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Hovedbudskap

Dette oppdraget bestar av en oversikt over systematiske
oversikter som har sett pa effekten av lindrende behand-
ling og omsorg i sykehjem og eget hjem.

Vi utfgrte i oktober 2020 et litteratursgk i relevante data-
baser. Vi vurderte referansene, trakk ut data og analy-
serte resultatene i oversiktene som mgtte inklusjonskrite-
riene. Vi vurderte tilliten til resultatene ved hjelp av verk-
toyet GRADE.

Fem systematiske oversikter ble inkludert. Populasjonen
var i hovedsak voksne pasienter med kreft, mens parg-
rende ble inkludert i to oversikter. Lindrende behandling
og omsorg omfattet oppfglging fra palliativt team, bruk av
sansehager, stgtte til pargrende og ulike alternative tiltak.
Relevante utfall var pasientenes og pargrendes livskvali-
tet, ugnskede hendelser, dgdssted, pasienttilfredshet, sy-
kehusinnleggelse, funksjonsnedsettelse, depresjon og
angst. Rapportens hovedfunn er:

e Det er usikkert hvilken effekt hjemmebasert eller
sykehjemsbasert lindrende behandling og omsorg har
blant pasienter med ulike diagnoser og deres
pargrende sammenliknet med vanlig omsorg.

e Det er usikkert hvilken effekt lindrende behandling og
omsorg i sansehager eller gjennom alternative tiltak
har blant pasienter med ulike diagnoser
sammenliknet med vanlig omsorg.

e Det mangler informasjon om effekten av lindrende
behandling og omsorg blant barn og unge.

Vi har sveert lav tillit til resultatene for samtlige utfall

grunnet metodiske skjevheter, manglende presisjon, samt
begrenset overfgrbarhet til norske forhold.
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Sammendrag

Innledning

Lindrende behandling og omsorg er en viktig del av helse- og omsorgsfeltet og blir
sannsynligvis viktigere i tiden fremover pa grunn av den fremtidige befolkningssam-
mensetningen i Norge. Mange gnsker a tilbringe mest mulig tid hjemme eller naer hjem-
met, og mange gnsker a dg hjemme. I dag inntreffer omtrent halvparten av alle dgdsfall
i Norge pa sykehjem og om lag 13 % skjer i pasientens eget hjem. Vi utfgrte en kunn-
skapsoppsummering om lindrende behandling og omsorg i sykehjem og eget hjem. Ma-
let med denne oversikten over systematiske oversikter er a besvare fglgende spgrsmal:
Hva er effektene av lindrende behandling og omsorg for voksne i sykehjem og i eget
hjem, og hva er effektene av lindrende behandling og omsorg for barn og ungdom i sy-
kehjem og i eget hjem.

Metode

Litteratursgk i relevante databaser ble utfgrt i oktober 2020. Vi inkluderte systema-
tiske oversikter av hgy metodisk kvalitet. Vi inkluderte studier som omhandlet lind-
rende behandling og omsorg etter gjeldende definisjon enten hos pasienter eller parg-
rende. Studier som omhandlet farmakologiske tiltak ble ekskludert. Relevante utfall var
pasientenes og pargrendes livskvalitet, ugnskede hendelser, dgdssted, pasienttilfreds-
het, sykehusinnleggelse, funksjonsnedsettelse, depresjon, og angst. To forskere gikk
igjennom alle titler og sammendrag og deretter relevante artikler i fulltekst. Videre vur-
derte vi den metodiske kvaliteten til inkluderte studiene. Vi hentet ut og analyserte
data fra de inkluderte oversiktene og vurderte tilliten til hvert resultat ved hjelp av
verktgyet GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development, and
Evaluation). Ved a bruke GRADE beskriver vi med standardiserte uttrykk i hvor stor
grad vi kan stole pa at resultatene viser den sanne effekten av tiltakene vi evaluerer.

Resultat

Vi gjennomgikk 2 853 referanser, vurderte 279 systematiske oversikter i fulltekst og
inkluderte 5 systematiske oversikter. Oversiktene ble publisert fra 2011 til 2020 og de
inkluderte 79 primeerstudier der 64 var relevante for denne rapporten. Alle primaerstu-
diene var RCTer og de fleste ble utfgrt i USA og Storbritannia. Populasjonen var som of-
test kreftpasienter eller deres pargrende, men personer med demens, psykiske lidelser
og nevrodegenerative lidelser ble ogsa inkludert. Totalt 19 396 deltakere var inkludert
og de fleste var kvinner. 4 315 av deltakerne var pargrende. Fire oversikter malte effek-
ten av lindrende behandling og omsorgstiltak pa pasientenes livskvalitet mens 2 under-
sgkte effekten pa pargrendes livskvalitet. Andre utfallsmal var ugnskede hendelser,
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dgdssted, pasienttilfredshet, sykehusinnleggelser, funksjonsnedsettelse, depresjon og
angst. En oversikt undersgkte bruk av sansehage og én oversikt undersgkte alternative
tiltak som en del av lindrende behandling og omsorg. Sammenligningene var vanlig
praksis, aktive tiltak eller venteliste. Nedenfor oppsummeres hovedfunnene for hvert
tiltak.

Hjemmebasert lindrende behandling og omsorg

To systematiske oversikter undersgkte effekten av hjemmebasert lindrende behandling
og omsorg hos pasienter med multippel sklerose eller pargrende til kreftpasienter. Det
er usikkert hvilken effekt hjemmebasert lindrende behandling og omsorg har pa pasi-
entens livskvalitet, pargrendes livskvalitet, ugnskede hendelser, sykehusinnleggelser,
funksjonsnedsettelser, depresjon og angst sammenlignet med vanlig praksis, da vi har
sveert lav tillit til alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet metodiske skjevheter
som manglende rapportering av blinding, frafall, og effektestimater, samt manglende
presisjon.

Sykehjemsbasert lindrende behandling

En systematisk oversikt undersgkte effekten av lindrende behandling og omsorg utfgrt
i sykehjem sammenlignet med vanlig praksis, aktive tiltak, og venteliste hos pasienter
med kreft eller hjertesvikt og deres pargrende. Det er usikkert hvilken effekt lindrende
behandling og omsorg i sykehjem har pa pasientenes livskvalitet, pargrendes livskvali-
tet, depresjon og angst sammenlignet med kontrollgruppene da vi har sveert lav tillit til
alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet metodiske skjevheter som manglende
rapportering av blinding, frafall, og utfallsdata, samt manglende presisjon og inkonsis-
tens mellom resultatene.

Lindrende behandling og omsorg i sansehager

En systematisk oversikt undersgkte effekten av lindrende behandling og omsorg i san-
sehager sammenlignet med vanlig praksis hos pasienter med ulike diagnoser som de-
mens, alvorlige psykiske lidelser og hjerneslag. Det er usikkert hvilken effekt lindrende
behandling og omsorg i sansehager har pa pasientenes livskvalitet, depresjon og angst
sammenlignet med vanlig praksis, da vi har sveert lav tillit til alle resultatene. Dette er
hovedsakelig grunnet metodiske skjevheter som manglende rapportering av blinding
av helsepersonell, lav generaliserbarhet av resultater og manglende presisjon.

Alternative tiltak som en del av lindrende behandling og omsorg

En systematisk oversikt undersgkte effekten av alternative tiltak som massasje, aroma-
terapi, og refleksologi sammenlignet med vanlig praksis, annen terapi og placebo hos
pasienter med ulike diagnoser, hovedsakelig kreft. Det er usikkert hvilken effekt alter-
native tiltak som en del av lindrende behandling og omsorg har pa pasientenes livskva-
litet, pasienttilfredshet, ugnskede hendelser og angst sammenlignet med kontrollgrup-
pene da vi har svert lav tillit til alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet meto-
diske skjevheter som manglende rapportering av randomiseringsprosedyrer og blin-
ding av helsepersonell, lav generaliserbarhet av resultater og manglende presisjon.
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Diskusjon

Funnene i denne rapporten besvarer delvis omfanget av oppdraget, og det gjelder ho-
vedsakelig voksne pasienter med Kkreft, og i liten grad deres pargrende. Ingen systema-
tiske oversikter som omhandlet lindrende behandling og omsorg gitt til barn og unge
mgtte vare inklusjonskriterier. De inkluderte oversiktene hadde flere metodiske skjev-
heter, manglende rapportering av metode og utfallsdata, og tiltak som i liten grad er
overfgrbare til den norske konteksten. Disse aspektene begrenser muligheten for a gi et
godt kunnskapsgrunnlag for fremtidige retningslinjer.

Vi identifiserte lite informasjon om sentrale aspekter i lindrende behandling og om-
sorgspraksis, slik som innhold og omfang av behandlingstilbudet, og tverrfaglig samar-
beid. Selv om dette var av interesse for oppdragsgiver, oppga de inkluderte oversiktene
ingen tydelige resultater relatert til forhdndssamtaler, organisert tiltaksplan (care
pathway), eller kompetansesammensetninger. Oppdragsgiver, forskningseksperter i
lindrende behandling og omsorg samt representanter fra Norsk forening for palliativ
medisin har gitt innspill til denne rapporten.

Konklusjon

Det er usikkert hvilken effekt lindrende behandling og omsorg i sykehjem og pasiente-
nes eget hjem har sammenlignet med andre aktive tiltak eller vanlig praksis, da vi har
sveert lav tillit til alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet metodiske skjevheter
som manglende rapportering om blinding av helsepersonell, lav generaliserbarhet av
resultater og manglende presisjon. Det mangler informasjon om effekten av lindrende
behandling og omsorg hos barn og unge. For a bedre kunnskapsgrunnlaget bgr fremti-
dig forskning sette sgkelys pa transparent rapportering av metode og resultater, bruk
av sensitive og kontekstspesifikke utfallsmal, samt sikre at barn og ungdom, og deres
pargrende er representert. Konklusjonen var sammenfaller med tidligere kunnskaps-
oppsummeringer.
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Key messages

The Norwegian Ministry of Health and Care Services commis-
sioned the Norwegian Institute of Public Health to summarize
evidence on the effects of palliative care interventions in nursing
homes and in patients' homes.

We conducted an overview of systematic reviews. In October
2020, we conducted an extensive literature search. Two re-
searchers independently selected reviews for inclusion, ex-
tracted data, and assessed risk of bias and the quality of evidence
for all outcomes using the GRADE approach.

Five systematic reviews were included. The population was
mainly older patients with cancer, while caregivers were in-
cluded in two reviews. Two reviews studied home-based pallia-
tive care, one studied palliative care in nursing homes, whereas
the two remaining reviews evaluated horticulture or alternative
therapies, such as massage, reflexology, and aromatherapy. The
reviews reported outcome data for patients’ and caregivers’
quality of life, adverse events, place of death, patient satisfaction,
hospitalization, disability, depression, and anxiety. The results
indicated that:

e [tis uncertain whether home-based or nursing home-based
palliative care have an effect on patients with different
diagnoses and their caregivers.

e Itis uncertain whether palliative care given in a horticultural
setting or alternative therapies has an effect on patients with
different diagnoses.

e There is a lack of summarized evidence about the effects of
palliative care for children and youth.

We have very low confidence in the results, and the true effect is
likely to be substantially different from those reported. Our cer-
tainty in the evidence was downgraded due to methodological bi-
ases, imprecision, and limited generalizability to the Norwegian
context.
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Executive summary (English)

Background

Palliative care is an important part of health care and is gaining relevance due to the
growth of the aging population in Norway. Many people want to spend as much time as
possible at home or near home, and many want to die at home. Nowadays, around half
of all deaths in Norway occur in nursing homes and about 13% occur in the patient's
own home. We conducted an overview of reviews to summarize evidence on the effects
of palliative care in nursing homes and at patients' homes. This project answered the
following questions: What are the effects of palliative care in nursing homes and at
home for adults, and what are the effects of palliative care nursing homes and at home
for children and youth?

Objective

To summarize evidence on the effects of palliative care in nursing homes and at home.

Method

Literature searches in relevant databases were run in October 2020. We included sys-
tematic reviews with high methodological quality, that evaluated the effects of pallia-
tive care interventions according to current definitions in either patients or caregivers.
Inclusion was restricted to interventions provided in nursing homes or at patient’s
home. We excluded pharmacological interventions. Relevant outcomes were patients
'and caregivers' quality of life, adverse events, place of death, patient satisfaction, hos-
pitalization, disability, depression, and anxiety. Two independent reviewers screened
the retrieved references and data extraction was double-checked. We conducted inde-
pendent risk of bias assessment of the included reviews by using validated checklists.
We grouped data extracted from the reviews according to relevant comparisons, per-
formed descriptive analyses, and presented the results in text and tables. We assessed
the confidence in each outcome using the GRADE approach (Grading of Recommenda-
tions Assessment, Development, and Evaluation). Using GRADE, we describe in stand-
ardized terms the extent to which we can trust that the results show the true effect of
the interventions we are evaluating.

Results

Five systematic reviews, published between 2011-2020, met our inclusion criteria.
These included 79 primary studies where 64 were relevant to this project. All primary
studies were RCTs, mostly conducted in the United States and the United Kingdom. The
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population was mainly older patients with cancer, while caregivers were included in
two reviews. A total of 19 396 participants were included and the majority were
women. 4 315 of the participants were informal caregivers. Two reviews evaluated
home-based palliative care through visits by palliative care teams or directed support
for caregivers, one review focused on palliative care in nursing homes, whereas the re-
maining two reviews studied the effects of horticulture and alternative therapies, such
as massage, reflexology, and aromatherapy. The comparisons were usual care, waiting
list, placebo, or active controls. Four reviews reported on patients 'quality of life, while
two reported on caregivers' quality of life. Other outcome measures were adverse
events, place of death, patient satisfaction, hospitalization, disability, depression, and
anxiety.

Home-based palliative care

Two reviews addressed this comparison in patients with multiple sclerosis or caregiv-
ers of cancer patients. We found no clear evidence of an effect of home-based palliative
care compared to usual care in patients' and caregivers’ quality of life, adverse events,
hospitalization, disability, depression, and anxiety. We have very low confidence in the
results due to methodological biases, such as lack of blinding, high attrition (dropouts),
and imprecise effect estimates.

Palliative care in nursing homes

One review studied the effects of palliative care in nursing homes compared to usual
care, active controls, and waiting list in both patients with cancer or heart failure and
their caregivers. We found no clear evidence of a difference between groups for pa-
tients' and caregivers’ quality of life, depression, and anxiety. We have very low confi-
dence in these results due to methodological biases, such as lack of blinding, high attri-
tion, poor reporting of outcome data, as well as high variation and imprecision in the
effect estimates.

Horticulture

One review studied this comparison in patients with various diagnoses, such as demen-
tia, severe mental disorders, and stroke. We found no clear evidence of a difference be-
tween groups for patients' quality of life, depression, and anxiety. We have very low
confidence in these results due to methodological biases, such as lack of blinding, poor
reporting of outcome data, limited transferability to the Norwegian context, and impre-
cision in the effect estimates.

Alternative therapies

One review studied the effects of alternative therapies, such as massage, reflexology,
and aromatherapy compared to usual care, placebo, or other active controls in patients
with different diagnoses, mainly cancer. We found no clear evidence of a difference be-
tween groups for patients' quality of life, patient satisfaction, adverse events, and anxi-
ety. We have very low confidence in these results due to methodological biases, such as
lack of reporting of both randomization procedures and blinding, limited transferability
to the Norwegian context, and imprecision in the effect estimates.
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Discussion

The findings in this report partly answer the scope of the commission, and they mainly
apply to older patients with cancer, and to a small extent to their caregivers. We found
no systematic reviews that studied the effect of palliative care in children and youth.
The included reviews had several methodological biases, such as a lack of reporting of
effect data and methods and evaluated interventions that are to a small extent general-
izable to the Norwegian context. These limitations preclude the possibilities of this
body of evidence to inform decision making processes.

This report was conducted through both validated research methods and close dia-
logue between researchers at FHI, the commissioner, clinical experts in palliative care,
and a representative from the national association for palliative medicine. We found
scarce information about key aspects of palliative care, such as the content and scope of
the interventions, and the role of multidisciplinary collaboration. This limitation in the
level of detail in the interventions is inherent to overviews of reviews and might be
tackled by other studies like scoping reviews. There is a lack of summarized evidence
about the effect data for advanced care planning, care pathway, or multidisciplinary
palliative teams provided in nursing homes or at patients’ home.

Conclusion

Overall, we are uncertain of the effect of palliative care in nursing homes and at pa-
tients' homes compared with usual care or other active controls on all outcomes stud-
ied. We have very low confidence in these results due to methodological biases, such as
lack of blinding, poor reporting of outcome data, lack of precision in the effect esti-
mates, and limited generalizability to the Norwegian context. There is a lack of summa-
rized evidence about the effects of palliative care in children and youth.

