl. 2017

Zarit Burden Interview (ZBl)

Cheng mfl. 2016

Zarit Burden Interview (ZBl)

Chiu mfl 2011 Family Experience Interview
Schedule
Affective Response Module with
Worry and Displeasure subscales
Chu mfl. 2011 Caregiver Burden Inventory (CBI)
Chiu mfl. 2015 Perceived Stress Scale (PSS)

Zarit Burden Interview (ZBl)

Demiris mfl. 2019

Caregiver reaction assessment scale
(CRA)

de Rotrou mfl. 2011

Zarit Burden Interview (ZBl)

Fortune mfl. 2016

Caregiver Strain Index (CSI)

Gaugler mfl. 2015

Measures of Subjective Stress

Gaugler mfl. 2016

Care task measures
Role overload and role captivity
measures

Gharavi mfl. 2018

Involvement Evaluation
Questionnaire (IEQ)

Gleeson mfl. 2010

Experience of Caregiving Inventory
(ECI)

Gonzalez mfl. 2019

Zarit Burden Interview (ZBI)

Gossink mfl. 2018

Zarit Burden Interview (ZBI)
Involvement Evaluation
Questionnaire (IEQ)

Grenyer mfl. 2018

Burden assessment scare (BAS)
Dyadic adjustment scale-4 (DAS-4)

Hatch mfl. 2014

Zarit Burden Interview (ZBl)

Holm mfl. 2017

Caregiver Burden Scale (CBS)

Holm mfl. 2016

Caregiver Burden Scale (CBS)
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Hubbard mfl. 2016

Burden assessment scale (BAS)

Katsuki mfl. 2011

Zarit Burden Interview (ZBl)

King mfl. 2012

Appraisal of Caregiving Scale (SCS)

Kolostoumis mfl. 2015

Family Burden Scale

Kicukgucli mfl. 2018

Caregiver Burden Inventory

Kurz mfl. 2010

Time spent caregiving

Llangque mfl. 2015

Caregiver Burden Inventory (CBI)

Limifana-Gras mfl. 2016

Zarit Burden Interview (ZBI)

Livingston mfl. 2013

The Zarit Caregiver Burden Scale

Losada mfl. 2011

Frequency of leisure activities

Lunsky mfl. 2017

Caregiver burden 9-items subscale of
the Revised Caregiving Appraisal
Scale

Lok mfl. 2017

The Zarit Caregiver Burden Scale

Martin-Carrasco mfl. 2016

Zarit Burden Interview (ZBI)
Involvement Evaluation
Questionnaire

Martin-Carrasco mfl. 2014

Zarit Burden Interview (ZBl)

Melamed mfl. 2013

Burden Assessment Scale (BAS)
The Experience of Caregiving
Inventory (ECI)

Navidian mfl. 2012

Zarit Burden Interview (ZBI)

Passoni mfl. 2014

The Caregiver Need Assessment
(CNA)

Paun mfl. 2015

Family Perception of Caregiving
Role (FPCR)

Petursdottir mfl. 2019

Brief assessment scale for caregivers
(BASC)

Pihet mfl. 2018

Zarit Burden Interview

Ponce mfl. 2011

Caregiver Burden Scale

Rodriques-Sanchez mfl. 2013

Short Zarit Burden Interview

Rowaert mfl. 2018

Zarit Burden Interview (ZBI1-22)

Santos mfl. 2013

Zarit Burden Interview (ZBl)

Savundranayagam mfl. 2011

Montgomery burden measure

Sharif mfl. 2012

Family Burden Questionnaire

Shiraishi mfl. 2019

Zarit Burden Questionnaire

Sousa mfl. 2020

Scale of caregiver burden (SCB)
The caregiver assessment of
difficulties index (CADI)

Stephens mfl. 2011

Involvement Evaluation
Questionnaire (IEQ)

Tabeleao mfl. 2018

Zarit Burden Interview (ZBl)

Tanriverdi mfl. 2012

Zarit Caregiver Burden Scale (ZBS)

Terraciano mfl. 2020

Zarit Caregiver Burden Scale (ZBS)

Vazquesz mfl. 2016

Zarit Burden Interview (ZBl)

Wawrziczy mfl. 2019

Preparedness for caregiving scale
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Caregiver reaction assessment
(CRA)

Dyadic adjustment scale (DAS)
Psychologist Distress index

Yoo mfl. 2019

Zarit Burden Interview (ZBI-K)

Yoon mfl. 2019

Caregiving appraisal scale

Utfall psykisk helse:

Studie

Maleinstrument

Aboulafia-Brakha mfl. 2014

Beck Depression Inventory
State-Trait Anxiety Inventory

Ali mfl. 2015

General Health Questionnaire-28
(GHQ-28)

State-Trait Anger Expression
Inventory-2 (STAXI-2)

Alves mfl. 2016

Short-Form Health Survey (SD-
12v2)

General Health Questionnaire-12
(GHQ-12)

Amaresha mfl. 2018

Affiliate Stigma Scale
Mini International Neuropsychiatric
Interview

Au mfl. 2010

Center for Epidemiologic Studies
Depression Scale

Boele mfl. 2013

MOS subjective cognitive
functioning scale

Behrouian mfl. 2020

Depression, anxiety and stress scale
(DASS-21)

Cheng mfl. 2019

Hamilton Depression Rating Scale

Cheng mfl. 2018

10-item Center for Epidemiological
Studies Depression

Cheng mfl. 2017

Hamilton Depression Rating Scale

Cheng mfl. 2016

Hamilton Depression Rating Scale

Chiu mfl. 2011 e Rosenberg’s Self-Esteem Scale
e CES-S scale (depression)
Chu mfl. 2011 e Beck Depression Inventory-I1 (BDI-

D)

Demiris mfl. 2019

Generalized anxiety disorder 7-item
(GAD-7)

De Rotrou mfl. 2011

Montgomery and Asberg Depression
Rating Scale (MADRYS)

Donorfio mfl. 2010

Assessment of levels of irritability,
depression, anxiety, stress and
concentration
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Fortune mfl. 2016

Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)

Gaugler mfl. 2015

Geriatric Depression Scale

Gleeson mfl. 2010

General Health Questionnaire

(GHQ)

Gonyea mfl. 2014

Center for Epidemiological Studies
Depression Scale (CES-D)

Gonzalez mfl. 2019

Depression scale (CES-D)
State-Trait Anxiety Inventory

Gossink mfl. 2018

The Perceived Stress Scale (PSS
The Center for Epidemiological
Studies Depression scale (CESD)

Grenyer mfl. 2018

Mental health inventory-5 (MHI-5)

Hatch mfl. 2014

Center for Epidemiological Studies
of Depression Scale (CES-D)

Holm mfl. 2017 Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)
Holm mfl. 2016 Hospital Anxiety and Depression

Scale (HADS)

Hubbard mfl. 2016

Depression, anxiety, stress scale
(DASS-21)

Katsuki mfl. 2011

Kessler Psychological Distress (K6)
guestionnaire

King mfl. 2012

Center for Epidemiological Studies
Depression Scale (CES-D)
Profile of Moods Scale short form

Kurz mfl. 2010

Montgomery-Aberg Depression
Rating Scale (MADRS)

Leone mfl. 2014

Depression Anxiety and Stress Scale
— short form (DASS-21)

Limifiana-Gras mfl. 2016

The 12-item General Health
Questionnaire (GHQ-12)

Livingston mfl. 2013

Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)

Livingston mfl. 2020

Hospital Anxiety and Depression
Scale — total score (HADS-T)

Losada mfl. 2011

Dysfunctional thoughts about
caregiving questionnaire

Center for epidemiological studies-
depression scale (CES-D)

Lunsky mfl. 2017

Depression Anxiety Stress Scale
(DASS-21)

Mahendran mfl. 2017

Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)

Marcos mfl. 2018

Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)

Martin-Carrasco mfl. 2016

Center for Epidemiological Studies
Depression Scale (CES-D)
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Ott mfl. 2010

20-item Center for Epidemiological
Studies Depression Scale (CES-D)
20-item State-Trait Anxiety
Inventory (STAI)

Pan mfl. 2019

10-item Center for Epidemiological
Studies Depression Scale (CES-D)

Pailler mfl. 2015

The Brief Symptom Inventory-18
(BSI-18)

Passoni mfl. 2014

Mini-Mental State Examination
(MMSE)

The Anxiety and Depression Scale-
Reduced Form (AD-R)

Paun mfl. 2015

20-item Center for Epidemiological
Studies Depression Scale (CES-D)

Petursdottir mfl. 2019

The Depression Anxiety Stress Scale
(DASYS)

Pihet mfl. 2018

Revised memory and behavioral
problems (MBP) Checklist
lIfield Psychiatric Symptoms Index

Rodriquez-Sanchez mfl. 2013

General Health Questionnaire
(GHQ-12)

Dysfunctional Thoughts about
Caregiving Questionnaire

Sadath mfl. 2016

Family Questionnaire (FQ)

Santos mfl. 2013

Beck Depression Inventory (BDI)
Beck Anxiety Inventory (BAI)

Shiraishi mfl. 2019

State-trait Anxiety Inventory (STAI)
K6 (screening tool) for depressive
and anxiety disorders

Link’s stigma scale (LSS)

Global assessment of functioning
(GAF)

Stephens mfl. 2011

General Health Questionnaire
(GHQ-12)

Terraciano mfl. 2020

Center for Epidemiological Studies
Depression Scale (10-item)

Vazquez mfl. 2016

Center for Epidemiological Studies
Depression Scale

General Health Questionnaire
(GHQ-28)

Automatic Thoughts Questionnaire-
Negative (ATQ-N)

Wang mfl. 2012

Neuropsychiatric Inventory-
Caregiver Distress Scale (NPI-D)

Wei mfl. 2012

Derogatis Symptoms Checklist-90-R
(SCL-90-R)

Werner mfl. 2020

Geriatric Depression Scale (GDS)
short version
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Yoo mfl. 2019

Geriatric depression scale (GDS)
Philadelphia geriatric center morale
scale (PGCMC)
Caregiver-administered
neuropsychiatric inventory (CGA-
NPI)

The positive affect and negative
affect schedule (PANAS)
Acceptance and action
questionnaire-11 (AAQ-I11)
Self-compassion scale (SCS)

Zhou mfl. 2020

Mental health inventory

Agren mfl. 2015

Beck Depression Inventory (BDI-I1)
Control Attitude Scale (CAS)

Utfall velveere og livskvalitet:

Studie Maleinstrument

Alves mfl. 2016 e Positive Aspects of Caregiving
(PAC)

Boele mfl. 2013 e MOS 36-item short form health
survey

Bokberg mfl. 2019

WHOQOL-BREF

Cheng mfl. 2019

Ryff’s Psychological Well-being
Scale

Cheng mfl. 2017

Ryff’s Psychological Well-being
Scale

Multidimensional Functional
Assessment Questionnaire

Cheng mfl. 2016

Ryff’s Psychological Well-being
Scale

Multidimensional Functional
Assessment Questionnaire

Gaugler mfl. 2015

Cantril Ladder

Gex-Fabry mfl. 2015

Two questionnaires were developed
for this study by experiences
clinicians. The questions were
selected to reflect the primary aims
of the program

World Health Organization Quality
of Life questionnaire (WHOQOL-
BREF)

Gonzalez mfl. 2019

General Health Questionnaire
(GHQ-28)

Holm mfl. 2017

Rewards for Caregiving Scale (RCS)
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Holm mfl. 2016

Rewards for Caregiving Scale (RCS)

Hudson mfl. 2012

General Health Questionnaire

King mfl. 2012

Bakas Caregiving Outcomes Scale
(BCOS)

Kurz mfl. 2010

Short Form Health Survey (SF-36)

Linacre mfl. 2016

The 36-item Short-Form Health
Survey (SF-36)

Livingston mfl. 2013

Health status questionnaire

Lunsky mfl. 2017

Self-Compassion Scale Short Form
(SCS-SF)

Mahendran mfl. 2017

Caregiver QOL — Cancer (CQOLC)
scale

Marcos mfl. 2018

General health questionnaire (GHQ-
12)

Martin-Carrasco mfl. 2014

Short-Form Health Survey (SF-12)

Ott mfl. 2010

Positive State of Mind Instrument

Pailler mfl. 2015

The Caregiver Quality of Life-
Cancer

Rodriquez-Sanchez mfl. 2013

RUIZ and Baca’s Questionnaire

Rowaert mfl. 2018

WHOQOL-BREF

Santos mfl. 2013

Assessment of QoL in Alzheimer’s
Disease Scale (QoL-AD)

Savundranayagam mfl. 2014

Positive views toward caregiving
(three items

Terraciano mfl. 2020

Self-rated health and life satisfaction
—single items

Wang mfl. 2012

World Health Organization Quality
of Life Measure-Brief Version
(WHOQOL-BREF)

Wawrziczy mfl. 2019

Instrumental activities of daily living
(IADL)
Self-rated health (SF)

Yoon mfl 2020

Campbell subjective well-being
scale

Younis mfl. 2019

Quiality of life in life-threatening
illness — family caregiver
(QOLLTI-F)

Agren mfl. 2015

Short Form (SF-36)
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Utfall mestring:

Studie

Maleinstrument

Abedi mfl. 2020

Coping Inventory for Stressful
Situation (CISS). Persian version,
48-items

Au mfl. 2010

Revised scale for Caregiving Self-
Efficacy

Chinese Way of Coping
Questionnaire

Boele mfl. 2013

Caregiver Mastery Scale

Cheng mfl. 2018

Problem Solving Inventory (PSI)

Cheng mfl. 2017

Revised Scale for Caregiving Self-
Efficacy

Cheng mfl. 2016

Revised Scale for Caregiving Self-
Efficacy

Chiu mfl. 2011 e Pearlin’s Mastery Scale
e Family empowerment scale (FES)
Chiu mfl. 2015 e Coping Inventory for Stressful

Situations (CISS short form, 21-
items)

Demiris mfl. 2019

Problem Solving Inventory (PSI)

Ducharme mfl. 2011

Self-Efficacy Scale
Revised Scale for Caregiving Self-
Efficacy (RSCSE)

Gharavi mfl. 2018

Self-Efficacy Questionnaire (SEQ)

Gonyea mfl. 2014

Self-Efficacy Scale
Revised Scale for Caregiving Self-
Efficacy (RSCSE)

Grenyer mfl. 2018

Family empowerment scale (FES)

Hubbard mfl. 2016

Bipolar disorder self-efficacy scale
(study specific scale

Jafari mfl. 2020

Self-Efficacy Questionnaire

King mfl. 2012

Social Problem Solving short form
(SPSI-R)

Kouri mfl. 2011

Caregiver Self-Efficacy Scale

Llanque mfl. 2015

The Brief COPE scale

Livingston mfl. 2013

The Brief COPE scale

Lunsky mfl. 2017

Family Empowerment Scale (FES) —
12 item subscale

Marcos mfl. 2018

Brief illness perception
questionnaire (BIPQ)

Ott mfl. 2010 e The General Self-Efficacy Scale
e The Brief COPE scale
Pan mfl. 2019 e 20-item simplified coping scale

Pihet mfl. 2018

Self-efficacy scale

Rowaert mfl. 2018

Resilience Scale (RS-nl 25)
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Sampogna mfl. 2018

e Family Coping Questionnaire (FCQ)

Terraciano mfl. 2020

e Caregiving Self-Efficacy Scale

Wawrziczy mfl. 2019

e Self-Efficacy Scale (15-items)

Yoon mfl. 2020

e Family Caregiver Self-Efficacy
Scale

Zhou mfl. 2020

e Family Coping Questionnaire
e Pearlin Mastery Scale
e Inner Resource Scale

Utfall kunnskap:

