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1. Nyt siden sidst (eendringslog)

Andringsloggen skal give et hurtigt overblik over vaesentlige aendringer siden sidste version af
retningslinjen og udfyldes kun i forbindelse med opdateringer.

Nyt siden version 1.2

Kapitel Afsnit Beskrivelse af @ndring

5. Referencer Der er tilfgjet nye referencer.

6. Metode
Litteratursagning Metoden for den nye litteratursggning er tilfgjet.
Formulering af anbefalinger Det er tilfgjet at anbefalingerne ikke er blevet

endret i 2026.

Haring Der er tilfgjet processerne fra 2026.
Godkendelse Der er tilfgjet processerne fra 2026.

Forfattere og habilitet Der er tilfgjet forfattere fra 2026.

Plan for opdatering Der er tilfgjet et afsnit med denne overskrift, hvor

det udpensles hvilke fremtidige gnsker der er til en
opdatering eller andring af denne retningslinje.

9. Bilag Der er tilfgjet yderligere bilag 6, 7, 8 og 9.

Redaktion Overfert til ny SundK-skabelon
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2. Anbefalinger (centrale budskaber)

Anbefalingernes styrke er graderet efter Oxford Levels of Evidence. En A-anbefaling bygger pa
evidens af hgj kvalitet og udtrykker hgj sikkerhed i anbefalingen. En D-anbefaling bygger pa evidens
af lav kvalitet og udtrykker lav sikkerhed i anbefalingen.

Vejledning og undervisning

1. Pargrende til kreeftpatienter i et palliativt forleb ber fortigbende tilbydes vejledning og undervisning
med udgangspunkt i det skennede behov hos den enkelte pararende (A)

Da begreberne psykoedukation, kompetencetraening og terapi kan forekomme fremmedgarende
som anvisende for praksisudfgrelse i det daglige, er det valgt at benytte vejledning og
undervisning som betegnelser for anbefalede interventionstyper.

Rammer for vejledning og undervisning:

Pargrende bgr foruden samtale i patientens naervaer ogsa tilbydes formaliseret samtale
alene ((1), 1a) (A)

Interventioner i en gruppe med andre paragrende kan vaere relevant ((1), 1a) (A)
Kan forega bade pa basis niveau og pa specialiseret niveau’

Samtalens emne bestemmer hvilken fagprofessionel? tilknyttet det palliative forlgb, der
foretager vejledning og undervisning

Vejledning og undervisning bar indeholde:

Information om den aktuelle sygdom, dens forlgb, prognose og behandling ((1), Ia) (A)

Oplysning om og opgvelse af praktiske kompetencer i forhold til symptomlindring og pleje
((1). 1a) (A)

Hjeelp til handtering af familiens og dagliglivets aktiviteter samt handtering af stress ((1),
la) (A)

Samtale med fokus pa den pargrendes rolle og oplevede belastninger i sygdomsforlgbet
samt positive elementer i pargrenderollen ((1), 1a) (A)

Styrkelse af den pargrendes egenomsorg ((1), 1a) (A)

T Konteksterne i de inddragede interventionsundersggelser matcher ikke den danske organisation af palliation,
men interventionerne skgnnes til fulde at kunne forega pa savel basis- og specialiseret niveau.

2 Dette er ikke ekspliciteret i den anvendte litteratur. Anbefalingen er en common sense-uddragelse, da der i de
tilgrundliggende undersggelsers vejledningsemner gjensynligt er taget hensyn til fagligt relevante kompetencer
hos de implicerede professionelle. Jf interventionerne beskrevet i kataloget, bilag 4.
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3. Introduktion

Termer oq begreber

Intervention

Fagprofessionel intervention, i form af statte til pararende rettet mod fysisk, psykisk, social,
eksistentielt og andeligt velbefindende, herunder spgrgsmal om selvveerd samt indsigt i og tilpasning
til patientens sygdom og dens konsekvenser for patienten og pargrende.

Livskvalitet
Menneskets subjektivt oplevede og/eller enskede grad af tilfredshed pavirket af og forbundet med
savel fysisk, psykisk, socialt samt andeligt/eksistentielt velbefindende (2).

Problemstilling

Arligt der ca. 55.000 mennesker i Danmark, hvoraf 29 % der af kreeft, dvs. ca. 16.000 personer. Ca.
50 % af dgdsfaldene sker pa sygehus, 25 % pa plejehjem og lidt feerre i eget hjem. Arligt dgr 1700 til
1800 personer pa de danske hospicer (3).

Da de fleste deende mennesker har flere paragrende, bliver mange mennesker i Danmark hvert ar
pavirket af dgdsfald. | henhold til WHO’s definition sigter palliation mod at yde uhelbredeligt syge og
deres pargrende statte, sa de opnar hgjeste mulige livskvalitet i den syges afsluttende livsfase og for
den pargrende desuden i sorgfasen. Stgtte til pararende og efterladte gives pa savel basalt niveau
som pa det specialiserede niveau (4-6).

| det moderne sundhedsveaesen er det nadvendigt, at patienterne indtager en aktiv og ansvarlig rolle i
eget sygdomsforlgb for at kunne forvalte egne rettigheder og muligheder. Kraeftpatienter er ofte i
kontakt med flere sygehuse og afdelinger, ambulant eller i kortvarige indlaeggelsesforlgb. Omsorgs-
og plejeopgaver, som tidligere blev varetaget af sundhedspersonale, pahviler i tiitagende omfang
pargrende, som ud over at yde konkret praktisk hjeelp far rollen som koordinator mellem
sundhedssystemets mange led (7). Det er vigtigt for patienterne, at pargrendes behov tilgodeses.
Pargrende skal ikke kun opfattes som ressourceperson i forhold til patienten. Pargrende ses som et
menneske, der set lyset af patientens forestadende ded, selv har brug for statte under sygdomsforlgbet
(7).

Pargrende konfronteres med betragtelige udfordringer pd mange niveauer og er ofte uforberedte pa
dem. Det er sdledes uvant for mange at tale om daden og om at miste en nzertstaende.

Stette til pargrende til patienter i palliative forlgb er beskrevet af Sundhedsstyrelsen bade i Faglige
Retningslinjer for den palliative indsats fra 1999 (4) og i Anbefalinger for den palliative indsats 2011
(5).

| kreeftplan Il fra 2005 blev landets sygehusafdelinger anbefalet at udarbejde retningslinjer for
pargrendes inddragelse i patientforlgb og at sikre pargrende stgtte under patientens indlasggelse og
ved dgdsfald (7).

En spgrgeskemaundersggelse blandt danske kreeftpatienter fra 2006 viste, at 35 % af patienterne
oplevede, at sygehuspersonale kun ”i ringe grad”, eller "slet ikke” udviser nok interesse for de
pargrendes velbefindende (8). | kreeftplan Ill fra 2010 anfgres det, at stgtte til pararende foregar
usystematisk. Her gentages anbefalingerne fra 2005, men desuden anbefales landsdaekkende
standarder med beskrivelser af fagprofessionelles ansvar og opgaver over for pargrende med seerlige
behov. Dette er fulgt op af Sundhedsstyrelsen i 2011, hvor der i et saerskilt kapitel er udstedt
anbefalinger, der tilgodeser barn og unge (6).

Palliativt Videncenter har siden 2010 indhentet data fra landets specialiserede palliative enheder om,
hvordan pargrende stgttes. Svarene viser forskellig praksis, rammer og overvejelser i forbindelse med
statte til parerende, og praksis er ikke evidensforankret (3).
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Pargrende-perspektivet
Den situation, pargrende til uhelbredeligt syge- og deende patienter befinder sig i og deres behov,
fremgar af et systematisk review fra 2006 (9).

Faellestraek for paregrendes situation:

At veere pargrende til en uhelbredeligt syg er en udsat position med et nyt og ofte stort ansvar. @get
belastning og sarbarhed kan have fglgende negative konsekvenser for pargrende: udmattelse, angst,
depression, frygt, savnvanskeligheder, tidsned, ensomhed, tab af kontrol, usikkerhed samt
familiekonflikter, gkonomisk belastning og bekymring for fremtiden (9).

Pargrende oplever, at byrdefuld pleje, angst, usikkerhed, ensomhed og frygt for at ga et dgdsfald i
mgde uden tilstraekkelig stotte, @ger deres sarbarhed. Hab, god stette, at kunne opretholde aktiviteter
og bevare kontrol, at opleve sammenhaeng, indre styrke og mod er derimod faktorer, som kan
reducere deres sarbarhed (9).

Det giver mening for pargrende at magte situationen, og de laerer nyt om sig selv og om den dgende.
Studier viser, at de pargrende er tilfredse, taknemmelige og glade for at pleje den syge (9).

Behov hos pargrende:

Pargrende har ofte brug for at veere til stede hos patienten i den afsluttende fase af livet. Dels for at
veere hos patienten, at ga til hande, at sige farvel og veere der i dgdsgjeblikket. Mange pargrende
finder trgst ved at opfylde patientens gnsker. De overvager og advokerer for, at patienten modtager
omsorg og god pleje og bliver utrygge og utilfredse, hvis patientens forskellige behov ikke bliver mgdt.
De kan frygte en "darlig dgd” for patienten mere end selve dgden (9).

Pargrende har stort behov for information om patientens tilstand, sygdomsforlgb, symptomer og
behandling og om muligheder for hjeelp. Viden ruster dem til bedre at klare situationer underve;js i
sygdomsforlgbet og ved livets afslutning. Jo mere pargrende forstar om patientens pleje, desto mere
tilfredse er de med den. Det er vigtigt for pararende at maerke respekt, abenhed, oprigtighed,
anerkendelse og samarbejdsvilje fra de fagprofessionelle, som de har brug for en stattende og
tillidsfuld relation til (9).

Ovenstaende afdaekker et behov for en feelles evidensbaseret klinisk retningslinje for statte til
pargrende til kraeftpatienter i palliative forlgb.

Formal

Det overordnede formal med retningslinjen er at understgtte en evidensbaseret kreeftindsats af hgj og
ensartet kvalitet pa tvaers af Danmark.

Med afseet i at mede pargrende med anerkendelse, respekt og abenhed er formalet specifikt at age
livskvaliteten for pargrende til kraeftpatienter i palliative forlab ved at

e minimere negative konsekvenser af pargrendes oplevede ansvar og belastning
e reducere faktorer, der gger pargrendes sarbarhed
o styrke pargrendes evne til at magte situationen

Sigtet med denne kliniske retningslinje retter sig primaert mod den menneskelige gevinst for pargrende
i form af oplevet livskvalitet. En hypotetisk tilleegsgevinst ved opfyldt formal vil kunne findes i form af
feerre udgifter for sundhedssektoren forbundet med sygelighed blandt pargrende.
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Patientgruppe

Parorende

Personer over 19 ar som patienten oplyser som sin eller sine neermeste pargrende iht.
Sundhedsstyrelsen 2012, side 18-19 (6).

Patient

En patient over 19 ar med krzeft i de palliative faser af sygdomsforlgbet, hvor aktiv behandling mod
sygdommen er ophgrt iht. Sundhedsstyrelsen 2011, side 14 (5).

Malgruppe for brug af retningslinjen

Denne retningslinje skal primeert understgtte det kliniske arbejde og udviklingen af den kliniske
kvalitet, hvorfor den primaere malgruppe er klinisk arbejdende sundhedsprofessionelle i det danske
sundhedsvaesen. Specifikt er malgruppen tvaerfagligt professionelt personale i den palliative indsats
pa bade basis niveau og det specialiserede niveau, jf Sundhedsstyrelsen 2011, side 15 (5).
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4. Evidensgrundlag

Vejledning og undervisning

1. Pargrende til kreeftpatienter i et palliativt forlab ber fortlabende tilbydes vejledning og undervisning
med udgangspunkt i det skennede behov hos den enkelte pargrende (A)

Da begreberne psykoedukation, kompetencetraning og terapi kan forekomme fremmedggrende
som anvisende for praksisudfgrelse i det daglige, er det valgt at benytte vejledning og
undervisning som betegnelser for anbefalede interventionstyper.

