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Mot bakgrund av det 6kade intresset for vard i livets
slut framhaller forfattarna till denna artikel att
hospicevard tillsammans med en utbyggd hemsjuk-
vard torde bli ett allt mer betydelsefullt komplement
till konventionell vard. Darfér redovisar de delar av
en mera omfattande litteraturéversikt angaende
utvarderingar av hospiceverksamhet. Genomgangen
visar pa svarigheterna att jamféra resultat fran olika
studier pa grund av att de haft olika metoder och in-
strument for att f& svar pa sina fragor. Det som beto-
nas i hospicefilosofin som t ex den enskilda manni-
skans méjlighet att fa paverka sitt liv och att leva det
pa sitt eget satt finns inte sarskilt tydligt beskrivet i de
olika studierna. Okad kunskap behévs. Avslutnings-
vis lyfter forfattarna fram nagra omraden déar det ar
sarskilt angelaget med 6kad kunskap. De efterlyser
aven multicenterstudier.
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Utvéardering av hospiceverksamhet

Redan fran borjan ingick forskning som en viktig del
av hospiceverksamheten. Endast tva ar efter det att
Dame Cicely Saunders &r 1967 dppnade det berdmda
S:t Christopher’s Hospice i Sydenham, London, pabor-
jades dir ett forskningsprogram (1981). Avsikten var
dels att 6ka kunskapen om vad som &r en god vard i
livets slutskede, dels att bilda en palliativ specialitet
med uppgift att sprida denna kunskap inom olika ni-
véer av hilso- och sjukvarden.

Hospiceideologin spred sig raskt under 1970- och
1980-talen inte bara i Storbritannien utan dven i USA,
Kanada och flera andra ldnder. Verksamheten kom att
organiseras pa manga olika sitt: i sérskilda institutio-
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ner, vid dirtill utsedda vardavdelningar inom sjukhus
och sjukhem, som inspringda vardplatser pa sjukhus
och i form av en utbyggd hemsjukvardservice, oftast i
nira kontakt med ndgon hospiceenhet for sluten vérd.

Aven om hospiceideologin har paverkat svensk sjuk-
vard i stort sd har hospice som vérdform fatt en sen
start i Sverige. I huvudbetidnkandet fran den statliga ut-
redningen om varden i livets slutskede (SOU 1979:59)
tog man avstand fran tanken att utveckla vard av
hospicetyp och forordade i stillet att all vardpersonal
skulle ges forutsittningar att ge en god vard i livets
slutskede oavsett var de arbetade i varden. Med undan-
tag for nagra lokala initiativ, som helhetsvéarden i
Bricke, enheten vid Ersta/Stortorp och den lasarettsan-
slutna hemsjukvarden kom hospicevérd att byggas ut i
Sverige forst under senare ar. Allt tyder dock pa att
denna vardform tillsammans med en utbyggd hemsjuk-
vard kommer att bli ett betydelsefullt komplement till
ovrig vard i framtiden. I det ldget 4r det sdrskilt angeld-
get att studera de erfarenheter som finns av denna typ
av verksamhet pa andra hall.

Syftet med vart bidrag ér att ge en 6verblick 6ver den
utvidrdering som har skett av hospiceverksamheten i
andra linder samt att mot denna bakgrund belysa nagra
punkter som enligt var mening &r visentliga att disku-
tera ndr det géller utvirderingen av hospicerdrelsen i
Sverige.

Utvardering av hospiceverksamhet
Vi skall hir begrinsa oss till nagra tidigare studier av
hospiceverksamheten i Storbritannien och ett par se-
nare mer overgripande jimforande studier i USA och
Storbritannien samt till nagra kritiska synpunkter som
har framforts vid jaimforelser av utvérderingar som hit-
tills har gjorts inom detta omrade.

Mor, Greer och Kastenbaum (1984) fragar i boken
“The Hospice Experiment” om hospice blev det man
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Kan hospice som vardidé forbli vital i ett samhdille
diir man hela tiden pressar kostnaderna ndr det
gdiller hdlso- och sjukvard?

tinkt sig. Blev hospice det alternativ till den traditio-
nella varden av doende méinniskor som man hoppats?
Kom varden att tillfora den sjuke och dennes familj en
hogre livskvalitet? Idag kan man dven stilla sig fragan
om hospice som vardidé kan forbli vital i ett samhille
ddr man hela tiden pressar kostnaderna nér det géller
hélso- och sjukvard?