Studie

Maleinstrument

Amaresha mfl. 2018

The Knowledge about Schizophrenia
Interview

Cheng mfl. 2018

Caregiving Competence Scale

Chiu mfl. 2015

Caregiving Competence Scale

Day mfl. 2017

Study-specific questionnaire

de Rotrou mfl. 2011

Sense of Competence Questionnaire (SCQ)

Dominiquez-Martinez mfl. 2017

Study-specific questionnaire

Ducharme mfl. 2011

Preparedness for Caregiving Scale
Planning for Future Care Needs Scale

Gossink mfl. 2018

The Short Sense of Competence
Questionnaire (SSCQ)

Holm mfl. 2017 Caregiver Competence Scale (CCS)
Preparedness for Caregiving Scale (PCS)
Holm mfl. 2016 Caregiver Competence Scale (CCS)

Preparedness for Caregiving Scale (PCS)

Hubbard mfl. 2016

Study-specific questionnaire

Hudson mfl. 2012

Caregiver Competence Scale (CCS)
Preparedness for Caregiving Scale (PCS)

Jafari mfl. 2020

Test of functional health literacy in adults —
TOFHLA

King mfl. 2012

Preparedness for Caregiving Scale (PCS)

Kolostoumpis mfl. 2015

Knowledge about Bipolar Disorder
Questionnaire

Kouri mfl. 2011

Study-specific questionnaire

Llanque mfl. 2015

4-item Caregiving Competence Scale

Paun mfl. 2015

22-item Knowledge of Alzheimer’s Test
(KAT)

Petrakis mfl. 2014

Study-specific questionnaire
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Andre utfall:

Studie

Utfall

Maleinstrument

Cheng mfl. 2018

Familiefungering

General Functioning
subscale of the Family
Assessment Device

Dominiquez 2017

Familiefungering

Family Questionnaire
(FQ) (expressed
emotions)

Ducharme mfl. 2011

Familiefungering

The Family Caregiver
Conflict scale

Fortune mfl. 2016

Familiefungering

Perceived Criticism
Scale (PCS)

Grenyer mfl. 2018

Familiefungering

The family questionnaire

(TFQ)

Katsuki mfl. 2011

Familiefungering

Dysfunction in the
Ordinary Family Life
Scale (DFL)

Family Attitude Scale
(FAS)

Expressed Emotion

King mfl. 2012

Familiefungering

McMaster Family
Assessment Device

Shiraishi mfl. 2019

Familiefungering

Family attitude scale
(FAS)

Vagharseyyedin 2018

Familiefungering

Family Adaption Scale

Zhou mfl. 2020

Familiefungering

Brief family relationship
scale

Experience of caregiving
autonomy

Cheng mfl. 2018

Sosial statte

Six-item Social Support
Questionnaire

Ducharme mfl. 2011

Sosial statte

Inventory of Socially
Supportive Behaviors

Gaugler mfl. 2015

Sosial statte

Stokes Social Network
List

Petursdottir mfl. 2019

Sosial stotte

Iceland family perceived
support questionnaire
(ICE-FPSQ)

Sadath mfl, 2016

Sosial statte

Multidimensional Scale
of Perceived Social
Support (MSPSS)
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Wang mfl. 2012

Sosial statte

Family Support Services
Index (FSSI)

Wei mfl. 2012 Sosial stgtte Inventory of Socially
Supportive Behaviors
(ISSB)

Ott mfl. 2010 Sorg MMCGI-SF

Paun mfl. 2015 Sorg 50-item MM-CGI
(Caregiver chronic grief)

Yoon mfl. 2020 Sorg Hogan grief reaction

checklist

Kurz mfl. 2010

Helsegkonomi

Resource Utilization in
Dementia, short form
(RUD-light)

Livingston mfl. 2020

Helsegkonomi

The client service receipt
inventory (CSRI)

Redlich mfl. 2010

Hap

Hope Scale (Snyder)

Zhou mfl. 2020

Herth hope index
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Vedlegg 5: Matrise (alle studier)

First Partici-  Study Design Caregiver self-management intervention Caregiver Outcomes Effect and benefit
Author pants
Year
Country
Abedi  Caregivers RCT (pre-and Intervention: Problem-solving training program Coping inventory Immediately after the
2020 of o posttest, and Facilitator: Nurses and other health professionals fgr str_essful intervention thg in_te_\rvention
Iran psychiatric  after 1 . . situations (CISS). group scored significantly
inpatients months) Strugtu_re & content:_ Grou_p-base(_j Intervention Persian version, 48- higher on task-oriented
consisting of gducatlonal instruction, feedback, and items coping style than the control
(N=36) group discussion group, but no significant
Duration. Two 60-minutes sessions per week over differences were detected for
Control group: 4 weeks (8 sessions) emotion or avoidance-
Standard care oriented coping style
(weekly At 1-month follow up, the
classes held intervention group earned
by the significantly higher scores for
hospitals on task-oriented and emotion-
caring for oriented coping styles
psychiatric No improvement in
patients) avoidance-oriented coping
style at the postintervention
(N=36) or follow-up were detected
Aboulafia- Caregivers  Semi- Intervention 1: Psychoeducation Group Salivary cortisol Overall decrease of cortisol secretion
Brakha of persons  randomized Programme (EDUC) Perceived Stress in the Cognitive Behavioral Group
2014 with _ _study (twp Facilitator: Therapist Scale Therapy group _
switzerland Alzhelmer interventions ) . . Zarit Burden Both groups reported a reduction (_)f
‘sdisease  pre-and post-  Structure & content: Information on cognitive and Interview neuropsychiatric symptoms of their
measures) behgworal symptoms of .the disease as well as Beck Depression relative after intervention
advice on how to deal with them Inventory
Intervention | Duration: Eight weekly sessions, 1h per session State-Trait Anxiety
(EDUC): Intervention 2: Cognitive Behavioral Group Inventory
Therapy (CBT) Portable Functional
(N=18) Assessment

Questionnaire
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Intervention 1l
(CBT)

(N=17)

Structure & content: Information on cognitiveand e
behavioral symptoms of the disease as well as

advice on how to deal with them. In this group the
participants had the opportunity to exchange

personal experiences, discuss their beliefs related

to the disease and their role as caregivers, and

acquire new coping strategies. Included home-

work tasks

Duration: Eight weekly group-sessions, 1.5h per
session.

Behave-AD

Ali Caregivers  Pre- and post-  Intervention: Cognitive Behavior Therapy e Burden Assessment The results indicated that the
2015 of persons  assessment intervention Scale (BAS) intervention significantly reduced
Pakistan with _ Facilitator: Psychologist o Gener:’;ll Heglth car.egiyer’s perceived subjective and
dementia (N=8) . Questionnaire-28 objective burden, anger, and
Structure & content: Individually based (GHQ-28) significantly improved physical and
intervention tgrgetlng b_e_hawor, cllnlc_al interview, State-Trait Anger mental health
psychoeducation, cognitive restructuring, Expression
relaxation training a_nd coping _sk_ills, anger Inventory-2
management, assertiveness training (STAXI-2)
Duration: 10 sessions over 5-8 weeks, 45-60-
minutes per sessions
Alves Informal Pre- and Intervention: Psychoeducational program (“Caring e COPE Index — The results showed a favorable
2016 caregivers  posttest at home”) Caregivers for Older evolution after the intervention, a
Portugal of older (follow-up at Facilitator: Psychologist and professional expert in People in Europe signif.ican’t improvement in
adults 3,6and 12 relevant topic (e.g., nurse, occupational therapist) e Short-Form Health caregiver’s mental health fr_om pretest
months) . Survey (SF-12v2) to 1° follow-up and the maintenance
Strl_Jcture & corjtent: Include.d SESSIONS on relgvant General Health of other favorable conditions at
(N=60) topics about aging and caregiving. Every session Questionnaire-12 baseline.

was a combination of information and
psychological support

Duration: Seven weekly sessions, 2h per sessions

(GHQ-12)

Positive Aspects of
caregiving (PAC)
Modified Caregiver
Strain Index (CSI-
M)
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Amaresha Siblings of  Prospective Intervention: Brief need-based psychoeducation Clinical profile The findings suggest that brief need-
2018 people controlled trial Facilitator: Mental health professionals (assessment of level based psychoeducation may increase
. with (baseline, 1 ’ of involvement) knowledge about the illness and

India schizophre  and 3 months ~ Structure & content: The intervention aimed to Mini International reduce self-stigma
nia after provide information about schizophrenia, to ensure Neuropsychiatric No main or interaction effects of
intervention) drug compliance, information on management and Interview group and time were observed on
(N=40) engager_nent, to address expressed emotion and The Knowledge burden
prevention of relapse, to educate about the healthy about Schizophrenia
lifestyle and coping, support and knowledge Interview
Control group: b, -ation: 60-90 minutes sessions bimonthly or Affiliate stigma
Standard care )1y for out-patient participants, and on a daily Scale (self-stigma
(N=40) basis for in-patient participants (4-6 sessions with scale)
direct contact and 2-4 telephonic sessions) Burden Assessment
Schedule
Arango- Caregivers  RCT (pre-and Intervention: Cognitive-behavioral intervention Patient Health The intervention group showed higher
Lasprilla of persons  posttest, and program Questionnaire 9 satisfaction with life and lower
2014 with _ after 3 Facilitator: Mental health professionals (PH_Q-9) depression and burden after 3 months
dementia months) ) L Zarit Burden follow-ups
USA Structure & content: The intervention introduces Interview (ZBI) No effect of the condition on
(N=39) group partlmpants W_Ith a Va”_ety of Cpplng Satisfaction with life participants’ stress levels
strategies for managing negative feelings such as scale (SWLS)
Control group: relaxation, identification of challenging thoughts Perceived Stress
educational and positive self-statements. Includes practice of Scale (PSS)
program of coping skills. Adapted to the caregivers of

equal duration
with
information of
dementia
minus coping
skill

(N=30)

individuals with dementia from Columbia, Latin
America

Duration: Eight weekly sessions, 2h per session
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Arnaert Relatives Qualitative Intervention: A support group healing retreat e  Experiences from e Benefits during the retreat included
2010 of persons  study (4 program (“Skills for Healing Retreat Weekend”) the intervention an experience of emotional openness
Canada with yveeks afFer Facilitator: Oncologist, mind-body medicine e Perceptions of t_he vise _vie other participantg relief_ from
cancer intervention) specialist, nurse, social worker and spiritual care concept of healing sharing thoughts and feelings with
id e  What they had others, mutual support amongst
provider e
(N=8) L . learned from participants and a sense of
Structure & content: Included didactic sessions on attending the community
2r?év;ﬁe?ﬁ\;:?\?;ir:r;a?;dégglir?é;lsstliirrl:sc:inkgmmlon intervention e  Benefits beyond the retreat included
' emotional and spiritual healing and
relaxation and yoga and supportive expressive acquiring strategies for copinggin their
support group therapy. Frequent opportunities for roles as caregivers
participants to share their stories with others.
Combined lectures and activities adjusted to the
needs of participants
Duration: 2.5 days weekend
Au Caregivers  RCT (baseline  Intervention: A CBT based psychoeducational e  Center for e  Caregivers completed the program
2010 of persons  and after program (“Coping with Caregiving”) Epidemiologic demonstrated a significant increase in
China X:tr;1 _ intervention) Facilitator: Clinical psychologists in training gtu?ies Depression thef[Lself;]etfficagzyr/1 fo(rjl(?ont(rjgllin%_their
zheimer S cale up thoughts and handling disruptive
disease (N=13) Sm:thlure & con';ent. Pgmarl:zl?a;)se_(ljdc_)n aCBT e Revised Scale for behaviors of the care recipients
| g;c;/ceh(,):delsjila?t?Sn;IC:SSrogghsf(l)r_relcjiluc;zg’ Caregiving Self- e They also reported a significant
Pilot Efficac increase in the use of both problem-
Control: caregivers’ psychological distress through learning Chinesg Way of focused and emotion—focuszd coping
waitlist/standa  @nd practicing specific cognitive and behavioral Coping strategies
rd care skills. Information on local services and hospice Questionnaire
care was added to fit the local context
(N=14) Duration: 13 weekly two-hour sessions
Boele Caregivers RCT Intervention: Psychoeducation and Cognitive e MOS 36-item short- e  The intervention helped caregivers in
2013 of persons  (baseline, Behavioral Therapy form health survey maintaining a stable level of health-
Netherlands witz high- everi/htwod Facilitator: Psychologist . (Slarfgiver Mastery ][elaFed qu?Iity ct>f life and impr%\t/ed
rade months an cale eelings of mastery over an eight-
glioma thereafter until ~ Structure & content: Aimed to empower caregivers MOS subjective monthgperiod ’ ’
eight months) by providing knowledge of disease-specific cognitive o  Caregivers can benefit from a

(N=31)

symptoms and the resulting everyday problems, as
well as offering cognitive behavioral therapy to

functioning scale

psychological intervention as it is a
helpful tool in maintaining a stable
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Control group:

Standard care

increase their ability to cope with the demands of
managing and providing care to the patient

Duration: Six one-hour sessions every other week

Brain Cancer
Module

level of mental functioning and
caregiver mastery

(N=25)
Behrouian Caregivers RCT Intervention: Emotion regulation training o Depression, anxiety e  Stress, anxiety and depression scores
2020 of persons  (baseline, one  Eoilitator: Psychologist and stress scale reduced significantly in the
Iran Wlth month after st ] L (DASS-21) intervention group compared to the
schizophre  the ructu_re & content: Lecture, questlonlpg and control group
nia intervention) answering me_thod and booklet on emo_tlon _
regulation training, awareness of positive emotions
(N=35) and their types, perception of negative emotions,
acceptance of positive feelings, how to recognize
Control group: negative emaotions, reappraising emotions and
Standard care  instruments of positive emotions, presentation of
negative emotions and summary
(N=35) Duration: 8 90-min sessions over 8 weeks
Bokberg Caregivers  Quasi- Intervention: Educational palliative care ¢ WHOQOL-BREF e Small statistical changes were
2019 of older experimental intervention detected regarding caregivers QoL in
Sweden persons study_ Facilitator: Nurses favor of the intervention
(palliative  (baseline and . . .
care) after the Structure and content: Seminars consisting of five

intervention)

themes: the palliative approach and dignified care,
next of kin, existence and dying, symptom relief
and collaborative care

(N=90)

Control group:  pyration: Every 4-5 weeks for 6 months, each
20 nursing seminar lasted approximately 2 h.

homes

(N=105)
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Cheng Caregivers  RCT (Cluster- Intervention: Group-benefit therapeutic Hamilton e No effect was found for depressive
2019 of_ people ra_ndomize(_j intervention (BFT) Depression Rating symptoms
China with _ trial (baseline  Ecilitator: Research assistants with undergraduate Scale_ o e Moderate effect was found for global
Alzheimer  and after 2, 6 degree in psychology or related field trained and Pearlin’s 4-item burden at the tyvo follow—u_ps
and 12 months supervised by a clinical psychologist measure of role e For psyf;hologlcgl well-being there
after e L . overload was an increase in the BFT group at 4
intervention) ~ Structure & content: Skills training for positive 22-item Zarit months but not at 6 and 10 months
reappraisal and benefit-finding using videos, Burden Interview e No effect on role overload was found
(N=42) hypothetical scenarios. Personal stories, group RyfP's
sharing and inter-subgroup contest Psychological Well-
Control 1: Duration: Once a week for eight consecutive being Scale
Simplified weeks, lasing 1.5-2 h each time
psycho-
education
(SIM-PE)
(N=46)
Control 2:
Standard
psycho-
education
(STD-PE)
(N=44)
Cheng Caregivers RCT Intervention: Strength-oriented psychoeducational Caregiving e The intervention group demonstrated
2018 of_ persons  (baseline, program Competence Scale significantly greater improvements
China with stroke  post- Facilitator: Experienced nurse in general and Problem Solving throughout the study in terms of
intervention psychiatric health conditions Invgntory caregiving c_ompe_te_n_ce, problem—
and three 10-item Center for solving coping abilities and social

months after
intervention)

