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Kardiologi: En livraddande arena
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Du férmodas inte ‘att d6’ inom kardiologin




Hjartsviktspatientens sista ar....

Andnod, brostsmarta och trotthet ar de vanligaste symtomen

70% har depressiva symtom

Sociala och existentiella problem &ar vanliga

Ligger pa sjukhus 2.2 ganger

Remitteras sallan till palliativ vard

Osakerhet kring tidpunkt for palliativ vard

Manga andra sjukdomar och polyfarmaci

Aktiv behandling paverkar bade ¢verlevnad och symtom

Satta ut behandling med biverkningar som odverstiger lindrande effekt

Aterupplivning, ICD, LVAD och pacemaker vid behandling i livets
slutskede

http://www.ucr.uu.se/rikssvikt-en/ LiU EXPANDING REALITY



Figure 1. The typical course of heart failure
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Common disease trajectories in heart failure
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Modified from Goodlin 5%, Copyright JACC (2009), with permission from Elsevier.



Berg- och dalbana

- Att leva med svar hjartsvikt inom hemsjukvard upplevdes som
att 6verleva, men att knacka pa dodens dorr

« Sjukdomens forlopp liknades vid en berg- och dalbana med
véaxlande upp och nedgang

- Viljan att leva var stark och att klara nedgangar gav forvissning
att man hade overlevnadsférmaga

« Avancerad palliativ hemsjukvard gav trygghet

Brannstrom M et al. Eur J Cardiovasc Nurs. 2006




Aktuell for palliativ vard i livets slutskede

- >1 episod av inkompensation/6 man

- Behov av lakemedel iv

- Dalig livskvalitet med NYHA IV symtom
- Tecken pa kardiell kakexi

« Beddms varai livets slut

Dickstein et al Eur Heart J. 2008
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Hjartsviktspatienters tankar om doden

- Syfte: att beskriva tankar kring déden och upplevd halsa bland
aldre individer under 6 manader efter en episod med forsamrad
hjartsvikt som kravde sjukhusvard

- 170 patienter, medelalder 70 ar, 70% méan

« Vid forséamring var 16 % radda for att d6 och 4 % hade denna
radsla ofta. Detta andrades inte | den stabilare fasen efter 6
manader.

« Oro/depression hade ett starkt samband med radsla for doden

Stromberg A & Jaarsma T. Eur J Heart Fail 2008
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Hjartsviktspatienters tankar om doden

Ddden som en naturlig del av livet

Doden ar en av de fa saker i livet som sakert kommer att ske,
osakerheten gallde nar och hur déden intraffar

"Nufértiden nar jag blivit sa gammal tanker jag ofta pa doden. Jag
ar inte radd for att do, men jag tanker ofta pa det och jag kan
skamta om det. Man ar alltid medveten om ddden, det ar naturligt”

Doden som en befriare fran symtom och begransning

‘Jag hoppas jag dor lugnt och snabbt, att jag dor i sbmnen. Att
bara ga och lagga sig och aldrig mer vakna upp, det &r battre &an
att ha ett utdraget slut pa ett sjukhem”
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Hjartsviktspatienters
tankar om doden

Begransade vardresurser upplevdes som skrammande

“Jag ar radd for att inte fa god vard vid livets slut”

En del hade inga forvantningar, andra dnskade intensivt att fa ett
forlangt liv trots fysiska begransningar och symtom.

“ Jag vill leva lite till, jag har just borjat skriva en bok, sa just nu ar
Ingen bra tid att do

“Doden kan komma plotsligt sa jag skjuter inte upp en massai till
morgondagen LiU EXPANDING REALITY
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- Det finns en behov av att introducera palliativ vard for
hjartsviktspatienter

« Men....

Hur och hur ofta diskuteras prognos och livets slutskede pa
svenska hjartsviktsmottagningar?
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Forskningsfragor:

Hur ofta pratar sjukskoterskor om prognos och livets slutskede
med hjartsviktspatienter pa hjartsviktsmottagningar?

Vilka faktorer kan ha ett samband med om dessa samtal halls?

Vilka anledningar rapporteras till att man pratar eller inte pratar
om prognos och livets slutskede?
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Metod

1. Enkatundersékning HF-SSK i1 Sverige

Fragor kring att samtala om prognos och livets slutskede med hjartsviktspatienter
utifran sjukskoterskornas: ;
- Dagliga arbete

* Ansvar
- Sjalvfortroende
«  Utbildning

« Uppfattning av patienten
« Uppfattning av hindrande och underlattande faktorer

2. Registrering av patientsamtal

Pratade man om prognos och livets slutskede?

