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Bakgrund: Prognosen vid hjärtsvikt är dålig och sjukdomsförloppet ofta lång-
draget utan någon tydlig brytpunkt när sjukdomen går över i ett sent palliativt 
skede. Målet med projektet är att utveckla, implementera och utvärdera en 
modell som integrerar hjärtsvikt- och specialiserad palliativ hemsjukvård till 
patienter med svår hjärtsvikt. Syfte: Det primära syftet är att studera effekter 
av interventionen på patienters symtomlindring, livskvalitet, aktiviteter i dagligt 
liv och behov av sjukhusvård i jämförelse med sedvanlig vård och behandling.  
Metod: Prospektiv randomiserad kontrollerad studie med öppen evaluering 
(PROBE-design). Patienter (n=72) optimalt behandlade enligt ansvarig läkare, 
randomiseras till interventions- eller kontrollgrupp. Deltagarna i interventions-
gruppen vårdas enligt modellen under 6 månader. Kontrollgruppen följs upp på 
sedvanligt sätt. Datainsamling sker via enkäter, blodprover och intervjuer. Data 
kommer att analyseras med beskrivande och jämförande statistik samt med 
kvalitativ innehållsanalys. En hälsoekonomisk analys planeras. ClinicalTrials.
gov identifier: NCT01304381

Background: Chronic heart failure is a serious condition with a very poor 1-year 
survival rate among those severely affected. The course of the illness is un-
predictable making it difficult to establish when the palliative stage has been 
reached. Aim: The primary aim is to study the effects of integrated Palliative 
advanced homecarRE and heart FailurE caRE (PREFER) on patients’ symp-
tom burden, quality of life, activities of daily living (ADL) and hospitalizations 
as compared to usual care. Method: Prospective, randomized study with an 
open-evaluation PROBE design. Optimally treated outpatients according to 
the care provider with chronic heart failure of varying aetiologies in New York 
Heart Association classes III−IV will be eligible to participate. Patients (n=72) 
are randomized into the usual care group or to the intervention group. After 6 
months the patients will be transferred to the original care provider. ClinicalTri-
als.gov identifier: NCT01304381
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Bakgrund
I Sverige är den vanligaste dödsorsa-
ken hjärt- och kärlsjukdom [1].  I prin-
cip kan alla organiska hjärtsjukdomar 
leda till hjärtsvikt när de nått ett till-
räckligt avancerat stadium. Prognosen 
vid hjärtsvikt är dålig, sämre än för 
de vanligaste formerna av cancer och 
sjukdomsförloppet är ofta långdraget 
utan någon tydlig brytpunkt när sjuk-
domen går över i ett sent palliativt ske-
de [2]. Att leva med svår kronisk hjärt-
svikt kan symboliskt beskrivas som att 
vara i ’dödens väntrum’ och trots allt 
överleva. Det innebär att aldrig veta 
vad som väntar imorgon, eftersom 
patienterna lider av komplexa, mång-
facetterade och oförutsägbara symtom 
som varierar i intensitet och ibland är 
svåra att särskilja [3]. Patienterna lider 
av svåra symtom/besvär t ex andnöd, 
trötthet, smärta, nedstämdhet, oro, 
ångest och social isolering i livets slut 
[4-6]. Jämförande studier har visat att 
patienter med hjärtsjukdom har lika 
svår symtombörda som personer med 
cancer men har inte i lika stor utsträck-
ning tillgång till palliativ vård [7,8]. Ett 
hinder för att erbjudas palliativ vård 
kan vara att sjukdomsförloppet varie-
rar vilket gör det svårt och osäkert för 
sjuksköterskor och läkare att bedöma 
och fastställa brytpunkt till palliativ 
vård i livets slutskede. De beskriver att 
dessa patienter har ett mer oförutsäg-
bart förlopp i döendet än cancerpa-
tienter [9,10]. En nyligen publicerad 
registerstudie som baseras på data från 
det nationella palliativa registret visar 
att patienter med hjärtsjukdom i högre 
utsträckning än patienter med cancer-
sjukdom hade andnöd och rosslighet 
sista veckan i livet. De hade också färre 

läkemedel ordinerade vid behov för de 
vanligaste symtomen dvs. smärta, ross-
lighet, illamående och ångest den sista 
dagen i livet. Registreringarna visade 
också att personerna med hjärtsjuk-
dom i mindre grad fick specialistkon-
sultation när det gäller icke lindrade 
symptom samt att de i högre utsträck-
ning dog ensamma. Patienterna med 
hjärtsjukdom och deras närstående fick 
mindre information om att döden var 
nära förestående och efterlevandestöd 
var mindre vanligt [11]. 