(N=64)

Control:
routine care

Structure & content: Aimed to improve caregiver
knowledge and caregiving skills (affective
experiencing, which guides the caregivers towards
a positive emotional response to daily stress,
behavioral regulation and cognitive mastery)

Epidemiological

Studies Depression .
Caregiving Strain

Index

Six-item Social

Support

Questionnaire

support satisfaction

This group also displayed greater
improvements in terms of family
functioning at one-month post-
intervention, and lower level of
burden at three months post-
intervention
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(N=64)

Duration: Two structured individual face-to-face
stroke education sessions; and six biweekly
telephone problem-solving skills training sessions

General Functioning
subscale of the
Family Assessment
Device

The Chinese SF-12
v2

There was no significant effect on
enabling stroke survivors to remain in
their home

Post-hoc analysis showed a
significant and indirect effect of
problem-solving coping abilities,
which suggested its mediating effect
on caregiving competence of stroke
caregivers

Cheng
2017
China

Caregivers
of persons
with
Alzheimer
’s disease
(N=103)

RCT (baseline
and after
intervention)

(N=34)

Control 1:
Simplified
psycho-

education
(SIM-PE)

(N=36)

Control 2:
Standard
psycho-
education
(STD-PE)

(N=33)

Intervention: A gain focused reappraisal
intervention (BF), CBT-based

Facilitator: Research assistants with undergraduate
degree in psychology

Structure & content: Participants received
information on dementia, communication skills,
stress management, coping strategies, skills for
helping with ADS, creating appropriate home
environment, community resources goals for future
improvement and carried out practical home-based
activities. Opportunities for sharing experiences
and positive reappraisal were provided

Duration: Four biweekly sessions of three-hours
each over a 2-month period

Control 1 (SIM-PE): Same duration and content,
but with lectures as the primary mode of delivery

Control 2 (STD-PE): Same duration and content
but without practical training in positive
reappraisal skills

Hamilton
Depression Rating
Scale

Zarit Burden
Interview

Ryff’s
Psychological Well-
being Scale
Revised Scale for
Caregiving Self-
Efficacy

Positive gains:
qualitative question:
describe your gains
Neuropsychiatry
Inventory
Multidimensional
Functional
Assessment
Questionnaire

Intervention group reported lower
levels of depressive symptoms after
treatment than control groups
Intervention group reported less role
overload when compared to controls
Self-efficacy in controlling up
thoughts was a mediator for some of
the treatment effects
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Cheng Caregivers  Cluster- Intervention: A gain focused reappraisal Hamilton e Benefit-finding (BF) treatment effects
2016 of persons  randomized intervention (BF), CBT-based Depression Rating on all outcomes when compared with
China with trial (baseline  qijitator: Research assistants with undergraduate Scale simplified psychoeducation and
dementia and after de ; hol Zarit Burden effects on depressive symptoms and
c . gree in psychology - 8 >
intervention) ] . . Interview Zarit burden when compared with
§tructurg & content: Pgrtlmpants r_ecel_ved _ Ryff's standard psychoeducation
(N=42) information on dementia, communication skills, Psychological Well- e  Finding positive gains reduces
stress management, coping strategies, skills for being Scale depressive symptoms and burden and
Control 1: helping with ADS, creating appropriate home Revised Scale for promotes psychological well-being
Simplified environment, community resources goals for future Caregiving Self- primarily through enhancing self-
psycho- improvement and carried out practical home-based Efficacy efficacy in controlling up thoughts
education activities. Opportunities for sharing experiences Positive gains:
(SIM-PE) and positive reappraisal were provided qualitative quéstion'
Duration: 8-weekly sessions of 2h each describe your gains
(N=45) Control 1 (SIM-PE): Same duration and content, Neuropsychiatry
but with lectures as the primary mode of delivery Inventory
Control 2: _ . Multidimensional
Standard Control 2 (STD-PE): Same duration and content Functional
psycho- but without practical training in positive Assessment
education reappraisal skills Questionnaire
(STD-PE)
(N=42)
Chiu Caregiver RCT Intervention: A problem-solving techniques-based Coping inventory e Participants in the intervention groups
2015 of people (baseline, intervention group (CBT) for stressful demonstrated a significant reduction
Canada with _ post— _ Facilitator: Community health care providers situations (CIS_S in nega_tlve emot_lon-orlen_ted coping
dementia intervention) short form, 21 item- and an increase in task-oriented

(N=28)

Control group:

Standard care

(N=26)

Structure & content: Individual face-to-face
intervention in clients’ homes involving eight step-
by-step sequential processes including explanation
of treatment, clarification and definition of
problems, choice of achievable goals, generating
alternative solutions, examining pros and cons of
solutions, selection of referred solution, developing
and carrying out a plan to implement solution and
evaluate the progress

measure)
Self-mastery scale
Caregiving
competence scale
Perceived stress
scale

Zarit Burden
interviews

coping. No such changes were
detected in the control group

A positive effect was found with
regards to self-perceived competence
and sense of mastery. No such
changes were detected for the control
group

Subjects assigned to the intervention
group demonstrated a significant
decrease in burden and reduction in
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Duration: 3 1-h sessions over the course of 3-4
weeks

stress from baseline to post-
intervention, while the control group
demonstrated no such changes

Chiu Caregivers  Pre-post Intervention: Peer-led family education program Family Experience Psychological health (stress,
2013 of persons  design (FamilyLink Education programme, FLEP) Interview Schedule depression, intra-psychic strain) of
Asian cities with (baseline, Facilitator: Information not provided Affective Response participar_1ts signif_icantly imp_roved
severe after . Module with Worry after the intervention and at six-
mental intervention Structure & content: empowerment-oriented group and Displeasure months follow up
illness and six education directed at knowledge acquisition, self- subscales Empowerment scores improved after
(SMI) months follow  €fficacy, family coping and advocacy awareness CES-D scale intervention and six-months follow up
up) Duration: Eight weekly group sessions Rosenberg’s Self-
Esteem Scale
(N=109) Pearlin’s Mastery
Scale
FES scale
Chu Caregivers  Pre-and Intervention: Support group intervention Beck Depression The depression level of participants in
2011 of_ persons  posttest, and Facilitator: Group leaders with training in group Inventory-I1 (BDI- tr_\e i_nFervention group was
Taiwan with _ after 1 month counseling and support group work 1) _ _S|gn|f|car_1tly decreased after
dementia Caregiver Burden intervention and at 1-month follow-up

(N=30)

Control group:

Standard care

(N=30)

Structure & content: Psychoeducation, skills
training, and emational support (share experiences,
emotions and feelings about caregiving, care
receivers’ reactions and common behavior
problems of dementia patients, caregivers need to
take care of themselves and do positive things,
information about availability of caregiver
resources and financial issues)

Duration: 12-weekly sessions

Inventory (CBI)

There was no significant difference in
caregiver’s burden after the support
group intervention and 1-month
follow-up
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Day Caregivers  Pre- and post-  Intervention: Psychoeducation group program Questionnaire The intervention result in highly
2017 and friends intervention, (“Journey to Recover”) about: significant improvements in family
Australia Of_ persons With _ Facilitator: Health professionals Understz_anding of member_s’ understanding _of _
with early  additional . psychosis and psychosis, recovery, medications,
psychosis  qualitative Structure & content: Psychoeducation and support recovery, relapse prevention and substance co-
items (intervention poorly described) knowledge of morbidities
Duration: 5 weekly sessions, 2h per session medication, relapse
(N=17) prevention,
understanding of
links between
substance use and
psychosis
Additional
qualitative items
were used to
determine other
knowledge, benefits
and any critical
feedback

Demiris Caregivers RCT Intervention: A problem-solving intervention Caregiver quality of Compared with AC, postintervention

2019 pf persons  (baseline, Facilitator: Psychologist and social worker life index-revised paregiver_s in the face—to—face_

USA in end-of- post— _ ] . . (CQLI—F_Q) _ mte_rven_tlon h_ad reduced gnmety and
life care intervention Structure & content: Involved fire steps or topics Generalized anxiety social, financial and physical QOL.
settings and 40 days in three sessions. The topics were: adopting a disorder 7-item Effect sizes from preintervention to

follow up) positive attitude, defining the problem, creating (GAD-7) follow up were moderate to large.
alterqatlves, predicting consequences and trying a Problem-solving Exit interviews suggest the

(N=171) solution inventory (PSI) intervention helped participants
Duration: 3 sessions, 45 min each approximately. Caregiver reaction navigate challenges, reflect on

(N=172) Timing tailored to individual caregiver schedule assessment scale solutions and combat isolation

Standard care

(N=171)
Videoconfere
nce

(CRA)
Exit interviews

Participants from the VVC group felt
they would not have benefited more
had they interacted with the
interventionist in person and some
(16%) preferred videoconferencing
because of busy schedule
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de Rotrou Family RCT Intervention: Psychoeducational program e Montgomery and Significant improvement in disease
2011 caregivers  (baseline, 3- Facilitator: Psychologist group leader and other Asb_erg Depression upde_rs_tandi_ng after 3 and 6 mor_lt_hs
Erance of_ persons ~ monthsand 6- o1tk professionals Rating Scale Slgnlflgant mprovgments in ability to
with Alz- month follow- . . (MADRS) cope with care-recipients’ disease
heimer’s up Structure & content: Education, prob!em-solvmg Zarit Caregiver after 6 months
disease techniques and emotion-centered coping strategies, Burden Interview
(N=79 patient- management of patient’s behavior, communication (ZBl)
caregiver skills, crisis management, resource information apd Sense of
dyads) practical advice. The sessions were schematized in Competence
a structured step-by-step way: information, Questionnaire
Control group: debriefing, ecological stimulation (SCQ)
Standard care  Duration: 12 structured sessions of 2 hour once a e  Perception of
week disease
(N=78 dyads) understanding,
ability of coping,
their care-recipient’s
interest in daily
activities and his/her
ability to deal with
difficulties
Dominiquez  Relatives Pre- and post-  Intervention: Family education program (“Family- e  General The findings showed that the
-Martinez of persons  measures to-Family Education program”, FTF) guestionnaire intervention influenced the reduction
2017 with Facilitator: Peer-led (family members of persons de_signed specific for pf negative emotional attitudes and
Mexico severe (N=230) with mental disorder) this §tud_y mproved the understanding of the
mental . . (subjective disorder among almost all the
disorders Stru_cture & cqntent: Aimed to_ improve _both knowledge about relatives who completed the course,
coping strategies and communication skills mental illness) regardless of their sex or age
between family members. Includes classes on the o Family
disease, skills training and processing difficult Questionnaire (FQ)
emotions (expressed
Duration: 12 weekly sessions, 3h per session emotions)
Donorfio Female Repeated Intervention: A caregiver support group (SG), a e A weekly SG had higher average scores for the
2010 caregivers  Cross- literature intervention (LG) and a creative assessment of levels five mental health variables
USA of frail sectional movement group (MG) of irritability, Overall mental health scores were
mothers study of three depression, anxiety, 1.72 for LG and 3.41 for SG (MG

interventions

was not compared because of
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Facilitator: Trained group facilitator (SG),

stress and

recruitment difficulties). The study

SG (N=6) researchers (LG) and improvision-movement concentration suggest that SG had the most positive
facilitator (MG) e End-of-program effect on caregivers” mental health
LG (N=6) Structure & content: All interventions provided evaluation of
_ advice on self-care, need identification and stress- intervention
MG (N=4) relief techniques but used different formats and
activities. SG
Duration: SG met 1.5 hours once a week for 9
weeks, LG-participants received advice every
week for 8 weeks, and MG met 1 hour each week
for 9 weeks
Ducharme Family RCT, Intervention: Psychoeducational program o Self-efficacy scale Caregivers in the intervention group
2011 caregivers  baseline, end (“Learning to become a family caregiver”) e  Preparedness for reported being more confident in
Canada of_ persons  of program Facilitator: Nurse clinicians Carggiving scale dealing with the caregiving_ situation,
with and 3 months R e Revised Scale for felt better prepared to provide care
dementia later Structure & content: Individual program to Caregiving Self- and showed greater self-efficacy upon

(N=62)

Control group:

Standard care

(N=49)

facilitate the transition to the caregiver role after
diagnostic disclosure of Alzheimer disease. Topics
included perceptions of the care situation, coping
strategies for dealing with difficulties and averting
psychological distress, how to communicate and
enjoy time with the relative, how to use one’s
strengths and experiences in order to take care of
the relative, how to get family and friends to help,
knowledge of services and how to ask for them,
and planning for the future

Duration: Seven 90-minutes individual sessions
once a week for 7 weeks

Efficacy

Planning for Future
Care Needs scale
Caregivers’
Assessment of
Managing Index
Inventory of
Socially Supportive
Behaviors

The Family
Caregiver Conflict
scale

completion of the program and 3
months later, compared with
caregivers in the control group
Upon program completion and 3
months later caregivers in the
intervention group demonstrated
better planning for future needs and
had better knowledge of services.
They also made greater use of
problem-solving and reframing
coping strategies than the control
group

Differences in stress-management
strategies, frequency of support from
social network and family conflicts
between groups were not significant
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Fortune Caregivers  Pre- and post Intervention: Structured multicomponent caregiver Functional The program showed beneficial
2016 of people measures and  support program Independence effects in terms of reducing caregiver
Ireland W|th_ 3-month Facilitator: Team of psychologists, social workers, Measure/Functional str_e_sg and strain and perception of
acquired  follow-up occupational therapists, occupational therapists, Assessment criticism _ o
brain speech and language therapists service managers Measure The program did not significantly
injury (N=75) . . (FIM/FAM) affect psychological distress in
(N=113) Structure & content: The intervention aimed to _ Caregiver Strain caregivers
Control group: reduce stress, strain and emotional distress. Topics Index (CSI)
waiting list, addressed were introduction to acquired brain Perceived Criticism
injury, impacts on the family, to live with health Scale (PCS)
(N=38) challenges, health promotion and well-being of Hospital Anxiety
caregivers, communication challenges, emotional and Depression
and behavioral difficulties, cognitive difficulties, Scale (HADS)
children and acquired brain injury
Duration: Six half-day core group modules plus
three elective modules that participants could
choose to engage in (tailored to their particular
needs)
Gaugler Caregivers RCT Intervention: Counselling and support intervention Care task measures Significant linear decline in negative
2016 of persons  (baseline, 8, “New Your University Caregiver Intervention”, OARS (self-rated reactions to disruptive behavior
USA with 12 and 18 NYUCI-AC physical health) compared to the control group, as
dementia months after Stokes Social measured after 8, 12 and 18 months

the
intervention)

(N=54)

Control group:

Standard care,
called every
fourth month

N=53

Facilitator: Psychotherapists

Structure & content: A multi-component
intervention including individual and family
counseling, support group participation, and ad hoc
counseling. Tailored to individual needs, the
intervention provides education and psychosocial
support to improve emotional and physical well-
being

Duration: Six individual and family sessions
(caregiver and other family members)

Network List
RMBPC (patient
behavior problems)
Role overload and
role captivity
measures