Rammer for vejledning og undervisning:

- Paregrende bgr foruden samtale i patientens naervaer ogsa tilbydes formaliseret samtale
alene ((1), 1a) (A)

- Interventioner i en gruppe med andre pargrende kan veere relevant ((1), 1a) (A)
- Kan forega bade pa basis niveau og pa specialiseret niveau?®

- Samtalens emne bestemmer hvilken fagprofessionel* tilknyttet det palliative forlab, der
foretager vejledning og undervisning

Vejledning og undervisning bgr indeholde:

- Information om den aktuelle sygdom, dens forlab, prognose og behandling ((1), Ia) (A)

- Oplysning om og opg@velse af praktiske kompetencer i forhold til symptomlindring og pleje
((1), 1a) (A)

- Hjeelp til handtering af familiens og dagliglivets aktiviteter samt handtering af stress ((1),
la) (A)

- Samtale med fokus pa den pargrendes rolle og oplevede belastninger i sygdomsforlgbet
samt positive elementer i pargrenderollen ((1), 1a) (A)

- Styrkelse af den pargrendes egenomsorg ((1), Ia) (A)

Ad anbefaling 1
Litteratur og evidensgennemgang

Det fokuserede sporgsmal

Hvilke interventioner i form af samtaler, vejledning, kompetencetraening og terapi rettet mod
pargrende til kraeftpatienter i palliative forlgb er der evidens for, kan @ge de pargrendes livskvalitet?

3 Konteksterne i de inddragede interventionsundersggelser matcher ikke den danske organisation af palliation,
men interventionerne skgnnes til fulde at kunne forega pa savel basis- og specialiseret niveau.

4 Dette er ikke ekspliciteret i den anvendte litteratur. Anbefalingen er en common sense-uddragelse, da der i de
tilgrundliggende undersggelsers vejledningsemner gjensynligt er taget hensyn til fagligt relevante kompetencer
hos de implicerede professionelle. Jf interventionerne beskrevet i kataloget, bilag 4.
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Evidensgennemgang
Evidensgrundlaget for denne retningslinjes anbefaling er en meta-analyse af Northouse et al, 2010

(1).

Den amerikanske metaanalyse af Northouse et al. omfatter 29 randomiserede klinisk kontrollerede
undersggelser publiceret mellem 1983 og 2009 ((1)). Metaanalysen undersgger resultatet af
interventioner rettet mod 3495 omsorgsgivende pargrende til kraeftpatienter. | de 29 studier varierede
deltagerantallet fra 14 til 329 paregrende, med gennemsnitligt 114 deltagende pargrende ((1)) la.

| de inkluderede undersggelser er der foretaget tre typer af interventioner: psykoedukation®,
kompetencetraening® og terapi’. Interventionerne var i 71 % af undersggelserne rettet mod at statte
pargrende i at udfare omsorgsopgaver. 71 % af undersagelserne havde fokus pa stgtte af den
pargrendes (og evt. patientens) evne til at handtere familiaere forhold, og i 77 % af undersggelserne
indgik interventioner til at styrke den pargrendes egenomsorg (1).

Effektmalene for interventioner rettet mod de pargrende inddeles i tre domeener: pargrendes
opfattelse og pavirkning af sygdommen, coping og livskvalitet (1). Under hvert domaene inddeles
effektmalene yderligere i undergrupper. Begreber og resultater gennemgas nedenfor.

En konsekvens af, at man i metaanalysen (1) har valgt den naevnte inddeling efter effektmal, er, at det
ikke er muligt i det fglgende at adressere effekten til en af de tre interventionstyper (psykoedukation,
kompetencetraening eller terapi) som specifik udslagsgivende.

Pargrendes opfattelse og pavirkning af sygdommen:

Caregiver burdené:

Metaanalysen finder, at interventioner rettet mod at reducere caregiver burden havde en lille, men
signifikant effekt malt tre maneder efter interventionen (1172 pargrende). Fem studier undersggte
virkning ud over tre maneder, og der var ikke signifikant effekt (714 pargrende) (1).

Caregiver benefit®:

Fem studier undersggte effekten af interventioner rettet mod de pargrendes opfattelse af positive sider
ved at pleje den syge. De farste tre maneder efter interventionen var resultaterne ikke signifikante
(380 pargrende), men efter tre maneder var der signifikant effekt i to studier (224 pargrende) (1).
Pargrende, der havde modtaget en intervention rettet mod caregiver benefit uden den syge til stede,
scorede hgjere end dem, der havde modtaget den sammen med den syge (135 pargrende vs. 245
pargrende og patienter) (1).

Information:
Tre studier (i alt 103 pargrende) malte, om de pargrendes behov for viden om cancerprognose,
overlevelsesmuligheder og tilgeengelige ressourcer blev mgdt i form af information som intervention.

5 Psykoedukation har i denne sammenhaeng primeert fokus pa vejledning om symptomkontrol, fysisk pleje og
behandling, men retter sig desuden mod emotionelle og psykosociale behov hos patient og parerende samt mod
agteskabelige og familizere relationer

6 Kompetencetraening fokuserer primaert pa udvikling af kompetencer som coping, kommunikation,
problemlgsende faerdigheder og adfeerdsaendring

" Terapi beskrives i denne sammenhaeng som tiltag, der fokuserer pa udvikling af en terapeutisk relation, hvor
bekymringer i forbindelse med kreeft og pleje kan tages op. Omfatter bade terapi og vejledning

8 Caregiver burden: belastninger, overanstrengelse eller negative udfald knyttet til omsorgsopgaver for patienten
(11).

% Caregiver benefit: opnaelse af personlig vaekst, berigelse samt gget selvvaerd knyttet til omsorgsopgaver
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Man sa en betydelig signifikant positiv effekt i de farste tre maneder hos dem, der havde faet
information (1).

Coping:

Coping1°:

| de ti studier, der malte coping, var der moderat men signifikant effekt af interventionerne efter tre
maneder (790 pargrende) (1). Tre til seks maneder efter interventionen var effekten mindre, men
stadig signifikant (fire studier, 477 pargrende), og i de to studier, der evalueredes efter seks maneder,
var effekten stadig moderat og signifikant (267 parerende) (1).

Anvendelse af interventioner foretaget face to face eller i grupper gav bedre effekt hver for sig, end
nar de mixes. Flere og laengere sessioner pavirkede effekten i positiv retning (1).

Self efficacy:

Tiltag, som skulle gge pargrendes tro pa egen styrke, viste sig at have lille, men signifikant effekt (otte
studier med i alt 757 pargrende). Denne effekt holdt sig over seks maneder (ét studie med 218
pargrende) (1, 10).

Livskvalitet:

Fysisk funktionsniveau:

Interventioner, der rettede sig mod livskvalitet, medfarte ingen signifikant forandring af de pargrendes
fysiske velbefindende de farste tre maneder efter interventionen (syv studier, 757 parerende) (1). Efter
tre maneder var der en lille signifikant effekt (seks studier, 706 pargrende), som var vedvarende i de
to studier med 278 parerende, der malte effekten efter seks maneder (1).

Psykisk velbefindende:

Effekten pa mindsket stress og angst hos den pargrende var lille, men signifikant tre maneder efter
interventionen (16 studier, 1119 pararende) (1). Effekten holdt sig udover tre maneder (11 studier, 882
pargrende) samt ud over seks maneder i de fa undersggelser, der malte dette (seks studier, 447
pargrende).

Overordnet var der ikke evidens for, at interventionerne havde virkning pa depression hos pargrende
(16 studier, 1315 pargrende) (1).

Sociale og familieere forhold:

Fa studier viste en moderat effekt pa evnen til at fungere socialt, og effekten var farst paviselig efter
seks maneder (to studier, 137 pargrende) (1).

Effekten i forhold til 2egteskabsmaessige og familiaere forhold var signifikant, men lille malt indenfor tre
maneder efter interventionen (10 studier, 840 pargrende) og udover tre maneder (otte studier, 782
pargrende) (1).

Tilfejelse ved opdateringen i 2026:

Ved opdateringen er der inddraget en meta-analyse af Chow et al., 2023 (11)(1b). Meta-analysen
bygger pa 49 RCT studier, der undersgger interventioner for voksne pargrende (over 18 ar) til voksne
patienter med fremskreden cancer. Studier blev eksluderet, hvis ikke interventioner levede op til
kriteriet om at vaere psykoedukation, vejledning, kompetencetraning og psykosocial/terapeutisk
stette. Til sammenligning blev benyttet standardpleje eller aktiv kontrol.

0 Coping: pargrendes handtering af situationen. Styrkes gennem problemlgsende adfeerd eller ved at reducere
ineffektive copingstrategier som undgaelse og forneegtelse

1 Self efficacy: pargrendes oplevede tro pa at kunne handtere omsorgsopgaver; dvs. oplevelse af hgijt selvvaerd
i forhold til disse
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| studiet finder forfatterne at interventioner til parerende til patienter med fremskreden kreeft i palliative
forlab viser samlet set lav til moderat evidens for sma, kortvarige forbedringer i psykisk velbefindende,
herunder livskvalitet, mental trivsel, angst og depression. Effekterne ses primaert efter 1-3 maneder
(fx SMD for livskvalitet = 0,24 og depression = 0,34), men forsvinder ved 4—6 maneders opfalgning, og
der ses ingen effekt pa fysisk velbefindende.

Interventionerne omfatter psykoedukation, vejledning, kompetencetraning og psykosocial/terapeutisk
stette, hvor der ikke er evidens for, at én tilgang er bedre end de andre, selvom parbaserede
interventioner kan have en tendens til starre effekt pa depression. Forbedret self-efficacy kan vaere en
mulig forklarende mekanisme for de observerede psykiske effekter.

Evidensgrundlaget er dog begraenset af hgij risiko for bias, sma studier, heterogenitet og manglende
langtidseffekt, hvilket reducerer sikkerheden af resultaterne.

Konklusion:
Der er evidens for, at psykoedukation, kompetencetraening og terapi som intervention benyttet i

forhold til pargrende til kreeftpatienter har en signifikant positiv effekt malt pa flere parametre. Nar
interventionerne har effekt hos pargrende til kreeftpatienter antages, at effekten ogsa er til stede hos
undergruppen af pargrende til palliative kraeftpatienter.

Disse interventioner kan pavirke oplevelsen af caregiver burden og pargrendes omsorgsopgaver
overfor patienten i positiv retning. Ogsa den pargrendes coping og self efficacy kan @ges. Det fysiske
funktionsniveau kan forbedres, mens stress og angst kan mindskes.

Interventioner ser ligeledes ud til at kunne @ge evnen til at fungere socialt, mens der ikke er fundet
evidens for, at tiltagene kan pavirke pargrendes depressionsniveau.

Ved nogle interventioner var effekten synlig kort efter interventionerne, mens andre havde forsinket
virkning.

Tilfejelse ved opdateringen i 2026:

Samlet kan interventioner til pargrende, ud fra det inkluderede studie (11), forventes at give kortvarige
forbedringer i livskvalitet, psykisk velbefindende, angst og depression, men ikke i fysisk velbefindende.
Den kliniske betydning pa lang sigt er dog usikker, og der er behov for bedre og mere robuste studier
til at afklare effekt og optimal interventionstype.

