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pakkarord

Vid pokkum leidbeinanda verkefnisins Kristinu Bjornsdottur fyrir 4geeta leidsdgn og
vidmelendum fyrir patttokuna. Einnig fjolskyldum okkar og hvor annarri fyrir beinan og

dbeinan studning.



Utdrattur

Pad er stefna islenskra stjornvalda ad aldradir geti buid heima hja sér vid edlilegt heimilislif
eins lengi og unnt er. Samkvaemt nidurstddum rannsokna er pad eindregin 0sk aldradra sjalfra ad
heimapjonusta sé elfd. I verkefninu var skodud reynsla einstaklinga med langvinna hjartabilun af
pvi ad blia heima med videigandi adstod og studningi. I erlendum rannséknum hefur verid
stadfest, ad med radgjof og adstod fra starfsfolki i heilbrigdispjonustu, er haegt ad feekka dogum
par sem sjuklingar med langvinna hjartabilun liggja a sjukrahdsi. Ennfremur lengja lif peirra.

Gagna var aflad og unnid ur nidurstddum pessarar eigindlegu rannsoknar i samraemi vid
heimspekistefnuna um tdlkandi fyrirbeerafreedi (hermeneutical phenomenology). Patttakendur
voru fjorir aldradir einstaklingar med hjartabilun & stigi 111 og IV. Vid greiningu vidtalanna var
notud kenning sem nefnd er ,,Normalization process theory* sem felur i sér fjogur mismunandi
pemu. Markmidin med rannsokninni voru ad kanna lidan sjuklinganna og greina frekari leidir til
Urbota vid hjakrun peirra.

Helstu nidurstodur voru ad mikil porf er a markvissum medferdum vid hjukrun
sjuklinganna. par ma nefna medhondlun likamlegra einkenna, freedslu, eflingu sjalfsumoénnunar,
studning, mat & salreenum einkennum og félagslegum vandamalum. Einnig er porf fyrir studning
vid traaridkun. Mikilvaegt er ennfremur ad stydja adstandendur sem geta verid undir alagi vid ad
annast um sjuklinginn og freeda pa um leidir til ad létta uménnunina. bar sem um sérhafda
hjakrun er ad reeda verdur ad hvetja hjukrunarfredinga a svidinu til ad stunda endurmenntun.

Pannig verda peir m.a. betur i stakk bunir vid ad freeda og stydja sjuklinga og adstandendur.

Lykilord: Langvinn hjartabilun, heimahjikrun, medferdarleidir, ,,Normalization process theory*



Abstract

It is the current policy of the Icelandic government, that elderly people should be assisted
in living at their home as long as is possible. According to the results of research it is also the
wish of the elderly themselves, that home care is increased. In this project we investigated the
experience of people with chronic heart failure of living at home, and beeing treated by health
care personnel, using available nursing interventions. It has been confirmed in foreign research,
that what is accomplished by such interventions are fewer days in hospitals and longer life of
patients.

Data was obtained and analysed in this qualitative interview research, according to the
philosophy of hermeneutical phenomenology. Four elderly persons with heart failure on stage 11
or 1V participated in the research. We used the ,,Normalization process theory“ model to detect
four different themes from the interview data. The aims of the research were to investigate how
the patients feel, so as to detect processes which may be used to to improve their home care.

The main results were, that elderly people with chronic heart failure are in demand for
further interventions to be used in their home care. Among them are treatment of physical
symptoms, education, strenghtened selfcare and support, evaluation of psychological symptoms
and social problems. Also they need support to continue their participation in religious matters. It
is also important to assist and educate relatives, which may be under strain in caring for their
loved ones. Because home care of people with chronic heart failure is a specialised field of
nursing, the nurses attending the people need to be encouraged to reeducate themselves. Then

they will be better prepared for educating and supporting the patients and their relatives.