Further research is needed before we can draw more certain conclusions. To improve
the knowledge base, future research should focus on transparent reporting of both
methods and results, the use of sensitive and context-specific outcome measures, and
ensure that children and youth, and their caregivers, are represented. Our conclusion
aligns with findings from previous systematic reviews.
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Forord

Varen 2020 fikk Folkehelseinstituttet (FHI) i oppdrag fra Helse- og Omsorgsdeparte-
mentet (HOD) & utarbeide en kunnskapsoppsummering om tilbudet innen lindrende
behandling og omsorg i sykehjem og i pasientenes eget hjem. Oppdraget ble neermere
konkretisert ved en innledende kartlegging av kunnskapsoppsummeringer i feltet. Et-
ter dialog ble det bestemt d utarbeide en systematisk oversikt over systematiske over-
sikter. Prosjektplanen ble publisert i oktober 2020.

Folkehelseinstituttet fglger en felles framgangsmate i arbeidet med systematisk over-
sikter, dokumentert i handboken «Slik oppsummerer vi forskning». Det innebzerer
blant annet at vi kan bruke standardformuleringer nar vi beskriver metoden, resulta-
tene og diskusjon av funnene.

Bidragsytere

Prosjektgruppen har bestatt av:
e Prosjektleder: Jose F. Meneses-Echavez
e Forskere: Tiril C. Borge, Maria Bjerk, Alexander Tingulstad
e Bibliotekar: Tonje Lehne Refsdal

Takk til eksterne fageksperter Asta Bye (OsloMet) og Anne-Tove Brenne (Norges tek-
nisk-naturvitenskapelige universitet - NTNU) for verdifulle innspill pa prosjektplanen,
og takk til intern fagfelle Liv Merete Reinar for verdifulle bidrag pa prosjektplanen og
den ferdige oversikten. En stor takk til Hege Korngr for bistand som kontaktpunkt med
bade ledelsen i FHI og HOD.

Oppgitte interessekonflikter

Alle forfattere og fagfeller har fylt ut et skjema som kartlegger mulige interessekonflikt-
ter.

Kare Birger Hagen Hege Korngr Jose F. Meneses-Echavez
Fagdirektgr Avdelingsdirektgr Prosjektleder
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Innledning

Beskrivelse av problemet

Lindrende behandling og omsorg er en viktig del av helse- og omsorgsfeltet og blir
sannsynligvis viktigere i tiden fremover pa grunn av den fremtidige befolkningssam-
mensetningen i Norge. I dag er omtrent 20 % av Norges befolkning over 65 dr, samtidig
som forventet levealder stiger (1;2). Mange personer gnsker a tilbringe mest mulig tid
hjemme eller neer hjemmet (3), og mange gnsker a dg hjemme (4). I dag inntreffer cirka
halvparten av alle dgdsfall i Norge pa sykehjem og omtrent 13 % skjer i pasientens eget
hjem (2).

Helsepersonell trenger god kompetanse i palliasjon og tett tverrfaglige samarbeid for a
kunne gi optimal lindrende behandling og omsorg gjennom det palliative forlgpet og
frem til livets slutt i sykehjem og pasientens eget hjem (5). Det er et behov for videre
forskning for a fa gkt kunnskap om kvaliteten pa og effektene av lindrende omsorgstje-
nester i kommunene (3;5-7).

Beskrivelse av tiltaket

Palliasjon blir av Verdens Helseorganisasjon (WHO) definert som fglger (8):

Palliativ behandling, pleie og omsorg er en tilnzermingsmdte som har til hensikt d for-
bedre livskvaliteten til pasienter og deres familier i mgte med livstruende sykdom, gjen-
nom forebygging og lindring av lidelse, ved tidlig identifisering, grundig kartlegging, vur-
dering og behandling av smerte, og andre problemer av fysisk, psykososial og dndelig art
(8). Palliasjon betegnes ogsa som lindrende behandling og omsorg, og har som mal a gi
et pasienttilpasset helsetilbud som kombinerer den sykdomsrettede tilnaermingen med
den pasientsentrerte (8;9). Betegnelsen lindrende behandling og omsorg blir brukt
gjennomgaende i denne rapporten.

Hovedfokusetilindrende behandling og omsorg er lindring og best mulig livskvalitet
for pasienter og deres pargrende i hele forlgpet av livstruende sykdom (7). Fokusomra-
der i lindrende behandling og omsorg er:

¢ Evidensbasert praksis

e Systematisk kartlegging av symptomer og behov

e Symptomlindring

e Kommunikasjon

¢ Helhetlig tilnaerming
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e Pasient og pargrende i fokus
e Samarbeid og tverrfaglighet
e Best mulig livskvalitet

e Mest mulig hjemmetid

e Omsorg ved livets slutt

¢ Oppfolging av etterlatte

En lignende definisjon utarbeidet av WHO gjelder for barn med uhelbredelig sykdom,
der lindrende behandling og omsorg er den aktive omsorgen for barnets fysiske og psy-
kiske helse, samt det spirituelle, og hvor stgtte til familien inkluderes (8). Behandlingen
begynner nar sykdommen er diagnostisert og fortsetter ogsa nar barnet far sykdoms-
rettet behandling. God lindrende behandling og omsorg krever en bred tverrfaglig til-
naerming som inkluderer familien og benytter seg av tilgjengelige samfunnsressurser

(8).

Sentrale aspekter ved lindrende behandling og omsorg

Forhdndssamtaler (ACP - Advance care planning pa engelsk)

Inkludering av pasientpreferanser ved behandlingsbeslutninger ved kroniske sykdom-
mer har veert diskutert i flere tidr (10;11). Norsk Palliativ Forening definerer forhands-
samtale som «en kontinuerlig prosess hvor ndveerende og fremtidige gnsker og prefe-
ranser for videre medisinsk behandling og pleie blir diskutert mellom pasienten og hel-
sepersonell, spesielt med tanke pa en situasjon hvor man ikke lenger selv kan uttrykke
sine gnsker eller preferanser» (9;12). Forhdndssamtalen gir pasienten muligheten til
medvirke i behandling som skal gis mot slutten av livet, slik at pasienten kan delta i be-
slutningsprosessen om hvilken behandling som er riktig dersom den kognitive evnen
skulle veere pavirket (12).

Bruken av forhdndssamtale gjgr at pasientens preferanser blir tatt hensyn til og kan pa-
virke behandlingen utfgrt av helsepersonell, med tanke pa a gi bedre omsorg, bedre
livskvalitet i livets sluttfaser og feerre sykehusinnleggelser (11). Eksempler pa hvilke
tema forhandssamtaler kan omfatte er: gjenoppliving ved hjertestans, bruk av respira-
tor, antibiotika, eller delegering av behandlingsbeslutninger til en annen person der-
som pasienten selv ikke er i stand til det. Forhandssamtale kan ogsa omfatte preferan-
ser for hvor pasienten gnsker & motta pleie i sluttfasen eller hvor pasienten gnsker a dg

(9).

Lindrende behandling og omsorg i livets sluttfase

Lindrende behandling og omsorg i livets sluttfase omfatter den behandlingen som til-
bys i siste uker, dager og timer av livet, selv om det i noen tilfeller kan bli i maneder el-
ler ar (13). De faglige norske rddene belyser involvering av og stgtte til pargrende i
denne fasen (3;7;10). Behandlingen i livets sluttfase kan bli utfgrt av helsetjenesten,
gjerne av spesialister i palliasjon pa sykehus eller kommunale omsorgstjenester (13).
Betegnelsen palliativt team brukes bade om tverrfaglig behandlingsteam med base pa
sykehuset og ambulerende funksjon med hjemmebesgk, og om kommunale tverrfaglige
team (9). Betegnelsen hjemmebasert palliativ omsorg omfatter hjemmesykepleie, hjelp
til & anskaffe ngdvendige hjelpemidler, oppfalging og ngdvendige hjemmebesgk fra
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fastlegen, vurdering og innsats fra andre faggrupper i kommunen (prest, fysioterapeut,
sosionom osv.) etter pasientens og pargrendes behov, samt ngdvendig samarbeid med
spesialisthelsetjenesten, inkludert palliativt team (9).

Tiltaksplan i livets sluttfase

Norsk Palliativ Forening definerer en tiltaksplan slik: «En tiltaksplan (care pathway)
beskriver en kompleks intervensjon for felles beslutningstaking og organisering av de
ulike prosessene som inngar i behandling og pleie, og gjelder for en klart definert pasi-
entgruppe i en klart definert tidsperiode. En individuelt tilpasset tiltaksplan i livets
sluttfase kan benyttes overfor pasienter som befinner seg i de siste dagene eller timene
av sitt liv dels som en veiledning i behandling og pleie og dels som hjelp i beslutnings-
prosesser» (9).

Hvorfor det er viktig a utfére denne kunnskapsoppsummeringen

Det er et mal at lindrende behandling og omsorg skal gis til alle som har behov for det.
Mange mennesker kan ha behov for lindrende behandling og omsorg i flere maneder og
ar, andre far lindrende behandling og omsorg i livets sluttfase, nar det er uker og dager
igjen av livet. Dette er en periode som kan vaere krevende for pasienter og pargrende,
og det er viktig at det gjgres kunnskapsbaserte beslutninger.

Tidligere systematiske oversikter innen lindrende behandling og omsorg har i stor grad
fokusert pa sykehusbaserte tiltak og ikke tiltak i pasientens hjem (14;15). Disse over-
siktene har oppsummert forskning om effekter av symptomspesifikke enkelttiltak, som
for eksempel farmakologiske tiltak. Denne oversikten fokuserer pa helhetlig lindrende
behandling og omsorg der bade fysiske, psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle as-
pekter er inkludert (14;15). En tidligere oversikt over oversikter sa pa ulike typer lind-
rende behandling og omsorg og viste at hjemmebaserte tiltak kan vaere effektive (16).
Oversikten rapporterte stor grad av variasjon blant inkluderte tiltak og utfallsmal, og
etterlyste forskning av hgyere kvalitet. Hensikten med 3 benytte systematiske metoder
for 8 sammenstille forskning innen lindrende behandling og omsorg i sykehjem og i pa-
sientens hjem er slik at pasientoppfglging innenfor dette feltet skal veaere basert pa til-
tak med dokumentert effekt.

Mal og problemstilling

Formalet med denne oversikten over systematiske oversikter er & danne et kunnskaps-
grunnlag om effekten av lindrende behandling og omsorg i sykehjem og eget hjem.
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Metode

For & svare pa oppdraget har vi utarbeidet en oversikt over systematiske oversikter om
effekt av tiltak som omhandler lindrende behandling og omsorg i sykehjem og eget
hjem. Vi har fulgt var metodehdndbok (17) for a utfgre systematiske litteratursgk, valgt
ut oversikter basert pa forhandsbestemte seleksjonskriterier, hentet ut og analysert
data fra utvalgte oversikter, oppsummert resultatene systematisk og vurdert oversik-
tene for deres metodiske kvalitet. Prosjektplanen er publisert pa FHIs hjemmeside
(18).

Problemstillinger

1. Hva er effektene av lindrende behandling og omsorg for voksne i sykehjem og i eget
hjem?

2. Hva er effektene av lindrende behandling og omsorg for barn og ungdom i
sykehjem og i eget hjem?

Hva er en oversikt over systematiske oversikter?

Ifglge Cochrane (19), bruker en oversikt over systematiske oversikter (pa engelsk,
umbrella review), eksplisitte og systematiske metoder for a kunne identifisere syste-
matiske oversikter over relaterte forskningsspgrsmal innenfor samme tema med det
formal & trekke ut og analysere resultatene pa tvers. En oversikt over systematiske
oversikter oppfyller fglgende karakteristikker (20):
¢ Den skal inneholde tydelig formulerte problemstillinger
e Den bgr sgke etter og inkludere kun systematiske oversikter (med eller uten
metaanalyser)
¢ Den bgr bruke eksplisitte metoder for d identifisere flere systematiske oversikter
som oppfyller oversiktens inklusjonsskriterier og vurdere risikoen for
metodiske skjevheter ved disse systematiske oversiktene
¢ Den bgr ha til hensikt & samle inn, analysere og presentere fglgende data fra
inkluderte systematiske oversikter: deskriptiv informasjon om de systematiske
oversiktene og deres inkluderte primaerstudier; risiko for metodiske skjevheter
ved primeerstudier; kvantitative resultater og tillit til disse resultatene for
relevante utfall (dvs. GRADE-vurderinger)
e Den bgr diskutere funn relevante for oversiktens problemstillinger, inkludert et
sammendrag av hovedresultater, resultateneskvalite; mulige metodiske
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skjevheter, tillit til resultatene, og overenstemmelse med funn fra andre
primarsstudier og oversikter

Inklusjonskriterier

Studiedesign: Systematiske oversikter over randomiserte studier, og systematiske
oversikter som inkluderte andre eksperimentelle studiedesign, slik som ikke-randomi-
serte studier og kontrollert fgr- og etter-studier (se ordliste i vedlegg 1). I trdd med var
metodehdandbok ma fglgende kriterier veere oppfylt for at en oversikt skal kunne kalles
systematisk (17):

1. oversikten ma ha en oppgitt sgkestrategi

2. oversikten ma inneholde klare inklusjonskriterier

3. oversikten ma ha kvalitetsvurdert de inkluderte studiene og/eller oversiktene

Vi har kun inkludert systematiske oversikter av hgy kvalitet (vurdert ved hjelp av
sjekkliste for kvalitetsvurdering - se nedenfor «vurdering av risiko for systematiske
skjevheter»).

Populasjon: Voksne, barn og unge, uavhengig av diagnose.
Tiltak/intervensjon: Lindrende behandling og omsorg.

Setting: Selv om lindrende behandling og omsorg foregar innenfor de fleste fagomra-
der og nivaer i helsevesenet, har dette oppdraget fokusert pa lindrende behandling og
omsorg som utfgres pa sykehjem og i eget hjem. Det innebzerer ulike former av om-
sorgstjenester, som for eksempel hjemmetjenester (dvs. hjemmesykepleie eller hjem-
mebasert lindrende behandling og omsorg), eller opphold i institusjon, slik som syke-
hjem. Se ordlisten i vedlegg 1.

Vi har inkludert systematiske oversikter hvor = 50 % av primaerstudiene ble gjennom-
fort pa sykehjem eller pasientens eget hjem.

Sammenligning: Vanlig praksis og/eller andre aktive palliative behandlingstiltak.

Utfall:
Relevante utfall ble identifisert basert pa prelimineere sgk i litteraturen og etter innspill
fra oppdragsgiver.

Primeerutfall

e Pasientenes livskvalitet

e Pargrendes livskvalitet

e Ugnskede hendelser

Sekundaerutfall

Dgdssted
Pasienttilfredshet
Sykehusinnleggelse

¢ Funksjonsnedsettelse
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e Kognitiv funksjon

e Depresjon

e Angst

e Andelige og eksistensielle behov

Sprak: Oversikter pa engelsk, tysk, spansk, portugisisk, italiensk, fransk, finsk, dansk,
svensk og norsk kunne inkluderes. Dette er sprak som prosjektmedarbeiderne eller
kolleger ved FHI behersker.

Geografi: Ingen avgrensing (alle land).

Tidsperiode: Vi har inkludert systematiske oversikter hvor litteratursgkene ble gjen-
nomfgrti 2010 eller senere.

Eksklusjonskriterier

Studiedesign: Systematiske oversikter uten (i) beskrivelse av sgkestrategi, (ii) inklu-
sjonskriterier og (iii) kvalitetsvurdering av inkluderte studier. Systematiske oversikter
av utelukkende farmakologiske tiltak. Primeerstudier av alle design.

Litteratursegk

Tonje Lehne Refsdal utarbeidet sgkestrategier i dialog med resten av laget og opp-
dragsgiver. En annen bibliotekar fagfellevurderte og kvalitetssikret sgkestrategiene far
sgket ble gjennomfgrt i oktober 2020. Sgkestrategiene bestod av emneord og tekstord
for a identifisere tiltak for lindrende behandling og omsorg i sykehjem og eget hjem og
spkestrategiene ble tilpasset sgkegrensesnittet i den enkelte database (Vedlegg 2). Vi
sgkte i fglgende databaser:

e CINAHL (EBSCO)

e Embase (Ovid)

¢ Epistemonikos (Epistemonikos Foundation)

e MEDLINE (Ovid)

Titler og sammendrag fra litteratursgket ble samlet i referansehandteringsverktgyet
EndNote (21) og dubletter ble fjernet fgr videre vurdering.