Patientveerdier og —praeferencer
Se pargrende perspektivet i introduktionen.
Rationale

Det er valgt ikke at aendre i de oprindelige anbefalinger lavet af den farste arbejdsgruppe. Da der ved
opdateringen ikke har veeret en fuld arbejdsgruppe og ikke er tilfgjet litteratur, der dikterer en sendring
af anbefalingerne, er det besluttet at ordlyden af anbefalinger bliver som den fagligt er blevet besluttet
i den oprindelige retningslinje.

Sundhedsgkonomiske konsekvenser ved enkelte anbefalinger

Skennes implementeringen af anbefalingen at medfgre sendringer i ressourceforbrug eller driftsbudget
(arbejdsgange, personaletid, apparatur mv.) i forhold til nuveerende praksis?

Nej.
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Praktiske overvejelser

Som supplement til anbefalingerne er der udarbejdet et interventionskatalog (Bilag 4) med
beskrivelser af udvalgte interventioner fra metaanalysen af Northouse et al ((1), 1a)(A).
Interventionskataloget er teenkt som inspiration til konkrete interventioner, der i randomiserede
kontrollerede kliniske forsgg (RCT'er) har vist sig at have gunstig effekt pa paregrendes livskvalitet.

Bilag 5 er en konkret erfaringsbaseret lokal retningslinje for samtale med pargrende til uhelbredeligt
syge mennesker med tilhgrende samtaleguide. Den er udarbejdet i det Palliative team i Arhus af
klinisk Sygeplejespecialist Helle Mathiesen og afdelingssygeplejerske Ane Bonderup (12).

Bilaget er ment som en guide udviklet i dansk kontekst til at lette implementeringen af vejledning og
undervisning af pargrende. Desuden kan retningslinjen evt. blive genstand for kontrolleret effektmaling
i en udvidet dansk kontekst.
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6. Metode

Litteratursggning

Denne version af retningslinjen er en opdatering af den originale, der er derfor bade foretaget
opdateret sggning, samt eendring i indhold af retningslinjen i gvrigt, se andringslog (bilag 6).

Litteraturgennemgang

I maj og juni 2010 blev der gennemfgrt systematiske litteratursggninger i falgende databaser:
PubMed, Cochrane, CINAHL, EMBASE og Web of Science. De blev udfert af videnskabelig
medarbejder ved DMCG-PAL.

Folgende s@geord er brugt i forskellige kombinationer: "family” (MESH), "caregivers” (MESH), "social
support” (MESH), "bereavement” (MESH), “Palliative care” (MESH), "hospice care” (MESH),
"neoplasms” (MESH). Sagningerne er afgraenset til: human, engelsk, 19+arige. Disse termer fra
PubMed er sa vidt muligt benyttet ved sagninger i de gvrige databaser.

Segningen gav i alt 723 hits: PubMed 472 referencer, Cochrane ingen referencer, CINAHL 32
referencer, EMBASE 115 referencer, Web of Science 104 referencer. Efter revurdering af
retningslinjens formal blev mere specifikke sggninger foretaget. En ny sggning i PubMed i august
2010 med sggeordene: "Neoplasm (MeSH)” AND ”"supportive intervention” AND "caregiver” uden
limits gav 15 hits.

Yderligere to kilder: et review af Hudson et al (13) og en metaanalyse af Northouse et al (1) blev
fundet pa baggrund af disse sggeord umiddelbart efter deres udgivelse i 2010.

Derudover er der foretaget "handsagninger” primaert i nordisk litteratur.

| efteraret 2012 blev der foretaget en opfelgende sagning med kombination af segeordene
"caregivers” (MESH), "social support” (MESH), "bereavement” (MESH), “palliative care” (MESH),
"hospice care” (MESH), "neoplasms” (MESH), og "quality of life”. Formalet var at screene for, om der
var tilkommet nyere artikler, som aendrede vores anbefalinger. Der fremkom bl.a. to reviews (14, 15).

Udvalgelse og vurdering af litteratur:
Inklusionskriterier:

Relevans i forhold til fokuseret spargsmal
Hgj evidens

Sammenligneligt kulturgrundlag

Eksklusionskriterier:

Sma undersggelser (f.eks. pilotundersggelser)
Mangelfuld metodologi (f.eks. ubegrundet frafald)
Deskriptive undersggelser uden handlingsforslag
Patienter < 19 ar

Abstrakts blev sorteret for relevans i forhold til det fokuserede spargsmal samt inklusions- og
eksklusionskriterier. Samlet set blev 110 udvalgte fuldtekstartikler laest og kvalitetsvurderet af
gruppens medlemmer.

Af praktiske grunde samt hensyn til tilstedevaerende ressourcer i arbejdsgruppen foregik
artikelleesning og — vurdering af inklusionsrelevans saledes, at hvert medlem laeste en forudbestemt
andel af artikelsamlingen, forelagde sin vurdering og kritik af hver enkelt artikel ved mgderne. Det blev
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de fremmeadte gruppedeltageres faelles ansvar at opna enighed om at in- eller ekskludere den enkelte
artikels undersagelsesbeskrivelse. Til formalet benyttedes et skema med oplysninger om forfatter,
land, titel, ar, indhold, relevans — hvorfor / hvorfor ikke (kan rekvireres). Noter fra metaanalyser og
reviews blev indfgjet i feellesskab pa Checkliste 1 (2004) for "Systematiske oversigtsartikler og
metaanalyser” fra Sekretariatet for Referenceprogrammer pa baggrund af tilhgrende anvisninger.
Checkliste 1 for arbejdsgruppens hovedkilde (1) er vedlagt som bilag 3.

Fundene fra de fleste undersagelser var deskriptive praesentationer af de pargrendes situation og
behov. Til beskrivelse af pargrendeperspektivet blev et systematisk litteratur review brugt (9).

Meget blev ekskluderet, heriblandt studier hvor tiltag var sat i vaerk og evalueret, men var behaeftet
med for mange usikkerhedsparametre jf. in- og eksklusionskriterier.

Gruppen valgte at beskaeftige sig med de tre undersggelser med hgjest evidensniveau.

e En amerikansk metaanalyse: Northhouse LL et al. 2010. Interventions with Family caregivers
of Cancer Patients. Metaanalysis of Randomized Trials. Cancer; 60: 317-339 (1).

o Et australsk systematisk litteratur review: Hudson PL et al. 2010. A systematic review of
psychosocial interventions for family carers of palliative care patients. BMC Palliative Care;
9:17 (13).

e Etengelsk systematisk litteratur review: Harding R og Higginson I. 2003. What is the best
way to help caregivers in cancer and palliative care. Palliative Medicine; 1:63-74 (16).

Det australske review af Hudson PL et al. fra 2010 (13) indeholdt fem randomiserede kontrollerede
undersggelser. Et af dem drejede sig om pargrende til patienter med Alzheimers demens. De @vrige
fire kunne genfindes i metaanalysen af Northhouse et al (1).

Det systematiske engelske review af Harding og Higginson publiceret i 2003 (16) indeholdt to
randomiserede kontrollerede studier, hvor effekten af interventioner rettet mod pargrende var
undersggt. Det ene studie viste ikke signifikant effekt, og i det andet studie var rammerne for
interventionerne utydelige. De gvrige 12 studier havde lav evidensrang.

Harding et al. (14) papeger i et opfglgende review fra 2011 baseret pa interventionsstudier fra 2001-
2010, at der i disse nyere studier er bedre metodologi i form af flere studier med fagr/efter malinger,
inklusion af kontrolgrupper og prospektive data. Hovedparten af disse studier er indeholdt i
metaanalysen af Northouse (1).

Et andet nyere review (15) fra 2012 fokuserer pa patient/pargrende forholdet under hele patientens
sygdom dvs. ikke kun den palliative periode. De fleste studier er indeholdt i metaanalysen af
Northouse (1), og fund og konklusion er i overensstemmelse med Northouse (1).

De to sidstnaevnte er gennemgaet efter opfelgende segning i efteraret 2012. De understetter denne
retningslinjes anbefalinger og giver ikke anledning til aendringer i disse.

Gruppen fandt dermed grundlag for udelukkende at beskaeftige sig med metaanalysen (1), som
bygger pa 29 randomiserede klinisk kontrollerede undersggelser.

Tilfejelse ved opdatering i 2026:

Ved denne opdatering er der fokuseret udelukkende pa at gentage den originale retningslinjes
sggninger, for at se om der er kommet ny litteratur til besvarelse af det originale fokuserede
spargsmal. Der er derved benyttet de samme in- og eksklusionskriterier samt afgraensninger som i
den originale s@gning.

Dog er der ved denne opdatering benyttet et pragmatisk kriterie, der dikterer at den inddragede
litteratur er udvalgt pa baggrund af den mest fagligt relevante og direkte besvarelse af det fokuserede
spargsmal. Dette er gjort for at sikre brugbarheden i feltet.
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Der er i den oprindelige retningslinje foretaget flere sggninger med forskellige kombinationer af
sggeord, samt pa forskellige tidspunkter jf. metode beskrevet ovenfor.

| opdateringen af retningslinjen er det besluttet at foretage sggninger fra 2012, hvor seneste
oprindelige s@gning blev foretaget. Da der ikke foreligger den oprindelige s@gestreng er der taget en
beslutning om at lave en sggestreng ud fra tidligere beskrevet metode, der kan kopieres til sggning i
alle databaser (se bilag 7). S@gestrengen er tilrettet sa den passer bedst muligt til segning i de fem
forskellige databaser. Der er sggt efter systematiske reviews, guidelines og meta-analyser, da det er
gnsket at lave anbefalinger ud fra hgjest mulig evidens. Derfor er litteratur sorteret fra, hvis metoden
er vurderet evidensmaessigt lav herunder scoping review, mixed methods studier etc.

Der er truffet en pragmatisk beslutning om at sggningen i CINAHL og Embase er indskraenket til
palliative kraeftpatienter, mens den i Embase er indskreenket til de sidste to ar, da sggningerne ellers
blev for brede. Det forventes at sggningerne pa denne made stadig giver de mest hgjrelevante
resultater ift. denne retningslinjes fokuserede spargsmal. Samtidig er der en risiko for at enkelte
relevante studier kan vaere gaet tabt ved en sadan indskraenkning. | Cochrane er der yderligere
udelukkende gennemgaet Cochrane reviews, da der ikke blev sg@gt efter primeer litteratur. | Psycinfo er
der udelukkende gennemgaet psycarticles, da det er de eneste der er fuldtekst adgang til. Der er
overordnet brugt mesh terms, dog med variation i de forskellige databaser. | enkelte databaser er der
brugt fritekst segeord (se bilag 7).

Der er ogsa sagt efter eksisterende guidelines (se bilag 7).

Sagningerne er foretaget af en metodespecialist fra DMCG-PAL, mens udvaelgelsen af litteratur er
sket i samarbejde med en faglig specialist (Henrik Larsen), se bilag 8, flowchart over
litteraturudveelgelse.

Der er endeligt udvalgt en meta-analyse til inddragelse i retningslinjen ((11), 1a). Studiet er fra 2023
og inddrager 49 RCT. Fem af disse overlapper med studiet af Northouse, som den originale
retningslinje bygger pa (1). Denne er metodisk vurderet ved hjeelp af AMSTAR (se bilag 9). Det er
besluttet ikke at spge efter primeerlitteratur eller krydsreferencer.

Den tilfgjede litteratur gav ikke grund til eendring af de originale anbefalinger.

Der er et gnske om ved en senere opdatering eller eendring af denne retningslinje at lave en ny faglig
vurdering af relevant fokus for retningslinjen, se under Faglige gnsker til en senere opdatering eller
&ndring under 'Plan for opdatering’.