Vikten av tillgång till palliativ vård för 
patienter med svår hjärtsvikt har upp-
märksammats alltmer nationellt och 
internationellt. Intervjustudier visar 
att specialiserad palliativ hemsjukvård 
möjliggör ett vardagsliv i gemenskap 
i hemmet för dessa patienter. Av erfa-
renhet har patienterna och närstående 
lärt sig att de vid behov kan nå en sjuk-
sköterska i teamet, att de blir trodda 
och att de får hjälp i tid vilket väcker 
känslor av trygghet [12]. En modell 
som diskuteras i samband med vård av 
patienter med hjärtsvikt beskriver att 
palliativ vård och kurativ behandling/ 
sjukdomsmodifiering sker parallellt 
från diagnostillfället till patientens död 
[13,14].  I Socialstyrelsens riktlinjer för 
hjärtsjukvård (2008) föreslås med hög-
sta prioritet att start av palliativ vård 
bör övervägas till patienter med hjärt-
svikt funktionsklassificerad enligt New 
York Heart Association (NYHA) grad 
III-IV med mindre än ett års förvän-
tad livslängd, behov av sjukhusvård på 
grund av ökade hjärtsviktssymtom, då-
lig effekt av behandling och snabbt för-
sämrad livskvalitet [1]. Även Europe-
iska kardiologföreningens arbetsgrupp 
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för hjärtsvikt beskriver i sina riktlinjer 
vikten av att komplettera hjärtsvikts-
vård med specialiserad palliativ vård till 
patienter med svår hjärtsvikt [15]. Vi 
har inte funnit studier som vetenskap-
ligt utvärderat integrerad hjärtsvikts- 
och specialiserad palliativ vård i hem-
met till patienter med svår hjärtsvikt . 

Mål och syfte
Det övergripande målet med projektet 
Hjärtsvikt och Palliativa Programmet 
(HOPP-projektet) i Skellefteå är att 
utveckla, implementera och utvärdera 
en modell som integrerar specialiserad 
hjärtsvikt- och palliativ hemsjukvård 
till patienter med svår hjärtsvikt. 

• Det primära syftet är att studera ef-
fekter på patienters symtomlind-
ring, livskvalitet, aktiviteter i dagligt 
liv (ADL) och antal slutenvårdstill-
fällen. En hälsoekonomisk analys 
planeras. 

• Det sekundära syftet är att studera ef-
fekter på nivå av natriuretiska pep-
tider i blodplasma.

• Det tertiära syftet är att studera ef-
fekter på vårdkvalitet ur patientens 
och närståendes perspektiv samt 
närståendes upplevelse av belast-
ning. Dessutom ingår att beskriva 
patienters, närståendes och profes-
sionella vårdares berättade erfaren-
heter av HOPP-projektet.

Metod
Design
En randomiserad kontrollerad studie 
med öppen utvärdering pågår.  

Urval
Patienter (n=72) med verifierad di-
agnos av hjärtsvikt enligt European 
Society of  Cardiology (ESC), 2008 
[2] som identifierats via journaler och 
mottagningslistor på hälsocentraler, 
korttidsboenden och sjukhus rando-
miseras till en interventionsgrupp eller 
kontrollgrupp. Detta sker fortlöpande 
under tre år (2011-2013). Deltagarna 
i interventionsgruppen vårdas vid en-
heten under sex månader. Därefter 
överförs vårdansvaret till annan lämp-
lig vårdgivare som t.ex. hälsocentral, 
eller specialistläkare på sjukhus eller 
palliativ avancerad hemsjukvård. In-
klusionskriterierna är; patienter med 
verifierad hjärtsvikt enligt European 
Society of  Cardiology (ESC) och med 
symtom som vid NYHA-klass III el-
ler IV samt minst en av följande in-
klusionskriterier: 1) Minst en episod 
av försämrad hjärtsvikt som åtgärdats 
med injektion/infusion av diuretika el-
ler tillägg av annan hjärtsviktsbehand-
ling senaste 6 mån och som av läkare 
dessförinnan bedömts vara optimalt 
behandlad. 2) Låg livskvalitet (VAS < 
50). 3) Tecken på kardiell kakexi (ofri-
villig icke-ödematös viktnedgång ≥6% 
av total kroppsvikt inom de senaste 
6-12 månaderna). 4) Mindre än ett års 
förväntad livslängd. 