Nagra tidiga hospicestudier

I flera studier har Parkes (1979a, 1979b, Parkes &
Parkes 1984) utifran verksamheten vid S:t Christopher’s
Hospice studerat efterlevande make eller makas upp-
fattning av hospicevérdens effekter for patienten och
for dem sjdlva som anhoriga. Man fann att hospice-
patienter som var under 65 ar och som dott av
cancersjukdom hade lidit mindre av smirta och andra
besvir dr en matchad kontrollgrupp som inte haft kon-
takt med hospice. Hospicepatienterna hade varit mer
mobila och trots hoga doser av smirtstillande medel
hade de varit mindre forvirrade. Makarna till de pa
hospice avlidna hade tillbringat mera tid hos patienten
under sjukhustiden, de hade haft mer kontakt med vérd-
personalen, ovriga patienter och sina anhoriga, de rap-
porterade mindre angest och firre psykosomatiska be-
svir infor dodsfallen dn makarna i jamforelsegruppen.
Skillnaderna betriaffande symtomlindring var tydligast
under verksamhetens forsta period.

I en studie av hemvardsprogrammet vid S:t
Christopher’s visade Parkes (1980) att patienterna hade
kunnat vistas ldngre i sina hem &n eljest och att famil-
jerna hade fatt hjilp att orka med den extra bérda som
varden innebar.

I en tidig studie av Hinton (1979) jamfordes dodsfall
inom fyra vardformer: akutsjukhus, sjukhem, institu-
tionsbaserad hospice och hospicevard i hemmet. Av
reslutatet framgar att de patienter som hade vardats pa
hospice hade haft minst oro och att de som vardats pa
institutionsbaserad hospice dessutom hade haft firre
symtom och besvir dn dvriga patienter.

The National Hospice Study
I USA genomfordes inom ramen for den stora NHS-
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studien, "The National Hospice study”, en utvirdering
av verksamheten inom 40 hospiceenheter och 14
onkologiska vardenheter under ett och ett halvt ar med
borjan ar 1981 (Greer et al 1983, 1986, Greer & Mor
1986). 1 USA bestar en stor del av hospiceverksamheten
av insatser i hemmet. I studien jamfordes olika aspek-
ter av hospicevard i hemmet, hospicevard pa institu-
tion och vérd av doende inom konventionella vardformer
(vanliga vardavdelningar pa sjukhus). I intervjuer med
anhdoriga sokte man svar pa patientens och hans familjs
livskvalitet samt hur vardkostnaderna varierade efter
vardform.

Man fann att anhoriga till personer som vardades i
hemmet var mera engagerade i varden jamfort med an-
horiga till personer som véardades pa hospiceenheter eller
inom konventionell vard men att de upplevt mer stress
och att deras sociala umginge hade minskat under vérd-
tiden. I studien framkom dven att anhdriga till patien-
ter i sluten hospicevard var mer néjda med sin roll dn
vad Ovriga var. I NHS-studien fann man ingen obser-
verbar skillnad i livskvalitet mellan hospicevéardade och
Ovriga patienter. Det var vanligare att hospicepatienter
dog hemma och deras anhoriga var mer tillfreds med
dodsplatsen dn anhoriga till personer som avlidit pa
sjukhus. Anhorigvarden uppvisade ingen 6kad sjuklig-
het i ndgondera gruppen. Anhoriga till hemvérdade hade
ett svarare sorgearbete dn anhoriga till patienter som
vardats pa hospiceavdelning. Kostnaderna var ligre for
hospicevard i hemmet, men kostnaderna fér den
institutionsbaserade hospicevarden var jaimforbar med
kostnaderna for konventionell sjukhusvard, sérskilt i
de fall dir vardtiden dversteg tva manader.

Hospiceideologins tilldmpning
En del studier som gjorts av hospicevard har kritiserats
for att de okritiskt har utgatt fran att hospicevard dr bttre
dn annan vard. Seale (1989) framhaller att de
utvirderingar som gjorts inte entydigt visar detta. Han
har granskat ett stort antal studier i USA och Storbri-
tannien allt ifrin NHS-studien till studier av mer be-
griansad och lokal karaktdr. Precis som manga andra
visar Seale pa svarigheterna med att de haft olika syf-
ten och fragestillningar och att man har anvint olika
metoder och instrument for att fa svar pa sina fragor.
Seale stiller utifran hospicefilosofin fem fragor till
de artiklar han granskade: 1.Hur ser den medicinska
behandlingen ut nér det giller t ex symtomlindring?
2.Vilket psykosocialt stod far patienten och hans nir-
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stdende? 3.Samtalar man om diagnos och prognos?
4.Hur 4r anhoriga engagerade i varden? 5.Hur samar-
betar personalen?