Formulering af anbefalinger

Anbefalingerne i den kliniske retningslinje er udarbejdet ved konsensus i arbejdsgruppen. Der var
ingen uenigheder herom. Anbefalingerne er ved opdateringen i 2026 ikke blevet sendret.

Interessentinvolvering

Den kliniske retningslinje er udviklet uden ekstern stgtte og den bidragydende organisations
synspunkter eller interesser har ikke haft indflydelse pa de endelige anbefalinger.

Ingen af gruppens medlemmer har interessekonflikter i forhold til den udarbejdede kliniske
retningslinje.
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Hgaring

Ved opdateringen i 2026 er den faglige godkendelse af denne retningslinje foregaet internt i DMCG-
PAL, mens den eksterne godkendelse er foretaget af SundK.

Godkendelse

Faglig godkendelse
Godkendt af Radet for Center for Kliniske Retningslinjer og DMCG-PALs bestyrelse d. 11-05-2026.

Administrativ godkendelse
08.09.2026

Behov for yderligere forskning

Se under Plan for opdatering.

Forfattere og habilitet

Forfattergruppe

« Kirsten Ribberholt Justesen, afdelingssygeplejerske, MI, Sygehus Thy-Mors (géet pa pension).
« Annegrete Venborg, udviklingssygeplejerske, cand.cur., Hospice Djursland.

« Mette Kjeergaard Nielsen, leege, ph.d.-studerende, Forskningsenheden for almen Praksis, Aarhus
universitet.

« Jytte Skov-Pedersen, sygeplejerske, Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital (deltaget
frem til juli 2012).

« Steen Peter Nielsen, klinisk psykolog. cand. psyk. Palliativ Medicinsk Afdeling. Bispebjerg Hospital
(deltaget frem til januar 2012).

Metodevejleder

« Annette Ladefoged de Thurah, PHD. Arhus Universitetshospital
Forfattergruppe for opdateringen 2026

¢ Gertrud Lampe Dohn, metodekonsulent, DMCG-PAL
« Henrik Larsen, Overlaege, Palliativt team, Rigshospitalet. Formand, DMCG-PAL

Plan for opdatering

Der er ved denne opdatering opstaet en faglig konsensus om at der er mange sider af
pargrendeperspektivet, der gnskes belyst. Dog er evidensen pa dette omrade fortsat begraenset,
hvorfor der er begraensninger for, hvad der kan belyses.

Fagligt er det dog gnskveerdigt at der ved en senere opdatering eller eendring af denne retningslinje,
hvis muligt ift. litteraturen, saettes fokus pa nedenstdende emner:

e Sarbarhed.
o Er der nogle forhistorier, der gar de pargrende ekstra sarbare?
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e Forzeldre og barn.
o Erder andre sarbare i forlgbet ex. barn, og hvordan stattes de optimalt?
o Hvordan stettes den raske foraelder?
o Hvordan stettes foreeldre, der mister et barn?
e Onsker
o Har den pargrende specifikke @nsker ex at patienten skal dg hjiemme?
e Timing af indsats
o Erder ogsa behov for pargrendestgtte i den tidlige palliative indsats?
o Erder et optimalt forlgb til de pargrende i det neere sundhedsvaesen efter patientens
ded?

Version af retningslinjeskabelon

Retningslinjen er udarbejdet i version 1.0 af SundK retningslinjeskabelonen.
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/. Monitorering

Fagprofessionelle

Standard

Hhv. 95 og 80 % af personalet i den specialiserede hhv. basale palliative indsats kender retningslinjen
og tilbyder fortlsbende kreeftpatienters pararende vejledning og undervisning som beskrevet.

Monitorering

Pa det specialiserede niveau: den enkelte enhed gennemfgrer arligt en intern undersggelse via
spergeskemaer til de ansatte om hvorvidt de ni anbefalingspunkter imgdekommes overfor de
naermeste pargrende.

Pa basalt niveau: hvert palliativt team i en region foranlediger hvert ar en kortleegning af om
anbefalingerne honoreres pa to sygehusafsnit samt to lokalomrader indenfor eget samarbejdsomrade.

Pargrende

Standard

Malet er, at 80 % af de paregrende faler sig vejledt og undervist som beskrevet.
Monitorering

Dette males ved at den enkelte enhed i den specialiserede palliative indsats hvert 4. ar foretager en
lokal spargeskemaundersgagelse, hvor 50 tilfeeldigt udvalgte neere paragrende fra det foregaende ar
spgrges, om de oplever sig vejledt og undervist.
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8. Bilag

Bilag 1. Z£ndringslog fra tidligere versioner (ved opdateringer)

Nyt siden version 1.2
Ingen aendringslog i denne version.
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Bilag 2. Resume

RESUME

Titel

KLINISK RETNINGSLINJE OM INTERVENTIONER, DER ST@TTER VOKSNE PARGRENDE
TIL KRAFTPATIENTER I PALLIATIVT FORL@ZB

Arbejdsgruppe Kontaktperson:
e Kirsten Ribberholt Justesen, afdelingssygeplejerske, MI. Dialyseafdelingen
Sygehus Thy-Mors. k.justesen@rn.dk . Telefon 96176116
Desuden:
o Annegrete Venborg, udviklingssygeplejerske, cand.cur. Hospice Djursland.
http://www.hospicedjursland.dk/9835/Udvikling
o Mette Kjeergaard Nielsen, leege, ph.d.-studerende. Forskningsenheden for
almen Praksis, Aarhus universitet.
o Jytte Skov-Pedersen, sygeplejerske, Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg
Hospital
e Steen Peter Nielsen, klinisk psykolog. cand. psyk. Palliativ Medicinsk
Afdeling. Bispebjerg Hospital

Godkendt af Godkendt af Center for Kliniske Dato for revision: Ophgrsdato:
Retningslinjer, den 13.09.2013 13.03.2016 12.09.2016
Baggrund Pargrende er omfattet af palliativ indsats og det er ekspliciteret som anbefalinger i

Sundhedsstyrelsens anbefalinger pa omradet, at pargrende bgr inddrages i
patientforlgb og sikres stgtte under patientens indleeggelse.

Pararende til kraeftpatienter i palliative forlgb udfarer betydningsfulde og
mangeartede opgaver relateret til deres naeres alvorlige sygdom, som bl.a. omfatter
omsorgs- og plejeopgaver samt koordinerende opgaver mellem mange involverede
led i sundhedssystemet. Pargrende udger en naturlig interessepart for patienter at
dele vanskelige episoder med. De er centrale ressourcepersoner for patienten og
vigtige samarbejdspartnere for fagpersoner omkring patienten.

Ofte er pargrende uforberedte pa deres rolle og uvante med at tale om daden og at
veere sa taet pa den. De er samtidig sarbare over for at skulle miste.

Sarbarhed @ges ved angst, usikkerhed, ensomhed, oplevelse af byrdefuld pleje og
frygt for at ga et dedsfald i mgde uden tilstraekkelig stotte.

God stette, opretholdelse af kontrol og egne vanlige aktiviteter, oplevelse af
sammenhaeng, indre styrke og mod kan nedsaette deres sarbarhedsfglelse. Viden
ruster pargrende til bedre at klare situationer undervejs i sygdomsforlgbet og ved
livets afslutning. De har stort behov for information om patientens tilstand,
sygdomsforlgb, symptomer og behandling og om muligheder for hjeelp.

Der er brug for evidensforankrede anbefalinger for interventioner, der kan styrke
pargrende pa naevnte punkter og dermed har positiv effekt pa deres oplevede
livskvalitet under kraeftramtes sygdomsforigb.

Formal Med afsaet i at magde pargrende med anerkendelse, respekt og abenhed er formalet
at gge livskvaliteten for pargrende til kreeftpatienter i palliative forlgb ved at
e minimere negative konsekvenser af pargrendes oplevede ansvar og
belastning
o reducere faktorer, der gger pargrendes sarbarhed
o styrke pargrendes evne til at magte situationen

Anbefalinger Da begreberne psykoedukation, kompetencetraening og terapi kan forekomme
fremmedggrende som anvisende for praksisudfarelse i det daglige, er det valgt at
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benytte vejledning og undervisning som betegnelser for anbefalede
interventionstyper.

Pargrende til kreeftpatienter i et palliativt forlgb ber fortiabende tilbydes vejledning og
undervisning med udgangspunkt i den enkelte pargrendes behov ((1) 1a)(A).

Rammer for vejledning og undervisning:

e Pargrende bgr foruden samtale i patientens naerveer ogsa tilbydes
formaliseret samtale alene ((1), 1a)(A).

¢ Interventioner i en gruppe med andre pargrende kan vaere relevant ((1),
la)(A).

o Kan forega bade pa basis niveau og pa specialiseret niveau.

e Samtalens emne bestemmer hvilken fagprofessionel tilknyttet det palliative
forlab, der foretager vejledning og undervisning.

Vejledning og undervisning bar indeholde:

e Information om den aktuelle sygdom, dens forlab, prognose og behandling
((1), 12)(A).

e Oplysning om og opgvelse af praktiske kompetencer i forhold til
symptomlindring og pleje ((1), la)(A).

e Hijeelp til handtering af familiens og dagliglivets aktiviteter samt handtering af
stress ((1), 1a)(A).

¢ Samtale med fokus pa den pargrendes rolle og oplevede belastninger i
sygdomsforlgbet samt positive elementer i pargrenderollen ((1), 1a)(A).

e Styrkelse af den pargrendes egenomsorg ((1), 1a)(A).

Som supplement til anbefalingerne er der udarbejdet et interventionskatalog, bilag 4,
med beskrivelser af udvalgte interventioner fra metaanalysen af Northouse et al ((1),
Ia)(A). Interventionskataloget er taeenkt som inspiration til konkrete interventioner, der
i randomiserede kontrollerede kliniske forsag (RCT’er) har vist sig at have gunstig
effekt pa pargrendes livskvalitet. Bilag 5 er en erfaringsbaseret lokal retningslinje for
samtale med pargrende til uhelbredeligt syge mennesker med tilhgrende
samtaleguide. Den er udarbejdet i Det Palliative team, Arhus (12).

Monitorering

Indikatorer og standarder (%)

o 95 % de fagprofessionelle i den specialiserede palliative indsats og 80 % af
de fagprofessionelle pa basalt niveau kender retningslinjen og tilbyder
fortigbende pargrende til kraeftpatienterne vejledning og undervisning som
beskrevet.

o 80 % af de pargrende fgler sig vejledt og undervist som beskrevet.

Referencer Referenceliste for anbefalingerne
1. Northouse L, Katapodi M, Song L, Zhang L, Mood D. Interventions With
Family Caregivers of Cancer Patients. Meta-Analysis of Randomized Trials.
CA CANCER J CLIN 2010; 60:317-339.
12. Bonderup A. Pargrende til dgende har brug for samtale. Sygeplejersken.
2004;13:22-24.
Link Link til en mere omfattende udgave af den kliniske retningslinje
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Bilag 3: Udfyldt tjekliste for den kliniske retningslinjes hovedkilde

SfR Checkliste 1: Systematiske oversigtsartikler og

metaanalyser

Forfatter, titel: Laurel L.Northouse, Maria C Katapodi, Lixin Song, Darlene W. Mood

Interventions With Family Cargivers of Cancer Patients. Meta-Analysis of Randomized Trials
Tidsskrift, ar: CA CANCER j CLIN 2010,60:317-339. 2010

Checkliste udfyldt af: Arbejdsgruppen v. Kirsten Ribberholt Justesen

1. INTERN TROVARDIGHED

Evalueringskriterier

I hvor hgj grad er kriteriet opfyldt?