Intervention
Modell för integrerad hjärtsvikt och 
palliativ hemsjukvård illustreras i figur 
1. Denna vårdmodell (PREFER) ba-
seras på nyckelkomponenter (Tabell 
1) från både sjuksköterskeledd hjärt-
sviktsmottagning och palliativ vård. 
Den lyfter bland annat fram vikten 
av tillgång till specialiserad vård inom 
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båda dessa områden samt personcen-
trerad och strukturerad vård för att 
möjliggöra bästa lindring av patienter-
nas symtom. Utförligare beskrivning 
av innehåll finns beskrivet i publicerad 
designartikel [16] 

Utfallsmått
• Primära utfallsmått är symtomlind-

ring mätt med frågeformulären Ed-
monton Symptom Assessment Sca-
le (ESAS) [18], livskvalitet skattad 
av patienter och närstående (EQ-
5D [19] och Kansas City Cardio-
myopati Questionary (KCCQ) [20], 
ADL mätt med ADL-taxonomi 
[21] samt antal slutenvårdstillfällen

• Sekundära utfallsmått: nivå av natriu-
retiska peptider i blodplasma.

• Tertiära utfallsmått: vårdkvalitet ur 
patientens och närståendes per-
spektiv samt  närståendes upple-
velse av belastning.  Detta mäts 
med frågeformulären Kvalitet Ur 

Patientens Perspektiv (KUPP) [22] 
och Caregiver Reaction Assesment 
(CRA) [23].

Analys
Kvantitativa data kommer att analyse-
ras med beskrivande och jämförande 
statistik. 

De utskrivna intervjuerna kommer att 
analyseras med kvalitativ innehållsana-
lys beskriven av Graneheim & Lund-
man [24]. 

Förväntat resultat och förväntad 
betydelse
Vår hypotes är att integrerad hjärt-
sjukvård och palliativ vård i hemmet 
kan minska symtombörda och öka 
välbefinnandet för patienter med svår 
kronisk hjärtsvikt jämfört med en kon-
trollgrupp som får traditionell vård. 
Detta kan bidra till minskat lidande hos 
patienter med svår hjärtsvikt och deras 

Figur 1. PREFER. Modell för integrerad hjärtsvikt och palliativ hemsjukvård enligt Brännström &
Boman, 2012 [16]
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närstående. Detta kan också leda till 
färre antal sjukhusvistelser dvs. mins-
kade kostnader för samhället.

Diskussion
Det huvudsakliga syftet med projektet 
är att utvärdera ett nytt koncept, (se 
figur) för patienter med svår kronisk 
hjärtsvikt. Konceptet innebär att vi 
kombinerar aktiv hjärtsviktsvård med 
palliativ vård tidigt i sjukdomsproces-
sen. Denna strategi innebär en utök-
ning av traditionell behandling av hjärt-
svikt genom att inkludera specialiserad 
palliativ vård liknande den som bedrivs 
för patienter med cancer. En viktig 
skillnad från gängse behandling av pa-
tienter med hjärtsvikt är att PREFER-
konceptet innebär en utökad och om-
fattande vård även av andra samtidigt 
förekommande sjukdomar. Multisjuk-
lighet är ju mycket vanligt förekom-
mande hos äldre patienter med hjärt-

svikt. Teamet i PREFER-konceptet är 
således ansvarigt för helheten i vården 
av patienter med hjärtsvikt. PREFER-
modellen innebär dock inte att ansva-
ret fråntas patientens allmänpraktiker 
eller annan specialist utan ska snarast 
ses som att det sker i samarbete med 
patientens ordinarie distriktsläkare el-
ler specialist. PREFER-modellen orga-
niseras också i nära samarbete med den 
avancerade palliativa hemsjukvården. 
Det avancerade hemsjukvårdteamet 
är således informerad om behandling 
och uppföljning av de patienter som är 
anslutna till PREFER-modellen så att 
de under jourtid kan vårda patienterna. 