UTHUANIA
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Datainsamling

1. Frageformular SSK (total 111 ssk)
Dagliga arbete

Ansvar

Sjalvfortroende

Utbildning

Uppfattning av patienten

Uppfattning av hindrande och underlattande faktorer

2. Registrering (total 611 patienter)

Alla patientsamtal registrerades oavsett om det var patientens

forsta besok pa mottagningen eller denne hade f6ljts upp under
manga ar. LiU EXPANDING REALITY



Registrering

FOr att skapa en helhetsbild 6ver vad samtalen
handlade om skulle ocksa andra omraden registreras:

Vad hjartsvikt innebéar

Orsak till hjartsvikt

Symptom och tecken pa hjartsvikt
Symptom monitorering
Riskfaktorer

Diet

Fysisk traning

Sexuell aktivitet

Vaccinationer

Sémn- och andningssvarigheter

Foljsamhet till ordinerad behandling
Psykiska konsekvenser

Socialt stod/natverk LiU EXPANDING REALITY



Diskuterade du prognos
med patienten under
besoket?

dJa [INej
Varfor/varfor inte?

Tror du att det ar relevant
att diskutera prognos med
aktuell patient?

o Inte alls

0 Ja, sa snart som mojligt
0 Ja, | ett senare skede

o Annat:

Diskuterade du livet slutskede
med patienten under
bestket?

JJa (JNej

Varfor/varfor
inte?

Tror du att det ar relevant att
diskutera livets slutskede
med aktuell patient?

o Inte alls
0 Ja, sa snart som moijligt
0 Ja, | ett senare skede

o Annat;
\LITY




« Prognos: det forvantade utfallet av en sjukdom i1 en specifik
individ

- Livets slutskede: den tidsperiod da patienten framst erhaller
lindrande omvardnadsatgarder och medicinsk vard samtidigt
som rehabiliterade atgarder minskas eller minimeras
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Sjukskoterskor som deltog
N=111

Alla landsting och kommuner i Sverige
Genomsnittlig alder: 51 ar (spridning 26-73 ar)

Arbetat 27 ar inom halso- och sjukvarden
85% arbetade pa hjartsviktsmottagningar pa sjukhus

Arbetat mer &n 10 ar med hjartsviktspatienter.
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Resultat Frageformular SSK (total 111 ssk)
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Hjartsviktssjukskoterskornas
perspektiv

97%-83 tillrackligt med kunskap att diskutera prognos/livets
slutskede

55-57% tvekar ofta/ibland att diskutera prognos/livets slutskede

84%- 85% ssk: patienten kan bli oroad att diskutera
prognos/livets slutskede

56%-62% ssk: patienten kan bli upprord att diskutera
prognos/livets slutskede
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Ansvar
for att diskutera prognos/ livets slutskede

Lakaren ar huvudansvarig 67-68%
Lakaren och sjukskdterskan har lika stort ansvar 19%
Lakaren/ssk har lika stort ansvar men har olika roller 7%
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Resultat Registrering
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611 patientsamtal registrerades

Sjukhus / Vardcentraler:
Kvinnor:
Alder (genomsnittlig):
Gift/'sammanboende:
* NYHA klass
I: 53 (9%)
II: 284 (49%)
111 223 (39%)
IV: 15 (3%)
- Manader med hjartsvikt:

563 (92%) - 48 (8%)

193 (32%)
70 ar
397 (67%)
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Vilka omraden diskuterades under patientbesdoken?

Livets slutskede
Sexuell aktivitet

Prognos

Psykosociala aspekter

Socialt stod/natverk

Riskfaktorer
Vaccinationer

Diet

Orsak till hjartsvikt
Vad hjartsvikt innebar

Somn-/andningssvarigheter
Fysisk aktivitet

Symptom monitoring
Foljsamhet

Symptom

0% 20% 40% 60% 80% 100% ALITY
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Diskussioner kring prognos och
livets slutskede

« 34% hade diskuterat prognos

* 4% hade diskuterat livets slutskede

- 3% (18 patienter) hade diskuterat bade prognos och livets slutskede.

- 15% -22%:  e] relevant att diskutera prognos - livets slutskede

« 72% -69%: kunde bli relevant att diskutera i framtiden

Inga skillnader mellan: sjukhus/vardcentral, patientens alder, kon, NYHA

klass eller antal manader med hjartsvikt. LiU EXPANDING REALITY
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Diskussioner kring prognos och
livets slutskede

* 34% hade diskuterat prognos

* 4% hade diskuterat livets slutskede

« 3% (18 patienter) hade diskuterat bade prognos och livets slutskede.

« 15% -22%: ej relevant att diskutera prognos - livets slutskede

e 72% -69%: kunde bli relevant att diskutera i framtiden

Inga skillnader mellan: sjukhus/vardcentral, patientens alder, kon, NYHA

klass eller antal manader med hjartsvikt. LiU EXPANDING REALITY



Forskningsfragor:

* Hur ofta pratar sjukskdterskor om prognos och livets slutskede
med hjartsviktspatienter pa hjartsviktsmottagningar?

« Vilka faktorer kan ha ett samband med om dessa samtal halls?

« Vilka anledningar rapporteras till att man pratar eller inte pratar
om prognos och livets slutskede?