1.1 Er der en velafgraeenset og relevant klinisk
problemstilling?

2

1.2 Er der en beskrivelse af den anvendte
metodologi?

1.3 Var litteratursggningen tilstraekkelig grundig til at
identificere alle relevante undersggelser?

1.4 Var undersggelsernes kvalitet vurderet og taget i
betragtning?

1.5 Bergrer analysen alle potentielle positive og
negative effekter af interventionen?

1.6 Var det rimeligt at kombinere undersggelserne

1.7 Kan analysens konklusion udledes fra den
praesenterede evidens?

2. OVERORDNET BED@MMELSE AF ANALYSEN/ARTIKLEN

2.1 I hvor hgj grad forsggte undersggelsen at
minimere bias?

Anfor ++, + eller +.

++
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2.2 Hvis bedemt som + eller +, pavirker bias undersggelsesresultatet? (pos. el. negativ retning)

2.3 Er analysens resultat direkte anvendeligt pa
referenceprogrammets patientmalgruppe?

JA

3. BESKRIVELSE AF STUDIET

3.1 Hvilke typer studier inkluderes i
oversigtsartiklen?

(randomiserede kontrollerede forsag (RCT),
kontrollerede kliniske fors@g (CCT), kohorte, Case-
kontrol undersggelser).

29 RCT publiceret mellem 1983 og 2009

3.2 Hvilke behandlinger (interventioner) er taget i
betragtning?

3 typer af interventioner er taget i betragtning:
psykoedukation, kompetencetraening og terapi
forstaet bredt.

3.3 Hvilke resultater (outcome) er anfart? (fx
gavnlige, skadelige).

Der er anfart flest gavnlige og fa skadelige resultater
i mild til moderat grad. | forhold til mange af de
undersagte delomrader, var der ikke signifikante
fund. Resultaterne er diskuteret i forhold til anden
forskning pa omradet. Der er ikke malt negativt
udfald af malte outcomes; f.eks. ikke gget
depression eller stgrre care-giver burden. Men det
er f.eks. belyst, at mange sessioner farer til darligere
resultat for visse typer outcom end for andre.

3.4 Er der anfort statistiske méal for usikkerheden?

(fx odds ratio?)

JA

3.5 Er potentielle confoundre taget i betragtning?

(Dette er specielt vigtigt, hvis andre end RCT-
studier er inddraget i oversigtsartiklen).

JA ("moderatoranalyser”)

3.6 Hvad karakteriserer
undersggelsespopulationen?

(kgn, alder, sygdomskarakteristika i populationen,
sygdomspreevalens).

Undersg@gelsespopulationen bestar af 3495
omsorgsgivende pargrende til patienter med
forskellige cancersygdomme i forskellige stadier.
84% var eegtefaeller, 7% var barn under 18 ar,
resten var voksne barn, sgskende, andre
familiemedlemmer eller venner.
Gennemsnitsalderen var 55 ar.

3.7 Hvorfra er forsggspersonerne rekrutteret?

(fx by, land, hospital, ambulatorier, almen

De fleste studier er Amerikanske og hovedparten af
de omsorgsgivende pargrende er hvide
amerikanere.
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praksis, amt).

4. GENERELLE KOMMENTARER

28.01.2004
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Bilag 4: Interventionskatalog
Interventioner med pavist effekt hos pargrende til krzeftpatienter i
palliativt forigb.

Dette katalog indeholder interventionsbeskrivelser oversat fra originalkilder af
arbejdsgruppen. De stammer fra 7 af de 29 randomiserede klinisk kontrollerede
undersggelser, der indgik i arbejdsgruppens hovedkilde: Northouse et al’s metaanalyse
fra 2010 (1).

En konsekvens af metaanalysens inddeling og analyse efter effektmal er, at de paviste
effekter hos pdrgrende ikke tilskrives en bestemt interventionstype (psykoedukation,
kompetencetraening eller terapi).

Gruppen har fundet det relevant at videreformidle specifikt indhold af
pargrendeinterventioner, der stammer fra nogle af de randomiserede klinisk
kontrollerede undersggelser i metaanalysen (1). Ved at repraesentere den hgjest
rangerende evidensform har interventioner beskrevet i dette katalog medvirket til at
kunne udsige anbefalingerne i den nationale kliniske retningslinje for pargrende.
Opsaetningerne af de enkeltstdende interventioner er derved af kvalitet til at blive set pa
som mulige modeller for tiltag i en dansk kontekst.

Kataloget skal ses som inspiration til ivaerksaettelse af praktiske tiltag, der kan afprgves
og effektmales mhp. at udlede de kliniske praksisformer, der er mest velegnede til at
udggre en positiv forskel for pargrende i palliative forlgb.

Forfatter(e). Ar. Derdiarian AK. 1989.
Titel pa artikel. Effects of information on recently diagnosed cancer patients’ and spouses’
Publikationssted. satisfaction with care.
Cancer Nursing.
Intervention Amerikansk RCT viste stgrre udbytte af og tilfredshed med tilrettelagt og givet

information hos mandlige nydiagnosticerede kraeftpatienter i alderen 25-55 ar og
deres aegtefaller / partnere. Malt mod en kontrolgruppe, der modtog
“rutinemaessig” ikke-planlagt information fra professionelt personale pa
anmodning.

Interventionsgruppen modtog planlagt individuelt tilpasset* formaliseret
information, henvisninger og vejledning, herunder "pakker” med vejledning
omfattende litteratur / pjecer fra amerikanske kraeftselskaber, liste over
tidspunkter at kunne henvende sig til professionelle ved spgrgsmal, liste over
kontaktmuligheder med relevante ressourcepersoner eller -instanser samt 1-2
opkald mhp. kontrol af brugbarheden af given information.

Effekt og tilfredshed blev malt (igen) 5-10 dage efter fgrste kontakt og fgr en
egentlig kraeftbehandling blev pabegyndt.

* Informationen tog afsaet i deltagernes udfyldning af Derdiarian Informational
Needs Assess Instrument (DINA), til at identificere informationsbehovet inden
for fglgende fire subkategorier:

1. sygdom (behandling, prognose, diagnose og undersggelser),

2. personlige implikationer for fysiske og psykiske befindende, job, karriere og
fremtidsplaner / -mal),

3. familieimplikationer (for aegtefeelle, barn, foraeldre og sgskende)

4. sociale implikationer (for job- / karriererelationer, szerlige
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relationer, fritidsrelationer, relationer i fremtiden).

Effekt for pargrende
og evt. patient

Starre udbytte af og tilfredshed med tilrettelagt og givet information hos
mandlige nydiagnosticerede kraeftpatienter i alderen 25-55 ar og deres
eegtefeeller / partnere er pavist.

Antagelse om gennem den givne information at finde bedre coping hos
deltagerne kunne ikke pavises ved undersggelsen.

Forfatter(e). Ar.
Titel pa artikel.
Publikationssted.

Hudson PL et al. 2005.

A psycho-educational intervention for family caregivers of patients receiving
palliative care: a randomized controlled trial.

J Pain Symptom Manage.

Intervention

Et psyko-educationelt program for pargrende er gennem en RCT pavist at have
signifikant gunstig virkning pa parerendes opfattelse af positive elementer i
deres rolle.

Interventionen beskrives fglgende:

Blev foretaget af sygeplejersker overfor sakaldte primaere plejende
familiemedlemmer til patienter med fremskreden kraeft, der modtog palliativ
omsorg i eget hjem.

Den psykoedukationelle intervention sigtede mod at:

1. forberede pargrende ved at indfgre dem i typiske aspekter og
almindelige opgaver knyttet til pararenderollen i form af information
(mundtligt, skriftligt samt bandoptagelser).

2. guide og undervise ved at give pargrende adgang til information
(mundtlig og skriftlig) for at styrke deres forstaelse for relevante emner
og som grundlag for en kompetenceudvikling

3. stotte pargrende ved at fokusere pa deres behov og styrke deres viden
om ydelser fra den palliative service og om mulig hjeelp at finde uden for
dette regi; at afdeekke mader at involvere venner og familie pa.

4. hjeelpe pargrende til at skabe og finde mening ved at normalisere
folelsesmaessige reaktioner pa situationen; tilskynde pargrende til at
gjne positive aspekter i deres oplevelser samt give adgang til andelig /
eksistentiel vejledning gennem palliativ service.

5. fremme pargrendes egenomsorg ved at tilskynde dem til at forbedre
deres psykiske og mentale befindende gennem reguleere timeouts,
gode oplevelser, tilstreekkelig sevn, sund kost, gvelser og rad ang.
afslapningsstrategier.

6. give muligheder ved at tilbyde pararende lejlighed til at identificere
problemer og planlaegge mal / strategier og radgive pargrende ang.
rettigheder.

Interventionen bestod i to hjemmebesgag suppleret af en mellemliggende
opfglgende telefonsamtale. Blev kompletteret af en caregiver "guidebog” samt
lydband. Formalet med guidebogen var at give pargrende nem adgang il
skriftlig information relateret til typiske aspekter vedr. pleje af en dgende.
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Lydbandet fremhaevede pargrendes refleksioner og indarbejdede
egenomsorgsstrategier samt indeholdt en struktureret afslapningsgvelse.
Interventionssygeplejersken rettede henvendelse til den ramte familie for at
aftale farste besgg efter ca. 1 uge og bad i den forbindelse om at matte sende
guidebogen til den pargrende.

Pargrende blev bedt om at leese de fagrste to sektioner i guidebogen og at
nedskrive spgrgsmal til det ferste mgde. Hensigten med det fgrste besag var at
forberede den pargrende til caregiver-rollen og oplyse om centrale aspekter i
tilbud om omsorg. Den pargrende skulle vurdere, hvorvidt ogsa patienten skulle
deltage i det forste interventionsmade.

Telefonopkaldet fokuserede pa at vurdere planer afledt af det fgrste besag,
gentage betydningen af den pargrendes egenomsorg, identificere nye
spergsmal og vurdere den pargrendes gnske om og lyst til at ga videre med
neeste sektion i guidebogen.

Det andet besgg fokuserede pa at evaluere tidligere strategier, identificere nye
emner samt at forberede patientens sidste fase; patienten som dgende udgjorde
guidebogens sidste sektion.

Effekt for pargrende
og evt. patient

Gunstig virkning pa pargrendes opfattelse af positive elementer i deres rolle.
Ingen malbar effekt pa beredskab, selvtillid i rollen, kompetencer og mestring
samt angst.

Forfatter(e). Ar.

Keefe FJ et al. 2005.

Titel pa artikel. Partner-guided cancer pain management at the end of life: a preliminary study. J
Publikationssted. Pain Symptom Manage.
Intervention Guidning af partnere (segtepar, parforhold) ud fra en

smertehandteringstraenings-intervention viste gennem en RCT signifikant hgjere
selvsikkerhed hos partneren i at kunne hjaelpe patienten med kontrol af smerter
og andre symptomer. Den anvendte intervention til at ggre naevnte forskel hos
pargrende, fremgar her:

Interventionen bestar af 3 face-to-face sessioner a 45-60 minutter og foretages
af sygeplejersker. Den foregar over 1-2 uger i patientens eget hjem.
Sessionerne suppleres af skriftligt materiale, video- og audiotapes.

Hensigten med sessionerne er trefoldig:

1. undervise patienten og partner om kraeftsmerter og smertehandtering

2. at leere patient og partner forskellige smertemestringsstrategier

3. at leere pargrende at hjeelpe patienten med copingfaerdigheder

Forste session: den partner-guidede smertehandteringstreening blev
introduceret som metode til at hjeelpe patient og deres partner til bedre
smerteforvaltning. Sygeplejersken begrunder interventionen, besvarer
sp@rgsmal og giver overblik over programmet og tilhgrende materiale.
Sygeplejersken viser kort klip om kraeftsmerte pa video for at generere
specifikke spargsmal af betydning for parret. Videooptagelser og medfglgende
bog er basisinformation knyttet til en variation af emner om smerter, herunder
hindringer for smertelindring, behandlingsmader, specifikke tips om bivirkninger
og kontakt med sundhedsfaglige.