Utvelging av studier

Referansene fra EndNote ble lastet opp i Covidence (22) som vi benyttet som verktgy i
utvelgelsesprosessen. To forskere vurderte uavhengig av hverandre titler og sammen-
drag i henhold til inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Vi innhentet alle potensielt rele-
vante referanser i fulltekst. To forskere vurderte deretter uavhengig av hverandre full-
tekstpublikasjonene i henhold til inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Vi lgste uenighe-
ter ved diskusjon mellom forskerne eller radfgrte oss med en tredje forsker for a oppna
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konsensus. De systematiske oversiktene som ble ekskludert i fulltekst er publisert som
vedlegg sammen med eksklusjonsarsakene (se Vedlegg 3).

Vurdering av risiko for systematiske skjevheter

To forskere vurderte uavhengig av hverandre risiko for systematiske skjevheter i de
inkluderte systematiske oversiktene. Vi brukte sjekklisten for systematiske oversikter i
metodehdndboka til FHI (17), og ble enige om vurdering «Hgy», «Moderaty, eller «Lav»
kvalitet. Uenighet om vurderingene ble lgst med diskusjon med en tredje forsker. Vi
inkluderte kun systematiske oversikter med «Hgy» kvalitet.

Datauthenting

Vi brukte et standardisert skjema i Covidence for 4 hente ut data fra inkluderte oversik-
ter. To lagmedarbeidere hentet ut fglgende data, uavhengig av hverandre:
Fgrsteforfatter

e Publiseringsar

e Land studiene ble utfgrt i

e Studietype, studiedesign

e Deltakere/grupper (antall, kjgnn, alder, diagnoser)

e Behandlingstiltak (type, varighet, gruppe/individ) og setting
e Sammenligning

e Utfall inkludert malemetode, maletidspunkter

e Oversiktenes metodiske skjevheter

Vi lgste uenigheter om datauthenting ved diskusjon, og i noen tilfeller inkluderte vi en
tredje forsker for a oppna enighet.

Datasammenstilling

Vi har beskrevet data om populasjon, tiltak, sammenligning og utfall i tekst og tabeller.
Vi har sammenstilt resultatene fra de inkluderte oversiktene i oppsummeringstabeller
basert pa populasjon, tiltak, sammenligning og utfall. Presentasjon av resultatene er
sortert etter sammenlikning og utfall. Vi har ikke utfgrt egne metaanalyser. Forfatterne
av de inkluderte systematiske oversiktene rapporterte kontinuerlige utfall med gjen-
nomsnittsforskjell (MD) og standardisert gjennomsnittsforskjell (SMD), begge med

95 % konfidensintervall (95 % KI). Dikotome utfall ble rapportert som relativ risiko
(RR) med 95 % konfidensintervall (95 % KI).
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Overlapping av primaerstudier

Vi har kartlagt primaerstudiene som var inkludert i de systematiske oversiktene for a
identifisere overlappingsgrad. Hvis det var mer enn 50% overlapp av primeerstudier
ble den nyeste oversikten inkludert. Excel ble benyttet i denne prosessen.

Vurdering av tillit til resultatene

Prosjektmedarbeiderne jobbet parvis og vurderte uavhengig av hverandre tilliten til re-
sultatene ved hjelp av Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation (GRADE) (23). Som anbefalt av Cochrane, fulgte vi metoder beskrevet av
Meader et al (24).

Hensikten med GRADE er & vurdere hvilken tillit vi har til resultatene for hvert utfalls-
mal (Tabell 1) (23). Metoden inkluderer vurdering av risiko for skjevhet (risk of bias),
samsvar (konsistens) i resultater mellom studier, generaliserbarhet, hvor presise resul-
tatestimatene er, og hvor stor er risikoen for publikasjonsskjevheter. Vi rapporterte
bade evidensprofiler og oppsummeringstabeller for hvert enkelt utfall.

Tabell 1. GRADE-kategorienes betydning for tilliten til resultatene

Kategori Symbol Betydning

Hay @®PP@ Vihar stor tillit til at effektestimatet ligger neer den sanne
effekten.

Middels @®®@O Vihar middels tillit til effektestimatet. Det ligger sannsynligvis
neer den sanne effekten, men det er ogsa en mulighet for at
den kan veere forskjellig.

Lav @POO Vihar begrenset tillit til effektestimatet. Den sanne effekten
kan veere vesentlig ulik effektestimatet.

Sveert @OOO Vihar sveert liten tillit til at effektestimatet ligger neer den
lav sanne effekten. Den sanne effekten er sannsynligvis vesentlig
ulik effektestimatet.

Andre vurderinger/analyser

Innenfor rammen for dette prosjektet har vi ikke vurdert etiske, organisatoriske eller
juridiske forhold ved tiltakene eller utfgrt helsegkonomiske analyser.
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Resultater

Resultater av litteratursgket

Det systematiske litteratursgket resulterte i 2 853 unike referanser. Vi ekskluderte 2
552 referanser basert pa vurdering av tittel og sammendrag. Vi vurderte 279 systema-
tiske oversikter i fulltekst og ekskluderte 274 basert pa vare inklusjons- og eksklu-
sjonskriterier. Vi inkluderte 5 systematiske oversikter (25-29) (Figur 1).

Ekskluderte oversikter

Av de ekskluderte oversiktene vurderte 73 (27 %) et annet tiltak, hvor de fleste vur-
derte symptomspesifikke medikamenter, og 70 (25 %) oversikter oppsummerte data
fra andre studiedesign, f.eks. ikke-randomiserte studier. Tjueseks (9 %) oversikter vur-
derte ikke risiko for systematiske skjevheteri de inkluderte primaerstudiene. Liste over
ekskluderte systematiske oversikter med referanser og begrunnelse for eksklusjon fin-
nesivedlegg 3.

Femten systematiske oversikter ble ekskludert fordi de ble vurdert til & veere av lav el-

ler moderat metodisk kvalitet (14;30-43). Detaljer om vurdering av risiko for meto-
diske skjevheter er presentert i vedlegg 4.
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Referanser identifisert giennom
databasesgk
(n= 2853)

Referanser etter at dubletter er fjernet

(n=2831)
Referanser sortert - Referanser ekskludert
(n=2831) (n=2552)
Fulltekst-referanser ekskludert (n = 274):
® < 50 % relevante primaerstudier (n = 26)
e Annen populasjon (n = 26)
Fulltekst-referanser vurdert o Annet studiedesign (n = 70)
som relevante > e Annen setting (n = 11)
(n=279) e Annet tiltak (n = 73)

o Duplikat (n =1)

o Ikke riktige utfall (n = 19)

o lkke systematisk oversikt (n = 26)

e Lav metodiske kvalitet (n = 15)

o Litteratursgk gjennomfgrt < 2010 (n = 2)
e Overlapping (n = 5)

Inkluderte

systematiske oversikter
(n=5)

Figur 1. Flytdiagram over referanser som ble vurdert

Overlapping av primarstudier

Fem systematiske oversikter ble ekskludert grunnet hgy grad av overlapp med de ink-
luderte oversiktene (44-48) (Vedlegg 5). Den systematiske oversikten til Gomes og
medarbeidere fra 2013 (45) hadde stor grad av overlapp av primarstudier presentert i
Kavalieratos 2016 (28). Vi ekskluderte derfor Gomes 2013 (45), da vi ikke fant ytterli-
gere informasjon angdende vare utfallsmal enn de som er beskrevet i Kavalieratos
2016 (28). Kartlegging av overlappingsgraden av de primeerstudiene som ble oppsum-
mert i de inkluderte systematiske oversiktene vises i Tabell 2.
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Tabell 2. Overlapping blant de systematiske oversiktene

Candy 2011 Candy 2020 Kamioka 2014 Kavalieratos Latorraca
(26) (25) (27) 2016 (28) 2019 (29)

Antall studier inklu- 11 22 4 43 3
dert; overlapping 3 (27 %) 0 0 4 (9 %) 1(33 %)
(n, %)
Candy 2011 (26) 0 0 3 0
Candy 2020 (25) 0 0 0 0
Kamioka 2014 (27) 0 0 0 0
Kavalieratos 2016 (28) 3 0 0 1
Latorraca 2019 (29) 0 0 0 1

Beskrivelse av inkluderte oversikter

De inkluderte oversiktene var publisert i perioden 2011 til 2020. To var Cochrane-
oversikter (26;29) og de resterende var publisert i vitenskapelige tidsskrifter
(25;27;28). To systematiske oversikter ble publisert av samme britiske forfatter

(25;26), de 3 resterende oversikter var publisert i Japan (27), USA (28), og Brasil (29).

Til sammen inkluderte oversiktene 79 primeerstudier, hvorav 64 var relevante for

denne rapporten. Alle primeerstudiene var RCTer og publisert i fglgende land: 38 i USA,

14 i Storbritannia, 3 i Kina, og en studie fra: Canada, Iran, Italia, Kenya, Norge, Polen,
Sverige, Sgr-Korea, Taiwan, og Tyskland (Figur 2).

Tiltakene ble i hovedsak gitt i pasientenes hjem (n=50), mens 5 ble gitt pa sykehjem, et
i sansehager og et pa et rehabiliteringssenter. For de resterende tiltakene ble ikke set-
ting oppgitt (25;29). Totalt inkluderte oversiktene 19 396 deltakere, hvorav 4 315 pa-
rgrende. De fleste av deltakerne var kvinner. Tabell 3 presenter ytterligere informasjon

om de inkluderte oversiktene.
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Figur 2. Geografisk oversikt over primeaerstudiene inkludert i de systematiske oversiktene

Tabell 3. Beskrivelse av populasjon, tiltak og utfall i de inkluderte systematiske oversik-

tene
(Antall primaer-
Systematisk . - - studier (antall
oversikt Populasjon Tiltak Sammenligning Utfall studier med re-
levante utfall)
Candy 2011 Pargrende av kreftpasienter i li- Hjemmebasert lind- Vanlig praksis Pargrendes livskvalitet; 11(8)
CR* (26) vets sluttfase rende behandling og ugnskede hendelser; depre-
N=1836 omsorg gitt som di- sjon’
Gjennomsnittsalder 50 til 65 ar  rekte sttte til pare-
Hovedsakelig kvinner rende
Candy 2020  Pasienter med ulike diagnoser,  Alternative tiltak: mas-  Vanlig praksis, pla- Pasientenes livskvalitet; 22(19)2
(25) spesielt kreft sasje, aromaterapi, og  cebo, sosial om-  ugnskede hendelser; pasi-
N=1956 refleksologi sorg, og andre ak-  enttilfredshet; angst
Gjennomsnittsalder 61 ar tive tiltak
63 % kvinner
Kamioka Pasienter med ulike diagnoser  Lindrende behandling  Vanlig praksis Depresjon; angst® 42
2014 (27) som demens, alvorlige psykiske og omsorg i sanseha-
lidelser, og hjerneslag ger og innendgrs ha-
N=246 gearbeidsprogram
Alder og kjenn ikke rapportert
Kavalieratos ~ Pasienter med kreft eller hjerte-  Lindrende behandling  Vanlig praksis, ak-  Pasientenes og pargrendes 43 (32)6
2016 (28) svikt og parerende og omsorg i henhold til tive tiltak, og ven- livskvalitet; dedssted; pasi-
N=15210 (12 731 pasienter og  National Consensus  teliste enttilfredshet; depresjon;
2479 pargrende) Project for Quality Pal- angstd
Gjennomsnittsalder 67 ar Kjgnn liative Care (45)
ikke rapportert
Latorraca Pasienter med multippel Hjemmebasert lind- Vanlig praksis og  Pasientenes livskvalitet; 3 (alle)
2019 CR* sklerose rende behandlingog  venteliste ugnskede hendelser; syke-
(29) N=146 omsorg utfgrt av pal- husinnleggelse; funksjons-

Gjennomsnittsalder 57 ar

liativt team

nedsettelse; depresjon;
angst

* CR: Cochrane review

1 Studien brukte et komposittmal hvor fire studier (50%) malte depresjonssymptomer, to studier malte haplgshet, én studie malte angst,

og én studie malte humgr
2Tre studier ble gjennomfgrt i sykehus

3 Studien brukte komposittmal for depresjon og angst. Se detaljer i Tabell 5 nedenfor
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4For to av de inkluderte primeerstudiene antar vi at settingen var relevant, da det ikke var gjennomfgrt pa sykehus (én i sansehager, én
ved et rehabiliteringssenter). For én av disse studiene var det uklart hvorvidt studiepopulasjonen mgtte vére inklusjonskriterier

5 Studien rapporterte komposittmal pa humgr, som inkluderte depresjons -og angstsymptomer
611 tiltak var sykehusbasert, 1 (human immunsvikt virus, HIV). Basert pa informasjonen oppgitt i oversikten kunne vi kun identifisere 10

av 11 studier som var sykehusbasert

Beskrivelse av lindrende behandlings- og omsorgstiltak

Ulike tiltak for lindrende behandling og omsorg ble evaluert av de inkluderte oversik-
tene. Spesialisert helsepersonell utfgrte stort sett behandlingstiltakene. Unntakene var
Kavalieratos 2016 (28) der detaljer om hvilke typer helsepersonell som utfgrte be-
handlingen ikke var oppgitt, og Kamioka 2014 (27) der det var stor variasjon i forhold
til hvem som utfgrte behandlingstiltakene. Tiltakene ble gitt bade i grupper og indivi-
duelt, og det var stor grad av variasjon relatert til varighet pa behandlingen, fra én uke
og opptil 24 uker. Videre detaljer om behandlingstiltakene er oppsummert i Tabell 4.

Tabell 4. Beskrivelse av komponentene i tiltakene

Tiltak Helsepersonell Varighet Gruppe/ Setting*
individuell
Candy 2011 Hjemmebasert lindrende be- Sykepleier, og sosial For det meste 2til  Blandet Pasientenes hjem (82 %),
(26) handling og omsorg arbeider 9 sesjoner inntil 16 sykehjem (9 %), og blan-
uker det (9 %)
Candy 2020 Alternative tiltak som en del av  Refleksologi, aroma- Stor variasjon, fra  Individuell Pasientenes hjem og sy-
(25) lindrende behandling og om- terapeut, eller parg- 10 - 45 minutter, og kehjem (36 %), ikke spe-
sorg rende inntil 10 uker. sifisert (45 %), og syke-
hus (14 %)
Kamioka 2014  Lindrende behandling og om-  Spesialisert helseper- 6 uker i gjennom-  Gruppe Sansehager**
(27) sorg i sansehager sonell snitt
Kavalieratos Sykehjemsbasert lindrende be-  Ikke spesifisert Ikke spesifisert Blandet Pasientenes hjem (42 %),
2016 (28) handling og omsorg sykehjem (32 %), og sy-
kehus (26 %)
Latorraca 2019  Hjemmebasert lindrende be- Palliativt team 21 uker i gjennom-  Individuell Pasientenes hjem
(29) handling og omsorg snitt

“Beregnet fra totalt antall studier inkludert i hver enkelt systematisk oversikt.
** Tiltakene ble gitt i sansehager, men deltakerne bodde pa sykehjem eller rehabiliteringssenter.

Beskrivelse av utfall i de inkluderte oversiktene

Fire systematiske oversikter oppsummerte effektene av lindrende behandling og om-
sorg pa pasientenes livskvalitet (25;27-29), mens 2 oversikter undersgkte effektene pa
pargrendes livskvalitet (26;28). Tre oversikter rapporterte data om ugnskede hendel-
ser (25;26;29). Angst (25;27-29) og depresjon (26-29) var de mest vanlige sekundeer-
utfallene rapportert.

Det var stor variasjon i benyttede maleinstrumenter. Andelige og eksistensielle behov
ble ikke rapportert som ett separat utfall, men noen av de inkluderte systematiske
oversiktene benyttet maleinstrumenter som inkluderte aspekter ved spiritualitet som
en del av vurderingen av pasientens livskvalitet. Ingen systematiske oversikter malte
pasientenes kognitive funksjon. Tabell 5 viser en oversikt over bade maleinstrumenter
og oppfalgingsperioder for hvert enkelt utfallsmal.
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Tabell 5. Utfallsmalene i de inkluderte oversiktene

Utfall Systematisk oversikt, og maleinstrumenter Oppfelgingsperiode
Pasientenes Candy 2020 (25): EuroQol; LASA; QoL Questionnaire; MQOL-HK, MVQOLI  Etter tiltaket til 1 maned
livskvalitet

Kamioka 2014 (27): LSIA Ikke spesifisert

Kavalieratos 2016 (28): EQ5D; FACIT-Pal; FACT-L TOI; FACT-G; FACIT- 1 til 3 maneder

Sp; KCCQ; MLHFQ; MQOL-HK; SF-36 4 til 6 maneder

Latorraca 2019 (29): MSIS, SEIQOL-DW 1 til < 6 maneder

> 6 maneder

Pargrendes Candy 2011 (26): CQOL-C; FACT; SF-36; Spitzer Quality-of-Life Index 1 uke til 1 maned
livskvalitet 6 uker til 8 maneder

Kavalieratos 2016 (28): CQOL-C; FACT-G; LASA; SF-12; SF-36 1 til 3 maneder

4 til 6 maneder

Ugnskede Candy 2011 (26): antall deltakere som rapporterer om minst en ugnsket Etter tiltaket
hendelser hendelse knyttet til intervensjonen

Candy 2020 (25): antall deltakere som rapporterer om minst en ugnsket Ikke spesifisert

hendelse knyttet til intervensjonen

Latorraca 2019 (29): antall deltakere som rapporterer om minst en ugnsket 6 maneder

hendelse knyttet til intervensjonen
Dadssted Kavalieratos 2016 (28): administrative data Pasientens dad
Pasienttilfredshet Candy 2020 (25): pasienten rapporterte grad av tilfredshet med tiltaket. Spe- |kke spesifisert

sifikt instrument ikke oppgitt.