Resultat fran 6ppna fragor
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Prognos diskuterades?

LiU EXPANDING REALITY



Prognos diskuterades inte (1)

Beroende pa patientens status

Beroende pa sjukskoterskan
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Prognos diskuterades inte (1)

Beroende pa patientens status

"For pigg patient”
"Patienten ar endast i stadium NYHA | e aktuellt att diskutera detta nu”

"Patienten mar bra i sin sjukdom”

"Patienten ville inte”

"Patienten var nedstamd 6ver sin diagnos, ej lampligt att lagga "sten pa

bérdan” just nu”
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Prognos diskuterades inte (2)

Beroende pa sjukskoterskan

“Jag tyckte inte att det var aktuellt”

"De patienter som gar hos miq ar inte i det skede da man tar upp

prognos”

“Jag som sjukskoéterska ska inte gora detta
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Livets slutskede diskuterades inte

Lakares ansvar

” Kéndes ej aktuellt i nulaget da lékare gj tagit upp detta”
"Inte sjukskoterskans uppgift”

Lakare bor prata forst/ha ett brytpunktssamtal”

Fel tidpunkt

Vill ef oroa/ta ifran dem hoppet
”Han éar inte i livets slutskede, fortfarande under utredning”

"Ung patient”

"Patienten ar inte redo”
LiU EXPANDING REALITY
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Hindrande faktorer

Att hjartsvikt har ett oférutsagbart forlopp

Att patienten har flera sjukdomar

Att patienten har ett nedsatt allméantillstand
med t ex trotthet och kognitiv oférmaga

Att vara radd for att patienten ska bli orolig
eller forlora hoppet

Att ha ont om tid

Att jag inte vet hur jag ska samtala eller diskutera
med patienten

Att jag saknar fardigheter i att kommunicera

7%
62%

62%

62%
52%

30%
18%
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Prognos diskuterades?
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Prognos diskuterades (1)

Patienten initierar
"Patienten fragade”

"Patienten beréttar att han tdnker pa om han kommer att dé
tidigare nu”

Vi diskuterade risk for plotslig dbd pa patientens initiativ”

Oka forstaelsen

” Viktigt att forsékra sig att patienten forstar innebodrden av
sjukdomen”

7" For att motivera till féljsamheten av medicinen/behandlingen”
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Underlattande faktorer

Standardisering och upprepade tillfallen till att prata

Om patienten ska fa en ICD inopererad

Kommunikationstraning
Brytpunktsamtal

Om patienten har en 6ppen attityd och stéaller fragor
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Slutsats

Att prata om prognos och livets slutskede pa
hjartsviktsmottagningar kanns sallan aktuellt da patienten inte
upplevs som sa sjuk

Om prognos och livets slutskede hade diskuterats var det ofta
for att patienten sjalv hade fragat

Lakaren anses huvudansvarig att diskutera prognos och livets
slutskede

Lampligt for sjukskoterskan att prata ibland, speciellt om
patienten fragar

Sjukskoterskorna kande sig kompetenta att diskutera men
uttryckte samtidigt ett behov av mer utbildning
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Utrymme for forbattringar

Traning
Diskussioner i team
Involvera patienten

FOrsok hitta situationer som kan oppna upp for diskussioner,
t.ex. vid andring av behandling, i samband med ICD operation,
vid férsamring, for att uppna optimal behandling

Andra pa vardkulturen
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Svenska hjartsviktsmottagningar

- “gamla” modellen av palliativ vard

“Nya” modellen av palliativ vard behovs

lindrande vard tillsammans med kurativ vard

erbjuds efter behov under hela sjukdomsférloppet

LiU EXPANDING REALITY



Diagnosis DETﬂl

Oid Curative care
model
Curative care Ber eavvetn ety
cate

Beteaven et

Cancer

Heart Curative care Cate

falilure
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Adapted from Gibbs 2002



42

@ Valume 13 Mumbsr 2 &pdl 3014 155N 1474-5151

ELEDFEARN
SOCIETY OF
CARTIOLOGY®

MEMBER OF THE ESC JOURNAL FAAILY

European Journal of

Cardiovascular
Nursing

Journal of the Council on Cardiovascular
Nursing and Allied Professions

Special Issue:

Palliative Care

Guest Editors: Kristofer Arestedt
James M Beattie

LiU EXPANDING REALITY



Cardiovascular @
Nursing

EUROPEAN

. : SOCIETY OF
Original Article CARDIOLOGY®

European Journal of Cardiovascular Nursing

Communicating prognosis and end- © The European Society of Crdilogy 2014
» . . Reprintsandplermissions: o
of-life care to heart failure patients: Sgepub o uklourralsPermisons ra
- ’ cnu.sagepub.com
A survey of heart failure nurses oy

perspectives

Lisa Hjelmfors, Anna Stromberg, Maria Friedrichsen, Jan
Martensson and Tiny Jaarsma

LiU EXPANDING REALITY

43



LiU EXPANDING REALITY