Keywords: Chronic heart failure, home care, interventions, Normalization process theory
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Inngangur

Langlifi er ad aukast her a landi p.e. fleira folk verdur eldra. Hlutfallsleg fjolgun er mest
aldurshépnum 65 &ra og eldri, og peim mun fjélga mest & komandi arum. Pad veldur pvi ad porf
verdur sifellt meiri fyrir ymiss konar opinbera adstod. bvi purfa riki og sveitarfélog ad auka
fjarframldg til heilbrigdis- og félagspjonustu. Kréfur um gaedi og hagkvemni verda einnig meiri
(Palmi V. Jénsson o.fl., 2003). Jafnframt er pad stefna islenskra stjérnvalda ad aldradir geti eins
lengi og unnt er buid vid edlilegt heimilislif og dvalid & heimilum sinum pratt fyrir versnandi
heilsufar og minni feerni til sjalfsuménnunar (Rikisendurskodun, 2005). I 1. gr. laga um mélefni
aldradra numer 125/1999 segir, ad ,,aldradir eigi ad eiga vol & peirri heilbrigdis- og felagslegri
bjonustu sem peir purfa a ad halda og ad hdn sé veitt & pvi pjonustustigi sem er edlilegt midad
vid porf og astand hins aldrada. Einnig er markmid laganna ad aldradir geti eins lengi og unnt er,
baid vid edlilegt heimilislif en ad jafnframt sé tryggd naudsynleg stofnanapjénusta pegar hennar
er porf. Eitt af adalmarkmidunum i endurskodadri heilbrigdisasetlun 2000-2010 er i samraemi
vid petta. b.e. heilsufar aldradra 80 &ra og eldri verdi svo gott ad u.p.b. 80% peirra muni geta
buid heima med videigandi studningi (Félags- og tryggingamalaraduneytio, 2008).

I pessu verkefni beinist athyglin ad reynslu einstaklinga sem hafa greinst med hjartabilun
af pvi ad bla heima med videigandi adstod og studningi. Hjartabilun er algengasta
heilsufarsvandamal & islandi (Ingibjorg Hjaltadéttir, Sigrin Bjartmarz, Diana Drofn
Heidarsdottir og Steinunn Arna borsteinsdottir, 2010). | Evrépu er talid ad algengi hjartabilunar
sé a bilinu 0,4-2,0% og medalaldur sjuklinga er 74 &r (Sigurdsson, Joénsson, Kolbeinsson,
Pétursson og Helgason, 2002). Hér a landi létust 350 manns Ur hjartabilun a arinu 2009, par af

voru 204 karlar og 146 konur (Hagstofa islands, 2010). Hjartabilun er algengasta
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innlagnaréstaeda folks eldra en 65 &ra i Bandarikjunum og 65-70% af 6llum sjukrahisinnlégnum
par, fengu sjukdémsgreininguna hjartabilun & arinu 2004. par af voru 80% sjuklinganna 65 ara
og eldri (Touhy og Jett, 2010). P6 miklar framfarir hafa ordid i medhdndlun & hjartabilun er
sjukdémurinn enn dlaeknandi, versnar med timanum og leidir ad lokum til dauda (Bloomfield,
Bradbury, Grubb og Newby, 2008).

Verkefni petta er hluti af sterra verkefni sem unnid er i samstarfi Haskola islands,
Heimapjénustu Reykjavikur og Landspitala-haskélasjukrahdss. Markmid verkefnisins er ad proa
og meta starfsadferdir vardandi fyrirkomulag heimapjonustu fyrir eldri borgara sem greinst hafa
med I11. eda V. stigs hjartabilun. Reyna a ad beta pjonustuna med hagkveemum heetti. Einnig er
markmidid ad gera peim sem greinst hafa med alvarlega hjartabilun, kleyft ad njéta sem mestra
lifsgeeda. | pessum verkpeetti beindist athyglin ad reynslu einstaklinga med langtgengna
hjartabilun af pvi ad bua heima. Reynt var ad leita svara vid eftirtdldum rannséknaspurningum:

-Hvernig er reynsla, lidan og adbdnadur eldri borgara sem greinst hafa med hjartabilun &
I11. eda IV. stigi og njota heimahjdkrunar?
-Er haegt ad auka lifsgeedi og beeta lidan eldri borgara sem greinst hafa med Il1. eda IV.

stigs hjartabilun og njota heimahjdkrunar?



