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Bakgrund: Prognosen vid hjartsvikt ar dalig och sjukdomsforloppet ofta lang-
draget utan nagon tydlig brytpunkt nar sjukdomen gar éver i ett sent palliativt
skede. Malet med projektet ar att utveckla, implementera och utvardera en
modell som integrerar hjartsvikt- och specialiserad palliativ hemsjukvard till
patienter med svar hjartsvikt. Syfte: Det primara syftet ar att studera effekter
av interventionen pa patienters symtomlindring, livskvalitet, aktiviteter i dagligt
liv och behov av sjukhusvard i jamférelse med sedvanlig vard och behandling.
Metod: Prospektiv randomiserad kontrollerad studie med 6ppen evaluering
(PROBE-design). Patienter (n=72) optimalt behandlade enligt ansvarig lakare,
randomiseras till interventions- eller kontrollgrupp. Deltagarna i interventions-
gruppen vardas enligt modellen under 6 manader. Kontrollgruppen foljs upp pa
sedvanligt satt. Datainsamling sker via enkater, blodprover och intervjuer. Data
kommer att analyseras med beskrivande och jamférande statistik samt med
kvalitativ innehallsanalys. En halsoekonomisk 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 IlI-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 ir den vanligaste dodsorsa-
ken hjirt- och kirlsjukdom [1]. I prin-
cip kan alla organiska hjirtsjukdomar
leda till hjirtsvikt nidr de nétt ett till-
rickligt avancerat stadium. Prognosen
vid hjirtsvikt dr délig, simre dn for
de vanligaste formerna av cancer och
sjukdomsforloppet dr ofta lingdraget
utan nagon tydlig brytpunkt nir sjuk-
domen gir Gver i ett sent palliativt ske-
de [2]. Att leva med svér kronisk hjirt-
svikt kan symboliskt beskrivas som att
vara 1 ’dédens vintrum’ och trots allt
Overleva. Det innebir att aldrig veta
vad som vintar imorgon, eftersom
patienterna lider av komplexa, mang-
facetterade och oférutsigbara symtom
som varierar i intensitet och ibland ir
svira att sirskilja [3]. Patienterna lider
av svira symtom/besvir t ex andnod,
trotthet, smirta, nedstimdhet, oro,
angest och social isolering i livets slut
[4-6]. JimfSrande studier har visat att
patienter med hjirtsjukdom har lika
svir symtombdrda som personer med
cancer men har inte i lika stor utstrick-
ning tillgdng till palliativ vard [7,8]. Ett
hinder for att erbjudas palliativ vard
kan vara att sjukdomsfotloppet varie-
rar vilket gbr det svirt och osidkert for
sjukskoterskor och likare att bedéma
och faststilla brytpunkt till palliativ
vard i livets slutskede. De beskriver att
dessa patienter har ett mer ofbrutsig-
bart fétlopp i déendet dn cancerpa-
tienter [9,10]. En nyligen publicerad
registerstudie som baseras pa data frin
det nationella palliativa registret visar
att patienter med hjirtsjukdom i hégre
utstrickning dn patienter med cancer-
sjukdom hade andnéd och rosslighet
sista veckan i livet. De hade ocksa firre
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likemedel ordinerade vid behov f6r de
vanligaste symtomen dvs. smarta, ross-
lighet, illamdende och dngest den sista
dagen i livet. Registreringarna visade
ocksa att personerna med hjirtsjuk-
dom i mindre grad fick specialistkon-
sultation ndr det giller icke lindrade
symptom samt att de i hogre utstrick-
ning dog ensamma. Patienterna med
hjirtsjukdom och deras nirstdende fick
mindre information om att déden var
nira forestiende och efterlevandestod
var mindre vanligt [11].