Kavalieratos 2016 (28): CARES-MIS; FAM CARE; Greer Satisfaction with
Care Survey; GHAA-CSS; MacAdam's Assessment of Suffering; McCusker
scale; Modified City of Hope Patient Questionnaire; Reid-Gundlach, Ware
scale; og tre uspesifiserte instrumenter

Ikke spesifisert

Sykehusinnleggelse Latorraca 2019 (29): Antall deltakere innlagt pa sykehus > 6 maneder
Funksjonsnedsettelse Latorraca 2019 (29): EDSS 4 maneder
Depresjon Candy 2011 (26)!: CES-D; HADS; BDI; Brief COPE scale; BHS; GHQ-28 Etter tiltaket
Kamioka 2014 (27): AARS; BDI; DASS-21 Ikke spesifisert
Kavalieratos 2016 (28): CES-D; CSDD; GHQ-12; HADS; IES; LASA; NRS;  Ikke spesifisert
PHQ-9; POMS; MPAC
Latorraca 2019 (29): HADS 4 maneder
Angst Candy 2020 (25): STAI; POMS; HADS; VAS-anxiety Etter tiltaket, 1 uke, 3 uker

etter tiltak

Kamioka 2014 (27): DASS21

Ikke spesifisert

Kavalieratos 2016 (28): GHQ-12; HADS; IES; LASA; MPAC; NRS; PHQ-9;
POMS

Ikke spesifisert

Latorraca 2019 (29): HADS

4 maneder

AARS, Apparent Affect Rating Scale; BDI, Beck depression inventory; BHS, Beck Hopelessness Scale; CES-D, Center for Epidemiologic
Studies Depression Scale; CQOL-C, Care-giver Quality-of Life-Index - Cancer; CSDD, Cornell Scale for Depression in Dementia; DASS-21,
Depression and Anxiety Stress Scale 21-Chinese version; EDSS, Expanded Disability Status Scale; EQ5D, EuroQol 5 Dimensions Question-
naire; FACIT-Pal, Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Palliative; FACIT-Sp, Functional Assessment of Chronic Illness Ther-

apy-Spirituality; FACT-G, Functional Assessment of Cancer Therapy- General; FACT-L TOI, Functional Assessment of Cancer Therapy-
Lung Treatment Outcome Index; GHAA-CSS, Group Health Association of America Consumer Satisfaction Survey; GHQ-12, 12-Item Gen-
eral Health Questionnaire; HADS, Hospital Anxiety and Depression Scale; IES, Impact of Event Scale; KCCQ, Kansas City Cardiomyopathy
Questionnaire; LASA, Linear analogue self-assessment scale on QoL; LSIA, The Life Satisfaction Index-A Form; MLHFQ, Minnesota Living
with Heart Failure Questionnaire; MPAC, Memorial Pain Assessment Card; MQOL-HK, McGill Quality of Life Questionnaire-Hong Kong
adaptation; MSIS, Multiple Sclerosis Impact Scale; MVQOLI, Missoula-VITAS Quality of Life Index; NRS, Numerical Rating Scale; PHQ-9,
Patient Health Questionnaire 9; POMS, Profile of Mood States; QoL, Quality of Life; SEIQoL-DW, Schedule for the Evaluation of Individual
Quality of Life-Direct Weight;SF-12, Short Form-12; SF-36, Short Form-36; STAI, Spielberger’s State-Trait Anxiety Inventory

1En av de 8 studiene malte angstsymptomer, men oppga ikke separate effektestimater.
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Effekt av lindrende behandling og omsorg

Vi observerte stor variasjon i hvordan de inkluderte systematiske oversiktene present-
erte resultatene, hvorav 3 rapporterte metaanalyser (26;28;29) mens 2 rapporterte re-
sultatene narrativt (25;27). Vi presenterer resultatene narrativt, sortert pa tiltakstype,
deretter pa utfall rapportert for hvert tiltak, sammen med var vurdering av tillit til re-
sultatene for hvert utfallsmal. Vedlegg 6 inneholder informasjon om evidensprofilene
til GRADE-vurderingen.

Hjemmebasert lindrende behandling og omsorg

To systematiske oversikter undersgkte effekten av hjemmebasert lindrende behandling
og omsorg (26;29).

Oversikten til Candy og medarbeidere fra 2011 (26) undersgkte effekten av hjemmeba-
sert lindrende behandling og omsorg med direkte stgtte til pargrende av kreftpasien-
ter, sammenlignet med vanlig praksis. Tiltakene hadde som mal a gke mestring og pa-
rgrendes velvere. Pargrende mottok ulike typer rad og stgtte, inkludert tilrettelegging
av problemlgsningsferdigheter, emosjonell stgtte, gkonomisk radgivning, fremtidig
planlegging og oppleering i pasientomsorg.

Oversikten til Latorraca og medarbeidere fra 2019 (29) vurderte effekten av hjemme-
basert lindrende behandling og omsorg sammenlignet med vanlig praksis og venteliste
hos pasienter med multippel sklerose. Hiemmebesgkene utfgrt av et palliativt team fo-
kuserte pa undersgkelse av symptomkontroll og veiledning for & bedre pasientbehand-
ling. Oversikten rapporterte ingen ytterligere detaljer om tiltakene.

Pasientenes livskvalitet

Oversikten til Latorraca og medarbeidere (29) fant ingen klar forskjell i effekt av hjem-
mebasert lindrende behandling og omsorg sammenliknet med vanlig praksis ved 3 ma-
neder (MD 6,07; 95 % KI -4,91 til 17,06; n=76; 2 studier) og 6 maneders oppfglging
(MD 4,80; 95 % KI -12,32 til 21,92; n=62; én studie). Vi har sveert lav tillit til resultatene
(Tabell 6)

Pdrgrendes livskvalitet

Oversikten til Candy og medarbeidere fra 2011 (26) fant ingen klar forskjell i effekt av
hjemmebasert lindrende behandling og omsorg sammenliknet med vanlig praksis inntil
8 maneder etter tiltak (SMD 0,08; 95 % KI-0,11 til 0,26; n=631; 6 studier). Vi har sveert
lav tillit til resultatene (Tabell 6)

Upnskede hendelser

Oversikten til Candy og medarbeidere (26) rapporterte om gkt forekomst av familie-
konflikter blant deltakerne som mottok hjemmebasert lindrende behandling og omsorg
via direkte stgtte sammenlignet med vanlig praksis (n= 363; én studie). Effektestimater
ble ikke oppgitt. Latorraca 2019 (29) rapporterte om 22 alvorlige ugnskede hendelser
hos 20 deltakere i hjemmebasert lindrende behandling og omsorgsgruppen (RR 0,97;
95 % KI 0,44 til 2,12; n=76, én studie). Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 6).
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Sykehusinnleggelse og funksjonsnedsettelse

Oversikten til Latorraca og medarbeidere (29) fant ingen klar forskjell i effekt av hjem-
mebasert lindrende behandling og omsorg sammenliknet med vanlig praksis pa antall
sykehusinnleggelser ved 6 maneders oppfglging (RR 0,78; 95 % KI 0,24 til 2,52; n=76,
én studie) og pa funksjonsnedsettelse ved 4 maneder oppfglging (MD 0,13; 95 % KI -
0,44 til 0,70; n=16; én studie). Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 6).

Depresjon og angst

Oversikten til Candy og medarbeidere (26) rapporterte om kronisk stress, som inklu-
derte symptomer pa bade depresjon, angst, haplgshet og humgr. De rapporterte om
bedring i depresjonssymptomer blant deltakerne som mottok hjemmebasert lindrende
behandling og omsorg sammenlignet med vanlig praksis (SMD -0,15; 95 % KI -0,28 til -
0,02; n=936; 8 studier). Oversikten til Latorraca og medarbeidere (29) fant ingen klar
forskjell i effekt av hjemmebasert lindrende behandling og omsorg sammenliknet med
vanlig praksis 4 maneder etter intervensjon pa bade depresjonssymptomer (MD -0,50,
95 % KI -4,14 til 3,14) og angstsymptomer (MD 2,50; 95 % KI -0,94 til 5,94, n=16, én
studie). Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 6).

Oppsummert er det usikkert hvilken effekt hjemmebasert lindrende behandling og om-
sorg har pa samtlige utfall rapportert sammenlignet med vanlig praksis, da vi har svaert
lav tillit til alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet metodiske skjevheter (mang-
lende rapportering av blinding, frafall, og utfallsdata), og manglende presisjon (Tabell
6).

Tabell 6. Oppsummeringstabell: Effekt av hiemmebasert lindrende behandling og omsorg versus van-
lig praksis

Sammenligning: Hjemmebasert lindrende behandling og omsorg versus vanlig praksis

Land: Italia, Storbritannia, USA

Populasjon: Pasienter med multippel sklerose, og pararende av kreftpasienter i livets sluttfase
Tiltak: Hiemmebasert lindrende behandling og omsorg

Kontroll: Vanlig praksis

Setting: Pasientenes hjem

Antall deltakere
(studier)

Tillit til
dokumentasjonen
(GRADE)

Relativ effekt
(95 % KI)

Effekt av hjemmebasert lindrende behandling og omsorg
versus vanlig praksis

Kontroll Tiltak

Pasientenes MD 6,07; Gjennomsnittlig livskvalitet i Gjennomsnittlig 6,07 hayere 76 deltakere @OOO
Livskvalitet: 3ma- | 95 % Kl -4,91 il kontrollgruppen fra -0,6 il - (fra 4,91 lavere til 17,06 hay- (1SR, SV/ERT LAV 12
neder etter tiltak 17,06 3,7 ere) 2 RCTer)

Pasientenes MD 4,80;95 % KI | Gjennomsnittlig livskvalitet i Gjennomsnittlig 4,80 hayere 62 deltakere @OOO
Livskvalitet: 6 ma- -12,32 il 21,92 kontrollgruppen var -4 (fra 12,32 lavere til 21,92 hay- (1SR, 1RCT) SV/ERT LAV 12
neder etter tiltak ere)

Pargrendes SMD 0,08;95% | Gjennomsnittlig livskvaliteti | Gjennomsnittlig 0,08 hayere 631 deltakere @OOO

Livskvalitet: fra 6 KI-0,11 il 0,26 kontrollgruppen fra -48 til 65 (fra 0,11 lavere til 0,26 hay- (1SR, 6 RCTer) SV/ERT LAV 34
uker til 8 maneder ere)

etter tiltak

Ugnskede hendel- Ikke rapportert @kt forekomst av familiekon- 439 deltakere @OOO
ser: 6 maneder et- flikter, og alvorlige ugnskede (2 SRer, SV/ERT LAV 35
ter tiltak hendelser 2 RCTer)

Sykehusinnleg- RR0,78; 154 per 1 000 120 per 1 000 76 deltakere @OOO
gelser: 6 maneder 95 % KI 0,24 il (37 til 388) (1SR, SV/ERT LAV 12
etter tiltak 2,52 1RCT)
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Funksjonsnedset- | MD 0,13; 95 % K Gjennomshnittlig funksjon i Gjennomsnittlig 0,13 hayere 16 deltakere @OOO
telse: 4 maneder -0,44 i1 0,70 kontrollgruppen var 8,6 (fra 0,44 lavere til 0,70 hay- (1SR, SV/ERT LAV 12
etter tiltak ere) 1RCT)

Depresjon: 4 ma- Ikke rapportert Forbedringer i depresjons- 952 deltakere @OOO
neder etter tiltak symptomer (2 SRer, 9 RCTer) SV/ERT LAV 14
Angst: 4 maneder | MD2,50;95 %KI | Gjennomsnittlig angst i kon- Gjennomshnittlig 2,5 hayere 16 deltakere @OOO
etter tiltak -0,94 til 5,94 trollgruppen var 5,6 (fra 0,94 lavere il 5,94 hay- (1SR, 1RCT) SV/ERT LAV 12

ere)

Kl: Konfidensintervall; MD: Gjennomsnittlig forskjell; RCT: Randomisert kontrollert studie; RR: Risk ratio; SMD: Standardisert gjennomsnittlig forskjell; SR:

Systematisk oversikt

1 Nedgradert to nivaer for metodiske skjevheter: blinding av deltakerne og personell og manglende rapportering av frafall.
2 Nedgradert to nivaer for presisjon: studien hadde lite utvalg og bredt konfidensintervall.

3 Nedgradert to nivaer for metodiske skjevheter: manglende rapportering av blinding, frafall, og utfallsdata

4Nedgradert ett niva for presisjon: bredt konfidensintervall.

5Nedgradert ett niva for presisjon: konfidensintervall er bredt, og effektestimater var ikke rapportert.

Sykehjemsbasert lindrende behandling og omsorg

En oversikt publisert av Kavalieratos og medarbeidere i 2016 (28) undersgkte effekten
av lindrende behandling og omsorg utfgrt i sykehjem sammenlignet med vanlig praksis,
aktive tiltak, og venteliste hos pasienter med kreft eller hjertesvikt og deres pargrende.
Type omsorgspersoner ble ikke spesifisert, sa det kan bade ha vaert pargrende eller for-
melle omsorgspersoner, som for eksempel sykepleiere. Denne oversikten inkluderte
studier utfgrt bade i pasientenes hjem, pa sykehjem og pa sykehus, men majoriteten av
primaerstudiene som oppga relevante utfallsdata var sykehjemsbaserte.

Tiltakene matte besta av minst 2 av 8 domener for palliativ omsorg, som definerti de
de nasjonale retningslinjene for lindrende behandling og omsorg i USA (National
Consensus Project for Quality Palliative Care) (49). Disse 8 domenene er: 1) struktur og
prosess av omsorg; 2) fysiske aspekter ved omsorg; 3) psykologiske og psykiatriske as-
pekter ved omsorg; 4) sosiale aspekter ved omsorg; 5) spirituelle, religigse og eksisten-
sielle aspekter ved omsorg; 6) kulturelle aspekter ved omsorg; 7) omsorg for pasienten
ved livets sluttfase; 8) etiske og rettslige aspekter ved omsorg. Oversikten presenterte
ikke en beskrivelse av de ulike domenene blant primaerstudiene.

Pasientenes livskvalitet

Forfatterne fant ingen klar forskjell i effekt av sykehjemsbasert lindrende behandling
og omsorg sammenliknet med vanlig praksis ved 3 maneder (SMD 0,46; 95 % KI 0,08
til 0,83, n=2 115; 15 studier) og 4 til 6 maneders oppfalging (SMD 0,12; 95 % KI-0,03
til 0,28; n=1 915; 12 studier). Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 7).

Padrgrendes livskvalitet og dgdssted

Forfatterne fant ingen klar forskjell i effekt av sykehjemsbasert lindrende behandling
og omsorg sammenliknet med vanlig praksis pa pargrendes livskvalitet inntil seks ma-
neder etter intervensjon (n=823, 7 studier) eller dgdssted (hjemme vs. sykehjem)
(n=1 435, 6 studier). Effektestimater ble ikke rapportert. Vi har sveert lav tillit til resul-
tatene (Tabell 7).
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Pasienttilfredshet

For 64 % av de inkluderte primeerstudiene (ikke oppgitt antall deltakere i disse ni stu-
diene, men totalt antall 2 690 deltakere) ble det rapportert om ingen forskjell i pasient-
tilfredshet mellom gruppen som mottok sykehjemsbasert lindrende behandling og om-
sorg sammenlignet med kontrollgruppen. Effektestimater ble ikke oppgitt. Vi har sveert
lav tillit til resultatene (Tabell 7).

Depresjon og angst

Forfatterne inkluderte ett komposittutfall om humgr, som inkluderte depresjons- og
angstsymptomer og fant ingen klar forskjell i effekt av sykehjemsbasert lindrende be-
handling og omsorg sammenliknet med vanlig praksis. Effektestimater og tidspunkt for
malinger ble ikke rapportert. Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 7).