Greater decrease in overall negative
reaction compared to control group
over a 12-month period

No effect on frequency of behavior
problems, role overload or role
captivity
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Gaugler

Adult child RCT

Intervention: Counselling and support intervention

Global Deterioration

Results show decreases in symptoms

2015 caregivers  (assessmentat “New Your University Caregiver Intervention”, Scale (dementia of depression indicating withdrawal,
USA of_ persons  baseline, NYUCI-AC seve_rity) gpathy, an_d lack of yigor and
with _ every fourth Facilitator: Psychotherapists Revised M_emory increases In perception of overqll _
dementia and sixth . and Behavior quality of life over a 3-year period in
month during  Structure & content: A multi-component Problems Checklist comparison to control caregivers
the first year, intervention including individual and family (RMBPC)
follow up counseling, support group participation, and ad hoc Measures of
after 2- 3.79 counseling. Tailored to individual needs, the Subjective Stress
years) intervention provides education and psychosocial Stokes Social
support to improve emotional and physical well- Network List
N=54 being Geriatric Depression
Duration: Six individual and family sessions Scale
Control group:  (caregiver and other family members) Cantril ladder
Standard care, (quality of life)
called every
fourth month
N=53
Gex-Fabry  Relatives Cross- Intervention: A group psychoeducational Two questionnaires e A majority (80%) of relatives
2015 of persons  sectional intervention were developed for acknowledged benefits with respect to
Switzerland V\{ith study, Facilitator: Nurses this st_udy by e_asier detection qf the early warning
bipolar assessment L. experiences signs of relapse, improved quality of
disorder after Structure & content: Every session involved two clinicians. The time, feeling more involved, and
intervention parts: first they were given the opportunity to share questions were engaging in higher quality caregiving
experiences, d!ff_lcult|e§ aqd progress. FaC|I|tat_ors selected to reflect activities
(N=26) supported participants in finding problem-solving the primary aims of e This study highlights the importance

strategies. The second part was devoted to
psychoeducation

Duration: 14-weekly 2-hour sessions, followed by
two additional sessions about three months later

the program

World Health
Organization
Quality of Life
questionnaire
(WHOQOL-BREF)

of communication enhancement in
group psychoeducation for relatives
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Gharavi Family Pre- and Intervention: Interaction-Skills Training program Self-Efficacy e Level of self-efficacy increased
2018 caregivers  postmeasures  (MAT-training) Questionnaire e Level of burden decreased
Netherlands of_ patients  (baseline, Facilitator: Certified MAT-trainers and (SEQ) . Highe_r self-e_fficacy was not
with {after _ professionals from different disciplines with Involve_ment associated with decreased burden
mental Intervention personal experiences of caring of family member Evaluation
illness and three with a severe mental illness Questionnaire (II_EQ)
months after . . Program-evaluation
intervention) Structure & gontent_: The purpose is to_provu_je
family caregivers with various interaction skills
(N=75) that can support them in their caregiving role.
Comprised roleplay, psychoeducation, homework
to practice skills and discussions
Duration: Seven three-hour sessions over a 10-
week period
Gleeson Family RCT, baseline  Intervention: CBT-based family intervention Experience of e There were significant group effects
2010 members and (Relapse prevention therapy, RPT) Caregiving for aspects of the appraisal of
Australia of_ persons assessments Facilitator: Family therapist Inveptow (ECI) caregiving, incl.u_ding negative
with first over 2.5 years . Lo Family symptoms, positive personal
episode Structure & content: A combined individual and Questionnaire (FQ) experiences, and total positive score
psychosis  (N=32) family intervention informed by cognitive- Camberwell Family on the Experience of Caregiving
beha}woral family therapy for schizophrenia. The Interview (CF1) Inventory
Control group: ~ 5¢sS10NS focused on assessmen_t an_d engagement, General Health e Time effects were evident for
Standard care asse_ssment of family (_:ommunlc_at|on, b”rdef‘ and Questionnaire emotional overinvolvement and for
coping, psychoeduca_tlon regardmg relapse_rlsk, (GHQ) aspects of the appraisal of caregiving
(N=31) review of early_warnlng signs, documentation of a o There were no significant effects for
relapse prevention plan and composed psychological distress
communication skills training and problem solving
Duration: Not reported
Gonyea Caregivers RCT Intervention: Culturally sensitive cognitive Neuropsychiatric e Participants in the intervention
2016 of persons  (baseline, behavioral group intervention Inventory-Severity reported lower neuropsychiatric
USA wiFh Alz- post-group, Facilitator: Therapist group leader scale (NPI-S) _ symp?oms i_n their relative, less
heimer’s and three L Neuropsychiatric caregiver distress about
disease months Structure & content: Interactive didactive group Inventory-Distress neuropsychiatric symptoms, a greater
follow-up) sessions aimed to support families” needs and (NPI-D) sense of caregiver self-efficacy, and
ability to manage the dlsease’_s neuropsychlatrlc Center for less depressive symptoms over time
(N=33) symptoms and improve caregiver well-being. Epidemiological
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Control group:

Included home assignments, sharing of experiences

Studies Depression

psychoeducati  and training in problem-solving to behavior change Scale (CES-D)
on tailored to the concern of each caregiver. Revised Scale for
Caregivers were also offered guidance in better Caregiving Self-
(N=34) ways to manage distress. Efficacy (RSCSE)
Duration: Five weekly 90-minute group sessions, State Anxiety
followed by telephone coaching at 3, 6, 9- and 12- Inventory-State
week post-group (STAI-S)
Gonzélez Caregivers RCT Intervention: Psychoeducation intervention Zarit Burden No differences were found between
2019 of people (baseline, program Interview (ZBI) the two groups with regards to ZBI at
Spain \.N'ttr:l el aftertﬁ :;nd 8 Facilitator: Mental health professionals Genetrfal Health Iiorti mggthsgg SR
intellectual ~ months uestionnaire or the -28 a significant effec
disabilities Strutct_ure & (;onten:_: A pgyc?f[)ﬁdulc_at_ior}al prograr: ?GHQ—ZS) was found f(gvoring IgIP concerning
(N=96) :ﬁen I?)'”;gg ;Paionrir:g ilr?r:::gr?il:ive ng'%'gsa\‘;%i;e 0 Depression scale somatic symptoms, anxiety and
CES-D insomnia at 4 and 8 months, but not
Control group: ski_ll_s (caregiving abil_ities, communication skills, (State-Tr)ait Anxiety for depression
Standard care :Sgpl)%/r:(;sgertlaar;it?gﬁ)/ Pllﬁzssrsge;?tzb;fiiz Inventory (STAI) No differences were found for CES-D
o . Co . Degree of or STAI-State scale
(N=98) f:é)gnl_tlv_e-behzvut)]ra;: techniques fpcuilnlg (;n d satisfaction Satisfaction measures indicated that
::ie?/r:etllcf)?i:g igwcstil:?gIdnegaln\?\(;;i?r:l\éeemglr:cejss an questionnaire the intervention improved caregivers
understanding of some difficult
Duration:12 weekly group sessions lasting 90-120 situations, the link between thoughts
min each and emotions and the importance of
self-care
Gossink Caregivers RCT (baseline Intervention: A support program Zarit Caregiver An increased sense of competence
2018 gf " f"”td aftei_ Facilitator: Psychiatric nurse and psychologist i“é?en Interview \évasdfound in the (ljnterventlo; group
Netherland emen 1@ Intervention) Structure & content: The programme consisted of (2B urden, perceived stress an
patients : ''he prog _ Involvement depressive symptoms decreased but
Pilot psychoeducation, social support and behavioral Evaluation the difference between the groups
cognitive therapy leg five ses.s!ons had gflxed Questionnaire (IEQ) was not significant
(N=15) schedule and a specific theme: introduction of the The Short Sense of
frontal lobe syndrome, disinhibition, apathy, Competence
Control compulsive behavior and integrating the first four Questionnaire
groups: themes. Delivered through an exchange of (SSCQ)
standard care experienges, social support and interactive The Perceived
presentations Stress Scale (PSS)
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(N=15) Duration: 5 sessions over 6 months The Center for
Epidemiologic
Studies Depression
scale (CESD)
Grenyer Caregivers RCT Intervention: Psychoeducation group intervention Burden assessment After the intervention caregivers in
2018 of_ tp;]eople (t]:taseline, Facilitator: Information not provided sDcaIZ .(BA(;\'_S) rent the i?tewention grOL:p experie(r]}ctedth
. wi after _ i . yadic adjustmen greater improvement compared to the
Australia borderline intervention Structure & content: Manualized psychoeducation scale-4 (DAS-4) waitlist group with regards to scores
personality  and after 12 approach regarding personality disorders, safety Family on the DAS, TFQ and FES but not on
disorder months) plannlng and_ self-care, groups sessions on empowerment scale the MHI-5 or BAS
implementation of relationship model and (FES) At 12-month follow up there were no
(N=33) Z;tgns?;r;itnsglelfp?:gigigéﬁé Snpgfonjpfzesr:ﬁz(r)rt Mental health significant changes in scores on the
2 . - inventory-5 (MHI- DAS and TFQ, but positive changes
Control: and experiential exercises were facilitated 5) were detected for MHI-5 and BAS
Wait list Duration: 16 hours over 10 weeks The family scores
questionnaire (TFQ)
(N=35)
Hatch Caregivers  RCT (baseline Intervention: A multi-component intervention for Center for The intervention was associated with
2014 of persons  and after dementia caregivers (Resources for Enhancing Epidemiological lower depression and burden after
USA with intervention) Alzheimer’s Caregiver Health (REACH II) Studies of intervention among those with higher
dementia (N=323) Facilitator: Multi-professional team (Dceé);elsas;on Scale depressiontﬁnd bur(tjherI] at baseline, but
= _ ) L - no among those with lower
Structure & gontent. The_ intervention aimed 'fo Zarit Burden depression and burden at baseline
Control group: reduce caregiver depression and burden. Sessions Interview
Received consisted of education about Alzheimer’s disease,
educational role play, problem solving, skills training, and
material and stress management techniques, adapted to the
telephone needs of each individual
follow up 3 Duration: 12 sessions (nine home sessions and
and 5 months  three half-hour telephone sessions) and 5
after structured support group sessions via telephone,

randomization

(N=319)

spaced over 6 months
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Henriksson  Family Qualitative Intervention: A support group program during Participants were The content reflected everyday life
2011 members study (after ongoing palliative care asked to describe The structure offered an opportunity
Sweden of_ persons m_terventlon) Facilitator: Multi-professional team with nurses as thelr_experlences to establish relatlonshlps_
with life- Pilot group leaders relating to each of An open approach contributed to a
threatening . the topics covered in warm atmosphere
illness (N=29) Stru_cture & content: The program aimed to offer the group meetings,
family members a chance to meet others who were what was more
in similar situations, obtain information, and valuable, less
discuss matters with professionals valuable and
Duration: Six 1.5-hour sessions whether there were
any missing topics
Holm Family RCT (before Intervention: Psychoeducational group intervention Preparedness for Caregivers who did not benefit from
2017 caregivers gnd after_ Facilitator: Health professionals (physician, nurse Caregiving Scale the intervgntion had _significantly
Sweden gf persons intervention) and social worker/priest) (PCS)_ higher ratings of their prepa_redness
in . . Caregiver and competence for caregiving and
palliative ~ (N=148) Structure & content: Aimed to improve Competence Scale their health at baseline compared with
care preparedness fo_r caregiving. The mFerventlo_n was (CCS) the group who benefited
Control group: ~ Pased on the principal needs of family caregivers Rewards for The participants who did not benefit
standard care i palliative care to be “knowing”, “being” and Caregiving Scale had also lower levels of
“doing”. Main topics Were.pal%latlve care ar.ld (RCS) environmental burden and a trend
(N=122) symptom management, daily life, and practical Caregiver Burden toward fewer symptoms of depression
nursing care, emotional reactions, and grief Scale (CBS) Family caregivers who did not benefit
Duration: Three two-hour sessions Health Index (HI) from the intervention tended to be
Hospital Anxiety less vulnerable at baseline. The
and Depression potential to improve their ratings was
Scale (HADS) smaller than for the group who did
Multiple Scale of benefit
Perceived Social
Support (MSPSS)
Holm Family RCT Intervention: Psychoeducational group intervention Preparedness for The intervention group had
2016 caregivers  (baseline, Facilitator: Health professionals (physician, nurse Caregiving Scale significantly increased_th_eir _
Sweden Qf persons  upon and social worker/priest) (PCS)_ preparedness for caregiving in both
in completion i . Caregiver short-term and long-term follow-up
palliative  and two Structure & content: Aimed to improve Competence Scale compared with the control group
care months preparedness for caregiving. The intervention was (CCS) The intervention group also reported
afterwards) based on the principal needs of family caregivers significantly increased competence
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(N=148)

Control group:

standard care

CEINTS

in palliative care to be “knowing”, “being” and
“doing”. Main topics: palliative care and symptom
management, daily life and practical nursing care,
emotional reactions and grief

Duration: Three two-hour sessions

Rewards for
Caregiving Scale
(RCS)

Caregiver Burden
Scale (CBS)
Health Index (HI)

for caregiving in short-term but not
long

No effects were found on rewards for
caregiving, caregiver burden, health,
anxiety, or depression

(N=122) Hospital Anxiety
and Depression
Scale (HADS)
Hubbard Caregivers  RCT (pre-, Intervention: Brief group psychoeducation Depression, anxiety, The intervention group had
p y group
2016 of persons  post-, and intervention stress scale significantly reduction in caregiver
Australia V\{I'[h one-month Facilitator: Psychologists (DASS21) byrden, and increases in b_lpolar
bipolar follow-up) Burden assessment disorder knowledge and bipolar
disorder Structure & content: Content was adapted from the scale (BAS) disorder self-efficacy
(N=18) health service’s bipolar disorder program and A Knowledge of These improvements maintained or
G%“de for Care_zgl\{ers of People with l_3|polar . bipolar disorder increased to follow-up
Control group: Disorder. Topics in the psychoedqcanon Sessions scale (developed for No significant change in depression,
waitlist were symptoms, stress, warning signs, action plan, this study) anxiety and stress scale
condition coping strategies, emotional reactions, rebuilding Bipolar disorder
relationships and resources self-efficacy scale
(N=14) Duration: Two 150-minutes group sessions over 2 (developed for this
weeks study)
Hudson Family Pre- post Intervention: Psychoeducational group intervention General Health There were significant improvements
2012 caregivers desigrl, Facilitator: Health professionals Questionnaire in caregive.:r.s’ sense ofprep.aredness
A i of persons  baseline and . . (GHQ) and a significant reduction in unmet
ustralia in after Structure & content: Topics addressed in the Family Inventory of caregiver needs
palliative interventions  Intervention were palliative care, typical role of Need There was no significant effect on
care family caregivers, support services available to Preparedness for psychological wellbeing and the

(N=126)

Control group:

no

assist caregivers, preparing for the future and self-
care strategies for caregivers. In addition to
information, sessions included sharing experiences
with other caregivers

Duration: 52 sessions were held in different units
with 1-3 participants, each education session lasted
1.5 hour

Caregiving Scale
(PCS)