Vikten av tillgang till palliativ vard for
patienter med svér hjirtsvikt har upp-
mirksammats alltmer nationellt och
internationellt.
att specialiserad palliativ hemsjukvard
mojliggdr ett vardagsliv i gemenskap
i hemmet fOr dessa patienter. Av erfa-
renhet har patienterna och nirstiende
lirt sig att de vid behov kan na en sjuk-
skoterska i teamet, att de blir trodda
och att de far hjilp i tid vilket vicker
kinslor av trygghet [12]. En modell
som diskuteras i samband med vérd av
patienter med hjirtsvikt beskriver att
palliativ vard och kurativ behandling/
sjukdomsmodifiering sker parallellt
fran diagnostillfillet till patientens déd
[13,14]. I Socialstyrelsens riktlinjer for
hjirtsjukvard (2008) foreslas med hog-
sta prioritet att start av palliativ vird
bor Gvervigas till patienter med hjirt-
svikt funktionsklassificerad enligt New
York Heart Association (NYHA) grad
III-IV med mindre dn ett ars forvin-
tad livslingd, behov av sjukhusvird pa
grund av 6kade hjirtsviktssymtom, dé-
lig effekt av behandling och snabbt f61r-
simrad livskvalitet [1]. Aven Europe-
iska kardiologféreningens arbetsgrupp

Intervjustudier visar
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tor hjirtsvikt beskriver i sina riktlinjer
vikten av att komplettera hjirtsvikts-
vard med specialiserad palliativ vard till
patienter med svér hjirtsvikt [15]. Vi
har inte funnit studier som vetenskap-
ligt utvirderat integrerad hjirtsvikts-
och specialiserad palliativ vard i hem-
met till patienter med svar hjirtsvikt .

Mal och syfte

Det 6vergripande malet med projektet
Hjartsvikt och Palliativa Programmet
(HOPP-projektet) i Skelleftea ar att
utveckla, implementera och utvirdera
en modell som integrerar specialiserad
hjirtsvikt- och palliativ hemsjukvard
till patienter med svar hjdrtsvikt.

* Det primira syftet dr att studera ef-
fekter pd patienters symtomlind-
ring, livskvalitet, aktiviteter i dagligt
liv (ADL) och antal slutenvardstill-
fillen. En hilsoekonomisk analys
planeras.

* Det sekundira syftet dr att studera ef-
fekter pa niva av natriuretiska pep-
tider i blodplasma.

* Det tertidra syftet dr att studera ef-
fekter pa vardkvalitet ur patientens
och nirstdendes perspektiv samt
nirstdendes upplevelse av belast-
ning, Dessutom ingar att beskriva
patienters, nirstaendes och profes-
sionella vardares berittade erfaren-
heter av HOPP-projektet.

Metod

Design
En randomiserad kontrollerad studie
med Sppen utvirdering pagar.
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Utval

Patienter (n=72) med verifierad di-
agnos av hjirtsvikt enligt European
Society of Cardiology (ESC), 2008
[2] som identifierats via journaler och
mottagningslistor pa hilsocentraler,
korttidsboenden och sjukhus rando-
miseras till en interventionsgrupp eller
kontrollgrupp. Detta sker fortldpande
under tre ar (2011-2013). Deltagarna
1 interventionsgruppen vardas vid en-
heten under sex manader. Direfter
overfors vardansvaret till annan limp-
lig virdgivare som t.ex. hilsocentral,
eller specialistlikare pa sjukhus eller
palliativ avancerad hemsjukvird. In-
klusionskriterierna dr; patienter med
verifierad hjirtsvikt enligt Huropean
Society of Cardiology (ESC) och med
symtom som vid NYHA-klass 111 el-
ler IV samt minst en av féljande in-
klusionskriterier: 1) Minst en episod
av forsimrad hjirtsvikt som atgirdats
med injektion/infusion av diuretika el-
ler tilligg av annan hjirtsviktsbehand-
ling senaste 6 man och som av likare
dessférinnan bedomts vara optimalt
behandlad. 2) Lig livskvalitet (VAS <
50). 3) Tecken pa kardiell kakexi (ofti-
villig icke-6demat6s viktnedgang =6%
av total kroppsvikt inom de senaste
6-12 manaderna). 4) Mindre 4n ett drs
forvintad livslingd.