Oppsummert er det usikkert hvilken effekt lindrende behandling og omsorg i sykehjem
har pa samtlige utfall rapportert sammenlignet med vanlig praksis, da vi har sveert lav
tillit til alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet metodiske skjevheter (mang-
lende rapportering av blinding, frafall, og utfallsdata), manglende presisjon, og inkon-
sistens mellom resultatene (Tabell 7).

Tabell 7. Oppsummeringstabell: Effekt av lindrende behandling og omsorg i sykehjem versus vanlig
praksis

Sammenligning: Lindrende behandling og omsorg i sykehjem versus vanlig praksis

Land: Canada, Kenya, Kina, Norge, Storbritannia, Sverige, USA
Populasjon: Pasienter med kreft eller hjertesvikt og deres pargrende
Tiltak: Lindrende behandling og omsorg i sykehjem

Kontroll: Vanlig praksis, aktive tiltak, og venteliste

Setting: Sykehjem, poliklinikk

Utfall Relativ effekt Effekt av lindrende behandling og omsorg i sykehjem Antall deltakere Tillit til
(95 % KI) versus vanlig praksis (studier) dokumentasjonen
(GRADE)
Kontroll Tiltak
Pasientenes SMD 0,46;95% | Gjennomsnittlig livskvalitet | Gjennomsnittlig 0,46 hayere 2 115 deltakere @OOO
Livskvalitet: 3 K1 0,08 til 0,83 i kontrollgruppen fra 30 til (fra 0,08 hayere til 0,83 hay- | (1 SR, 15 RCTer) SV/ERT LAV 12
maneder etter til- 180 ere)
tak
Pasientenes SMD 0,12;95% | Gjennomsnittlig livskvalitet | Gjennomsnittlig 0,12 hayere 1915 deltakere @OOO
Livskvalitet: 6 KI-0,03 til 0,28 i kontrollgruppen fra 12 til (fra 0,03 lavere til 0,28 hay- | (1 SR, 12 RCTer) SV/ERT LAV 12
maneder etter til- 167 ere)
tak
Pargrendes livs- Ikke rapportert 3 av 7 studier fant at pare- 823 deltakere @OOO
kvalitet: inntil 6 rende i tiltaksgruppen opp- (1SR, 7RCTer) SV/ERT LAV 13
maneder etter til- levde bedring pa ett eller
tak flere livskvalitetsdomener
sammenlignet med kontroll-
gruppene
Dadssted: Ikke rapportert 3 studier fant en gkt fore- 1435 deltakere @OOO
valg av dgdssted komst av selvbestemtvalgav | (1 SR, 6 RCTer) SV/ERT LAV 13
for pasient eget hjem som dgdssted i til-
taksgruppene sammenlignet
med kontroligruppene
Pasienttilfreds- Ikke rapportert 7 studier fant at gruppen som | 2 690 deltakere @OOO
het: mottok lindrende behandling | (1 SR, 11 RCTer) SV/ERT LAV 13
oppfelgingspe- og omsorg var mer tilfreds
riode var ikke rap- enn kontrollgruppen
portert
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Depresjon og Ikke rapportert - 7 av 23 studier rapporterte 1 285 deltakere @OOO
angst: deltakerne forbedringerihu- | (1SR, 23 RCTer) SV/ERT LAV 13
oppfelgingspe- mer (inkluderte depresjon) i
riode var ikke rap- gruppen som mottok lind-
portert rende behandling og omsorg

i forhold til kontroligruppen

RCT: Randomisert kontrollert studie; SMD: Standardisert gjennomsnittlig forskjell; SR: Systematisk oversikt

1 Nedgradert to nivaer for metodiske skjevheter: manglende rapportering av blinding, frafall, og utfallsdata. Studiene ble vurdert til & ha hay risiko til meto-
diske skjevheter til subjektive utfall.

2 Nedgradert ett niva for inkonsistens/samsvar: resultatene fra de primeerstudiene spriker; dette indikerer hayt heterogenitet.

3 Nedgradert ett niva for presisjon: effektestimater var ikke rapportert.

Lindrende behandling og omsorg i sansehager

En oversikt publisert av Kamioka og medarbeidere i 2014 (27) undersgkte effekten av
lindrende behandling og omsorg i sansehager (hagebrukbaserte aktiviteter og innen-
dgrs hagearbeidsprogram) sammenlignet med vanlig praksis hos pasienter med ulike
diagnoser som demens, alvorlige psykiske lidelser og hjerneslag.

Pasientenes livskvalitet

Forfatterne fant ingen klar forskjell i effekt av lindrende behandling og omsorg i sanse-
hager i 8 uker sammenliknet med vanlig praksis pa pasientenes livskvalitet (n=53; én
studie). Effektestimater og tidspunkt for malinger ble ikke oppgitt. Vi har sveert lav tillit
til resultatene (Tabell 8).

Depresjon og angst

Forfatterne brukte komposittutfall som inkluderte bade depresjon og angst, og fant
ingen klar forskjell i effekt av lindrende behandling og omsorg i sansehager sammenlik-
net med vanlig praksis pa depresjons- og angstsymptomer (n=24; én studie). Effektesti-
mater og tidspunkt for malinger ble ikke rapportert. Vi har sveert lav tillit til resultatene
(Tabell 8).

Oppsummert er det usikkert hvilken effekt lindrende behandling og omsorg i sanseha-
ger har pa samtlige utfall rapportert sammenlignet med vanlig praksis, da vi har sveert
lav tillit til alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet metodiske skjevheter (mang-
lende rapportering av blinding av helsepersonell), direkthet (lav generaliserbarhet av
resultater), og manglende presisjon (Tabell 8).

Tabell 8. Oppsummeringstabell: Effekt av lindrende behandling og omsorg i sansehager versus vanlig
praksis

Sammenligning: Lindrende behandling og omsorg i sansehager versus vanlig praksis

Land: Kina og Ser-Korea

Populasjon: Pasienter med ulike diagnoser som demens, alvorlige psykiske lidelser, og hjerneslag.
Tiltak: Lindrende behandling og omsorg i sansehager

Kontroll: Vanlig praksis

Setting: Sansehager

Relativ effekt Effekt av lindrende behandling og omsorg i sanseha- Antall deltakere Tillit til
(95 % Ki) ger versus vanlig praksis (studier) dokumentasjonen
(GRADE)

Kontroll Tiltak
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Pasientenes livs- | Ikke rapportert En studie fant at sanseha- 53 deltakere @OOO
kvalitet: oppfal- ger forbedret pasientenes (1SR, SV/ERT LAV 13
gingsperiode var tilfredshet med livet sam- 1RCT)
ikke rapportert menlignet med vanlig prak-

sis
Depresjon og Ikke rapportert En studie fant at pasienter 24 deltakere @OOO
angst: som deltok i sansehager (1SR, SV/ERT LAV 13
oppfelgingspe- hadde feerre depresjons- og 1RCT)
riode var ikke rap- angstsymptomer enn kon-
portert trollgruppen

RCT: Randomisert kontrollert studie; SR: Systematisk oversikt

1 Nedgradert ett niva for metodiske skjevheter: manglende rapportering av blinding av helsepersonell.
2 Nedgradert ett niva for direkthet: tiltak er i liten grad overfarbare til norsk forhold.

3 Nedgradert ett niva for presisjon: studien hadde lite utvalg.

Alternative tiltak som en del av lindrende behandling og omsorg

En systematisk oversikt publisert av Candy og medarbeidere i 2020 (25) undersgkte
effekten av alternative tiltak som massasje, aromaterapi, og refleksologi sammenlignet
med vanlig praksis, annen terapi og placebo hos pasienter med ulike diagnoser, hoved-
sakelig kreft.

Pasientenes livskvalitet

Forfatterne fant ingen klar forskjell i effekt av lindring med aromaterapi og massasje
sammenliknet med vanlig praksis eller annen terapi pa pasientenes livskvalitet (n=
1 285; ni studier). Effektestimater og tidspunkt for malinger ble ikke oppgitt. Vi har
sveert lav tillit til resultatene (Tabell 9).

Ugnskede hendelser

Forfatterne rapporterte om ugnskede hendelser i to av de inkluderte studiene: En stu-
die med 46 deltakere rapporterte én ugnsket hendelse (utslett) i tiltaksgruppen med
aromaterapi. En studie med 26 deltakere rapporterte om flere ugnskede hendelser i til-
taksgruppen for refleksologi, der det mest vanlige var ubehag i fot. Effektestimater og
tidspunkt for malinger ble ikke oppgitt. Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 9).

Pasienttilfredshet

Forfatterne fant ingen klar forskjell i effekt av lindring med aromaterapi sammenliknet
med vanlig praksis pa pasienttilfredshet (n=46; én studie). Effektestimater og tids-
punkt for malinger ble ikke oppgitt. Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 9).

Angst

Forfatterne fant ingen klar forskjell i effekt av lindring med aromaterapi sammenliknet
med kontrollgruppene (massasje, ingen tiltak) pa angstsymptomer hverken ved én
ukes oppfalging (n=42; én studie) eller ved 3 ukers oppfalging (n=81; 2 studier). For-
fatterne fant heller ingen klar forskjell i effekt av refleksologi sammenlignet med kon-
trollgruppene ved 3 ukers oppfglging pa angstsymptomer (n=170; 2 studier). Effektes-
timater ble ikke oppgitt. Vi har sveert lav tillit til resultatene (Tabell 9).

Oppsummert er det usikkert hvilken effekt alternative tiltak som en del av lindrende
behandling og omsorg har pa samtlige utfall rapportert sammenlignet med kontroll-
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grupper, da vi har sveert lav tillit til alle resultatene. Dette er hovedsakelig grunnet me-
todiske skjevheter (manglende rapportering av randomiseringsprosedyrer og blinding
av helsepersonell), direkthet (lav generaliserbarhet av resultater), og manglende presi-
sjon (Tabell 9).

Tabell 9. Oppsummeringstabell: Effekt av alternative tiltak som en del av lindrende behandling og om-
sorg versus vanlig praksis

Sammenligning: Alternative tiltak som en del av lindrende behandling og omsorg versus vanlig praksis

Land: Iran, Kina, Polen, Storbritannia, Taiwan, Tyskland, USA
Populasjon: Pasienter med ulike diagnoser, som uhelbredelig kreft
Tiltak: Alternative tiltak: massasje, aromaterapi, og refleksologi
Kontroll: Vanlig praksis og placebo

Setting: Ikke spesifisert, pasientenes hjem og sykehjem og sykehus

Utfall Relativ effekt Effekt av alternative tiltak som en del av lindrende behand- Antall deltakere Tillit til

(95 % KI) ling og omsorg versus vanlig praksis (studier) dokumentasjonen

(GRADE)
Kontroll Tiltak
Pasientenes Ikke rapportert - En av ni studier fant at refleksologi for- 1 285 deltakere @OOO
Livskvalitet: opp- bedret pasientenes livskvalitet sam- (1SR, SV/ERT LAV 12
falgingsperiode var menlignet med placebo-refleksologi 9 RCTer)
ikke rapportert
Uenskede hendel- Ikke rapportert - To pasienter i tiltaksgruppen rappor- 72 deltakere @OOO
ser: oppfelgingspe- terte ugnskede hendelser, der det (1SR, SV/ERT LAV 13
riode var ikke rap- mest vanlige var ubehag i fot 2 RCTer)
portert
Pasienttilfredshet: Ikke rapportert - En studie rapporterte at deltakeme i til- 46 deltakere @OOO
oppfelgingsperiode taksgruppen var tilfredse med behand- (1SR, SV/ERT LAV 13
var ikke rapportert lingen. Pasienttilfredshet ble ikke malt i 1RCT)
kontrollgruppen.
Angst: 3 uker etter Ikke rapportert - Ingen studie rapporterte 293 deltakere @OOO
tiltak effekter i faver av alternative filtak (18R, SV/ERT LAV 12
12 RCTer)

RCT: Randomisert kontrollert studie; SR: Systematisk oversikt

1 Nedgradert to nivaer for metodiske skjevheter: manglende rapportering av randomiseringsprosedyrer, blinding av helsepersonell.
2 Nedgradert ett niva for direkthet: tiltak er i liten grad overfarbare til norsk forhold.

3 Nedgradert ett niva for presisjon: studien hadde lite utvalg.
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Diskusjon

Hovedfunn

Denne rapporten gir en systematisk oppsummering over effekt av ulike lindrende be-
handlings- og omsorgstiltak for voksne pasienter med forskjellige diagnoser, seerlig
kreft. Vi identifiserte fem systematiske oversikter av hgy metodisk kvalitet, og disse
inkluderte 79 RCTer totalt, hvorav 64 (81 %) var relevante for denne rapporten. Totalt
inkluderte oversiktene 19 396 deltakere, hvor 4 315 av dem var pargrende. De fleste av
deltakerne var kvinner.

Vi identifiserte fire ulike tiltak: lindrende behandling og omsorg gitt i pasientenes eget
hjem, pa sykehjem, i sansehager, og alternative tiltak. Tiltakene ble i hovedsak gjen-
nomfgrt i pasientenes hjem, etterfulgt av sykehjem, og gitt av spesialisert helseperso-
nell. Det var stor variasjon i tiltakenes varighet, fra én uke og opptil 24 uker. Pasientens
livskvalitet var det hyppigste rapporterte primeerutfallet, mens angst og depresjon var
de hyppigste rapporterte sekundaerutfallene.

Det usikkert om de oppsummerte lindrende behandlings- og omsorgstiltakene har ef-
fekt pa noen av utfallene inkludert i denne rapporten, sammenlignet med kontrollgrup-
per, grunnet var sveert lave tillit til resultatene.

Kvaliteten pa forskningsresultatene

Vi inkluderte fem systematiske oversikter som vi vurderte til 4 ha lav risiko for syste-
matiske skjevheter. To av de fem systematiske oversiktene rapporterte GRADE-vurde-
ringer (26;29), og dette ble brukt som supplerende materiale til vare analyser, slik an-
befalt av Cochrane (50).

Vi har sveert lav tillit til samtlige resultater i denne oversikt over systematiske oversik-
ter. Hovedarsakene til nedgradering av tillit var hgy risiko for systematiske skjevheter i
primaerstudiene (manglende rapportering av randomisering, blinding, frafall, og ut-
fallsdata), manglende konsistens og presisjon. Bdde randomisering og blinding av del-
takerne til studiegrupper er sarlig relevant nar vi oppsummerer funn fra selvrappor-
terte utfallsmal, som livskvalitet eller angst. Videre undersgkte to systematiske oversik-
ter tiltak som er i liten grad overfgrbare til norske forhold (sansehager og alternative
tiltak), kombinert med lavt antall deltakere. Derfor er det usikkert om det er forskjell i
effekt mellom lindrende behandlings- og omsorgstiltak og vanlig praksis pa samtlige
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utfall oppsummert i denne rapporten. Dette betyr at ny forskning kan endre vare kon-
klusjoner.

Direkthet av kunnskapsgrunnlaget til den norske konteksten diskuteres under avsnit-
tet Hvor generaliserbare er resultatene?

Styrker og svakheter

Styrker ved denne rapporten er blant annet at vi har benyttet systematiske og transpa-
rente metoder i utarbeidelsen av den. Videre ble dette oppdraget utarbeidet gjennom
et tett og dynamisk samarbeid mellom forskerne i FHI, oppdragsgiveren (Helse- og om-
sorgsdepartementet), forskningseksperter innenfor lindrende behandling og omsorgs-
feltet, og representanter fra nasjonal fagforening for palliativ medisin.

Mulige svakheter ved systematiske oversikter

Vi begrenset vare inklusjonskriterier til systematiske oversikter over RCTer, da dette er
det mest velegnete studiedesignet for & undersgke effekter av tiltak (50), hvilket var
hovedfokuset til oppdraget. En av hovedfordelene ved RCTer er at studiegruppene an-
ses som like i henhold til viktige bakgrunnsvariabler (50). Imidlertid er ikke randomi-
sering tilstrekkelig for a sikre en lav risiko for skjevheter i RCTer, da disse kan ha andre
begrensninger som svekker tillitten til effektestimatene (for eksempel lav etterlevelse
av tiltak blant deltakerne, hgyt frafall og skjevheter i maling av utfallene).

Andre studiedesign, slik som prospektive kohortstudier og sakalte virkelighetsdatastu-
dier (51;52), kan bista i & danne det forskningsbaserte kunnskapsgrunnlaget for effek-
tene av lindrende behandling og omsorg i sykehjem eller pasientenes eget hjem. Noen
hevder at en mulig svakhet ved RCTer, i motsetning til observasjonsstudier, er at de har
lavere evne til 4 koble forskningsresultater til deltakernes hverdag, siden de ofte er
gjennomfgrt i andre settinger (53;54). Dette har betydning for generaliserbarheten til
resultatene.