Caregiver
Competence Scale
(CCS)

improvement on competence fell
short of statistical significance
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Jafari Caregivers  Quasi- Intervention: Family-centered empowerment Test of functional e  Statistically significant pre-post
2020 of people experimental program health literacy in changes were detected for health
Iran W|th_ study _ Facilitator: Information not provided adults-T_OFHLA !lteracy a_nd self-efficacy, after
multiple (baseline, . Self-efficacy intervention and at three-month
sclerosis after Structure & content: Lectyres apd, questions and questionnaire follow up
intervention answers, brainstorming, discussion groups, role
and 3months  Playing as well as written material for independent
after training) study. Ipcluded four §tep_s: general m_formatlop
about disease, complications, managing caregiver
(N=37) cha}llenges, pr_oblem-s_ol_vin_g to increase se!f—
efficacy, training participation and evaluations
Control group:  Duration: 1 month intervention in five sessions
Standard care
(N=37)
Johannes- Family Qualitative Intervention: A multicomponent psychosocial Interview guide e Benefit of the intervention program
sen caregivers  study, after intervention program (“PSI Program for Home- contained questions included the importance of the
2015 of persons intervention Dwelling Persons with Dementia and Their such as: “How has it content in the intervention (led to
Norway with . Caregivers”) been to e_nhan_ced ynderstanding_ of _the
dementia (N=20) participate?”, “What situation, improved coping in

Facilitator: Health professionals

Structure & content: The program encompassed
education, counseling, and group meetings. The
caregivers were also introduced to cognitive
techniques such as structured problem solving

Duration: Lasted for 18 months. Consisted of
education either in community-based educational
program (“school for caregivers”) or in two half-
day educational seminars, five counselling sessions
on 1 hour’s duration, and six group meetings with
two follow-up group meetings

kinds of experiences
did you have after
participating?” and
“How did you
experience the
content of the
intervention?”’

everyday life group, led to safety a
feeling of being more prepared for the
future), group organization (clear
structure and agenda in group
sessions) and social support

Missing content in the intervention
program were a need for an extended
content (focus more on guilt,
loneliness, contact services, financial
matters and rights) and a new group
organization (have participants in the
same situation, be offered
intervention as early as possible and
invite more than one family member)
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Katsuki Relatives Pre- and post-  Intervention: Brief Multifamily Psychoeducation K6 questionnaire The emotional distress, caregiver
2011 of_ persons  measures (On  Eacilitator: Nurses and psychologists Exp_ressed Emotion burd_en and expressed _en_mtions of the
Japan with _ the first gnd ] . iced | Zarit l_3urden fe_lml_ly all s_howed statistically
P depressive  last session) Structure & content: Sessions comprised lectures Interview (ZBI) significant improvements from
disorders on causes, symptoms, treatment, resources, and Dysfunction in the baseline to after the family
Pilot study guidelines. Supportive group therapy focused on Ordinary Family intervention
problem-solving skills and sharing of experiences Life Scale (DFL) The proportion of relatives scoring 9
(N=38) Duration: Four sessions over six weeks, each Family Attitude or more on the K6, which indicates
session lasting approximately 2h Scale (FAS) possible depressive or anxiety
Control group: disorder, decreased from sixteen
no relatives at baseline, to only 3
relatives after the intervention
King Caregivers RCT Intervention: Problem-Solving Early Intervention, Center for Improved depression, life change and
2012 of persons  (baseline, CBT-based Epidemiologic health in the intervention group
USA with stroke post- ' Facilitator: Nurses and clinical psychology Studies Depression Improvements faded by 6 months
intervention, doctoral students Scale (CES-[?)_
and 6- and 12- . Bakas Caregiving
months post- Structure & content: focus were emotional _ Outcomes Scale
discharge responses to problems and concerns. Manualized (BCOS)
intervention: stress management, problem-solving, Preparedness for
(N=136) emotional-social impact of caregiving, depressive Caregiving Scale
symptoms and prevention, self-care, family roles, (PCS)
Control group: and resources. Inc!uded_training in problem— Profile of Moods
Waitlist (five solving skills, coping W|_th stress and emotional Scale short form
telephone responses and home-assignments McMaster Family
sessions) Duration: 10-session intervention. Session 3 Assessment Device
through 7 conducted by phone weekly, then Intervening Events
(N=119) biweekly (8-10) Questionnaire (IEQ)

Appraisal of
Caregiving Scale
(ACS)

Social Problem-
Solving short form
(SPSI-R)
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Kolo- Relatives RCT Intervention: Family Group Psychoeducation e Knowledge about The family psychoeducation group
stoumpis of_ persons (baseling, Facilitator: Psychiatrist and psychologist Bipola_lr Dis_order was fou_nd to ha_lve greater knowledge
2015 with completion of ] . . . . Questionnaire about bipolar disorder than the
Greece bipolar intervention, ~ Structure & content: Sessions included information Family Burden control group upon completion of the
disorder and six on iliness, causes and triggers, symptoms, Scale intervention and at the six-month
months medication, identification, coping. They also e General Health follow-up
follow-up) consisted of group activities such as role-playing Questionnaire-12 Participants in the intervention group
and communication skills training Alleviation of was found to substantially alleviate
(N=40) relatives’ negative feelings was targeted, such as burden when compared to the control
anger, shame, or guilt in addition to skills training group, in terms of overall scale score
Control group: ~ for effective coping and subscale scores, after intervention
Standard Duration: Seven structured two-hour sessions and at the six-month
pharmaco- Psychoeduation was also found to
therapy yield a beneficial effect on degree of
(N=40) psychological distress at both time
points
Kouri Family Pre- and post-  Intervention: Psychoeducational intervention e  Caregiver Self- Statistically significant effects were
2011 caregivers measures Facilitator: Health professionals Effi(_:acy Scale found_ on four dependent variables:
of persons  (baseline, one . . Revised Memory caregiver knowledge, degree of
Canada with week and six  Structure & content: Five thematic modules, each and Behaviour disturbance related to communication
dementia  weeks after around specific communication-related subject Problems Checklist difficulties, self-efficacy and skills
(early intervention) ~ areas that address communication difficulties (RMBPC) No significant effects were observed
stage of associated with cognitive limitations related to e Knowledge measure in regard to the perceived presence of
Alzheimer  (N=25) .concentratlon and_ attention, memory, orlenta_tlon, Communication communication difficulties
’s disease) judgrr_1ent, reasoning, mood v_arlablllty, emotions Skills Questionnaire
Control group: and visual spatial and executive functions. Four
Printed self-efficacy strengthening strategies were
information incorporated into the program
flyer on Duration: 5-weekly individual sessions of 90-120
memory and minutes
communi-
cation
problems

(N=25)




Kucukgucll  Caregivers  Mixed Intervention: A support group intervention Caregiver Burden e Asignificant decrease in scores for

2018 of_ persons  methods (pre-  Eacilitator: Nursing researchers and attending Inventory (CBI) total _burden, social burc_jen and _
with and post- hvsici Focus group emotional burden after intervention

Turkey . physicians ' i o
dementia measures and . . interviews about the e  Qualitative data suggested that the

qualitative Structure & content: Sessions consisted of caregiver’s intervention led to an acceptance of

data) information, sharing and discussions of home care, experiences in the the situation, improved their
medication management, patient communication, support group knowledge, communication and

(N=30) self_—ca_re, future needs, coping strgteg_les as well as coping skills, made them better
topics introduced by participants in situ prepared for future challenges and

Control group:  Duration: 10 sessions in two-week intervals, each facilitated social bonds

No session lasted 2h

Kurz Informal RCT Intervention: Brief educational program Montgomery- e Participants valued program

2010 caregivers  (baseline, Facilitator: Psychologist and social workers Asb_erg Depression pomponents V\_/hich_had a practical
of persons  after Rating Scale impact on their caring role.

Germany with intervention) ~ Structure & content: The program focuses on (MADRS) e The intervention achieved minor
dementia information about Alz_helmer’s disease and is . Short Form Health effects on the participants’

(N=156) structured along the different stages of dementia Survey (SF-36) psychological quality of life and did
severity, but allows flexibility in dealing and Resource Utilization not reduce caregiver depression
Control group; ~ conversations on individual problems in Dementia, short e  The intervention was not associated
standard Duration: Seven bi-weekly group sessions of 90 form (RUD-light) with a lower rate of patient nursing
counseling minutes duration each, complemented by six bi- Time spent home admissions
procedure monthly refresher meetings, resulting in a total caregiving e A subgroup analysis suggested that
duration of approximately 15 months Participant the intervention promoted the
(N=136) Satisfaction decision for nursing home placement
Questionnaire in caregivers who were over-
(PSQ) burdened and not coping well when
they entered the study

Llanque Caregivers  Pre-post Intervention: Psychoeducational intervention The Brief COPE e Caregiving competence scores

2015 of_ persons desigr! Facilitator: Health professionals scgle . significgntly. improved .

USA with . (baseline and ] . . 4-item caregiving e A marginal improvement in strgss
Alzheimer  after Structure & content: The curriculum comprised competence scale scores was detected from baseline to
and related  intervention information and discussion of the management of Caregiver Burden postintervention but it was not
dementias daily living, cognitive reframing, act|V|_t|es for Inventory (CBI) significant
(ADRD) (N=35) persons with Alzheimer, medication, dilemmas,

decision-making and guilt.
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Duration: 6 weekly sessions 1.5h per session

Coping with humor and stress were
significant predictors of caregiving
competence

Lee Family Qualitative Intervention: Psychoeducational Groups for e Question concerning e  Four main themes were identified: (1)
2013 caregivers  study Family Caregivers (Korean American) effectiveness of the importance of education about
USA of_ persons Facilitator: Social workers group and cyltural dementia, (2) socia! support from
with (N=7) . . factors relating to other Korean caregivers, (3) role of
dementia Structure & content: Aimed to develop caregivers the intervention language and Korean culture, and (4)
active coping skills, increase social support and addressing the heterogeneity of
_reduce st_ress. Educatlonal_component _m_cluded caregivers’ needs
information about dementia and caregiving, anger,
management, coping skills and community
resources. Support component consisted of
discussions on the caregiving role, developing
coping skills in a culturally competent way and
emphasizing positive aspects of caregiving
Duration: Eight monthly sessions, each session
lasted approximately 1h.
Leone Caregivers  Pre-post Intervention: A CBT-based group intervention e Depression Anxiety e  Significant improvements across
2014 of persons  design Facilitator: Bilingual health professionals and Stress Scare — depression and stress subscales were
Australia with . (baseline, ) L . . Short form (DASS- detected from pre- to postintervention
dementia after Structure & content: Sessions included information 21) o  After the intervention participants

intervention)
Pilot study

(N=22)

and discussions about stress and well-being, patient
behavior, positive thinking, relaxation techniques,
family communication and future maintenance of
coping behavior. Included home practice between
all sessions

Duration: 7 sessions, each lasted 2h

reported a reduction in stress levels,
improved communication skills,
knowledge of the disease, coping
skills and increased empathy for care
recipient
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Liminana- Caregivers  Pre-post Intervention: Psychoeducational treatment e The health survey No significant differences between
Gras of elderly design programs e The perceived groups concerning symptomology or
2016 dependent  (baseline, Facilitator: Health professionals satisfaction survey psychological distress (GHQ-12)
Spain after _ . e The 12-ltem There were significant differences in
P intervention Structure & content: Face-to-face group sessions General Health psychological distress before and
and 6 months  consisting of information and skills training. Questionnaire after treatment in the total group
follow up) Focused on conflicting feelings, cognitive (GHQ-12) regardless of treatment modality
restry cturlng,_ pleasant act_|V|t_|es, mourning and e  Zarit Burden Psychological health, self-perceived
(N=69) repair, assertive communication and self-esteem. Interview care burden, smoking habits and
Included home-tasks e The Duke-UNC satisfaction of work measured prior
Control group:  Duration: 8 weekly sessions, each lasted 1,5h Questionnaire predicted change in psychological
Distant Functional Social distress after the interventions
treatment Support-11 items
using an e Barthel Index
exercise book (functional capacity)
(N=21)
Linacre Caregivers  Mixed Intervention: Multi-component skill-based e  Caregiver ECI scores pre and post workshops
2016 of people methods (pre-  workshops (“Empowering Families™) Information improved significantly
UK V\{ith eating and post- Facilitator: Clinical psychologist, counsellor and Questiopnaire (CIQ) Changes in SF-36 scores pre and post
disorders measures and caregivers who previously attended the workshops ~ ® The 36-item Short- workshop were not S|gn|.f|cant
qualitative Form Health Survey The quantitative evaluation suggest
data) Structure & content: Contents of workshops (SF-36) that participants found the workshop
included hopgs aT‘d expectatlons, kn_O\_/vledge of e Experience of highly useful (mean score 9,7 on a
Pilot study EI_D’ communlcatlo_n skills and practicing Caregiving scale from 00-10)
mindfulness. Also included homework Inventory (ECI) Qualitative evaluation from open-
(N=10) Duration: 7 weekly sessions e  Workshop ended questions suggests that social
evaluation support (benefits of sharing
Control group: guestionnaire experiences and not being alone),
No self-awareness (acknowledging self-
care as important) and increased
knowledge and skills were important
outcomes
Livingston Caregivers RCT Intervention: A manual-based coping intervention e  The hospital anxiety Mean total scores of hospital anxiety
2013 of people (baseline, 4 (“STrAtegies for RelaTives programme) and depression scale and depression were lower in the
UK and 8 months o .ilitator- Supervised psychology graduates intervention group than in the control
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with

after the

Structure & content: Individualized

The Zarit Caregiver

group over the eight months

dementia intervention) psychoeducation comprising information and Burden Scale evaluation period
discussion on subjects related to stress, emotional The modified There were not significant differences
(N=173) support, patient behavior, behavioral management conflict tactic scale between the groups for overall quality
techniques, acceptance, communication, pleasant Health status of life
Control group:  activities, maintaining skills and future planning. guestionnaire Significant differences were detected
Standard care  Participants practiced skills at home using the The brief COPE concerning average mental health
manual and relaxation CDs. scores in favor of the intervention
(N=87) Duration: 8 weekly sessions group o
Caregiver participants reported less
abusive behavior towards care
recipients, but differences were not
significant
Livingston Caregivers RCT Intervention: A manual-based coping intervention The hospital anxiety Over 72 months, compared with
2020 of persons  (baseline, (“STrAtegies for RelaTives programme) and depression scale TAU, the intervention group had
UK with _ _after ' Facilitator: Supervised psychology graduates — total score |mproved scores on HADS-T .
dementia intervention L (HADS-T) Patient-related costs and caregiver-
and 6-year Structure & content: Individualized The client service related costs were not significantly
follow-up psychoeducation comprising information and receipt inventory different between groups nor were
discussion on subjects_related to.stress, emotional (CSRI) group differences in time until care
(N=173) suppo_rt, patient behavior, behavu_)ral_management home
techniques, acceptance, communication, pleasant
Control group: acti\_/it_ies, maintai_ning sk_ills and future_planning.
Standard care  Participants practlc_ed skills at home using the
manual and relaxation CDs.
(N=87) Duration: 8 weekly sessions
Losada Caregivers RCT Intervention: Cognitive-behavioral intervention Dysfunctional Significant intervention by time
2011 of persons  (baseline, Facilitator: Psychologist and occupational thoughts about effects were found for depression,
Spain with _ gfter _ therapist caregiving dysfunctional thoughts and frequency
dementia intervention) questionnaire of leisure activities. Only significant

(N=88)

Control group:

Standard care

Structure & content: Aimed at training caregivers
to acknowledge, analyze and cope with thoughts
regarding caregiving and increase their leisure
activities. Cognitive barriers to self-help and doing
pleasant activities were addressed and discussed