Seale fann i de studier han granskade att symtom-
lindringen vid hospice inte var bittre dn inom konven-
tionell vard. Han refererar bl a till den enda randomi-
serade studie om hospice som hittills gjorts, den av Kane
et al (1984). I denna studie framkom ingen signifikant
skillnad mellan vard vid hospice och inom konventio-
nell vard nir det giller patientens smirta, angest, de-
pression och andra cancerrelaterade symtom. Patienter
och anhoriga vid hospice var dock mer nojda med var-
den och var mer delaktiga i den jimfort med de som
befann sig pa vanliga vardavdelningar. Likasa uppgav
anhoriga vid hospice att de var mindre oroliga jamfort
med kontrollgruppen (Kane et al 1984, 1986).

Seale hidnvisar till Parkes studie (1984) dir man hade
foljt utvecklingen av S:t Christopher’s Hospice och fun-
nit att vid starten av verksamheten fick patienterna vid
S:t Christopher’s en bittre smértlindring 4n patienter
pa sjukhus; en skillnad som forsvunnit 10 ar senare.
Bade Kane et al och Parkes menar att denna utjimning
kan bero pa att kunskaperna om smirtlindring och do-
ende ménniskors situation spridit sig till andra vard-
former.

Ett par studier som Seale refererar till visar eller an-
tyder att varden vid hospice dr mindre aggressiv jaim-
fort med konventionell vard, ddr man oftare utfor olika
typer av ingrepp for att till varje pris ridda liv (Aiken
1986, James 1986) I James studie gjordes deltagande
observationer vid en s k Continuing Care Unit och man
fann att det fanns en benédgenhet att ’sdva ned” patien-
ter ndr man inte lingre kunde kontrollera smértan.
Denna uppgift ger oss inte ndgon bild av om detta var
bra eller daligt ur patientens perspektiv, vi har inget att
relatera till. Det saknas uppgifter om hur de enskilda
patienterna har upplevt situationen och vad som varit
deras verkliga vilja.

Nir det giller det psykosociala stodet dr endast ett
fatal studier gjorda och det finns inget entydigt resultat
som séger att hospicevard hir tydligt skiljer sig at fran
annan vard. Nir det géller personalens forhallningssitt
till patienten refererar Seale bl a Hockey (1986) som

Det saknas uppgifter om hur de enskilda patien-
terna har upplevt situationen och vad som varit
deras verkliga vilja
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Fa studier belyser hur man samtalar om doendet
och doden

fann att patienter som vardades pa hospice behandla-
des med storre aktning @n vad som var fallet i varden
av dldre i hemmet, vilka oftare utsattes for krinkningar.
Jamforelsegruppen som hade fatt vard i hemmet hade
dock inte vérdats for en terminal cancersjukdom, vilket
tillsammans med skillnader i alder kan ha paverkat re-
sultatet.

Seale finner det anmirkningsvért att sa fa studier
belyser hur man samtalar om doendet och doden. Ett
visst matt pd detta kan man é4nda indirekt fa genom
Hintons studie (1979). Han fann att patienter vid hospice
oftare talade med honom om sitt tillstdnd &n patienter
vid vanliga vardavdelningar. Parkes (1979a, 1984) fann
didremot inte nigra sadana skillnader utan oavsett vard-
form anségs en tredjedel av patienterna ha kiint till sin
prognos. Detta méste betraktas som anmérkningsviirt.
Tyvirr finns inga uppgifter om denna fraga i de studier
fran USA som ingick i Seales material.

Nir det giller anhdrigs situation visar litteratur-
genomgangen att anhoriga inom hospicevard oftare var
involverade i vérden jimfort med anhériga till patien-
ter i mer konventionella vardformer. I Studier av Parkes
(1979b, 1984) belyses dven relationerna mellan anho-
riga och personal. I anhorigas 6gon var sjukskoterskorna
kompetenta, vinliga och hjdlpsamma bade vid hospice
och inom vanliga vardformer. Det som skilde sig dt var
att personalen vid hospice ansags ha mer tid och inte
ha sé brattom. Anhoriga vid hospice hade en tendens
att beskriva hospice som en familj dér alla stillde upp.
Likasa hade anhoriga vid hospice oftare kontakt med
personalen efter det att den som varit sjuk hade dott.
Dessa skillnader stod kvar 6ver tid och torde kunna
paverka anhdrigas sammantagna livskvalitet.