Fraedileg samantekt

Heimahjukrun

Aldradir og sjuklingar sem bua & eigin heimili geta fengid pjonustu sem felst i
heimahjakrun, dagvistun, félagslegri heimapjonustu, adstod i formi hjalpartekja og heimsendan
mat. Umfang heimapjonustunnar er misjafnt eftir sveitarfélogum. Pad getur pvi skipt téluverdu
mali hvar hinn aldradi & heimili. Aldradir eiga kost & heimahjdkrun i einhverjum meeli i flestum
sveitarfelogum landsins. Kvéld- og helgarpjonusta hefur pé einungis stadid til boda i steerstu
sveitarfélogunum (Rikisendurskodun, 2005). Félagsleg heimapjonusta adstodar folk sem byr i
heimahusum og getur ekki annast heimilishald eins og prif og pvotta 4n adstodar (Velferdarsvid,
2012). Einnig felst pjénustan i studningi a formi hvatningar og samveru (Reykjavikurborg,
2009).

Hugmyndafraedin ad baki heimapjonustu er ad stefnt skuli ad pvi ad gera éldrudum og
sjukum Kleift ad bua vid fullt sjalfsteedi a eigin vegum. pPad er gert med pvi ad flytja pjonustuna
til peirra svo hinn aldradi og sjuki geti vidhaldid samfellu i lifi sinu og hattum prétt fyrir hrérnun
og adrar breytingar samfara verri heilsu. Kannanir hafa verid gerdar & skum aldradra og sjukra
um pjoénustu (Jon Bjornsson, 2012). Syna paer naer allar ad pad er eindregin 6sk peirra ad
heimapjonusta verdi efld. bannig telja peir ad 6ryggi sitt sé sem best tryggt. Hag peirra er best
borgid ef pjonusta og hjalp vid verkefni sem eru peim ofvida, er hafileg. Petta kostar heldur ekKi
neina skerdingu & sjalfsakvorounarrétti eda sjalfsvirdingu peirra. Af pessum sokum hefur ordid
akvedin stefnubreyting i att fra dvalarstofnunum til heimapjonustu ad undanférnu. Talid er ad hin

alhlida pjonusta & stofnun dragi Ur sjélfsbjargargetu einstaklinga i stad pess ad auka hana.



Ofverndunartilhneiging stofnunar gerir pa hada og veldur ymiss konar sélreenni og félagslegri
afturfor (Jon Bjornsson, 2012).

I dldrunarfreedum hefur athyglinni verid beint ad peim &hrifum sem heimilid hefur &
heilsufar og lidan. FOlk myndar tilfinningaleg tengsl vid heimili sitt & langri evi. bau
tilfinningatengsl motast af atburdum sem folk upplifir og samskiptum vid adra. bvi er pad
sjonarmid nu ad verda rikjandi ad aldradir fai ad bua sem lengst & sinu heimili. Einnig skiptir
miklu mali ad folki 1idi vel heima, baedi likamlega og andlega. Komist t.d. audveldlega um. A
sumum heimilum getur verid erfitt ad komast & milli herbergja i géngugrind eda hjélastol.
Adgengi ad heimilinu getur verid torvelt ef par eru stigar. Vidhald husnadis getur lika reynst
6ldrudum og sjukum um megn. Hjukrunarfraeedingar sem starfa vid heimahjdkrun, verda ad meta
reglulega adstaedur og astand & heimilum. beir verda einnig ad vera medvitadir um ahrifin sem
innleiding heilbrigdispjonustu hefur & heimilin. Pau verda ad opinberum stad og moguleikar
takmarkadir & ad vardveita einkalif (Kristin Bjérnsdéttir, 2008).

Skoda parf visbendingar um andlega vanlidan aldradra sem bua heima. Andleg vanlidan
er alvarlegt astand sem getur aukid likur @ 68rum sjukdémum. Heilsulitill einstaklingur sem byr
vid bagar félagslegar adsteedur & frekar & haettu ad finna til einmanaleika og depurdar sem getur
leitt til punglyndis (Ekwall, Sivberg og Hallberg, 2005). Sidast en ekki sist er naudsynlegt ad
vera a vardbergi vid heimahjukrun par sem aldradir hafa sjaldnast eina afmarkada heilsubilun,

heldur margar samtimis (Ingibjorg Hjaltadottir o.fl., 2010).