PREFER-modellen skiljer sig från 
traditionell palliativ vård genom att 
inkludera aktiv livsförlängande vård 
och behandling t ex. hjärtåteruppliv-
ning ifall detta anses vara förenligt 
med antingen patientens uttalade eller 

Nyckelkomponenter Exempel på innehåll

Specialiserad vård Specialiserad hjärtsvikts- och palliativ vård
Hembaserad Avancerad sjukvård i hemmet (ASIH)

Teambaserad Läkare, sjuksköterskor, arbetsterapeut, och sjukgymnast.

Total vård Multisjuklighet. Specialist kontaktas vid behov. 
Holistiskt synsätt; fysiska, psykiska, sociala och existentiella 
behov beaktas.

Kontinuitet/fast vårdkontakt Patientansvarig läkare och omvårdnadsansvarig sjuksköterska
utses.

Lätt-tillgänglig Patient och närstående kan dagtid ringa ett direktnummer till
sjuksköterska i teamet. Kvällar och nätter kan de kontakta ett 
palliativt hemsjukvårdsteam.

Personcentrerad
Strukturerad 

Teamet har rond var 14:e dag. Vårdplanering, dokumentation 
och utvärdering enligt modellen ”personfokuserad omvård-
nad, de sex S:n” [17]. Symtomskattningsinstrument, Senior 
Alert, palliativa registret mm. används.

Stöd till närstående Närstående delaktig vid vårdplanering. Efterlevandesamtal.
Stöd till personal Regelbundna teamträffar och etiska ronder

Tabell 1. Nyckelkomponenter i modellen för integrerad hjärtsvikt och palliativ hemsjukvård
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förmodade önskan. Ännu mer betydel-
sefullt är inriktningen på att använda 
all modern farmakologisk eller annan 
typ av behandling exempelvis pacema-
kerbehandling, så kallad sviktpacema-
ker. Bakgrunden till att även använda 
denna form av aktiv behandling kom-
mer från erfarenheter av svårigheter att 
definiera en brytpunkt till palliativ vård 
i livets slut hos patienter med hjärtsvikt 
[10,25]. Patienter med hjärtsvikt be-
skriver ofta sitt liv som ”att leva nära 
döden, och att leva ett liv i berg- och 
dalbana” dvs., en pågående mer eller 
mindre kraftig pendling mellan att må 
bättre och sämre. Den oförutsägbara 
sjukdomsprocessen innebär en stor 
risk för att dessa patienter och deras 
anhöriga inte får tillgång till palliativ 
vård [3]. 

PREFER-konceptet är grundat i ett 
holistiskt synsätt med målet att lindra 
fysiska, psykiska, sociala och existen-
tiella problem relaterat till patienternas 
livshotande tillstånd. Vilket överens-
stämmer med WHO:s beskrivning av 
palliativ vård [26]. En personcentrerad 
och strukturerad vård används, baserad 
på modellen personfokuserad omvård-
nad ”de sex S:n”[17]. Denna tankeram 
används vid planering, dokumentation 
och utvärdering av vården. Att möta 
patienterna i deras hemsituation bör 
underlätta för teamet att skräddarsy 
vården för patienten i deras livssitua-
tion. 
Vår hypotes är att PREFER-koncep-
tet med de nyckelkomponenter som 
beskrivits kommer att kunna minska 
symptombördan hos såväl patien-
ter som deras anhöriga. Att studien 
innefattar relativt begränsade patien-

ter i interventions- och kontrollgrup-
pen kan reducera möjligheten att dra 
mer allmänna slutsatser ur ett hälso-
ekonomiskt perspektiv. Emellertid är 
det ändå angeläget att göra en hälso-
ekonomisk bedömning av den insats 
som görs för att värdera om den står 
i proportion med eventuell minskad 
symptombörda och förbättrad livskva-
litet hos patienten. 
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