Mulige skjevheter i oppsummeringsprosessen

Det er viktig & presisere at vi kun inkluderte systematiske oversikter av hgy metodisk
kvalitet. Dette kan ha resultert i eksklusjon av oversikter som kan ha vert aktuelle for
problemstillingene vare, men som for eksempel har ufullstendig metoderapportering.
Det er ikke mulig & utelukke at vi har ekskludert relevante oversikter pa andre sprak
enn de definert i inklusjonskriteriene i prosjektplanen.

Hvor generaliserbare er resultatene?

Vi har sveert lav tillit til samtlige resultater i denne rapporten, hvilket reduserer resul-
tatenes potensiale til a8 pavirke beslutninger knyttet til retningslinjene for kunnskaps-
basert praksis. Videre gjelder resultatene kun for voksne pasienter med kreft, og i liten
grad deres pargrende. Basert pa drgfting med fageksperter antar vi at de systematiske
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oversiktene som undersgkte effekten av lindrende behandling og omsorg gitt i pasien-
tens hjem (26;29) eller i sykehjem (28) i stgrre grad er overfgrbare til norsk palliativ
kontekst sammenlignet med oversiktene som vurderte lindrende behandling og om-
sorg basert pa sansehager (27) og alternativ behandling (25). Tradisjonelt sett har san-
sehager og alternativ behandling veert lite benyttet i lindrende behandling og omsorg i
Norge, men det foreligger litteratur om tilrettelegging og bruk av sansehager for perso-
ner med demens og andre alderspsykiatriske sykdommer i Norge (55).

Tiltakene i sansehager som ble undersgkt av oversikten til Kamioka og medarbeidere
fra 2014 (27) har flere likheter med tilbud ved norske sykehjem og behandlingssentre,
for eksempel Manglerudhjemmet i Oslo, som er et sykehjem for personer med demens
og alderspsykiatriske sykdommer (56). FHI har tidligere omtalt en systematisk over-
sikt som undersgkte effekt av sansehager, og rapporterte at resultatene kan tyde pd at
sansehager har en positiv innvirkning pa personer med demens (57). Nylige systema-
tiske oversikter, som ikke oppfylte vare inklusjonskriterier relatert til studiedesign, har
rapportert liknende funn for effekter av alternativ behandling, slik som massasje, re-
fleksologi, og aromaterapi, for pasientenes velvare, psykiske helse, og livskvalitet (58-
60).

Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen (7) konkluderte i 2019 at
anbefalinger for alternativ behandling ikke kan utformes grunnet manglende dokumen-
tasjon. Resultatene fra denne rapporten stgtter opp om denne konklusjonen.

Overensstemmelse med andre oversikter

Tilliten til resultatene oppsummert i denne rapporten var svert lav. Lignende funn ble
rapportert i en systematisk oversikt publiserti 2019 (14), som fremhevet mangelen pa
demensspesifikk forskning av hgy kvalitet innen lindrende behandling og omsorg,.
Oversikten ga anbefalinger for fremtidig arbeid, for eksempel behov for prosessevalue-
ring for 4 identifisere tilretteleggere og barrierer for a iverksette tiltak i sykehjem eller
eget hjem. En Cochrane-oversikt publiserti 2016 trakk lignende konklusjon (15).

Vare funn er i overenstemmelse med resultater fra en oversikt over systematiske over-
sikter utarbeidet til & informere de nasjonale retningslinjene for lindrende behandling
og omsorg i USA (16). Oversikten inkluderte 139 systematiske oversikter som dekket
ulike typer lindrende behandling og omsorg (inkludert farmakologisk og sykehusbasert
tiltak) for de 8 domenene inkludert i retningslinjene (se beskrivelse av disse domenene
i resultatkapittelet), og benyttet GRADE til & vurdere tilliten til resultatene. Denne over-
sikten rapporterte ogsa stor grad av variasjon blant inkluderte tiltak og utfallsmal samt
at flere av utfallsmalene var heterogene i forhold til hvordan de ble malt, hvilket ned-
gradert deres tillit til resultatene. Forfatterne presiserte videre at hjemmebasert lind-
rende behandling og omsorg er en meget lovende tilneerming, men det er behov for
mer robust forskning for a kunne trekke klare konklusjoner om effekter pa pasienter og
deres pargrende.
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En systematisk oversikt inkludert i rapporten fant gkt forekomst av selvbestemt valg av
eget hjem som dgdssted i gruppen som mottok lindrende behandling og omsorg sam-
menlignet med vanlig praksis. Dette er i overenstemmelse med funn fra 2 Cochrane-
oversikter fra 2013 (45) og 2021 (61) om hjemmebasert lindrende behandling og om-
sorg i livets sluttfase. Disse to Cochrane-oversiktene rapporterte hgy tillit til resulta-
tene for dette utfallet, men lav til sveert lav tillit for andre utfallsmal, slik som pasiente-
nes livskvalitet, tilfredshet, og utfall relatert til pargrende (45;61).

Resultatene for alternativ behandling er i kontrast til to systematiske oversikter fra
2019 (58) 0g 2020 (59) med kvalitative (58) og flermetodiske (59) tilnaerminger. Disse
oversiktene rapporterte at personer med alvorlig kreft opplevde positive effekter av al-
ternativ behandling som aromaterapi og massasje, i forhold til velveaere, avslapning og
«flukt fra sykdommen». Noe av arsaken til uoverensstemmelsen mellom de kvantitative
og kvalitative resultatene kan veere grunnet svakheter knyttet til studiedesign og me-
tode, samt for sma studiepopulasjoner.

Resultatenes betydning for praksis

For a kunne tilby kunnskapsbasert lindrende behandling og omsorg, bgr
forskningsbasert kunnskap integreres med erfaringsbasert kunnskap hos fagpersoner
og brukere, samt konteksten. Helse- og omsorgsdepartementet gnsker a bruke denne
rapporten som en del av grunnlaget for sitt videre arbeid i politikkutforming innenfor
lindrende behandling og omsorg i sykehjem og eget hjem. Siden var tillit til resultatene
oppsummert i denne rapporten er sveert lav, er det spesielt viktig at andre faktorer som
ikke vurderes i denne rapporten bidrar til integrering av resultater i praksis, som for
eksempel ressursbruk, gjennomfgrbarhet, og brukernes verdier og gnsker (62).

Kunnskapshull

Kunnskapsgrunnlaget som ble oppsummert i denne rapporten svarer delvis pa oppdra-
gets problemstillinger. Vi fant ingen oppsummert forskning om effekten av lindrende
behandling og omsorg for barn og unge. Barnepalliasjon skal utfgres som del av helse-
tilbudet rettet mot barn og deres familie i Norge (63), og fremtidig forskning burde
ogsa fokusere pa denne populasjonen. Vi fant heller ingen oppsummert forskning om
effekten av lindrende behandling og omsorg pa pasientenes kognitive funksjon, og an-
delige og eksistensielle behov.

Vi identifiserte lite informasjon om sentrale aspekter ved lindrende behandling og om-
sorgspraksis, slik som innhold og omfang av behandlingstilbudet, og tverrfaglig samar-
beid. Selv om dette var av interesse for oppdragsgiver, oppga de inkluderte oversiktene
ingen tydelige resultater relatert til forhdndssamtaler, organiserte tiltaksplaner (care
pathway), eller kompetansesammensetninger. Oversikten til Kavalieratos og medarbei-
dere (28) undersgkte effekten av lindrende behandling og omsorg pa forhandssamtaler
som utfallsmal, og ikke som et eget tiltak. Dokumentasjonen knyttet til dette utfallet var
mangelfullt, hvorav sju av de ti studiene som malte det hadde hgy risiko til systema-
tiske skjevheter, og upresise effektestimater.
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Nedenfor belyser vi noen aspekter som det burde tas spesielt hensyn til ved planleg-
ging av fremtidig forskning innen lindrende behandling og omsorg.

Fullstendig rapportering av eksperimentelle studier innen lindrende behandling og
omsorg er utfordrende (64). Vi observerte en mangelfull rapportering av effektestima-
ter, tiltakskomponenter og av det tverrfaglige arbeidet i palliativ behandlingsteamet.
En transparent og omfattende rapportering av disse faktorene kan fgre til mer tydelige
konklusjoner om effekten av lindrende behandling og omsorg i sykehjem og eget hjem.
En mulig lgsning til dette kan veere a fglge rapporteringssjekklister for randomiserte
studier, slik som CONSORT (65) eller TIDieR (66).

Det er velkjent at det er vanskelig 4 male effekter av komplekse tiltak innenfor lind-
rende behandling og omsorg (67). Dette stiller store krav til blant annet valg av utfalls-
mal. I var oversikt ble pasientens livskvalitet malt med hele 16 ulike instrumenter, noe
som gjgr det vanskelig 8 sammenlikne resultater pa tvers av studier. Det eksisterer
gode ressurser for a sikre inklusjon av utfallsmal som er bade sensitive og spesifikke,
for eksempel COMET (68).

Flere av oversiktene spesifiserte ikke nar i sykdomsforlgpet lindrende behandling og
omsorg ble gitt. Det er mulig at pasientens alder og fase i sykdomsforlgpet vil ha betyd-
ning for utfall av lindrende behandling og omsorg, bade for pasient og pargrende.
Hvilke type tiltak som velges burde derfor baseres pa settingen, tilgjengelighet pa kom-
petanse og ressurser, pasientenes behov og gnsker. Dette vil ogsa ha betydning for ge-
neraliserbarheten av resultatene.
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KonKklusjon

Fem systematiske oversikter dannet kunnskapsgrunnlaget i denne rapporten om effek-
ten av lindrede behandling og omsorg for voksne pasienter og deres pargrende i syke-
hjem og eget hjem. Det mangler oppsummert forskning om effekten av lindrende be-
handling og omsorg for barn og ungdom, og vi kan derfor ikke svare pa problemstil-
lingen vedrgrende denne pasientgruppen.

Det er usikkert hvilken effekt lindrende behandlings- og omsorgstiltak har pa pasiente-
nes og pargrendes livskvalitet, ugnskede hendelser, dgdssted, pasienttilfredshet, syke-
husinnleggelse, funksjonsnedsettelse, og symptomer pa depresjon og angst sammenlig-
net med kontrollgrupper. Vi har sveert lav tillit til resultatene for samtlige utfall grunnet
alvorlige metodiske skjevheter, manglende presisjon, samt begrenset overfgrbarhet til
norske forhold. Derfor er det stor sannsynlighet for at fremtidig forskning av hgy kvali-
tet kan endre denne konklusjonen.
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Vedlegg

Vedlegg 1. Ordliste

Ord? Definisjon/forklaring

Effekt Den observerte sammenheng mellom et tiltak eller en eksposi-
sjon og et utfall som blir uttrykt i et effektmal.

Effektestimat Mal for effekt, f.eks. gijennomsnitt, frekvens, prosent, relativ ri-
siko, odds ratio, "numbers needed to treat to benefit,"
standardisert gjennomsnittlig forskjell eller vektet
gjennomsnittlig forskjell.

Gjennomsnittsfor- Effektestimat som beregnes nar utfallene er kontinuerlige,

skjell (MD)

f.eks. malt pa en visuell analog skala (VAS).

GRADE

En metode for a vurdere kvaliteten pa dokumentasjonen (for
hvert utfall) og styrken pa anbefalinger. Fglgende fire kriterier
blir vurdert: studietype, studiekvalitet, konsistens (samsvar
mellom studier) og direkthet (hvor like studiedeltakerne, tilta-
kene og utfallsmalene i de inkluderte studiene er i forhold til de
personer, tiltak og utfall man egentlig er opptatt av).

Hjemmebasert lind-
rende behandling

I nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen (7)
defineres hjemmebasert lindrende behandling som den pleie
og omsorg som tilbys til pasient og pargrende nar pasienten le-
ver hele eller deler av den siste tiden av livet i hjemmet. Denne
behandlingen omfatter hjemmesykepleie, hjelp til & anskaffe
ngdvendige hjelpemidler, oppfalging og ngdvendige hjemme-
besgk fra fastlegen, vurdering og innsats fra andre faggrupper i
kommunen (prest, fysioterapeut, sosionom, osv.) samt samar-
beid med spesialisthelsetjenesten (7).

Ikke-randomiserte
studier

En Kklinisk studie som ikke fordeler deltakerne ved bruk av ran-
domiserte metoder.

Interessekonflikter

[ forskning: en problematisk situasjon som oppstar nar fors-
kere, forfattere, institusjoner, fagfeller eller redaktgrer har et

46



gkonomisk eller annet forhold til andre personer eller institu-
sjoner, eller en personlig investering i forskningen som kan pa-
virke deres handlinger knyttet til forskningen pa en uheldig
madte. Interessekonflikter kan fgre til skjevheter i forskningsde-
sign, adferd, analyse eller tolkning av forskningsresultater.

Klinisk kontrollerte
studier

Studie hvor man undersgker effekten av et helserelatert tiltak
ved @ sammenligne resultatene fra tiltaksgruppen med resulta-
tene fra en kontrollgruppe.

Komposittutfall

I komposittutfall kombineres flere ulike mal i ett enkelt utfall
(for eksempel ulike kroniske sykdommer kombineres i ett ko-
morbiditetsutfall) (69).

Konfidensintervall

(KD)

Statistisk uttrykk for feilmargin fra frekvensstatistikk. Det
angir intervallet som med en spesifisert sannsynlighet (vanlig-
vis 95 %) inneholder den” sanne” verdien av variabelen man
har malt. Presisjonen pa resultatet angis som ytterpunktene for
et intervall, f.eks. ndr man skriver 10,5 + 0,5 (95 % KI), sa betyr
dette at malingen var 10,5, og at konfidensintervallet strekker
seg fra 10,0 til 11,0. Jo smalere intervall, desto stgrre presisjon.

Kontekst

Et begrepet for omstendighetene omkring en hendelse eller en
tilstand (f.eks. geografisk beliggenhet, tidspunkt, type helse-
foretak). Konteksten virker inn pa hvordan man tolker denne
hendelsen eller tilstanden, og den kan ogsa virke inn pa hvor-
dan hendelsen forlgper.

Kontrollert fgr og
etter-studie

Et ikke-randomisert studiedesign hvor man har to grupper, en
tiltaksgruppe og en kontrollgruppe, og innhenter data fra begge
gruppene bade fgr og etter tiltaket.

Kontrollgruppe En gruppe som brukes som sammenligning for en tiltaks-
gruppe. Den har lignende karakteristika som tiltaksgruppe,
men mottar et alternativt tiltak eller ingen tiltak.

Kritisk vurde- En systematisk vurdering av studiens styrker og svakheter

ring/vurdering av
systematiske skjev-
heter

(forskningsprosess, resultat og relevans). Vurderingen gir et
uttrykk for forskningens interne og eksterne validitet.

MEDLINE

En elektronisk database produsert av United States National
Library of Medicine (NLM). Den indekserer millioner av artik-
ler i utvalgte tidsskrifter, er tilgjengelig gjennom de fleste medi-
sinske biblioteker og pa Internett.

MeSH-emneord

Termer brukt av United States National Library of Medicine for
d indeksere artikler i Index Medicus og MEDLINE. MeSH-syste-
met har en trestruktur hvor brede emnetermer forgrener seg i

en serie av progressivt smalere emneord.
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Metaanalyse

Statistiske teknikker i en systematisk oversikt for d integrere
resultatene av inkluderte studier. Begrepet er noen ganger feil-
aktig brukt som synonym for systematiske oversikter som in-
kluderer en meta-analyse.

0Odds ratio

Ratioen mellom odds for en hendelse i en gruppe og odds for
en hendelse i en annen gruppe. I studier av behandlingseffekt
er oddsen i behandlingsgruppen vanligvis delt pa odds i kon-
trollgruppen. En odds ratio pa 1 indikerer at det ikke er for-
skjell mellom gruppene. For uheldige utfall indikerer en odds
ratio som er mindre enn 1, at tiltaket var effektivt nar det gjel-
der a redusere risikoen for utfallet. Nar risikoen er liten, s er
odds ratio veldig lik risk ratio.

Palliativt team

Tverrfaglig behandlingsteam med base i sykehuset og ambule-
rende funksjon til hjemmebesgk og konsulentvirksomhet i sy-
kehusets avdelinger. Teamet bestar av lege, sykepleier og
andre yrkesgrupper, slik som sosionom, fysioterapeut, ergote-
rapeut, ernaeringsfysiolog, psykolog eller prest.

Primeerutfall

Det viktigste utfallet i en studie.