Einkenni hjartabilunar

Hjartabilun stafar af minnkadri daelugetu hjartans. Orsokin er ad skemmd verdur &
hjartavédvanum i kjolfar kransaedastiflu, hjartalokusjukdéma, hjartavédvasjikdoma, has
blodprystings, hjartslattartruflana eda medfaeddra hjartagalla (Anna G. Gunnarsdottir, Gudrdn
Valgeirsdottir, Axel F. Sigurdsson, Ingveldur Ingvarsdéttir og Solran Jénsdottir, e.d.). Einkenni
hjartabilunar, sem oftast eru til umraedu, eru 6edlileg preyta, prekleysi og meaedi sem kemur af pvi
ad hjartad getur ekki deelt neegjanlega miklu blodi. Pad sem gerist er ad blddid safnast fyrir i
likamanum og veldur m.a. 6kkla- eda lungnabjlg. Vid petta skynjar heilinn litid bl6dflaedi og af
stad fara bod um ad draga saman &darnar. Pad veldur heekkudum bl6dprystingi. Einnig reynir
likaminn ad halda i vokvann og Gtskilnadur i nyrum verdur minni. Afleidingin er vitahringur
fyrir hjartad, sem veiklad er fyrir, og ad vefir likamans fa ekki nég af surefni og naringu
(Bloomfield o.fl., 2008). Helsta medferdin er lyfjamedferd med pvagrasilyfjum, sem veldur
auknum vokvadatskilnadi, bjugur minnkar og 6ndun verdur léttari. Einnig eru gefin lyf til ad auka
samdrattarkraft hjartans og 6nnur lyf sem laekka blodprysting. Annar pattur i medferd er ad huga
ad matarraedi og takmarka t.d. saltneyslu eins og unnt er. Hreyfing er mikilveeg til ad vidhalda
pbreki og feerni i daglegu lifi. Auk pess eykur hreyfing pol og vodvastyrk sem getur dregid ar
hjartabilunareinkennum. bannig verdur lidan betri og orka meiri sem aftur veldur pvi ad
audveldara er ad taka pétt i daglegu lifi (Anna G. Gunnarsdéttir o.fl., e.d.).

Hjartabilun hefur miklar likamlegar og andlegar afleidingar fyrir folk sem han hrjair.
Lifsgaedi sjuklinga med hjartabilun eru verri i samanburdi vid sjuklinga med adra langvinna
sjukdéma og innldgn & sjukrahds er algeng (Delaney og Apostolidis, 2010). Eins og fram kemur
hér & undan, fylgir hjartabilun oft madi, bjugséfnun, mikid prekleysi og verkir. Einkennin verda

verri & lokastigum sjukdomsins (Bloomfield o.fl., 2008).



Sett hefur verid fram st rannséknatilgata ad mikill breytileiki i birtingu einkenna hja
sjuklingum med hjartabilun orsaki pad ad peir eigi erfitt med ad atta sig a versnun. Pad auki likur
& endurinnlégnum og valdi aukinni danartidni pessa sjuklingahops (Moser o.fl., 2011).
Sjuklingar 71 ad tolu héldu dagbok i 30 daga um styrk einkenna a skalanum 1-10. Einkenni sem
voru skrad eru grunn 6ndun, bjagur, sipreyta og svefntruflanir. Breytileiki i einkennum var
fundinn med pvi ad reikna stadalfravik fyrir styrk einkenna hja hverjum sjuklingi og beita
tolfraedidtreikningum & pad. A pessu 30 daga rannsoknatimabili attu 98% patttakenda vid grunna
ondun og sipreytu ad strida einhverju sinni en 97% fekk bjug og svefntruflanir. Auknar likur
voru & sjukrahusinnlégnum hja sjuklingum med mikinn breytileika i éndun og bjug. pessi
tilhneiging sast ekki vid utreikning & breytileika i ad eiga vio svefntruflanir og sipreytu ad strida.
Sjuklingar sem pjast af hjartabilunareinkennum sem syna litinn breytileika virdast hafa samband
vid heilbrigdisstarfsfolk fyrr til ad fa radgjof heldur en ef mikill breytileiki er i einkennum.
Pannig tekst peim ad afstyra sjukrahdsinnlégn. Ekki greindust tengsl & milli styrks einkenna hja
patttakendum og sjukrahusinnlagna (Moser o.fl., 2011). Svipadar nidurstddur hafa fengist vid
rannsoknir a tengslum sjukrahisinnlagna og breytileika i sjakdomseinkennum sjuklinga med
langvinna lungnateppu (Helga Jonsdéttir, bPorbjorg Séley Ingadéttir, Bryndis S. Halld6rsdottir og
Gudran Halldorsdéttir, 2011).