Intervention

Modell for integrerad hjirtsvikt och
palliativ hemsjukvard illustreras i figur
1. Denna virdmodell (PREFER) ba-
seras pa nyckelkomponenter (Tabell
1) frin bade sjukskoterskeledd hjirt-
sviktsmottagning och palliativ vard.
Den lyfter bland annat fram vikten
av tillgang il specialiserad véird inom
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bada dessa omraden samt personcen-
trerad och strukturerad viard for att
mojliggdra bista lindring av patienter-
nas symtom. Utforligare beskrivning
av innehall finns beskrivet i publicerad
designartikel [16]

Utfallsmatt

e Primira utfallsmatt dr symtomlind-
ring mitt med frageformuldren Ed-
monton Symptom Assessment Sca-
le (ESAS) [18], livskvalitet skattad
av patienter och nirstiende (EQ-
5D [19] och Kansas City Cardio-
myopati Questionary (KCCQ) [20],
ADL mitt med ADL-taxonomi
[21] samt antal slutenvardstillfillen

* Sekundira utfallsmatt: niva av natriu-
retiska peptider 1 blodplasma.

e Tertidra utfallsmatt: vardkvalitet ur
patientens och nirstdendes pet-
spektiv samt  nirstdendes upple-
velse av belastning. Detta mits
med frageformuliren Kvalitet Ur

Palliativ vard

Integrerad hjartsvkt och palliativ vard

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

(CRA) [23].

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

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

Forvintat resultat och férvintad
betydelse

Var hypotes dr att integrerad hjirt-
sjukvird och palliativ vard i hemmet
kan minska symtombdrda och O©ka
vilbefinnandet for patienter med svar
kronisk hjirtsvikt jimfért med en kon-
trollgrupp som fir traditionell vard.
Detta kan bidra till minskat lidande hos
patienter med svér hjirtsvikt och deras

Hjartsviktsmottagning

Nyckelkomponenter:
Specialiserad Parsoncentrerad
Team baserad Stuktureraa
Total vdra Latt-tm
Hembaserad $toa tm narstiende
Kontinuitst/tast vrakontaxt  Stoa tul personal

3

~

Fysska Psykiska

Symptomiindring

Exstentiella

Sociaka

Figur 1. PREFER. Modell f6r integrerad hjirtsvikt och palliativ hemsjukvird enligt Brinnstrom &

Boman, 2012 [16]
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Tabell 1. Nyckelkomponenter i modellen for integrerad hjirtsvikt och palliativ hemsjukvard

Nyckelkomponenter

Exempel pa innehall

Specialiserad vard

Specialiserad hjirtsvikts- och palliativ vard

Hembaserad Avancerad sjukvard i hemmet (ASIH)
Teambaserad Likare, sjukskéterskor, arbetsterapeut, och sjukgymnast.
Total vard Multisjuklighet. Specialist kontaktas vid behov.

Holistiskt synsitt; fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behov beaktas.

Kontinuitet/fast virdkontakt

Patientansvarig likare och omvardnadsansvarig sjukskéterska
utses.

Litt-tillgdnglig

Patient och nirstdende kan dagtid ringa ett direktnummer till
sjukskoterska i teamet. Kvillar och nitter kan de kontakta ett
palliativt hemsjukvardsteam.

Personcentrerad
Strukturerad

Teamet har rond var 14:e dag. Vardplanering, dokumentation
och utvirdering enligt modellen ”’personfokuserad omvard-
nad, de sex S:n” [17]. Symtomskattningsinstrument, Senior

Alert, palliativa registret mm. anvéinds.

Stod till narstiende

Nirstaende delaktig vid vardplanering. Efterlevandesamtal.

Stéd till personal

Regelbundna teamtriffar och etiska ronder

narstiende. Detta kan ocksa leda till
firre antal sjukhusvistelser dvs. mins-
kade kostnader for samhallet.