Randomisert kon-
trollert studie (RCT)

Et studiedesign hvor deltakerne er randomisert (tilfeldig for-
delt) til en tiltaks- og kontrollgruppe. Resultatene blir vurdert
ved a sammenlikne utfall i behandlings- /tiltaksgruppen og
kontrollgruppen. En fordel ved en RCT er at den tilfeldige for-
deling av deltakere til de to (eller flere) gruppene i teorien sik-
rer at gruppene er like med hensyn til demografiske og syk-
domsspesifikke variabler samt konfunder-variabler.

Relativ risiko (RR)

Forholdet mellom risikoen i to grupper. I tiltaksstudier er dette
risikoen i tiltaksgruppen delt pa risikoen i kontrollgruppen. En

relativ risiko pa 1 indikerer at de ikke er forskjell pa de to grup-
pene. For ugnskede utfall indikerer en relativ risiko < 1 at tilta-

ket er effektivt for & redusere risikoen for dette utfallet.

Risiko

Andelen deltakerne som opplever en hendelse. Hvis 32 av 100
deltakere opplever hendelsen, er risikoen 0,32. Kontrollgrup-
perisiko er risikoen i kontrollgruppen. Noen ganger brukes”
hendelsesrate” i stedet for risiko, og” kontrollhendelsesrate” i
stedet for kontrollgrupperisiko.

Sekundeert utfall

Et utfall som brukes for a evaluere ytterlige effekter av tiltaket,
i tillegg til primaere utfall. Et sekundeert utfall er a-priori defi-
nert til & veere mindre viktig enn de primeere utfallene.

Standardavvik

Et mal for spredning eller fordeling av et sett med observasjo-
ner. Beregnes som det gjennomsnittlige avviket fra gjennom-
snittet i utvalget.
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Standardisert gjen-
nomsnittlig forskjell
(SMD)

Forskjellen mellom to estimerte gjennomsnitt delt pa et esti-
mat for standardavviket. Det brukes for a kombinere resultater
fra studier som brukte ulike mater a male det samme begrepet
p4, f.eks. mental helse. Ved a uttrykke effektene som en stan-
dardisert verdi, kan resultatene kombineres da de ikke refere-
rer til en bestemt skala. Standardisert gjennomsnittlig forskjell
(SMD) er noen ganger referert til som en d-indeks.

Studiedesign Hvordan en studie er planlagt for a besvare det aktuelle spgrs-
malet eller den aktuelle problemstillingen. Vanlige studiede-
sign er randomisert kontrollert studie, kasuskontrollstudie, ob-
servasjonsstudie, grounded theory, osv.

Subgruppeanalyse | En analyse hvor tiltakseffekten er evaluert i en definert del-

eller undergruppea-
nalyse

mengde av deltakerne i en studie, eller i komplementzere del-
mengder, f.eks. fordelt pa kjgnn eller aldersgrupper. Studier er
generelt for sma til 4 tillate subgruppeanalyse, slik at de har til-
strekkelig statistisk styrke. Sammenlikning av subgrupper bgr
skje med test for interaksjon snarere enn ved & sammenlikne p-
verdier. Da subgruppeanalyser kan gke antallet gjennomfgrte
analyser betraktelig, vil risikoen for type I-feil gke og dermed
risikoen for feilaktige signifikante resultater (se Multiple sam-
menlikninger).

Systematisk skjevhet

Systematiske feil som kan pavirke resultatene i en studie. Det
finnes ulike typer i studier om effekten av tiltak i helsetjenes-
ten:
« Seleksjons - eller utvalgsskjevhet (selection bias): syste-
matiske skjevheter mellom gruppene som blir sammen-
liknet.
» Eksposisjonsskjevhet (exposure bias): systematiske
skjevheter i hvordan tiltaket som blir gitt.
» Utgverskjevhet (performance bias): eksposisjon av
andre faktorer enn tiltaket av interesse.
« Frafallsskjevhet (attrition bias): frafall eller eksklusjon
av personer som ble rekruttert til forsgket.
+ Maleskjevhet (detection bias): systematisk skjevhet i
hvordan utfallsmal ble malt eller vurdert.
¢ Hukommelsesskjevhet (recall bias): skjevhet som opp-
star fra feiltakelser i forhold til & huske hendelser. Feilta-
kelser kan skje
pga. manglende hukommelse, vurdering av hendelser i et-
terkant og endret oppfatning. Slik skjevhet er en trussel
mot validiteten av retrospektive studier.
* Rapporteringsskjevhet (reporting bias): systematiske
oversikter kan ogsa veere sarlig pavirket av skjevheter i
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relevante data som er tilgjengelige fra inkluderte studier.
[ tillegg kan en publisert

artikkel presentere en skjevt sett med resultater (f.eks.
kun utfall eller subgrupper hvor statistisk signifikante re-
sultater fremkom).

« Publikasjonsskjevhet (publication bias): skjevhet som
oppstar nar kun en del av alle relevante data er tilgjenge-
lig. Publikasjon av forskning kan vaere avhengig av ret-
ning og egenskaper ved resultatene. Studier hvor et tiltak
ikke finnes a vaere effektivt, publiseres ikke alltid. Pa
grunn av dette kan systematiske oversikter, som ikke in-
kluderer upubliserte studier, overestimere effekten av et
tiltak.

Sokestrategi Metode brukt av forfattere av en oversikt for a identifisere rele-
vante studier. Er en kombinasjon av sgkeord, sgkefilter, tids-
rom og elektroniske databaser benyttet for a identifisere stu-
dier. Metoden kan suppleres med a sgke manuelt i relevante
tidsskrifter, kontakte farmasgytiske bedrifter eller eksperter,
andre former for personlig kontakt og sjekke referanselister.

Andelige og eksis- [ trad med det Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i
tensielle behov kreftomsorgen (7), andelige og eksistensielle behov er en sam-
lebetegnelse for personalets tilnaerming og innsats i forhold til
eksistensielle og andelige utfordringer og behov i siste livsfase.
Den europeiske palliative organisasjonen EAPC (17) definerer
de som «den dynamiske dimensjonen ved menneskelivet som
er relatert til hvordan personer, bade som individer og felles-
skap, opplever, uttrykker og/eller sgker mening, hensikt og
transcendens, og maten de er knyttet til gyeblikket, til seg selv,
til andre, til naturen, til det betydningsfulle og/eller det hel-
lige». Denne definisjonen peker pa tre ulike dimensjoner:
1. Eksistensielle utfordringer (dvs. spgrsmal knyttet til
identitet, mening, lidelse og dgd, skyld og skam, forsoning
og tilgivelse, frihet og ansvar, hap og fortvilelse, kjaerlig-
het og glede).
2. Verdier og holdninger (det som er viktig for hver enkelt
person, slik som forholdet til seg selv, familie, venner, ar-
beid, ting, naturen, kunst og kultur, etikk og moral, og
selve livet).
3. Religigs og livssynsmessig forankring (tro, overbevis-
ning og praksis, forholdet til Gud, den ytterste virkelighet
eller det transcendente).

1De fleste ord/definisjoner er hentet fra Helsebiblioteket.no (70)
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Vedlegg 2. Sgkestrategier

Sekedato: 30.10.2020
Sekeansvarlig: Tonje Lehne Refsdal

Fagfellevurdering: Elisabet Hafstad og Anne-Lise Berthelsen

Database Antall treff
CINAHL (EBSCO) 627
Cochrane Database of Systematic Reviews (Wiley) 270
Embase (Ovid) 1047
Epistemonikos (Epistemonikos Foundation) 1143
MEDLINE (Ovid) 1109
Totalt importert til EndNote 4196

Totalt til screening etter dublettkontroll i EndNote 2853

Database: CINAHL
Sokegrensesnitt: EBSCOhost Research Databases - Search Screen - Advanced Search
Avgrensinger: Limiters - Published Date: 20100101-20201231; Exclude MEDLINE records

S1

((MH “Palliative Care” OR (MH “Terminal Care”) OR (MH “Hospice Care”) OR (MH “
Hospice and Palliative Nursing”) OR (MH “Advance Care Planning”))

61,040

S2

TI (((palliat* or terminal* or hospice or “end-of-life” or “last year of life” or “last
week of life” or “last month of life” or “final year of life” or “final week of life” or “fi-
nal month of life” or “life's end” or “end stage” or supportive) N3 (care or
healthcare or medicine or therap* or nurs* or treat*))) OR AB(((palliat* or termi-
nal* or hospice or “end-of-life” or “last year of life” or “last week of life” or “last
month of life” or “final year of life” or “final week of life” or “final month of life” or
‘life's end” or “end stage” or supportive) N3 (care or healthcare or medicine

or therap* or nurs* or treat*))) OR SU(((palliat* or terminal* or hospice or “end-of-
life” or “last year of life” or “last week of life” or “last month of life” or “final year of
life” or “final week of life” or “final month of life” or “life's end” or “end stage” or
supportive) N3 (care or healthcare or medicine or therap* or nurs* or treat*)))

81,942

S3

TI(("advance* care" WO (plan* or directive*))) OR AB(("advance* care" WO (plan*
or directive*))) OR SU(("advance* care" WO (plan* or directive*)))

4,764

S4

T1 palliat*

22,722

S5

51 ORS2 ORS3 OR S4

84,763

S6

((MH “Nursing Homes+"”) OR (MH “Home Health Care+”) OR (MH “Home Nursing”)
OR (MH “Community Health Nursing”) OR (MH “Long Term Care”))

119,067

S7

TI(((community or primary or municipal* or ambulatory or “non-hospital” or non-
hospital) N2 (care or healthcare or nurs* or service*))) OR AB(((community or pri-
mary or municipal* or ambulatory or “non-hospital” or nonhospital) N2 (care or
healthcare or nurs* or service*)) ) OR SU(((community or primary or municipal* or
ambulatory or “non-hospital” or nonhospital) N2 (care or healthcare or nurs* or
service*)))

213,135

S8

TI(((home* or domicile or domestic or domiciliary or residential) N2 (care or
healthcare or nurs* or service*))) OR AB(((home* or domicile or domestic or domi-
ciliary or residential) N2 (care or healthcare or nurs* or service*))) OR SU (((home*
or domicile or domestic or domiciliary or residential) N2 (care or healthcare

or nurs* or service*)))

104,264
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S9

TI(((death or dying or die or hospice or hospital or dialys* or hemodialys* or hae-
modialys* or “parenteral nutrition” or physiotherap* or therap* or visit* or pal-
liat*) N2 home*)) OR AB(((death or dying or die or hospice or hospital or dialys*
or hemodialys* or haemodialys* or “parenteral nutrition” or physiotherap*

or therap* or visit* or palliat*) N2 home*) OR SU(((death or dying or die or hospice
or hospital or dialys* or hemodialys* or haemodialys* or “parenteral nutrition”

or physiotherap* or therap* or visit* or palliat*)) N2 home*)

29,083

S10

TI(((longterm or long-term) N2 (care or healthcare))) OR AB(((longterm or long-
term) N2 (care or healthcare))) OR SU(((longterm or long-term) N2 (care or
healthcare)))

36,438

S11

56 ORS7 OR S8 OR S9 OR S10

348,579

S12

S5 AND S11

14,614

S13

((MH "Systematic Review") OR (MH "Meta Analysis") OR (MH "Practice Guide-
lines") OR TI(((systematic* OR evidence OR research OR literature OR umbrella)
N2 (review* OR overview* OR synthes*)) OR "review of reviews" OR "overview of
reviews" OR meta-analys* OR metaanalys* OR metanalys* OR meta-regression

OR metaregression OR technology assessment* OR HTA OR pubmed OR med-

line OR handsearch* OR search* OR guideline) OR AB(((systematic* OR evidence
OR research OR literature OR umbrella) N2 (review* OR overview* OR synthes*))
OR "review of reviews" OR "overview of reviews" OR meta-analys* OR metaanalys*
OR metanalys* OR meta-regression OR metaregression OR technology assessment*
OR HTA OR pubmed OR medline OR handsearch* OR search* OR guideline) OR
SU(((systematic* OR evidence OR research OR literature OR umbrella) N2 (review*
OR overview* OR synthes*)) OR "review of reviews" OR "overview of reviews" OR
meta-analys* OR metaanalys* OR metanalys* OR meta-regression OR metaregres-
sion OR technology assessment®* OR HTA OR pubmed OR medline OR handsearch*
OR search* OR guideline)

500,780

S14

512 AND S13

1,421

S15

512 AND S13

627

Database: Cochrane Database of Systematic Reviews
Sgkegrensesnitt: Cochrane Library - Browse - Browse by Cochrane Review Group
Avgrensinger: Pain, Palliative and Supportive Care

Browse - Browse by Cochrane Review Group - Pain, Palliative and Supportive
Care - Cochrane Reviews

270

Database: Embase 1974 to 2020 October 29
Sgkegrensesnitt: Ovid - Advanced Search

1

exp palliative therapy/ or palliative nursing/ or terminal care/ or hospice care/ or
advance care planning/

144158

((palliat* or terminal* or hospice or end-of-life or last year of life or last week of life
or last month of life or final year of life or final week of life or final month of life or
life's end or end stage or supportive) adj4 (care or healthcare or medicine

or therap* or nurs* or treat*)).ti,ab,kw.

158372

(advance* care adj (plan* or directive*)).ti,ab,kw.

6342

alliat*.ti.

41011

or/1-4

229458

BN

nursing home/ or exp home care/ or community care/ or community health nurs-
ing/ or home health agency/

193765

((community or primary or municipal* or ambulatory or non-hospital or nonhospi-
tal) adj3 (care or healthcare or nurs* or service*)).ti,ab,kw.

274422

((home* or domicile or domestic or domiciliary or residential) adj3 (care or
healthcare or nurs* or service*)).ti,ab,kw.

94063
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9 ((death or dying or die or hospice or hospital or dialys* or hemodialys* or haemo- 45348
dialys* or parenteral nutrition or physiotherap* or therap* or visit* or palliat*)
adj3 home*).ti,ab,kw.
10 ((longterm or long-term) adj3 (care or healthcare)).ti,ab,kw. 34849
11 or/6-10 512590
12 5and 11 24240
13 Systematic Review/ or Meta Analysis/ or Biomedical Technology Assessment/ or (1931864
Practice Guideline/ or (((systematic* or evidence or research or literature) adj3
(review* or overview* or synthes*)) or review of reviews or overview of reviews
or meta-anal* or metaanal* or metanal* or meta-regression or metaregression or
technology assessment* or HTA or guideline* or pubmed or medline or em-
base or cinahl or cochrane or handsearch* or search*).ti,ab,kw.
14 12 and 13 3219
15 limit 14 to yr="2010 -Current" 2489
16 limit 15 to embase 1047

Database: Epistemonikos
Segkegrensesnitt: Advanced Search - Title/Abstract
Avgrensinger: Systematic Reviews, Broad Synthesis og Structured summary, 2010 -2020

life” OR “last week of life” OR “last month of life” OR “final year of life” OR “final
week of life” OR “final month of life” OR “life's end” OR “end-stage” OR “end stage”
OR supportive) AND (care OR healthcare OR medicine OR therap* OR nurs* OR
treat*)) OR “advance care planning” OR “advance care plan” OR “advance care
plans” OR “advance care directive” OR “advance care directives” OR “advanced
care planning” OR “advanced care plan” OR “advanced care plans” OR “advanced
cared directive” OR “advanced care directives”)

(((palliat* OR terminal* OR hospice OR “end-of-life” OR “end of life” OR “last year of

AND

(((community OR primary OR municipal* OR ambulatory OR non-hospital OR “non
hospital” OR nonhospital OR home* OR domicile OR domestic OR domiciliary OR
residential OR longterm OR long-term OR “long term”) AND (care OR healthcare
OR nurs* OR service*)) OR ((death OR dying OR die OR hospice OR hospital OR di-
alys* OR hemodialys* OR haemodialys* OR "parenteral nutrition" OR physio-
therap* OR therap* OR visit* OR palliat*) AND home*))

Antall treff

1143

Database: Ovid MEDLINE(R) and Epub Ahead of Print, In-Process & Other Non-Indexed Citations,
Daily and Versions(R) 1946 to October 29, 2020
Sgkegrensesnitt: Ovid - Advanced Search

tal) adj3 (care or healthcare or nurs* or service*)).ti,ab,kf.

1 Palliative Care/ or Terminal Care/ or Hospice Care/ or "Hospice and Palliative Care[81253
Nursing"/ or Palliative Medicine/ or Advance Care Planning/

2 ((palliat* or terminal* or hospice or end-of-life or last year of life or last week of life[100747
or last month of life or final year of life or final week of life or final month of life or
life's end or end stage or supportive) adj4 (care or healthcare or medicine
or therap* or nurs* or treat*)).ti,ab,kf.