Frequency of leisure
activities

Center for
epidemiological

effects were found for the
intervention group
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Duration: 12- weekly group sessions, each session

studies-depression

(N=79) lasted 1.5-2h scale (CES-D)
Lunsky Caregivers  Quasi- Intervention I: A mindfulness intervention Depression Anxiety A significant effect of group
2017 of_ adults experimental Facilitator: Clinicians experienced in mindfulness- Stress Scale (DASS- agsignment on pare_nt psychological
Canada Wlt_h study _ based interventions 2_1) d|§tress was f_ound in favor of the
autism (baseline and o . Five Facet mindfulness intervention at time 2
spectrum  2and 3 Structure & content: Experiential learning of Mindfullness No significant effect was found of
disorder months after ~ Meditation techniques, reflections and homework Questionnaire group assignment in both
and other  the focusing on reducing stress and improving well- (FEMQ) interventions on FFMQ total score,
disabilities  interventions  P€ing Bangor mindful BPMS sores or other patient measures
Duration: 6 weekly sessions, 2h per sessions Parenting Scale at time 2
Intervention I | tarvention I1: Parent information and support (BMPS) Total satisfaction scores were similar
(N=30) group Self-Compassion across the interventions. 66,7%
- S . . I Scale Short Form (mindfulness) and 72,2% (support)
Intervention 1|  Facilitator: _CI|n|C|an_s experienced in facilitating (SCS-SF) agreed or strongly agreed to all 10
(N=27) support and information groups 12-item subscale items of satisfaction.
Structure & content: Educational presentations and from the 34-item
group discussions of how to find and understand Family
services, person directed planning, caregiver issues Empowerment Scale
and crisis support (FES)
Duration: 6 weekly sessions, 2h per sessions Caregiver burden 9-
item subscale of the
Revised Caregiving
Appraisal Scales
Intervention group
satisfaction measure
Lok Caregivers RCT (baseline Intervention: Psychoeducation program The Zarit Caregiver Significant pre-post differences were
2017 of people  and after Facilitator: Health professionals Burden Scale detected in the intervention group
Turke with _ intervention) ] . . Health_y Lifestyle with regards to subdlmen5|ons of the
urkey dementia Structure & content: Comprised presentations and Behavior Scale II health lifestyle behavior and burden

Pilot study

(N=20)

dialogues on knowledge of dementia,
communication, daily routines, social support,
engaging in healthy activities

Duration: 7 weekly sessions

score averages
No statistically significant differences
were found in the control group with
regards to the outcome measures
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Control group:
Standard care

(N=20)
Mahendran  Caregivers  Quasi- Intervention: Psychoeducational support group e Caregiver QOL — Significant post-intervention
2017 of cancer experimental intervention (Caregivers of cancer Outpatients Cancer (CQOLC) improvements were identified in the
. patients mixed Psycho-Education support group therapy, COPE) scale intervention group regarding overall
Singapore . . - : .
m‘zthOdi (Pre- Facilitator: Clinical psychologist . H(lep;tal Anxiety S(?L ;n p;alhrtlcula[j p;erg_elvedt'burden,
and post- and Depression ut not with regard to disruptiveness,
meaEures after ~ Structure & content: Aims at improving quality of Scale (lgADS) financial concegrn and positi?/e
intervention life by comk_)lnlng psychoeducation, skill tralnlqg Semi-structured adaptation
and qualitative  &nd su_plpor;lr}g therapy. Thehcontent of thi Sessions interview with 20 Interviews: Participations found the
data after | \c,\gzgl?\l/:rrseoflZr:iz?ggjepgitenisconcems 0 participants intervention helpful as it provided an
intervention opportunity to share knowledge and
Duration: 4 weekly sessions, 1h per session concerns
Pilot study
(N=56)
Control group:
Waiting list
(N=41)
Marcos Caregivers  Quasi- Intervention: Caregiver skill training program e  The hospital anxiety Caregivers receiving both
2018 of people experimental (CCSTW) and depression scale interventions showed an improvement
Spain \(/j\{ith gating Z’;udyl_ Facilitator: Psychologist |(_HAI|DS12 ; ;R V\;ell_bt_aing indicating a benefit of
isorders aseline, ] . . evel of expresse e training
after Structure & content: Content consisted of a emotion (LEE) The course of burden, psychological
intervention description of the model of caregiver strain and General health distress, expressed emotion and
and after 3 stress In I.ED an_d Maudsley.malr)tenance mpdel of questionnaire illness perceptions was similar in the
months) ED, relationship patterns, listening strategies, (GHQ-12) fwo groups
p;a‘gl'crf]'” f\‘/’if:m“kr;:fa“gg S""I'S* rt‘t’i'rf p'a\i"fg'ﬂ e Family In patients whose caregivers had
(N=40) annae insc:emot?osns SO%mgﬁ?cast?on %’oe ir? u:ng ' questionnaire (FQ) participated in CCSTW programme
lati g E Kill ' » copIng Brief illness the levels of anxiety, depression and
Comparison refationship skitls perception psychological distress decreased.
group: questionnaire There seem to be a secondary benefit
(BIPQ)
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Psycho- Duration: 6 workshops over 3 months and a of the CCSTW on the wellbeing of
education follow-up workshop. Each workshop lasted 2 hours patients
(N=24)
Martin- Caregivers RCT Intervention: Psychoeducational intervention Center for The caregiving burden reduction after
Carrasco of persons  (baseline, 4 (EDUCA-I1II) Epidemiologic intervention (both after 4 and 8
2016 with and 8 mon'ths Facilitator: Psychologist and psychiatrist Studies Depression months) presents a mo_derate effect in
Spain sghlzophre after baseline) ) . . Scale favors of the intervention group
P nia Structure & content: A cognitive-behavioral Zarit Burden No significant decrease in the
(N=109) approach was used to provide caregivers with - Interview involvement evaluation scores after
edu_catlon, skills to manage trou_blesome beha_vlors, General Health intervention
Control group: somal_ support,_ cognitive strategies for reframlng Questionnaire
Standard care negatlv_e emotional responses, and strate_gles for Involvement
enhancing healthy behaviors and managing stress Evaluation
(N=114) Duration: 12 weekly group sessions lasting 90-120 Questionnaire
minutes
Martin- Caregivers RCT Intervention: Psychoeducational intervention The Zarit Burden The study found no significant
Carrasco of patients  (baseline, (EDUCA-I1I) Interview differences between groups as
2014 with _ gﬁer _ Facilitator: Psychologist and psychiatrist Genergl Heglth meagured by_ZBI, G!—IQ_—28_ or SF-12,
Spain dementia intervention Str _ . . L Questionnaire Anxiety and insomnia significantly
and after 4 Structure & content: Group discussions comprising GHQ-28 improved over time in the PIP arm
months) |ssues_related to _stram_anq well—bemg,_chgngmg Short-Form Health (exception)
behaviors, n_egatlve thinking, co_m_munlcatlpn, Survey (SF-12)
(N=115) future planning and pleasant activity planning

Control group:

Standard care

(N=123)

Duration: In addition to standard care the
intervention group received 7 group sessions of 90-
120 minutes each
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Melamed Caregivers  Pre-post Intervention: Psychosocial oriented intervention e Burden Assessment Compared to the control group
2013 of people  design Facilitator: Social workers and art therapist Scale (BAS) caretaker burden decreased
Israel with (baseline and ] ] . e The Expenence of S|gn!f|cant_ly _ _ _
severe after Structure & content: Qmups-sessmns a,lmed' to Caregiving Difficulty in coping with patient
mental intervention)  Share experiences and improve peoples” coping Inventory (ECI) negative symptoms reduced
illness skills. Ses§|0ns focused on issues such as personal significantly
(N=33) needs,_telllng perso_nal narratives, rgducmg stress, Rewarding experiences and
searching for meaning and developing hope for the relationship with the family member
Control group: ~ Tuture improved
Waiting list Duration: 6 weekly sessions, 1.5h per session No differences were found for other
dimensions of burden and caregiving
(N=20) experiences, such as caregiver
distress or fear of stigma
Navidian Caregivers RCT Intervention: A group psychoeducational program e  ZBI questionnaire Statistically significant differences
2012 of patients  (baseline, Facilitator: Mental health nurse or psychiatrist were found between the intervention
Iran with gfter _ ] . group vs the control group regarding
mental intervention Structure & content: The sessions conducted a burden scores of caregivers of
disorders  and 3months  Need assessment and included lectures, other patients with mood disorders and
post- educatlo_nal techniques and_group dISCUSS_IOI’]_S schizophrenia
intervention) concerning k_nowledge of disorders, medication, The decrease of burden in the
communication management, stress management intervention groups is significant
(N=20) and rel_axatlon. Coping skl_lls and problem-solving compared with the control groups and
strategies was also taught in a group format. remained low three month after the
Control group:  Duration: 4 weekly sessions, 2h per sessions intervention
Standard care
(N=20)
Ohlsson- Next-of- Qualitative Intervention: Psychoeducational program e Focus groups about Benefits identified by participants
Nevo kin of study Facilitator: Nurses life experiences and included experiences of a personal
2013 persons i . benefits from growth through facing challenges and
Sweden with (N=18) Structure & content: Every session consisted of participating in the obtaining new insight or knowledge
colorectal lectures and discussions. Topics were colorectal program (of practical problems, treatment and
cancer cancer, crisis, meaning of food, physical activity, post-operative recovery).

music and relaxation, information from patient
organization
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Duration: 7-weekly sessions, 2h per session

Participants also reported feeling less
lonely and able to form a better
relationship with the patient.

Despite some negative comments,
participants described the program as
a positive experience they would
recommend to others

Onwumere  Caregivers Pre-and Intervention: Cognitive focused brief group Adapted illness Group attendance was linked to
2018 of persons  postmeasure intervention belief questionnaire positive improvements in caregiver
UK Wlth first (baseline and Facilitator: Consultant psychiatrist and clinical baseline beliefs abou_t the negative
time after holoqi consequences of the illness for the
. . . psychologist . A
psychosis intervention) . patient end themselves, attributions of
Structure & content: Cognitively based blame about the illness to the patient
(N=68) intervention with sessions about how to improve and themselves and their overall
understanding of psychotic conditions, caregiving understanding about the illness
experiences and their needs, different approaches Significant improvements in their
to caregiving and targetmg spec_lflc problems. understanding of the illness timeline
Comprised peer-to-peer discussion, homework and course, and confidence in dealing
assignment with difficulties were also identified
Duration: 3-weekly 2-h group workshops No significant changes were observed
in caregiver beliefs in about the
amount of control they have over the
illness
ott Caregivers  Pre-post Intervention: A multicomponent intervention MMCGI-SF Significant changes were found from
2010 of design Facilitator: Researcher and professional counselor A 20-item Center baseline to intervention completion
USA individuals  (baseline and ] . . . for Epidemiological for measures of grief, depression,
with after Structure & content: The magnitude, intensity, Studies Depression anxiety, positive states of mind and
dementia intervention ~ tYPeand duration of the intervention was tailored Scale (CES-D) self-efficacy
and after 8 to individual caregivers needs. Interventions A 20-item State- For the 12 caregivers providing home
months included supportive grief counselling, family Trait Anxiety care after 3 months grief and
F’“?b'e”.‘ sglvmg, emotional support, gducatlon, Inventory (STAI) depression scores were stable. For the
Pilot study SI;'“ b.UIIdlng and referrallto clorr;mu_n]lcty resources. Positive State of 8 caregivers whose spouses were
The a"r? was to dE(iI’ean evelorgne by, | Mind instrument living in a care facility or who had
(N=20) strengthening problem focused and emotiona The General Self- passed away grief scores returned to

coping strategies.

Efficacy Scale
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Duration: Tailored to caregiver needs but lasted
mostly between 1-2 hours

The Brief Cope

(BC)

Program .
Acceptability (audio
recorded)

baseline level and depression scores
increased

Dysfunctional coping strategies
decreased, and emotion-focused and
problem-focused strategies increased
Participants appreciated supportive
grief counselling, emotional support,
referral to community resources,
education and skill building

Pan Caregivers RCT Intervention: Cognitive behavioral intervention e 10-item center for e Results indicate significant
2019 of_ people (baseline, Facilitator: Nurses epid_emiologic differen_ces in (_jepressive symptoms
China with _ gfter _ ) . studies pf and agtlve coping between groups
dementia intervention Structure & content: 5 modules ’focusmg on depression scale over time
and after 2 caregivers: situation, caregivers: stressors, (CES-D 10) e T tests further supported a significant
months) appraisals and coping strategies, cognitive training, 20-item simplified interventional effect on participants”
coping behavioral training and relaxation coping scale depressive symptoms and active
(N=47) Duration: 5 monthly 60 minutes individual coping
sessions
Control group:
5 monthly
short
conversations
about daily
life and health
(N=35)
Pailler Caregivers  Pre-post Intervention: Supportive group-based intervention e  The Brief Symptom e  There was no significant main effect
2015 of newly design i Inventory-18 (BSI- of intervention status but a significant
USA diagnos_ed (baseline, at 2,  Ecilitator: Health professionals 18) _ time by intervention status intgraction
leukemia 6 and 12 ) . . e  The Caregiver effect was observed on reduction of
patients weeks follow ~ Structure & content: The intervention provides Quality of Life- distress over time amongst
up, T1-T4) information and support to decrease caregivers Cancer participants in the intervention group
distress and Improve quality of life. It included a Satisfaction surveys e  Follow-up analysis showed no
(N=28) structured educational component and significant group differences at time 2

Control group:

opportunities for discussion, sharing of experiences
and networking

and 3 but at time 4.
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Standard care
and access to
psychosocial

Facilitator: Social worker and psychologist
Duration: A one-time session lasting 90 minutes

A significant main effect of
intervention was found for caregiver
QoL in the intervention group

support staff compared with the control group
and resource e  There was significant improvement in
information quality of life over time amongst
participants in the intervention group
(N=41) at time 3 and 4, but not in the control
group
Passoni Caregivers  Quasi- Intervention: Group treatment intervention (CBT) Mini-Mental State e Asignificant time and treatment
2014 of patients  experimental  paijitator: Psychologist and a cognitive- Examination interaction were found for the CBT
Italy with _ de5|gn_ behavioral psychotherapist (MMSE) on the total CNA but differences
Alzheimer  (baseline and Instrumental between CBT and OM were not
disease 6 months Structqre & content: A manual-based psycho- Activities of Daily significant
(AD) follow up) educational approach was used addressing Living JADL)and e GT caregivers were the only ones
know_ledge of dementia gnd care, patlenF behavior, Activities of Daily with a significant reduction in the
Intervention: caregiver needs and family support services. Living (ADL) anxiety level
(N=39) Included homework, group discussions, cognitive- The Anxiety and
behavioral techniques and practical tips Depression Scale-
Control group:  Facilitator: Psychologist and cognitive-behavioral Reduced Form (AD-
(N=33) (CO) psychotherapist R)
Duration: 6 2-h meetings every 15 days over 3 The Caregiver Need
Manual only months Assessment (CNA)
group:
(N=30) (OM)
Paun Caregivers  Quasi- Intervention: Group-based support program (The 22-item Knowledge e  The intervention did not improve
2015 of patients  experimental Chronic Grief Management Intervention, CGMI) of Alzheimer’s Test overall chronic grief but had
USA with _ design_ Facilitator: Health professionals (KAT) _ significant effects in the int_ervention
dementia (baseline, post i . Family Perception group on components of grief, such as
intervention ~ Structure & content: Through information and of Caregiving Role heartfelt sadness and longing, loss of
and after 3 dialogue the program addressed caregiver (FPCR) relationship and guilt, at 3 and 6
and 6 months) knowledge about late stage ADRD and ADRD 50-item MM-CGI months

Pilot study

care, communication skills, conflict resolution and
grief management skills

Duration: 12 weekly programs, 1-1.5h per session

(Caregiver chronic .
grief)