En av grundpelarna i hospiceideologin dr teamarbetet.
Det betraktas ofta som en forutsittning for att man ska
kunna na malet med varden. Hur vardens organisation
kan paverka vardkvaliteten belyses bl a genom att Seale
refererar till en studie gjord i Storbritannien (Field 1984).
Organisationen av arbetet visade sig paverka samspe-
let mellan patient och personal. Oppna, icke hierarki-
ska relationer bidrog till att sjukskoterskorna i hogre
grad beaktade patientens psykosociala behov och of-
tare talade med patienterna om ddendet och déden.

Sammanfattningsvis fann Seale endast marginella
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Oppna icke hierarkiska relationer bidrog till att
sjukskoterskorna i hogre grad beaktade patienter-
nas psykosociala relationer och oftare talade med
patienterna om ddendet och doden

skillnader mellan hospicevérd och konventionell vérd.
Analysen av flera av de studier som hittills gjorts pekar
snarare mot vad man skulle kunna kalla hospicerorel-
sens backlash. Seale ansdg & ena sidan att hospis-
filosofin hade haft en pedagogisk effekt pa varden i li-
vets slutskede oavsett var den ges. Allteftersom idé-
erna spritts inom den ordinarie vardverksamheten pa
sjukhus, sjukhem och till patienternas egna hem var
det rimligt att skillnaderna i vardkvalitet mellan vard-
nivderna skulle bli mindre. A andra sidan kunde lik-
riktningen bero pé forindringar inom hospicevarden.
Seale framholl risken for att den stelnar i sina former
och anpassar sig till den konventionella vardens invanda
monster. Som exempel nimnde han hur 6vergéngen till
nya ekonomiska styrsystem och forsidkringsregler mer
eller mindre kan tvinga varden att anta mer konventio-
nella former (Paradis & Cummings 1986). Detta fram-
star sirskilt tydligt i USA dér anslutningen av hospice-
verksamheten till Medicare bidrog till allt fiarre volon-
tirer deltog i arbetet. I stillet rekryterades personal fran
vardomradet med erfarenhet och virderingar fran den
konventionella varden. Dirigenom kom dven personal-
omsiittningen att 6ka inom hospicevarden. Seale beto-
nar att det behovs forskning om vad som hinder pa
hospice, hur olika hospice sinsemellan skiljer sig at samt
hur hospice skiljer sig frin konventionell vard. Nagot
som #ven ekonomen Maria Goddard (1989) papekat.

I en studie som kom senare dn Seales har Johnson et
al (1990) delvis forsokt ta reda pa vad som hiander vid
hospice genom att undersoka 98 hospice i Storbritan-
nien och 111 hospice i Irland. Man fann hir t ex ett
samband mellan antalet behandlingar och tillgdngen pa
likare. Patienter som vardades vid hospice med "egen”
lidkare péa avdelningen fick oftare en mer aktiv behand-
ling for sin sjukdom och genomgick flera palliativa in-
grepp och var oftare organdonatorer dn patienter vid
hospice som inte hade nira tillgang till likare. Likasa
var det en storre genomstromning av patienter vid
hospice med nira tillgang till ldkare. Hur detta skall
tolkas, om det ir bra eller déligt, framgar inte av arti-
keln. Av artikeln framgar dock att hospice inte dr nagot
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entydigt begrepp. Johnson et al (1990) menar att ge-
nom att f6lja rekommendationen fran “the Royal Col-
lege of Physicians” om att gora varden av doende till
en ny specialitet, palliativ medicin, kommer skillnaderna
att bli dn storre mellan hospice som genomfor fler
palliativa ingrepp respektive inte gor detta. An en géng,
en viktig fraga blir da vad som idr bist ur ett patient-
perspektiv.

Nir det giller kostnader for hospicevard har givetvis
ett flertal studier gjorts. Inga entydiga resultat finns om
att hospice &r billigare 4n annan vard. Mycket bero-
ende av att hospice inte dr nagot entydigt begrepp och
att man inte beaktar den totala kostnaden. Goddard
(1989) hivdar att man vid beridkningen av kostnaderna
ofta har bortsett fran volontérinsatsernas reella kostnad,
fran kapitalkostnader och fran de kostnader som faller
pa den 6ppna hélso- och sjukvérden.

Nagra reflexioner

Det ér uppenbart att den som vill utvédrdera hospice-
verksambhet stoter pa manga olika problem. En del av
dessa har berorts i det foregaende. Nagra skall ytterli-
gare antydas hér. Precis som Seale (1989) framholl ér
manga av de utvirderingar som gjorts genomforda pa
ett litet antal patienter och att jimforelser mellan dem
forsvaras pa grund av olikheter i design och metod. Till
detta kan ldggas att manga av de studier som har rap-
porterats ér retrospektiva och att de bygger pa sekundr-
uppgifter (som da anhdriga tillfragats om det som ror
patienten). Fortfarande saknas det instrument som &r
tillrickligt utprovade for métning av olika aspekter av
varden i livets slutskede.