Anden session: parret instrueres i afslapningsgvelser og i at fremkalde
behagelige billeder som hjeelp til smertekontrol. Parret introduceres
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desuden i en sakaldt activity-rest cycling metode for at reducere smerte, f.eks.
fremkaldt ved at traene sig i at udholde smerte i gradvist laengere perioder pa
skift med at sta eller ligge for igen at blive smertefri. Under bade session 2 og 3
blev foretages en adfeerdsprave for at leere parret bedst muligt at anvende de
lzerte metoder til smertehandtering.
En 3-step adfeerdsprgve benyttes:
1. terapeuten guider patient og partner igennem en specifik
mestringsfaerdighed (f.eks. afspaendingsgvelse) og giver feedback
2. partneren bliver bedt om at fungere som coach, guide og opmuntre
patienten i at anvende mestringsfeerdigheden og
3. terapeuten giver feedback til patient og partner om partnerens evne
som coach og patientens respons

Tredje session: mestringsstrategier, som parret har fundet mest brugbare
evalueres, og en plan udformes mhp. at vedligeholde strategier til fortsat
afbenyttelse og for at kunne mestre eventuelt opstaende problemer i neermeste
fremtid. Der leegges strategier for vanskeligheder, parret forestiller sig opsta, og
parret henvises til relevant information i skriftligt materiale samt audio- og
videotape.

Effekt for pareg-rende
0g evt. patient

Signifikant hgjere selvsikkerhed hos partneren i at kunne hjeelpe patienten med
kontrol af smerter og andre symptomer.

Forfatter(e). Ar.

Manne S et al. 2004.

Titel pa artikel. Psychoeducational group intervention for wives of men with prostate cancer.
Publikationssted. Psychooncology.
Intervention Artiklen beskriver malt effekt gennem en RCT af en psykoedukationel

intervention rettet mod partneren til meend med prostatacancer. Partnere var
>18ar, gift eller samlever med mand med prostatacancer (alle stadier).

| grupper med 7 deltagere foregik undervisning omfattende sundhedsmaessige
og psykologiske oplysninger.

Det sundhedsmeessige angik behandling af prostatacancer, herunder
ernegeringsrigtig mad samt potentielle seksuelle bivirkninger af behandling.

Den psykologiske del var baseret pa stress- og mestringsstrategier i henhold til
Lazarus samt kognitive og sociale behandlingsteorier om tilpasning til
vanskelige livsbegivenheder ud fra antagelse om, at sveere begivenheder
udfordrer den fundamentale opfattelse af verden. Emner om mestring omfattede
undervisning om adaptive og maladaptive mestringsstrategier (finde mening og
"nytte” i oplevelsen hhv. afstandtagen, fornaegtelse); om at rekonstruere
kognitive "forvridninger” og at eendre forventninger og prioriteringer i livet samt
finde mening og indhold i kreeftoplevelsen. Desuden kommunikativ og social
stotte med fokus pa a) betydning af aben dialog i relationer, b) erkendelse af
behov for stgtte og at fa det imgdekommet, c) at kunne skelne mellem effektiv
og ineffektiv statte og d) feerdighedstraening i effektiv kommunikation med
partneren om bekymring relateret til prostatakraeften.

Antagelserne var, at psykoedukationsforlgbet ville reducere psykisk stress; at
deltagerne ville vaere mindre benaegtende, ville klare en
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folelsesmaessig tilgang bedre og opleve starre accept, positiv revurdering og
veekst. Der forventedes @ggning af indikatorer for posttraumatisk veekst samt
forbedringer i parrets kommunikation omkring kreeft.

Interventionen var en lukket og struktureret gruppeintervention tilrettelagt i
sessioner a 1 times varighed. De foregik 6 gange i 6 fortigbende uger og var

opdelt i fglgende temaer:

1. laegelige oplysninger om cancer prostata og behandling af cancer
prostata (ved stralebehandlende onkolog)

2. betydning af ernaering under og efter behandling (ved diaetist)

3. mestringsstrategier og handtering af stress (ved psykolog)

4. om at opretholde god kommunikation og blive bedre til at f& behov
honoreret (ved psykolog)

5. seksuelle anliggender og om at opretholde intimitet (ved psykolog)

6. emner af interesse for efterladte (eftervirkninger af dedsfald og
mestringsmader (ved socialradgiver)

Underviserne var erfarne inden for onkologi og deres oplaeg blev kombineret
med bidrag fra gruppen samt gvelser. Der blev givet praktiske hjemmeopgaver
efter 3. session (afslapnings@velser) og 4. session (om at videregive fglelser og
bede om statte).

Effekt for pargrende
og evt. patient

Den psykoedukationelle intervention gjorde ikke nytte i form af nedsat psykisk
stress. Men interventionen ggede samlevernes rapporterede oplevelser af at se
det som positivt bidrag til deres liv at have en segtefaelle med prostatakreeft; og
den pavirkede gunstigt partneres made at klare oplevelsen af kraeft pa
(adaptive coping; herunder oplevelsen af gget personlig styrke, spirituel vaekst
og paskannelse af livet).

Interventionen pavirkede dog hverken partnernes brug af en falelsesmaessig
eller accepterende mestringstilgang og indvirkede heller ikke i gunstig retning
pa maden, parterne indbyrdes handterede kraeftanliggender pa.
Gruppesamveeret i sig selv kan have pavirket resultatet af interventionen i
gunstig retning.

Forfatter(e). Ar.

McMillan SC et al. 2006.

Titel pa artikel. Impact of coping skills intervention with family caregivers of hospice patients
Publikationssted. with cancer. Cancer.
Intervention Artiklen omhandler en velbeskrevet intervention rettet mod pargrende til

patienter med fremskreden kreeft i eget hjem. Gennem en RCT viste
interventionen forbedret livskvalitet samt reduceret oplevelse hos pargrende af
belastning relateret til patientsymptomer og plejeopgaver.

Interventionen, der gjorde en forskel, var brug af en mestringsstrategi kaldet
The Family COPE-model, COPE. Malte resultater af interventionen blev holdt
op mod resultater i to andre grupper, som modtog hhv. geengs hospicecare og
geengs hospicecare suppleret med tre stattende besag.

COPE som copingstrategi er blevet til fra koncepter og forskningslitteratur om
problemlgsning og tilpasset saerlige behov hos familier, der passer / tager sig af
patienter med kraeft i hjemmet.
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Modellens fire komponenter:

e Creativitet (at se lgsningsmuligheder fra forskellige perspektiver)

e  Optimisme (positiv, men realistisk holdning i f.t.
problemlgsningsproces)

e Planning (saette rimelige mal og beskrive trin til at opfylde malet)

o Ekspertinformation (den ikke-professionelles behov for viden om
problemets natur, hvad de selv kan ggre og hvornar professionelle er
ngdvendige).

Pararende blev af sygeplejersker indfart i COPE og modtog foruden gaengs
hospicecare. | Igbet af 3 seancer med COPE blev pargrende instrueret i
mestringsstrategier at kunne benytte ved oplevelse af tyngende udfordringer og
under fortlgbende konfrontation med stressfaktorer i en situation, hvor de stod
for at miste en naertstaende.

COPE regnes som en veludviklet teoribaseret intervention, der er enkel at
ivaerksaette. Den bidrager til at kunne anvende evidensbaseret praksis til at
stette pararende til alvorligt syge kraeftpatienter med.

| falge forskerne bag studiet findes COPE-modellen i manualform, som vil
kunne rekvireres hos dem. COPE som intervention vil derved nemt kunne
repliceres og bruges af professionelle i forskellige kontekster.

Effekt for pargrende
og evt. Patient

Forbedret livskvalitet samt reduceret oplevelse hos paregrende af byrder
relateret til patientsymptomer og plejeopgaver.

Forfatter(e). Ar.

Kissane DW et al. 2006.

Titel pa artikel. Family focused grief therapy: a randomized controlled trial in palliative care and
Publikationssted. bereavement. Am J Psychiatry.
Intervention Familierne i palliativt regi klassificeres udfra Family Environment Scale som

vaerende velfungerende, gennemsnitlige eller dysfunktionelle.
De dysfunktionelle familier opdeles i tavse / tilbagetrukne eller fiendtlige familier.
Familierne vurderes pa deres evne til sammenhaeng som familie, deres
udtryksfuldhed og evne til konflikthadndtering. Vurderingerne er baseret pa
udsagn fra familiens medlemmer.
Kun de gennemsnitlige og dysfunktionelle familier tilbydes Family focused grief
therapy (FFGT).
Interventionen er baseret pa systemisk teori og bestar af 4 til 8 sessioner og
streekker sig fra 9 til 18 maneder.
Sessionerne ledes af 2 familieterapeuter og forega enten pa sygehus eller i
patientens hjem.
Intentionen med FFGT er at kunne forebygge komplicerede sorgforlgb ved at
styrke familiens funktionsniveau. Familiens sygdomshistorie og sorg herover
forsages delt og gjort feelles i terapi-processen.
FFGT er sammensat af 3 faser:

o identifikation af familiens problemomrader og bekymringer samt

etablering af en handleplan ift. disse
e interventioner med fokus pa familiens feelles bekymringer
e afslutning og konsolidering af mulige fremskridt.

Effekt for pargrende
og evt. patient

Ingen effekt pa familiernes overordnede funktionsniveau.

Hos familiemedlemmer, som ifglge baselinescoringer var mest belastede, sas
signifikante forbedringer pa depression og distress bade 6 og 13 maneder efter
dadsfald, hvis de kommer fra gennemsnitlige

(intermediate) eller tavse / tilbagetrukne familier.
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Tendens til forvaerring ved intervention pa konflikt og depression i de fiendtlige
familier.

Forbehold

Interventionen er meget ressourcekreevende og kan i de fiendtlige familier
forveerre tilstanden i familien.

Forfatter(e). Ar.
Titel pa artikel.
Publikationssted.

Kuijer RG et al. 2004.

Effects of a brief intervention program for patients with cancer and their partners
on feelings of inequity, relationship quality and psychological distress. (New
Zealand) Psycho-oncology 13.

Intervention

Interventionen rettede sig mod at stgtte par, hvori den ene var kreeftramt, til at
handtere sygdomsrelaterede problemer sammen.

Nar den ene part i et forhold bliver syg, overtager den raske livsledsager ofte
opgaver i relationen fra den syge. Det giver ofte stress hos begge parter.
Interventionens formal var at genoprette parrets opfattelse af ligevaerdighed og at
styrke deres opfattelse af parforholdet.

Interventionsprogrammet bestod af 5 sessioner a 90 minutters varighed ledt af
psykolog. Sessionerne foregik hver 2. uge, tilgangen var kognitiv/adfeerds
orienteret (Ellemkamp og van Oppen, 1993) med perspektivering, kognitiv
omstrukturering og adfeerdsevelser.

Session1: relationen fagr og efter sygdommen, aktuelle problemer og
forandringer blev kortlagt. Begge parters forventninger og gnsker i forhold til
interventionen blev diskuteret og et haefte med hjemmeopgaver blev diskuteret.
Session 2: 2 typer hjemmearbejde.

A: begge parter nedskrev gnsker og laengsler i forhold til den statte, de havde
modtaget eller gnskede at modtage fra deres partner.

B: begge parter blev bedt om at laese historier om andre par, der har staet
ansigt til ansigt med kraeft. Disse par beskrev maden, de stgttede hinanden pa og
problemerne, de regnede med.