Knowledge about end-stage ADRD
and care increased in the intervention

group
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(N=34)

Control group:

20-item version of
the Center for
Epidemiologial

No significant effect was found in
depression levels
Program satisfaction: Overall,

Two check-in Studies Depression caregivers in the intervention were
calls at 1.5- Scale (CES-D) highly satisfied with information
and 4.5- e Feasibility measures learned in group discussions and with
months post- group facilitators sensitivity to their
baseline needs
(N=49)
Petrakis Family Qualitative Intervention: Inpatient Caregiver Psychoeducation e  Questions on e Important to family members in first
2017 members study intervention timeliness, correct navigating the psychotic experience
Australia of_ peqple _(telephone— _ Facilitator: Nurse peoplg invi_ted, gnd servi_ces were: sharing _
with first- interviews six . sufficient time, information, processing experiences
episode months after  Structure & content: Content comprised useful information, and information, feelings of being
psychosis intervention) ~ information, fact sheets, booklet, information DVD support offered, unprepared for discharge, requesting
about psychosis, symptoms, stress, recovery, family use of the option of further psychoeducation
(N=27) service system and caregiver support. Some information, follow- later in the community, and heartfelt
individualization in the sessions. up in community appreciation and gratitude for a
Control group:  Duration: One session that ranged from 45 minutes and improvement timely and flexible opportunity to
No to 2.5 hours (mean duration was 1 hour 40 suggestions receive targeted information at the
minutes) acute
Petrakis Family Qualitative Intervention: Peer support and psychoeducation e  Questions focused o Benefits experienced by caregivers
2014 members study of group on benefits and were feeling less isolated, feeling
Australia of_ peqple stakeholders: Facilitator: Occupational therapist and social posi_tive aspe_cts of being part of a coII_ective, opportunity
with first-  caregivers worker the intervention, to be heard, less stigma and shame,
episode . . barriers and increased knowledge of mental illness
psychosis  Caregivers Structure & content: Sessions comprised limitations, and more skills in supporting patient
(N=10) presentations, group dlscuss[ons and distribution of appropriateness of recipient
handouts to take home. Sessions were stand alone information,
Managers with topics decided by family members, such as suggested changes
(N=6) “what is psychosis”, relapse prevention”, and logistics
“community resources” and “looking after
Clinicians yourself”
Duration: 6 monthly sessions, 2h per session
(N=2)
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Petrakis Family Pre-post Intervention: Psychoeducational and support group A four-point Likert e Asignificant increase was detected
2014 members assessment Facilitator: Clinicians trained in family therapy sca!e questi_opnaire ft_)r thr_ee of_six item§. There'was a
Australia of people (baseline and ) . . asking participants significant increase in perceived
with first-  after Sm_mt‘f‘re & content: Group discussions on the to indicate perceived understanding of what psychosis is,
episode intervention) ~ topics “what is psychosis, recovering from level of knowledge how a person recovers from
psychosis psychosis, medications, relapse prevention and and understanding psychosis, and ways to prevent
(N=8) community resources relapse
Duration: 6 monthly sessions, 2h per session
Petursdottir ~ Caregivers  Pre-post Intervention: Strengths-oriented therapeutic Iceland family e Family caregivers reported
2019 of people design conversation intervention perceived support significantly higher emotional and
Iceland with final (baseline, Facilitator: Nurses questionnaire (ICE- cognitive support post-intervention
stage after o . FPSQ) and after 2-4 weeks
cancer intervention Structure & content: Individual (taulgred) The depression e They also reported significantly
and 2-4 weeks ~ Conversation comprising two phases: assessment anxiety stress scale reduced stress symptoms after 2-4
later) and intervention. Addresses cognitive, affective (DASS) weeks and reduced caregiver burden
and behavioral domains of family functioning and Brief assessment post-intervention and after 2-4 weeks
(N=48) focus on caregiver’s illness stories, strengths and scale for caregivers
resources for social support, acknowledge (BASC)
emotions, offer hope, encourage the expression of
themselves.
Duration: Two 60 min sessions
Pihet Caregiver  Mixed Intervention: A psychoeducative group program Zarit Burden e Good acceptance of the program and
2018 of persons  methods (pre-  (“Learning to feel better... and help better”) Interview strong implication of the participants
switzerland with _ and post- Facilitator: Nurses Revised memory . Significan'F impr_ovements in burden,
dementia measures and . and behavioral psychological distress and self-
qualitative Structure & content: Focus on the appraisal of problems (MBP) efficacy
data) stressful snugtlons agt_j coping fs'_crz;tegles._ The Checklist e The qualitative results emphasized the
program used a cg_m ination o mkormatlon | IIfeld Psychiatric benefits of a group format:
(N=18) Provision, group diScussions, work on persona Symptoms Index participants felt understood by peers,

stressful situations and exercises at home
Duration: 15 weekly two-hour group sessions

Self-efficacy
(Bandura)

Daily life measures
of use of the
strategies taught in
the program

could build new social bonds and
experienced reduced social isolation
The daily life measures showed that
participants were using more and
more over time the strategies they
learned, particularly reframing
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Postintervention
reports on the
experience in the
program (usefulness
of the strategies)
Qualitative data on
benefits of the
program, negative
aspects and the
extent to which the
program met the
participants’
expectations

Ponce Family Pre- and post Intervention: Psychoeducational group program Caregiver Burden e  After the psychoeducational
2011 caregivers measure Facilitator: Multi-professional team Scalg _ intervention family caregivers felt
Brazil of_ people (baseline and Str ) . Sem|-9|rectgd less byrdened by care compared to
with after ucture & content: The groups met in order to interview with an baseline data
Alzheimer  intervention) learn about th_e process of disease and different instrument to collect
s disease facts concerning care. '_I'he group represent av sociodemographic
(N=17) forum for mutual Igarnmg,_fosterlng a support data, and questions
network to cope with the disease process and on relationships and
seeking improvements in the emotional welfare of role of caregiving
caregivers.
Duration: Weekly meetings
Redlich Family Pre- and post Intervention: A didactic course (“Keshet” Hope Scale (Snyder) e  No differences in self-perception
2010 members measure program) between the two groups
Israel of_ persons (t_)aseline and Facilitator: Professionally led . In_ter\_/e_ntion group increased
with six months . . (significantly) their hope toward the
severe after the Strugture &_ content: Meetings anrgssed cognition ill person with a concomitant
mental program) and its relation to everyday functioningand decrease in the gap between hope of
illness training in communlcqtlon s_kllls from_ a meditative family members in relation to
Pilot study perspective. Included intentional sharing and themselves versus their hope toward
accessibility to knowledge. Comprised lectures, the ill person
(N=71) workshops, group discussions, use of Meaningful e The program may contribute to the

Interactional Life Episodes (written by parents
themselves), screening films and reading articles

increase of the families’ hope in the
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Duration: 15 biweekly group meetings (total 45
hours course)

recovery journey of the ill family
member

Riley Caregivers  Qualitative Intervention: Caregiver education course e A focus group 5 key themes and sub-categories were
2011 of_ relatl_veS interview Facilitators: Caregivers, health personnel and interview to ide_ntified: the_ emotional impact of
UK Wl'th ?j flrsft _stltjdy (a?er) guest speakers evaluate the course pelng f\ ((;aregtlr:/.er S?d hpc;/v the grotjp .
episode o intervention impacted on this, the wider impacts o
pgychosis Strugture and cont_ent: The_group-based course meewtal illness within a family,proles
(N=12) proylded suppc_)rt, mformatlon anq opportunity for and relationships, group design and
social networking. Sessions consisted of arrangements and wider impacts of
educational lessons and group-interactions on the education group.
reported increased ability to cope
Duration: 11 weekly sessions, 2h per session through gaining knowledge of
psychosis, improving the quality of
relationship with their relative,
comfort in sharing stories in the group
and feeling less isolated, becoming
more aware and in control of their
caring role leading to greater
awareness of their relative’s mental
illness.
Rodriquez-  Caregivers RCT (baseline Intervention: Cognitive-behavioral intervention e General Health The intervention group showed
Sanchez of_ tp;]ersons gntd afte;_ ) Facilitator: Psychologist, physician and nurse %ﬁgiolr;r;aire sigdng‘icint riz_ductli?rr: in ﬁtHQbscotre
wi intervention - and dysfunctional thoughts abou
201:_)' dementia Structure & content: Cognitive-behavioral o  Dysfunctional caregK/ing g
Spain or (N=83) treatment for managing dysfunctional thoughts thoughts about No significant changes in quality of
disability about caregiving and training in self-help caregiving life or burden between the groups
(dependent  Control group: techniques. Content of the sessions: stress model, o Quality of life
of care in Standard care  Self-care, knowledge of automatic thoughts, errors (RUIZ and Baca’s
the home) of thoughts, mood state, guilt, caregiver rights, Questionnaire)

(N=42)

how to ask for help

Duration: Eight 90-minutes sessions carried out
over eight weeks

Short Zarit
Interview
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Rowaert Family Pre- and post-  Intervention: Family Support Group (FSG) e WHO Quality Of The results indicated that participants
2018 members measure Facilitator: Two psychiatrists Life (WHOQOL- experienced less self-blame,a
Belai of (baseline and i . BREF) decrease in loss of control over their
elgium mentally after Structure & content: The aim of the FSG was to e  Zarit Burden lives, and improved emotional well-
ill intervention) support the family in managing the implications of Interview (ZBI1-22) being
offenders both psychiatric problems and internment. The e  Cognitive Emotion
(N=20) sessions were structured with group discussion, Regulation
break, and therapeutic reflection. Questionnaire
Duration: Four two-hour group sessions, (CERQ)
approximately 120 in duration. The first three ¢ Resilience Scale
sessions were conducted fortnightly with the fourth (RS-nl 25)
session held one month following the third session
Sadath Caregivers  Quasi- Intervention: Family group intervention e Family EE in both groups significantly
2016 of_ pati_ents experimental Facilitators: Trained psychiatric social worker Ques_ti(_)nnairfa (FQ) reduc_ed over the time pe_riod
India with first study _ . e  Multidimensional No differences detected in EE change
episode (baseline, 1 Structure and content: Peer/group leaming Scale of Perceived in the intervention and TAU groups
psychosis  and 3months  discussions on knowledge of psychosis and illness Social Support over the time period
after management, emotional challenges, dealing with (MSPSS) Social support improves significantly
intervention) patient behavior, communication, and problem- in both groups and there were no
solving techniques, improving mental health and significant differences between the
(N=31) strengthening social support. groups on the overall change in social
Duration: 7 weekly sessions, 1-1.5h per session support over the time period
Control group:
standard care
(TAU group)
(N=28)
Sampogna Relatives RCT Intervention: Psychoeducational family e Family Coping The intervention group endorsed
2018 of patients  (baseline, intervention (PFI) Questionnaire more frequently a positive
Italy with after Facilitators: Mental health professionals (FCQ) communication strategy compared
bipolar | intervention) . . with those in the TAU group
disorder Structure and content: Intervention consisted The intervention group reported a

(N=72)

Control group:

informative sessions, communication skill lessons
and problem-solving lessons on coping strategies

higher endorsement of seeking for
information, maintenance of social
interests and patient’s social
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Standard care
(TAU group)

Duration: 3 times a month for 4-6 months, 1.5h per
session. Site and frequency were adapted to family
needs and professional workload

involvement compared with the
control group
Relatives in the intervention group

(N=67) reported a significant reduction in
collusion, resignation, avoidance and
coercion compared with relatives
from the TAU group

Santos Caregivers  Pre-post Intervention: Psychoeducational group support Assessment of QoL e The study found a decrease of
2013 of patients  design Facilitators: Mental health professionals in Alzheimer’s caregiver depressive symptoms
Brazil with _ (baseline and . . Disease Scale (QoL- e  They were no significant differences
dementia  after Structure and content. Lectures, group discussion AD) between baseline measures and after
intervention) apd sharing of eXperlt.ances.relaFed to patient Zarit Burden intervention related to QoL, burden
disease and the caregiver situation Interview (ZBI) and anxiety
(N=18) Duration: Weekly sessions for 6 months, 1.5h per Beck Depression
session Inventory (BDI)
Beck Anxiety
Inventory (BAI)
Savundrana  Family Pre- and post-  Intervention: Psychoeducational program Amount of help e Increases in amount of help and
yagam members measure (“Powerful Tools for Caregiving”, PTC) (single-item satisfaction with help were
2014 of people (baseline and Facilitators: Mental health professionals question) significantly linked with increases in
Canada with _ one week after ) . Satisfaction with caregiver rewards for adult-children
Alzheimer  the Structure & content: Psychoeducational help (single item e Only increases in satisfaction with

E

S

intervention)
(N=115)

Comparison
group:

(N=95)

intervention that aims to enhance selfcare skills of
family caregivers. A major focus is the importance
of obtaining support from others to reduce
caregiving stress and enhance self-care

Duration: Six sessions lasting 2.5 hours

guestion)

Positive views
toward caregiving
(three items)

help were significantly related to
increases in caregiver rewards for
spouses

These group differences suggest that
the quality of support is critical for
spouses, whereas both quality and
receiving extra help are useful for
adult-child caregivers
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Savundrana  Family Pre-post Intervention: A psychoeducational intervention Montgomery burden e  Caregivers in the intervention group
yagam caregivers ~ comparison (“Powerful Tools for Caregiving”) measure reported less stress burden and less
2011 of persons  group design Facilitator: Professional class leaders Caregiver health objective burden compared to
USA living with  (baseline and ) . (single item) caregivers from comparison group
diverse six weeks Structure & content: Sessions focused on Length of e There were no group differences in
diagnosis  after challenges and self-care, stress management, caregiving relationship burden
intervention) cpmmunlcathn skills tralnllr_lg and deall.ng with Katz Index of
dlfflc_ult emotions apd decision. It alsg !ncluded Activities of Daily
(N=115) creatln_g weekly a}ctlon plans on practl_cmg tools Living (ADL) scale
an_d skills taught in each_ session, sharing of plans Instrumental
Comparison Wlth the group apd receiving group feedback on Activities of Daily
group: Spouse the implementation of actions plans. Living (IADL) scale
caregivers Duration: Six weekly sessions lasting 2.5 hours Problem Behavior
recruited from (PB) scale
av registry of
family
caregivers
who
volunteered to
share
information
(N=95)
Sharif Family RCT Intervention: Psychoeducational program Family Burden e Compared to the control group, the
2012 members (baseline, Facilitator: Psychiatric nurse or psychiatrist questionnaire ir)ter_vgntion group showed
Iran of_ persons {after _ ] . S|gn|f_|cantly reduc_ed symptom
with intervention Structure & content: Goals of the sessions were to severity and caregiver burden both
schizo- and one understand schizophrenia, to recognize the effect immediately after intervention and
phrenia month later) of medication and compliance, to orient caregivers one month later

(N=35)

Control group:

Standard care

(N=35)

of warning signs of relapse, to improve
communication skills in the family, and skills for
coping with some of the patients’ symptoms.
Comprised presentations, question-answer
sequences, group discussion and practicing
relaxation