3 (advance* care adj (plan* or directive*)).ti,ab, Kkf. 3787

4 alliat*.ti. 28502

5 or/1-4 145752

6 exp Nursing Homes/ or exp Home Care Services/ or Long-Term Care/ or Commu- (121096
nity Health Nursing/ or Home Care Agencies/

7 ((community or primary or municipal* or ambulatory or non-hospital or nonhospi-[208726
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((home* or domicile or domestic or domiciliary or residential) adj3 (care or
healthcare or nurs* or service*)).ti,ab kf.

74568

((death or dying or die or hospice or hospital or dialys* or hemodialys* or haemo-
dialys* or parenteral nutrition or physiotherap* or therap* or visit* or palliat*)
adj3 home*).ti,ab,kf.

32001

10

((longterm or long-term) adj3 (care or healthcare)).ti,ab,kf.

26395

11

or/6-10

371404

12

5and 11

15508

13

(Meta-Analysis or Systematic Review or Guideline or Practice Guideline).pt. or (Re-
view.pt. and (pubmed or MEDLINE or Embase).ab.) or "Review Literature as
Topic"/ or "Meta-Analysis as Topic"/ or exp "Technology Assessment, Biomedi-
cal"/ or (((systematic* or evidence or research or literature) adj4 (review* or over-
view™* or synthes*)) or review of reviews or overview of reviews or meta-anal*

1327496

nahl or cochrane or handsearch* or search*).ti,ab,kf.

or metaanal* or metanal* or meta-regression* or metaregression* or technology
assessment® or HTA or guideline* or pubmed or medline or embase or ci-

14 12 and 13

1601

15 limit 14 to yr="2010 -Current"

1109

Vedlegg 3. Ekskluderte studier

Referanse

Begrunnelse for
eksklusjon

Harding R, List S, Epiphaniou E, Jones H. How can informal caregivers in
cancer and palliative care be supported? An updated systematic litera-
ture review of interventions and their effectiveness. Palliative medicine.
2012;26(1):7-22.

<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier

Kelly AJ, Luckett T, Clayton JM, Gabb L, Kochovska S, Agar M. Advance
care planning in different settings for people with dementia: A system-

atic review and narrative synthesis. Palliative & supportive care.
2019;17(6):1-13.

<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier

Naghibi M, Smith TR, Elia M. A systematic review with meta-analysis of
survival, quality of life and cost-effectiveness of home parenteral nutri-
tion in patients with inoperable malignant bowel obstruction. Clinical
nutrition (Edinburgh, Scotland). 2015;34(5):825-37.

<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier

Ostherr K, Killoran P, Shegog R, Bruera E. Death in the Digital Age: A
Systematic Review of Information and Communication Technologies in
End-of-Life Care. Journal of palliative medicine. 2016;19(4):408-20.

<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier
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paediatric palliative care for children and young people with cancer: A
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<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier
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cobsen P, et al. Psychosocial interventions for fatigue during cancer tre-
atment with palliative intent. Cochrane Database of Systematic Re-
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<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonsKriterier
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et al. General practice nurses and physicians and end of life: a system-
atic review of models of care. BM] supportive & palliative care. 2020.

<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier
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at home, in nursing homes and in dedicated hospice facilities: a system-
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<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier
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ning, palliative care, and end-of-life care interventions for homeless
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<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier
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<50 % av inklu-
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ter vare inklu-
sjonskriterier
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derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier
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and Related Therapies for Symptom Management in Palliative Cancer
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<50 % av inklu-
derte studier mg-
ter vare inklu-
sjonskriterier
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Nursing interventions to support family caregivers in end-of-life care at
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<50 % av inklu-
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ter vare inklu-
sjonskriterier
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<50 % av inklu-
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sjonskriterier

Hudson BF, Best S, Stone P, Noble TB. Impact of informational and rela-
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ter vare inklu-
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ter vare inklu-
sjonskriterier
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<50 % av inklu-
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ter vare inklu-
sjonskriterier
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Vedlegg 4. Risiko for metodiske skjevheter

Denne tabellen viser risiko for metodiske skjevheter blant bade de systematiske over-

siktene som ble ekskludert og inkludert. Som beskrevet under metoden, ekskluderte vi

systematiske oversikter av bade moderat og lav kvalitet.

Risiko for systematiske skjevheter av de systematiske oversiktene (n=25)

Studier Sp1l Sp2 Sp3 Sp4 Sp5 Sp6 Sp7 Sp8 Sp9 Vurdering
Ahn 2020 Ja Ja Ja Ja Ja Ja Nei UKlart Ja Lav
(30)

Bradley 2018 Ja Ja Ja Nei Nei Nei Nei Uklart UKlart Lav
(31)

Bridget 2011 Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
Candy 2011 Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
(44)

Candy 2020 Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
(25)

Carpenter Ja Ja Ja Ja Ja Ja Nei UKklart Ja Lav
2020 (32)
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Gomes 2013 Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hay
(45)

Haun 2017 Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hay
(46)

Health Qua- Ja Ja Ja Nei Ja Ja Ja Ja Ja Lav
lity Ontario

2014 (33)

Hoerger 2019 Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
(47)

Holmelund Ja Ja Ja Ja Nei Nei Nei Nei Nei Lav
2017 (34)

Kamioka Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
2014 (27)

Kavalieratos Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
2016 (28)

Keall 2015 Ja Ja Ja UKklart Ja Ja Nei Ja Ja Lav
(35)

Latorraca Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
2019 (29)

Luckett 2013 Ja Ja Ja Nei Ja Ja Ja Ja Ja Lav
(36)

Martin 2016 Ja Nei Ja Nei Nei Nei Ja Ja Nei Lav
(37)

Miranda 2019 Ja Ja Ja Nei Ja Ja Ja Ja Ja Lav
(14)

Pan-Weisz Ja Ja Ja Nei Ja Ja Nei Ja Ja Lav
2019 (38)

Salakari 2015 Ja Ja Ja Ja Ja Nei Nei Nei Nei Lav
(39)

Shepperd Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Hgy
2016 (48)

Singer 2016 Ja Ja Ja UKklart Ja Ja Ja Ja Ja Moderat
(40)

Xu 2018 (41) Ja Ja Ja Nei Ja Ja Ja Ja UKklart Lav
Zhou 2019 Ja Ja Ja Nei Nei Nei Ja Ja Ja Lav
(42)

Zimmermann Ja Ja Ja UKklart Ja Ja Nei Uklart  Nei Lav
2018 (43)

Sp1: Beskriver forfatterne klart hvilke metoder de brukte for a finne primaerstudiene?

Sp2: Ble det utfgrt et tilfredsstillende litteratursgk?

Sp3: Beskriver forfatterne hvilke kriterier som ble brukt for & bestemme hvilke studier som
skulle inkluderes (studiedesign, deltakere, tiltak, ev. Endepunkter)?

Sp4: Ble det sikret mot systematiske skjevheter (bias) ved seleksjon av studier (eksplisitte se-
leksjonskriterier brukt, vurdering gjort av flere personer uavhengig av hverandre)?

Sp5: Er det klart beskrevet et sett av kriterier for a vurdere intern validitet?

Spé6: Er validiteten til studiene vurdert (enten ved inklusjon av primeerstudier eller i analysen
av primeerstudier) ved bruk av relevante kriterier?

Sp7: Er metodene som ble brukt da resultatene ble sammenfattet, klart beskrevet?

Sp8: Ble resultatene fra studiene sammenfattet pa forsvarlig mate?

Sp9: Er forfatternes konklusjoner stgttet av data og/eller analysen som er rapportert i oversik-
ten?

Vurdering: Hvordan vil du rangere den vitenskapelige kvaliteten i denne oversikten?
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Vedlegg 5. Ekskluderte oversikter pa grunn av overlappingsgrad

Denne figuren viser overlappingsgraden av primarstudier blant de systematiske over-
siktene som ble ekskludert pd grunn av hgy overlappingsgrad, og de fem systematiske
oversiktene som ble inkludert i rapporten.

Overlapping blant de systematiske oversiktene

Candy Candy Candy Gomes Haun Hoerger

2011 2012 2020 2013 2017 2019 Kamioka Kavalieratos Latorraca Shepperd

2014 (27) 2016 (28) 2019 (29) 2016 (48)

(26) (44) (25) (45) (46) (47)
Antall studi
: ntall studier 11 5 22 23 7 9 4 43 3 4
inkludert
Overlapping 5 (45%) 5 2 (9%) 12 s 71%) 7 78%) 0 20 (47%) 1(33%) 4 (100%)
(n, %)* ) ooy PO (2 ° ° ° ° 0
Candy 2011 (26) 0
Candy 2012 (44) 0
Candy 2020 (25) 0
Gomes 2013 (45) 1
Haun 2017 (46)
Hoerger 2019
47 0 1 0 2 5
Kamioka 2014
(27 0 0 0 0 0
Kavalieratos
2016 (28) 3 3 0 7 5
Latorraca 2019
(29) 0 0 0 0 0 1
Shepperd 2016
(48) 0 1 0 3 0 0 0 1

1 Tallene samsvarer ikke med de i radene nedenfor da én primaerstudie kan vaere inkludert i flere systema-
tiske oversikter
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Vedlegg 6. Evidensprofiler: Gradering av tilliten til dokumentasjonen

Sammenligning: Hjemmebasert lindrende behandling og omsorg versus vanlig praksis

Kontroll: Vanlig praksis

Antall studier
(deltakere)

Land: Italia, Storbritannia, USA
Populasjon: Pasienter med multippel sklerose, og paragrende av kreftpasienter i livets sluttfase
Tiltak: Hjemmebasert lindrende behandling og omsorg

Setting: Pasientenes hjem

Studie design

Pasientenes livskvalitet: 3-6 maneder etter tiltak

Studiekvalitet

Kvalitetsvurderinger

Konsistens

Direkthet

Presisjon

Andre faktorer Effekt Tillit

2RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Veldig alvorlige Ingen begrensing o000
(76 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing begrensinger? SVART LAV
Pargrendes livskvalitet: fra 6 uker til 8 maneder etter tiltak

6 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlig begren- | Ingen begrensing o000
(631 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing sing® SVART LAV
Ugnskede hendelser: 6 maneder etter tiltak

2 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlig begren- | Ingen begrensing 10]0]0)
(439 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing sing* SVART LAV
Sykehusinnleggelser: 6 maneder etter tiltak

1RCT RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Veldig alvorlige | Ingen begrensing 10]0]0)
(76 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing begrensinger? SVART LAV

Funksjonsnedsettelse: 4 maneder etter tiltak
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1RCT RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Veldig alvorlige Ingen begrensing

(16 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing begrensinger 2 SVART LAV
Depresjon: 4 maneder etter tiltak

9 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlig begren- | Ingen begrensing o000
(952 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing sing® SVART LAV
Angst: 4 maneder etter tiltak

1RCT RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlige Ingen begrensing o000
(16 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing Begrensinger? SVART LAV

RCT: Randomisert kontrollert studie

"Nedgradert to nivaer for metodiske skjevheter: blinding av deltakerne og personell, manglende rapportering av frafall og utfallsdata.
2Nedgradert to nivaer for presisjon: studien hadde lite utvalg og bredt konfidensintervall.
3Nedgradert ett niva for presisjon: bredt konfidensintervall.

4Nedgradert ett niva for presisjon: konfidensintervall er bredt, og effektestimater var ikke rapportert.
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Sammenligning: Sykehjemsbasert lindrende behandling og omsorg versus vanlig praksis

Land: Canada, Kenya, Kina, Norge, Storbritannia, Sverige, USA

Populasjon: Pasienter med kreft eller hjertesvikt og deres pargrende
Tiltak: Sykehjemsbasert lindrende behandling og omsorg i sykehjem
Kontroll: Vanlig praksis, aktive tiltak, og venteliste

Setting: Sykehjem, poliklinikk

Antall studier

(deltakere)

Studie design

Pasientenes livskvalitet: 3 maneder etter tiltak

Kvalitetsvurderinger

Studiekvalitet

Konsistens

Direkthet

Presisjon

Andre faktorer

Tillit

15 RCTer RCT Veldig alvorlige Alvorlig Ingen Ingen Ingen begrensing OO0
(2 115 deltakere) begrensinger! begrensing? begrensing begrensing SVART LAV
Pasientenes livskvalitet: 6 maneder etter tiltak

12 RCTer RCT Veldig alvorlige Alvorlig Ingen Ingen Ingen begrensing 10]0]0)
(1 915 deltakere) begrensinger! begrensing? begrensing begrensing SVART LAV
Pargrendes livskvalitet: inntil 6 maneder etter tiltak

7 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlig Ingen begrensing OO0
(823 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing begrensing? SVART LAV
Dadssted: valg av dedssted for pasient

6 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlig Ingen begrensing 10]0]0)
(1 435 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing begrensing? SVART LAV
Pasienttilfredshet: oppfelgingsperiode var ikke rapportert

11 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlig Ingen begrensing OO0
(2 690 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing begrensing? SVART LAV
Depresjon og angst: oppfelgingsperiode var ikke rapportert

23 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Ingen Alvorlig Ingen begrensing 10]0]0)
(1 285 deltakere) begrensinger! begrensing begrensing begrensing? SVART LAV

RCT: Randomisert kontrollert studie

"Nedgradert to nivaer for metodiske skjevheter: manglende rapportering av blinding, frafall, og utfallsdata. Studiene ble vurdert til & ha hay risiko til metodiske skjevheter til subjektive utfall.
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2Nedgradert ett niva for inkonsistens/samsvar: resultatene fra de primaerstudiene spriker; dette indikerer hgyt heterogenitet.
3Nedgradert ett niva for presisjon: effektestimater var ikke rapportert.

Sammenligning: Lindrende behandling og omsorg i sansehager versus vanlig praksis
Land: Kina og Sgr-Korea
Populasjon: Pasienter med ulike diagnoser som demens, alvorlige psykiske lidelser, og hjerneslag
Tiltak: Lindrende behandling og omsorg i sansehager
Kontroll: Vanlig praksis
Setting: Sansehager

Kvalitetsvurderinger

Antall studier Studie design Studiekvalitet Konsistens Direkthet Presisjon Andre faktorer Tillit

(deltakere)

Pasientenes livskvalitet: oppfalgingsperiode var ikke rapportert

1RCT RCT Alvorlig Ingen Alvorlig Alvorlig Ingen begrensing - o000
(53 deltakere) begrensing’ begrensing begrensing? begrensing? SVART LAV
Depresjon og angst: oppfelgingsperiode var ikke rapportert

1RCT RCT Alvorlig Ingen Alvorlig Alvorlig Ingen begrensing - o000
(24 deltakere) begrensing’ begrensing begrensing? begrensing? SVART LAV

RCT: Randomisert kontrollert studie

1 Nedgradert ett niva for metodiske skjevheter: manglende rapportering av blinding av helsepersonell.
2 Nedgradert ett niva for direkthet: tiltak er i liten grad overfgrbare til norsk forhold.
3 Nedgradert ett niva for presisjon: studien hadde lite utvalg.
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Sammenligning: Alternative tiltak som en del av lindrende behandling og omsorg versus vanlig praksis
Land: Kina og Sgr-Korea
Populasjon: Pasienter med ulike diagnoser som demens, alvorlige psykiske lidelser, og hjerneslag
Tiltak: Lindrende behandling og omsorg i sansehager
Kontroll: Vanlig praksis
Setting: Sansehager

Kvalitetsvurderinger

Antall studier Studie de- Studiekvalitet Konsistens Direkthet Presisjon Andre faktorer Tillit

(deltakere) sign

Pasientenes livskvalitet: oppfelgingsperiode var ikke rapportert

9 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Alvorlig Ingen Ingen begrensing - OO0
(1 285 deltakere) begrensinger’ begrensing begrensing? begrensing SVART LAV
Uonskede hendelser: oppfelgingsperiode var ikke rapportert

2 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Alvorlig Alvorlig Ingen begrensing - OO0
(72 deltakere) begrensinger begrensing begrensing? begrensing? SVART LAV
Pasienttilfredshet: oppfelgingsperiode var ikke rapportert

1RCT RCT Veldig alvorlige Ingen Alvorlig Alvorlig Ingen begrensing - 10]0]0)
(46 deltakere) begrensinger begrensing begrensing? begrensing? SVART LAV
Angst: 3 uker etter tiltak

12 RCTer RCT Veldig alvorlige Ingen Alvorlig Ingen Ingen begrensing - OO0
(293 deltakere) begrensinger’ begrensing begrensing? begrensing SVART LAV

RCT: Randomisert kontrollert studie

1 Nedgradert to nivaer for metodiske skjevheter: manglende rapportering av randomiseringsprosedyrer, blinding av helsepersonell.
2 Nedgradert ett niva for direkthet: tiltak er i liten grad overfgrbare til norsk forhold.
3 Nedgradert ett niva for presisjon: studien hadde lite utvalg.
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