Patient og partner blev bedt om at kommentere disse historier, som blev brugt af
3 grunde:
1. atforklare abstrakte temaer som ’balance i at give og modtage i
relationen’ og 'overbeskyttelse’
2. atfacilitere/vise genkendelse for at ggre det lettere at tale om det, der er
sveert
3. at standardisere interventionens indhold
Session 3 og 4: diskussion af hjemmearbejdet som veerktgj til at tale om
situationen, samt problemer og behov hos parret. De specifikke stottende
tilgange blev praktiseret i Igbet af sessionerne, og parret blev opfordret til at
fortsaette, nar de kom hjem.
Session 5: tilgangen blev rettet mod parrets fremtid med fokus pa integreringen
af de nye informationer, som parterne hver isaer havde gevinst af og for deres
partners gevinst og de nye adfaerdsformer de laerte igennem interventionen.

Effekt for
pargrende og evt.
patient

Resultater af studiet viste positive effekter af en intervention. der var

malrettet par, hvor den ene er kraeftramt. Begge parter rapporterede bedring af
kvalitet i parforholdet. Hos patienterne fandt man lavere psykologisk distress efter
interventionen. Resultaterne var ikke kun kortvarige.
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Bilag 5: Eksempel pa en god klinisk praksis beskrivelse med samtaleguide
Praksisbeskrivelse med samtaleguide — et eksempel

Titel

Samtale med pargrende til uhelbredeligt syge mennesker

Tekstforfatter:

Klinisk Sygeplejespecialist Helle Mathiesen
Afdelingssygeplejerske Ane Bonderup
Det Palliative Team, Arhus Sygehus

Faglig ansvarlig

Kvalitetsansvarlig
Juridisk ansvarlig

Klinisk Sygeplejespecialist Helle Mathiesen
Afdelingssygeplejerske Ane Bonderup

Standard og indikator nr.

Dato / Revisionsdato
Hvem skal revidere instruksen

Juli 2010/Juli 2011
Klinisk Sygeplejespecialist Helle Mathiesen
Afdelingssygeplejerske Ane Bonderup

Resumeé

Pargrende til uhelbredeligt syge mennesker tilbydes en
samtale med kontaktsygeplejersken med henblik pa
psykosocial stgtte, vejledning i forhold til relevante problemer
og anerkendelse af deres indsats.

Anvendelsesomrade

Arhus Sygehus

( = location)

AGREE vurderet

Nggleord Pargrende, samtale, handle og stgttemuligheder
Informationstype: Retningslinje

Formal At have fokus pa den pargrendes perspektiv, ensker og behov

med henblik pa at fremme egne mestringsstrategier

malgruppe

Patientgruppe/patientforigb/anden

Pargrende til uhelbredeligt syge mennesker

Formal

Afklarende samtale med fokus pa den pargrendes perspektiv, gnsker og behov med henblik pa at
fremme egne mestringsstrategier

Patientgruppe/Patientforleb/Anden malgruppe
Pargrende til uhelbredeligt syge

Definition af begreber
Paregrende: naertstaende familie eller venner

Fremgangsmade
Metode:
Den/de naermeste pargrende tilbydes en samtale med sygeplejerske fra Det Palliative Team.

Rammer:

Samtalen foregar sa vidt muligt vaek fra hjemmet.
Samtalen berammes til ca. en times varighed.
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Indhold/fokus i samtalen:
Samtalen har fokus pa den pargrende og dennes oplevelser af sygdomsforlgbet, hverdagen nu og
tanker om fremtiden.

Samtaleguide

Den pargrendes oplevelse af situationen

Hvordan har du det?

Hvor far du hjeelp?

Hvor belastende oplever du sygdomsforlgbet?

Kan | dele tanker og fglelser om sygdommen og dens konsekvenser? er der ting | ikke far talt om, er
det i orden/ ikke i orden?

Kan | tale om tiden efter dgdsfaldet?

Beskrivelse af dagligdagen

Hvordan fungerer hverdagen? (herunder s@vn, appetit, almen velbefindende, oplevelse af
sammenhaeng i hverdagen, tilknytning til arbejdsmarkedet, gget medicin eller alkohol forbrug)

Har der indenfor det sidste ar vaeret andre store livsforandringer (eks. dgdsfald, skilsmisse, sygdom,
flytning eller andet)?

| hvilket omfang oplever du stette i dine omgivelser? (en oplevelse af at andre lytter og forstar) — er det
problematisk at tale om tanker og fglelser i forbindelse med sygdommen?

Er der noget, der kan eendre hverdagen i positiv retning?

Tanker om fremtiden
Hvilke tanker ggr du dig om tiden der kommer?
Tanker for dedsfaldet
Tanker efter dgdsfaldet
Er der ting, der gar dig bange ved at teenke pa fremtiden?

Stette og aflastningsmuligheder
Plejeorlov

Dagnpleje

Praktiserende lzege

Aben indleeggelse

Afdeling D2, onkologisk afd., Arhus Sygehus
Hospice

Frivillige

Det Palliative Team

Det private netvaerk

Kreeftens Bekaempelse
Stattemuligheder til bgrnefamilier

@ge den pargrendes handlekompetence indenfor relevante omrader som f.eks.:
andengd

erngering og vaeske

obstipation

angst

treethed

lejring

smerter

kvalme

afklaring af behov i forhold til netveerket
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Opsamling af samtalen
Hvad kan vi konkludere?
Hvordan far vi bragt feellesproblemomradet tilbage til feellesskabet mellem pt. og pargrende?

Den professionelle vurdering
Hvordan vurderer den professionelle at den pargrende vil magte sygdomsforlgbet?
| forhold til den syge
| forhold til sig selv
Herunder undersgge:
| hvor hgj grad repraesenterer den syge emotionel stgtte for den pargrende?
I hvilken grad er forholdet til den syge praeget af komplicerede modsatrettede eller dependente
folelser?
Hvilke behov for stette har den pargrende i forlgbet?

Dokumentation
Samtalens temaer og konklusion dokumenteres pa saerskilt ark i journalen.

Referencer

Guldin, Mai-Britt: Sorg — reaktion — ny forstaelse og behandling, Klinisk Sygepleje, 21. argang, nr. 2,
2007.

O’Connor, Maja: Forstaelse og behandling af sorg forlgb, Psykolog Nyt nr. 22, 2004.

Dalgaard, Karen Marie: Nar Familien traeder til — pleje af doende i hjemmet, Social Paedagogisk
Bibliotek, Hans Reitzels Forlag, 2004.

Dalgaard, Karen Marie: At leve med uhelbredelig sygdom — at begreense dedens invasion og fremme
livsudfoldelsen i tid og rum, Forskningsenhed for Klinisk Sygepleje, Alborg Sygehus, 2007.

Bilag 6: Sgge protokol

Sageprotokol
Emne
Titel (pa retningslinje) Interven’Fioner,. der .st(atter voksne pargrende il
kreeftpatienter i palliativt forlgb
Fagligt selskab DMCG-PAL
Kontakt med metodespecialist Gertrud Lampe Dohn / Sasja Jul Hakonsen
Tovholder Gertrud lampe Dohn
Senest udfyldt 24/4-2026

Afgraensning af emne
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Emne/fokuserede
sporgsmal (evt. ved hjzelp af

Hvilke interventioner i form af samtaler, vejledning,
kompetencetraening og terapi rettet mod péarerende til
kreeftpatienter i palliative forlgb er der evidens for, kan gge

PICO) de pargrendes livskvalitet?
Publikationsdato (periode): 2012-2026
Sprog: Engelsk
Publikationstype(-r):  Guidelines, = meta-analyser og
systematiske reviews
Inklusions- og Databaser: PubMed, CINAHL, Embase, Psycinfo og

eksklusionskriterier

Cochrane
Population: Voksne pargrende til voksne kraeftpatienter i
palliative forlgb

Yderligere in-og eksklusionskriterier er beskrevet |
metodeafsnittet.

Da den originale sggestreng ikke foreligger, er der ved opdateringen konstrueret en s@gestreng,
der vurderes at give bedst mulighed for relevante studier til besvarelse af PICO. Sggestrengen
falger ikke tabellen ovenfor, da det ikke giver mening ift. dette specifikke PICO.
Segestrengen er kombineret som felger: [caregivers, family, bereavement] [social support,
quality of life, supportive intervention] [palliative care, hospice care, neoplasms]

Segning efter systematiske reviews

Saegestre Antal hits Dato for Ansvarlig for
Databaser ng sggning segningen
PubMed Se 212 Februar-marts Gertrud Lampe
nedenfor 2026 Dohn (GLD)
Cinahl Se 76 Februar-marts GLD
nedenfor 2026
Embase Se April 2026 GLD
117
nedenfor
Cochrane Se 9 Februar-marts GLD
nedenfor 2026
Psyclnfo Se 115 Februar-marts GLD
nedenfor 2026
Guidelines Se tabel Marts 2026 GLD
nedenfor
Pubmed
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#1 Search: ( (("Caregivers"[Mesh] OR "Family"[Mesh] OR "Bereavement"[Mesh]) AND
("Social Support”[Mesh] OR "Quality of Life"[Mesh] OR supportive intervention*)
AND ("Palliative Care"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh] OR "Neoplasms"[Mesh])
) ) AND ( meta-analysis[Filter] OR systematicreview[Filter] OR Guideline[pt] OR
Practice Guideline[pt] OR "Guidelines as Topic"[Mesh] OR guideline*[tiab] OR
"practice guideline*"[tiab] OR "clinical guideline*"[tiab] OR "consensus
statement*"[tiab] ) AND humans|Filter] AND english[Filter] AND alladult[Filter]

AND ("2012/01/01"[Date - Publication]

Cinahl

(MH "Caregivers+"

OR MH "Family+"

OR MH "Bereavement+")

AND

(MH "Social Support+"

OR MH "Quality of Life+"

OR (TX support®* AND TX intervention*))
AND

(MH "Palliative Care+"
OR MH "Hospice Care+")

AND

(MH "Neoplasms+"

OR TX cancer*

OR TX oncolog*)

AND

(PT Meta-Analysis

OR PT Systematic Review
OR PT Practice Guideline
OR PT Guideline

OR MH "Guidelines+")
Med filtrene: menneske, engelsk, dato.
Embase

Embase <1974 to 2026 April 06>

1 exp caregiver/ 165716
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2 exp family/ 694600

3 exp bereavement/ 13463

4 (caregivers or family or bereavment).mp. [mp=title, abstract, heading word, drug trade
name, original title, device manufacturer, drug manufacturer, device trade name, keyword heading word,
floating subheading word, candidate term word] 1737768

5 1or2or3oréd 2169466

6 exp social support/ 155326

7 exp "quality of life"/ 892035

8 (supportive intervention or "quality of life" or "social support").mp. [mp=title, abstract,
heading word, drug trade name, original title, device manufacturer, drug manufacturer, device trade
name, keyword heading word, floating subheading word, candidate term word] 1214260

9 6or7or8 1224149

10 exp hospice care/ 15749

11 exp neoplasm/6769608

12 (palliative care or hospice care or neoplasm*).mp. [mp=title, abstract, heading word, drug

trade name, original title, device manufacturer, drug manufacturer, device trade name, keyword heading
word, floating subheading word, candidate term word] 1305844