Duration: 10 90-minutes sessions over five weeks

(two sessions each week)
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Shiraishi Caregivers RCT Intervention: Japanese standard family State-trait anxiety No statistical differences were
2019 of people (baseline, psychoeducation intervention inventory (STAI) detected between the groups
Japan witr_\ {after _ Facilitator: Multi-disciplinary team of psychiatrist, K6 (screeni_ng tool) regarding T-anxiety after 10 and 14
schlzq— intervention clinical psychologist, nurses, occupational for depressive and weeks
phrenia and 1-month therapists and psychiatric social workers anxiety disorders No differences were found between
post- Link’s stigma scale the groups in S-anxiety, K6, ZBl,
intervention) Structure & qontent: C.omposed of treatment as (LSS) FAS. LSS or GAF
u_sual, eQucatlonaI ;esspn/lnteractlve lectures on Global assessment
(N=37) diagnosis, prognosis, et_lolog)_/, symptom_s, of functioning
treatment, communication skills and social (GAF)
Control group: ~ "eSOUrces. Also mc_:luded a group session that drew Zarit burden
Standard care  ON @ problem-solving approach interview
Duration: 2 h session every 2 weeks over 8 weeks Family attitude scale
(N=37) (FAS)
Sousa Caregivers RCT Intervention: Psychoeducational training program Scale of caregiver An improvement in the overload and
2020 of people  (baseline, Facilitator: Mental health and psychiatry specialist burden (SCB) difficulties was confirmed
Portugal with _ {after _ nurses The caregiver The_re was an |mprov_ement in
dementia intervention . . . assessment of coping/problem-solving strategies
and a 4 Structure & content: Individual sessions on topics difficulties index In the follow up, results tended to
month-follow ~ SUCh as dementia, stages and symptoms, (CADI) revert towards those of the initial
up communlcatlpn_and behzf\vmr man_agement, The caregiver assessment
pharmac_ologlc intervention, emotions, assessment of
Pilot study expe<_:t_at|0n§ and r_ole demf'mds, a55|stance,_ satisfaction index
cognitive stimulation, coping and community (CASI)
(N=12) resources. Group sessions aimed at sharing

Control group:

Standard care

(N=15)

challenges, emotions, expectations and strategies.
Methodologies included presentation, discussion,
examples/demonstrations, skill training, exercises
and movie displays

Duration: 7 weekly individual sessions with an
average duration of 60 minutes each and two 90-
minute group sessions with all caregivers
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Stephens Caregivers  Pre-post Intervention: Group based family education e Involvement Participants’ worrying, tension,
2011 of people design program (“Well Ways”) Evaluation urging and distress were significantly
Australia with a (baseline, Facilitator: Trained volunteer caregivers Questionnaire (IEQ) lower foIIowm_g completion of the
mental after . e General Health program. The improvements were
illness intervention, ~ Structure & content: Through educationthe Questionnaire maintained at 3- and 6-month follow-
3- and 6- program focused on supportl_ng caregivers in their (GHQ-12) up
months rolg and in de_veloplpg effective strategies for Caregivers of people with psychotic
follow-up) caring for thelr.relatlves and_ themsel\{es. The disorders reported significantly
program also aimed to alleviate neg_atwe care- greater reduction in worrying than
(N=459) giving consequences §uch as worrying abqut _the other caregivers
person WI'Fh a menta] illness and te‘n5|or’1 within the Females reported significantly greater
relationship, and to improve caregivers reductions in tension than did males
psychological well-being
Duration: Eight 3-hour weekly group sessions
Tabeleao Caregivers RCT Intervention: A psychoeducational intervention e  Zarit burden The intervention group had a
2018 of people (baseline, (individual) interview scale reduction of 4.8 points in ZBI score
Brazil with fiftel’ _ Facilitator: Psychologists and in_the control group, the_
mental intervention) o . . reduction was 1.9 points, which was
disorder Structure & cqntept: Topics |n<_:luded information not significant
(N=66) about the user’s dls_order, emotional suppprt,
autonomy stimulation, how to handle patient
Control group: mente}l health crisis and family emergency
Standard care  Planning
Duration: 6 home visits
(N=64)
Tanriverdi Caregivers  Pre-post Intervention: Psychoeducation program e  Zarit Caregiver Psychoeducation decreased burden of
2012 of people design Facilitator: Health professional Burden Scale (ZBS) all caregivers in the study
Turke W|tr_1 (baseline, o . Psychoeducation contributed to their
y schizophre  after Structure & cgntent. Ind|v_|dually tailored long-term health
nia intervention psychoeducation was provided through verbal
and one- instruction and question-answer techniques. Topics
month follow-  included sharing experiences, concept of diagnosis,
up) symptoms and treatment, social aspects, family
support, communication, problem-solving
(N=31) strategies, burden of care and self-care, stress

management and development of social relations
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Duration: Eight sessions that were 45-60 minutes
(two sessions once a week)

Terraciano  Caregivers RCT Intervention: Psychoeducational intervention Zarit caregiver PTC reduced caregiver burden,
2020 of people (baseline, Facilitator: Trained certified leaders burden scale depressive symptoms and increased
USA with after ] . Center for self-efficacy
dementia intervention Structure & content: A manualized group program Epidemiologic PTC was highly rated by participants
and 6 week with the fpllovym_g main themes.: taking care of studies-depression Found no significant changes on
follow up) one-self, identifying, and reducing personal stress, scale (10-item) measures of care recipients” BPSD
communlcat!ng feellngs, ne_eds a_lnd concerns, Caregiving self-
(N=37) communlcfatlng in challenglng sﬁua_ﬂgns, Iea_rr!lng efficacy scale
from emotions and mastering caregiving decisions Self-rated health and
Control group:  Duration: 6 weekly classes, each lasting 2 h life satisfaction —
Delayed PTC single items
intervention Treatment
satisfaction
(N=36) guestionnaire
Vagharseyy  Wives of RCT Intervention: Peer support groups on family Family Adaption Family fit dimensions mean scores
edin war (baseline, adaption Scale showed no significant increase,
2018 veterans gﬂer _ Facilitator: Trained and supervised peer-group neither in the interventic_)n group or in
Iran suffering intervention leader (wife of war veteran) the control group over time
from post-  and one- .
traumatic month follow- Strugture & c_ontent: Contgnt of the sessions:
stress up) sk_larlng experiences, overv_lew_and n_ature of
disorder diagnosis, family communication skills, the effect
(PTSD) (N=40) of living with a f_amlly member with PTSD and
strengths of family
Control group:  Duration: 8-weekly sessions, 1.5-hour sessions
no
intervention
(N=40)
Vazquez Caregivers RCT Intervention: Cognitive-behavioral intervention CES-D (depressive The incidence of depression was
2016 of patients  (baseline, Facilitators: Three psychologists symptoms) significantly lower in the intervention
Spain with after 12 _ . General Health group
pa dementia  months) Structure and content: Comprised lectures, Questionnaire Emotional distress decreased after the
and other problem-solving technique training and homework (GHQ-28) intervention and at 3-, 6-, and 12-

related to knowledge of depression, training in
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(N=88)

Control group:

breathing control, managing thoughts and making
social contact

Duration: 5 weekly sessions, 1.5h per sessions

Zarit Burden
Interview (ZBI)
Automatic Thoughts
Questionnaire-

month follow up where no significant
differences were found for the control

group
Significant differences were found in

Usual care Negative (ATQ-N) average ZBI scores between the
groups
(N=82)
Wang Family Pre-post Intervention: Mutual support groups Neuropsychiatric e The participants in the intervention
2012 caregivers design_ Facilitator: Peer leaders with support from a In_ventory-Caregiver group reported _sigr)ificantly greater
China of a _ (baseline and psychiatric nurse Distress Scale (NPI- |mpr_0veme_nts in distress levels and
relative after . . D) quality of life than the control group
with intervention) ~ Structure & content: The sessions consisted of World Health e  There were only mild changes in the
dementia information giving, sharing and discussion, Organization demands for mental health services in
(N=39) psychological support, and problem solving Quality of Life both groups at post-test
Duration: 12 1.5 hour bi-weekly group sessions Measure-Brief
Control group: Version
routine care (WHOQOL-BREF)
Family Support
(N=39) Services Index
(FSSI)
Wei Caregivers  Pre-post Intervention: Support group intervention Derogatis e  Physical-psychological health
2012 of_ persons design_ Facilitators: Professionally led Sympto_ms (somatic, depressi\_/e_ and ar_1xiety
Taiwan Wlth (baseline, ] Checklist-90-R sympt_oms) of part|C|pants_ m_tf_le
intellectual ~ after Structure & content: Structured support groups (SCL-90-R) experimental group was significantly
disabilities  intervention with components that included providing Inventory of improved after the intervention and
and one- information, problem solving, coping and support Socially Supportive four weeks follow-up
month follow-  Duration: Eight weekly 90-minutes group Behaviors (ISSB) e  After the intervention, the
up) meetings intervention group scored better than
the control group on measures of
(N=39) social support (positive social

Control group:

Standard care

(N=39)

interaction, emotional, informational
and material social support. After four
weeks follow-up the differences
between the two groups persisted
except for positive social interaction
support
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Wawrziczy  Caregivers  Quasi- Intervention: Customized intervention (multi- Instrumental Significant differences we detected
2019 of people experimental component) activities of daily for daily functioning, self-esteem,
France with _ study _ Facilitator: Therapists living (IADL) qual_lty of family support and feeling
dementia (baseline and . ) Self-rated health of distress
after Structure & content: Combines intervention (SF) Linear increases were observed with
intervention)  Strategies psychoeducation, ACT and couple Self-efficacy scale regards to sense of preparedness and
intervention) to adapt to individual negds and (15-item) impact on daily routine
(N=51) challenges. Covered the themes caregiver Preparedness for No differences were found for self-
perception of the 5|t.uat|on,. coping strategle.zs, use of caregiving scale efficacy, depression, impact on
strengths gnd experiences in PWD caregiving and Caregiver reaction finances or self-rated health
Control group: help-seeking. Focused also on acceptance based on assessment (CRA) A preliminary efficacy was found for
standard care ~ ACT and mindfulness as well as on the couple Dyadic adjustment preventing caregiver distress
relationship scale (DAS)
(N=51) Duration:7 weekly home sessions with an average Psychologist
duration of 1 hr 30 min Distress index
Werner Caregivers RCT Intervention: A social support intervention Geriatric depression The intervention was effective in
2020 of_ people (baseline, Facilitator: Health and social work professionals scalf_e (GDS) short reducing depressiye symptoms as
Isracl with _ gfter _ Structure & content: m . ol . version reported by caregivers compared to
Alzheimer  intervention) ure - Improving social support is the control group
disease the unifying theme. Includes two individual
(N=54) sessions, four family counselling sessions with
caregiver and selected family member,
Control group: encouragement to take part in local support groups
Standard care  and ad hoc counseling. The focus is on diminishing
negative aspects of family involvement with
(N=46) caregiving while enhancing positive supportive
aspects
Duration: Individual sessions lasted 1 to 1.5 h
each. Duration regarding other components not
reported
Yoo Caregivers RCT Intervention: Multi-component therapeutic Zarit burden Compared to the control group, the
2019 of people (baseline, intervention program (individual and group) interview (ZBI-K) treatment group showed significant
Korea with . gﬁer _ Facilitator: Physician and psychologist Geriatric depression improvement in the primary outcome
dementia intervention) . . . scale (GDS) of the ZBI-K and GDS scores at
Structure & content: A multimodal intervention Philadelphia postintervention

(N=19)

that includes education, psychological support and

geriatric center
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daily memory training. The first session was morale scale e There were no significant differences
Control group:  performed in a group setting and three sessions (PGCMC) in the secondary outcome measures,
Wait list carried out individually. Sessions provided basic Caregiver- including PGCMS, CGA-NPI,
information about dementia, minimizing negative administered PANAS, AAQ-II and SCS scores
(N=19) thoughts and emotions, coping strategies, stress neuropsychiatric between pre- and postintervention
and daily teaching activities for patients. inventory (CGA-
Duration: 8-10 weeks program, 60 minutes per NPI) .
session The positive affect
and negative affect
schedule (PANAS)
Acceptance and
action
questionnaire-II
(AAQ-II)
Self-compassion
scale (SCS)
Yoon Caregivers  Quasi- Intervention: An empowerment program Caregiving appraisal e  The experimental group showed
2020 of people experimental (individual) scale significant increased caregiving
Korea with . study_ Facilitator: Nurses Finding mean!ng appraisal, caregiving_ attitude, self-
dementia (baseline and through caregiving efficacy and well-being after the

posttest after

Structure & content: The primary content were the
provision of information and education on

scale

4-, 8-, and 12- 4 ’ . in of 4 Iif Family Caregiver
weeks) emeqtlg, caring, meaning of care and life, self-efficacy scale
optimistic view on caring, recognize one’s growth, Hogan grief reaction
(N=35) seek new solutions, family resource utilization and checklist
strength and social support Campbell subjective
Control group  Duration:12 weekly sessions, lasting 60-90 min well-being scale
(1) Standard each
care
(N=40)
Control group
(2) Booklet
(N=40)

program
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Younis Caregivers  Pre-post study Intervention: A multi-component palliative care e Quality of life in Results showed a statistically
2019 of cancer (baseline, post intervention program life-threatening significant effect on the quality-of-life
Jordan patients intervention)  Eagilitator: Information not provided !;?:Sis\/;:am”y ch:)”;?lTificant offect was found
(N=47) Structure & content: Formal teaching carried outin (QOgLLTI-F) betwegen the pre- and post-
(workshop and organized and structured environment in the intervention in the control group
group) form of a workshop (group 1). Home visits was
conducted in the community to provide teaching
(N=45) (home and training for the caregivers (group 2).
visit group) Duration: Information not provided
Control group:
Standard care
(N=45)
Zhou Caregivers RCT Intervention: Narrative therapy group and o  Brief family Caregivers in the psychoeducation
2020 of people (baseline, psychoeducational intervention relationship scale group and the narrative group made
China with post— _ Facilitator: Facilitator of narrative group not . Exper.ie_nce of significant improvgment in terms of
schlzq- intervention provided. Peer specialists of experienced caregiving burdgn, famlly coping and
phrenia ?nﬁ 8 wee)k caregivers facilitated psychoeducational group Iziutor}lomy . functioning compared to the control
ollow u . rou
P Structure & content: The narrative group consisted qjgliﬁﬁggrgg 'gl'he garegivers in the narrative group
(N=34) of eight sessions. Participants were encouraged to o  Pearlin mastery indicated more perceived inner
(narrative tell life stories and reauthor their stories, explore scale resources and a higher level of
group) preferred life direction and successful caregiving e Inner resource scale perceived control and hope
experiences. The psychoeducational group focused | Herth hope index
(N=29) on knowledge, emotional coping skills, e Mental health
(psycho- communicative skills, illness management and inventory
education) advocacy awareness.

Control group
Delayed
treatment

(N=31)

Duration: Both groups were conducted in eight
weekly sessions with each session lasting 2 hours
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Agren
2015
Sweden

Partners of
post
cardiac
surgery
heart
failure
patients

RCT (baseline
at discharge, 3
and 12 months
after
discharge)

Pilot study
(N=25)

Control group:
Standard care

(N=17)

Intervention: A patient-partner psychoeducational
support program

Facilitators: Health professionals (physician,
nurse, and physiotherapist)

Structure and content: The program included face-
to-face and telephone dialogues (using dialogues
guides) on stress-related issues, questions, and
concerns, how to improve the situation and further
needs of education and support.

Duration: The intervention included 3 support
sessions: 4-6 weeks (face-to-face), 10-12 weeks
and 22-24 weeks after discharge (telephone
consultation), 30-60 min per session.

Short Form (SF-36)
Beck Depression
Inventory (BDI-11)
Control Attitude
Scale (CAS)

No significant differences were found
between the intervention group and
control group regarding dimensions
of SF-36 after 3 and 12 months
Regarding symptoms of depression
there were no significant differences
between the groups, neither for
patients nor partners

Patients in the intervention groups
improved their perceived control
significantly at 3 and 12 months, but
among control patients and in both
partner groups no significant changes
were seen over time
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