Diskussion

Det huvudsakliga syftet med projektet
ar att utvirdera ett nytt koncept, (se
figur) for patienter med svér kronisk
hjirtsvikt. Konceptet innebir att vi
kombinerar aktiv hjirtsviktsvird med
palliativ vard tidigt 1 sjukdomsproces-
sen. Denna strategi innebir en utok-
ning av traditionell behandling av hjért-
svikt genom att inkludera specialiserad
palliativ vard liknande den som bedrivs
for patienter med cancer. En viktig
skillnad fran gingse behandling av pa-
tienter med hjdrtsvikt dr att PREFER-
konceptet innebir en utékad och om-
fattande vard dven av andra samtidigt
férekommande sjukdomar. Multisjuk-
lighet 4r ju mycket vanligt férekom-
mande hos dldre patienter med hjirt-
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svikt. Teamet i PREFER-konceptet dr
saledes ansvarigt for helheten i varden
av patienter med hjirtsvikt. PREFER-
modellen innebir dock inte att ansva-
ret frintas patientens allminpraktiker
eller annan specialist utan ska snarast
ses som att det sker i samarbete med
patientens ordinarie distriktslikare el-
ler specialist. PREFER-modellen orga-
niseras ocksi i ndra samarbete med den
avancerade palliativa hemsjukvarden.
Det avancerade hemsjukvirdteamet
ir saledes informerad om behandling
och uppféljning av de patienter som ir
anslutna till PREFER-modellen si att
de under jourtid kan virda patienterna.

PREFER-modellen skiljer sig fran
traditionell palliativ vard genom att
inkludera aktiv livsférlingande vard
och behandling t ex. hjirtateruppliv-
ning ifall detta anses vara forenligt
med antingen patientens uttalade eller
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férmodade 6nskan. Annu mer betydel-
sefullt dr inriktningen pd att anvinda
all modern farmakologisk eller annan
typ av behandling exempelvis pacema-
kerbehandling, sa kallad sviktpacema-
ker. Bakgrunden till att 4dven anvinda
denna form av aktiv behandling kom-
mer fran erfarenheter av svarigheter att
definiera en brytpunkt till palliativ vard
ilivets slut hos patienter med hjirtsvikt
[10,25]. Patienter med hjirtsvikt be-
skriver ofta sitt liv som att leva nira
déden, och att leva ett liv i berg- och
dalbana” dvs., en pagiende mer eller
mindre kraftic pendling mellan att ma
bittre och simre. Den of6rutsigbara
sjukdomsprocessen innebdr en stor
risk f6r att dessa patienter och deras
anhoriga inte fir tillgdng till palliativ
vard [3].

PREFER-konceptet dr grundat i ett
holistiskt synsitt med malet att lindra
tysiska, psykiska, sociala och existen-
tiella problem relaterat till patienternas
livshotande tillstind. Vilket Gverens-
stimmer med WHO:s beskrivning av
palliativ vard [26]. En personcentrerad
och strukturerad vird anvinds, baserad
pa modellen personfokuserad omvird-
nad ”de sex S:n”[17]. Denna tankeram
anvinds vid planering, dokumentation
och utvirdering av varden. Att mdta
patienterna i deras hemsituation bor
underlitta for teamet att skriddarsy
varden fOr patienten i deras livssitua-
tion.

Vir hypotes idr att PREFER-koncep-
tet med de nyckelkomponenter som
beskrivits kommer att kunna minska
symptomboérdan  hos  savil patien-
ter som deras anhoériga. Att studien
innefattar relativt begrinsade patien-
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ter 1 interventions- och kontrollgrup-
pen kan reducera méjligheten att dra
mer allminna slutsatser ur ett hilso-
ekonomiskt perspektiv. Emellertid ar
det dnda angeldget att gbra en hilso-
ekonomisk bedémning av den insats
som gors for att virdera om den star
i proportion med eventuell minskad
symptomboérda och férbittrad livskva-
litet hos patienten.
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