13 10 or 11 or 12 6864159

14 exp "systematic review"/ 599480

15 exp meta analysis/ 410333

16 (systematic review or meta analysis or guideline).mp. [mp=title, abstract, heading word,

drug trade name, original title, device manufacturer, drug manufacturer, device trade name, keyword

heading word, floating subheading word, candidate term word] 1639464

17 14 or 15 or 16 1639464

18 5and 9 and 13 and 17 2947

19 limit 18 to yr="2012 -Current" 2626

20 (palliative care or hospice care).mp. [mp=title, abstract, heading word, drug trade name,

original title, device manufacturer, drug manufacturer, device trade name, keyword heading word,

floating subheading word, candidate term word] 98777

21 10 or 20 98777

22 5and 9 and 21 and 17 1030

23 limit 22 to yr="2012 -Current" 909

24 limit 23 to (adult <18 to 64 years> or aged <65+ years>) 373

25 24 373

26 limit 25 to (yr="2024 -Current" and (adult <18 to 64 years> or aged <65+ years>))
117

27 limit 22 to (yr="2024 -Current" and (adult <18 to 64 years> or aged <65+ years>))
117
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Cochrane

=[] ]

#2
#3
#4
#5
#6
#7
#8

#9

#11
#12

#13

I
+ ++ o+ o+

#14

1
+

#15
- + #6
-+ w7

Psycinfo

(gh):ti.ab kw

(Word variations have been searched)

MeSH descriptor: [Caregivers] explode all trees

MeSH descriptor: [Family] explode all trees

MeSH descriptor: [Bereavement] explode all trees

#2 OR#3 OR#4

MeSH descriptor: [Social Suppori] explode all trees

MeSH descriptor: [Quality of Life] explode all trees

"supportive intervention” OR intervention OR support

#B OR#7 OR#8

MeSH descriptor: [Palliative Care] explode all frees

MeSH descriptor: [Hospice Care] explode all trees

MeSH descriptor: [Neoplasms] explode all irees

#10 OR#11 OR #12

#5 AND #3 AND #13

with Publication Year from 2012 to 2026, in Trials

#5AND #9 AND #13

with Cochrane Library publication date from Jan 2012 to Feb 2026, in Cochrane Reviews and Trials

#10 OR #11

with Cochrane Library publication date from Jan 2012 to Feb 2026, in Cochrane Reviews and Trials

#5AND #9 AND #16

with Cochrane Library publication date from Jan 2012 to Feb 2026, in Cochrane Reviews and Trials

MeSH~ 4404

MeSH » 15884

MeSH~ 393

Limits 19565

MeSH~ 4655

MeSH~ 47728

Limits 764296

Limits 790803

MeSH~ 2767

MeSH~

=

8

©

MeSH~ 132885

Limits 133993

Limits 841

Limits

[}

7

X}

Limits 1815

Limits 261

Any Field: caregivers OR Any Field: family OR Any Field: bereavement AND Any Field: social

support OR Any  Field: "quality of life" OR Any

Field: "supportive intervention" AND Any

Field: palliative care OR Any Field: hospice care OR Any Field: neoplasms AND Year: 2012 To 2026

Guidelinesggning

Database Dato Sggeord

GIN 6/3-26 Palliative care, caregiver,
supportive intervention,
bereavement, neoplasm, social
support, hospice care, quality of
life
| forskellige kombinationer.

NICE 9/3-26 Bereavement, palliative,
caregiver, support, quality of
life, hospice care, social
support, family, neoplasm

NHMRC (Australia) 10/3-26 Alle guidelines gennemgaet.

SIGN 9/3-26 Palliative, bereavement,
support, family, quality of life,
hospice, neoplasm

ESMO 6/3-26 Alle guidelines under supportive
og palliative care er
gennemsgagt.
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NCCN 6/3-26 Gennemgaet alt under
supportive care.

ASCO 9/3-26 Gennemgaet alt under Patient &
Survivor Care samt Supportive
Care and Quality of Life.

Cancer Council Australia 9/3-26 Ingen relevante emner.

German Guideline Program in | 9/3-26 Alle engelsk oversatte

Oncology guidelines gennemgaet.

SBU (Sverige) 9/3-26 Palliative care, supportive care,
caregiver, bereavement, quality
of life, social support

Socialstyrelsen 9/3-26 Palliativ vard, caregiver,
support, bereavement, quality of
life, social support

Helsedirektoratet 9/3-26 Pallisjon

Folkehelseinstitutet 9/3-26 Caregiver, pallisjon, support,
lindrende, family, palliativ,
quality of life, social support

TRIP 28/2-26 Palliative care, supportive care,

caregiver, bereavement, quality
of life, social support
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Bilag 7: Flowchart — Systematiske oversigtsartikler

Referencer identificeret
(n =529)
\ 4
Grovsortering baseret pa titler og Ekskluderede
abstracts (dubletter frasorteret) (n=473)
(n =519)
v
Finsortering baseret pa fuldtekst Ekskluderede
artikler (n = 45)
(n = 46) >

Eksklusionen pa dette stadie er sket
ud fra relevans ift. besvarelse af
PICO herunder bade indhold og

evidensstyrke

A 4

Inkluderede systematiske
oversigtsartikler
(n=1)
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Bilag 8: AMSTAR 2 vurdering af Chow, 2023

De 16 items

Forskningsspgrgsmal (PICO)
Protokol registreret

Begrunde valg af studiedesign
Litteratursagning
Studieudveelgelse (dobbelt)
Dataekstraktion (dobbelt)

Liste over ekskluderede studier
Beskrivelse af inkluderede studier
9. Risk of bias i studier

10. Funding af inkluderede studier
11. Metoder til meta-analyse

12. Heterogenitet

13. Risk of bias i syntese

14. Publikationsbias

15. Funding af review

16. Interessekonflikter

NGO RAGN =

Kritiske domaner
2,4,7,9, 11,13, 14

1. Forskningsspgrgsmal (PICO)

Reviewet har et klart og velafgreenset forskningsspgrgsmal med specificeret population (pa-rgrende til
patienter med fremskreden cancer), interventioner (psykoedukativ, feerdigheds-treenende, radgivende
eller team-baseret intervention), sammenligninger (standardpleje/aktive kontroller) og relevante
outcomes ("QOL”, psykisk sundhed, angst, depression m.fl.).

Vurdering: Opfyldt

2. Protokolregistrering (kritisk domaene!)

Studiet er forudregistreret i PROSPERO, og felger Cochrane Handbook samt PRISMA-retningslinjer.
Vurdering: Opfyldt

3. Begrundelse for valg af studiedesign

Forfatterne inkluderer kun RCT, og studievalget er implicit begrundet.

Vurdering: Opfyldt

4. Litteratursegning (kritisk domaene!)

Der er udfgrt en systematisk sggning i flere databaser (MEDLINE, EMBASE, CENTRAL, CINAHL) med
MeSH-termer og fritekstord. Sagningen er udviklet med bibliotekar og suppleret med referencesagning.

Vurdering: Opfyldt

5. Studieudveaelgelse
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Studier er udvalgt af mindst to uafhzengige reviewere med praedefinerede inklusionskriterier.
Uenigheder er lgst ved konsensus eller tredje reviewer. Selektionsprocessen er dokumenteret via
flowdiagram.

Vurdering: Opfyldt

6. Dataekstraktion

Data er ekstraheret uafhaengigt af flere reviewere ved brug af standardiseret form. Manglende data er
forsagt indhentet fra forfattere.

Vurdering: Opfyldt

7. Liste over ekskluderede studier (kritisk domasne!)

Der foreligger ikke en fuld liste over ekskluderede studier med individuelle begrundelser.

Vurdering: lkke opfyldt

8. Beskrivelse af inkluderede studier

Inkluderede studier er tilstraekkeligt beskrevet i tekst og tabeller (population, interventionstype, setting,
land, design og biasniveau).

Vurdering: Opfyldt

9. Risk of bias i individuelle studier (kritisk domaene!)

Der er anvendt Cochrane Risk of Bias 2.0 med klassifikation i lav risiko, nogle bekymringer og hgj risiko.
Vurderinger er rapporteret systematisk.

Vurdering: Opfyldt

10. Funding af inkluderede studier
Funding af primeerstudier er ikke systematisk rapporteret eller analyseret.

Vurdering: lkke opfyldt

11. Metoder til meta-analyse (kritisk domaene!)

Der er anvendt random effects modeller (DerSimonian-Laird), Hedges g, Hartung-Knapp justering samt
felsomheds- og subgruppeanalyser.

Vurdering: Opfyldt

12. Heterogenitet

Heterogenitet er vurderet med I?, 72 og Q-test samt undersagt via subgruppeanalyser (interventionstype,
biasniveau).

Vurdering: Opfyldt

13. Risk of bias i syntese (kritisk domasne!)
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Der er udfgrt subgruppeanalyser efter risk of bias og interventionstype, hvilket adresserer mulige
systematiske forskelle i effekter.

Vurdering: Opfyldt

14. Publikationsbias (kritisk domaene!)

Publikationsbias er vurderet med funnel plots og Egger tests. Der er pavist publikationsbias for enkelte
outcomes (fx QOL).

Vurdering: Opfyldt

15. Funding
Funding er klart rapporteret, og funders havde ingen rolle i design, analyse eller publicering.

Vurdering: Opfyldt

16. Forfatterinteressekonflikter
Ingen interessekonflikter er rapporteret.

Vurdering: Opfyldt

Samlet vurdering
Reviewet vurderes til at have moderat metodisk kvalitet. Denne vurdering foretages da et af de kritiske

domeener ikke er opfyldt (7). Ydermere har studiet en metodisk svaghed da funding af de inkluderede
primeerstudier ikke er beskrevet.
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9. Om denne kliniske retningslinje

Denne kliniske retningslinje er udarbejdet med afseet i aftale om, at Sundhedsvaesenets
Kvalitetsinstitut skal understatte udarbejdelsen af landsdeekkende kliniske retningslinjer i en raekke
faglige miljger, som en del af en styrket indsats for kliniske retningslinjer i Danmark. Formalet med
indsatsen er at sikre en evidensbaseret tilgang til behandling pa tvaers af sundhedsvaesenet, for
derigennem at understette at patienter og borgere modtager behandling af hgj og ensartet kvalitet.
Retningslinjen er udformet af og til sundhedsprofessionelle miljger og godkendt af relevante faglige
selskaber. Den administrative godkendelse er foretaget af Retningslinjefunktionen under
Sundhedsveesenets Kvalitetsinstitut.

Retningslinjen er tilteenkt klinisk arbejdende sundhedsprofessionelle i det danske sundhedsveesen og
indeholder systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges som beslutningsstatte af fagpersoner og
patienter i konkrete kliniske situationer.

De kliniske retningslinjer fungerer som faglig radgivning, og er ikke i sig selv juridisk bindende.

| den konkrete situation er det sundhedspersonalets faglige skgn, der afger den bedste tilgang for den
enkelte patient. Selv ved ngje overholdelse af anbefalingerne kan et succesfuldt behandlingsresultat
ikke garanteres. | nogle tilfeelde kan det vaere hensigtsmeessigt at vaelge en behandlingsmetode med
lavere evidensstyrke, hvis den vurderes at passe bedre til patientens individuelle behov. Selvom de
kliniske retningslinjer ikke er juridisk bindende, anvendes de f.eks. ved tilsyn samt klage- og
erstatningssager til vurdering af 'omhu og samvittighedsfuldhed'. Det er derfor hensigtsmaessigt at
dokumentere evt. afvigelser fra retningslinjeanbefalingerne i patientjournalen samt relevant
begrundelse for behandlingsvalg jf. reglerne om journalfgring. Laeseren bgr ogsa vaere opmeerksom
pa lovgivning, bekendtgerelser, myndighedsvejledninger o.l. pa omradet, da de ikke altid indgar i
retningslinjerne.

Retningslinjeskabelonen er udviklet i overensstemmelse med internationale kvalitetsstandarder som
fastlagt af AGREE Il, GRADE og RIGHT.

Denne retningslinje er udarbejdet med statte fra Sundhedsvaesenets Kvalitetsinstitut, der finansieres
af Danske Regioner.
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