Friamst av allt behovs en diskussion om vad en utvir-
dering av varden i livets slutskede bor omfatta. Det finns
flera intressanta angreppspunkter for fortsatt forskning,
som fragor om vardens innehéll, olika aktorers upple-
velser och erfarenheter av denna vard, hospicevardens
organisation, fordelningen mellan vard i hemmet och
vard pé institution, hidlsoekonomiska och epidemiologi-
ska aspekter pa varden i livets slutskede, vardens and-
liga dimensioner och vardetik for att nimna nagra.

Vart intryck dr att det som betonas i hospicefilosofin,
som den enskilda minniskans méjligheter att fa paverka
sitt eget liv och att leva det pd sitt sitt, livet ut, tillsam-
mans med nirstaende inte finns sdrskilt tydligt beskrivet
i artiklarna, nagot som dven Seale antyder. Intressant
att notera dr dven att nir sadana aspekter finns med ges
de inte samma tyngd som t ex fysisk symtomlindring.
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Man har premierat det enkelt mdatbara pa bekost-
nad av det som dir karaktdristiskt for hospicerorelsen

Detta kan tyckas anmirkningsvirt med tanke pa
hospicerdrelsens mal. Troligen beror detta delvis pa att
man har premierat det enkelt mitbara pa bekostnad av
det som dr karaktéristiskt for hospicerdrelsen, men som
inte lika ldtt later sig fangas i enkla matt. Viktiga pus-
selbitar kommer darfor att fattas ndr man ska ta still-
ning till effekterna av hospicevard jamfort med kon-
ventionell vard. Nér vi granskar den forskning som har
gjorts ér det viktigt att komma ihdg att det finns fler
dimensioner att beakta.

Drygt 20 ar efter starten av hospicerorelsen visar Sea-
les oversikt, ar 1989, att hospicevarden i vissa avseen-
den har formaliserats och blivit allt mer lik den tradi-
tionella varden. Att denna utveckling har givits en tolk-
ning med bade positiva och negativa fortecken har re-
dan antytts. Det ir ju inte heller sjédlvklart att hospice-
vardens organisation och filosofi dr en gang for alla gi-
ven. Vid introduktionen av denna vardform i Sverige
hade det redan mést ske en del anpassningar till svensk
kultur i vid mening, till det svenska samhillet och till
det vardsystem som redan finns. Utbyggnaden av
hospice i Sverige infaller ocksé i en tid da en etisk dis-
kussion fors. Det finns dven en storre Oppenhet én tidi-
gare i kommunikationen mellan vardad och vardare.
Samtidigt befinner sig sjukvarden i en period da eko-
nomiska atstramningar gors.

Pa grundval av vara litteraturstudier och egna funde-
ringar vill vi avslutningsvis lyfta fram nagra omraden
dér det behdvs mer kunskap.

- For vem ir hospice bra och nir under ett vardforlopp
blir hospice ett lampligt vardalternativ.

- Hur kan verksamhetens mél tydliggoras, operationa-
liseras och utvirderas. Hur kan man miita effekterna
for det som ir specifikt for hospicefilosofin?

- Design av prospektiva studier behover utvecklas dér
patienternas egna uppfattningar fokuseras.

- Metodutveckling behovs for att kunna komma at det
patienten uppfattar som kvalitet i livets slutskede.

- For landet gemensamma utvirderingsforsok i form
av exempelvis multicenterstudier dr 6nskvérda, ddr man
gemensamt samlar kunskap om effekterna av vard i li-
vets slutskede ur ett sa brett perspektiv som mojligt.
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- Okad kunskap beh6vs om uppliggning av och inne-
hall i hidlsoekonomiska studier.

Inom vérdforskningen pagér utvecklingen av instru-
ment for insamling av data om exempelvis livskvalitet
och coping. Dessa kan bidra till att géra framtida
utvirderingar tydligare och sdkrare. De kan kanske dven
stimulera till multicenterstudier. Vi far dock aldrig
glomma att ocksd ndrma oss det sa kallade “ométbara”
i uppbyggnaden av kunskap for en bittre vard. Studier
av humanvetenskaplig karaktér kan leda till 6kad kun-
skap om frimst den dodes egna upplevelser av varden
och livskvaliteten. Mdnga utmaningar véntar oss.
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