Hjartabilun hefur verid skipt i fjora flokka eda stig, samkvemt kliniskum leidbeiningum
um medferd og greiningu (Sigurdsson o.fl., 2002). b.e. melt er med ad fylgja flokkun
hjartaverndarsamtakanna i New York (N.Y. Heart Association). Flokkarnir fjorir eru eftirtaldir:

I: Engin skerding a preki; venjuleg areynsla leidir ekki til 6edlilegrar preytu, maedi eda

hjartslattareinkenna.



I1: Vaeg skerding & preki; engin einkenni i hvild en venjuleg areynsla veldur preytu, madi
eda hjartslattareinkennum.

I11: Mikil skerding & preki; engin einkenni i hvild en pau koma fram vid litla areynslu.

IV: Sjuklingur getur ekkert gert an pess ad fa einkenni; pau eru oft til stadar i hvild og

aukast vio minnstu areynslu (Sigurdsson o.fl., 2002).

Medferdir fyrir heimahjukrun sjaklinga med hjartabilun

Hefdbundnar og floknar medferdarleidir

Hefdbundin medferdarleid fyrir sjakling med hjartabilun felur i sér freedslu um mikilvegi
sjalfsumonnunar eins og ad fylgjast med likamspyngd og einkennum um versnandi likamsastand.
Reglulega er farid i heilbrigdisskodanir 2-12 sinnum & ari par sem likamsastand er kannad,
gerdar blddrannsdknir, hjartabmun og tekin hjartarafrit (Bui og Fonarow, 2012).

Synt hefur verid fram & ad porf er & floknum medferdum (complex interventions) fyrir
sjuklinga med langvinna hjartabilun og sem bda heima. [ astralskri rannsokn (Stewart, Pearson
og Horowitz, 1998) fengu 48 sjuklingar hefdbundna medferd eftir utskrift heim af sjakrahusi en
49 fengu fléknari medferd. Floknari medferd folst i pvi ad hjukrunarfraedingur og lyfjafredingur
vitjudu um sjaklinginn heima. Farid var med honum yfir lyfjafyrirmeli og feerni hans til
sjalfsumoénnunar metin. Sidan voru i samradi vid sjuklinginn Gtvegud studningsudrraedi i
heimapjonustu med hlidsjon af matinu. Ad loknu 6 méanada rannsoknartimabili hofdu marktaekt
feerri sjuklingar latist i hdpnum sem fékk flokna medferd. Einnig purftu sjaklingar i peim hop
sjaldnar & endurinnlégn & sjukrahus, ad halda (Stewart o.fl., 1998). Samberilegar nidurstéour

hafa fengist i bandariskri rannsokn (Kornowski o.fl., 1995). Samkvamt peirri rannsokn svo og
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nyrri rannséknum (Giordano o.fl., 2009) er fjarmunum sem veitt er til pessa malaflokks ad 6llum

likindum vel variod.

Kliniskar leidbeiningar

A vegum Landlaknisembeettisins hafa verid gefnar Gt leidbeiningar um greiningu og medferd
langvinnrar hjartabilunar (Sigurdsson o.fl., 2002). Vid greininguna er tekid hjartalinurit,
hjartabmun er gerd, einnig tekin réntgenmynd af lungum, bl4d og pvag rannsakad.
Laeknismedferd felst i lyfjamedferd og skurdadgeroum par sem undirliggjandi orsakir eru
medhondladar eda settir ihlutir fyrir bl6oras sem efla starfsemi hjarta. Freedsla um sjukdéminn og
hvernig sjuklingur getur adlagad lifsheetti sina ad honum til ad minnka einkenni, er mikilvaegur
pattur i medferd og hjukrun. Einnig eftirfylgd og studningur badi vid sjukling og adstandendur.
Til ad minnka &lag & hjarta parf sjuklingur ad vera sem nast kjorpyngd sinni og takmarka
saltneyslu og vokvainntekt. Reglubundin hreyfing er 6llum holl og hvetja parf sjuklinga med
hjartabilun til peirrar astundunar. brekpjalfun sem eykur pol, dregur ar sjakdémseinkennum og
beetir lifsgaedi pessa sjuklingahops (Sigurdsson o.fl., 2002).

| Bretlandi hafa verid gefnar Ut itarlegar kliniskar leidbeiningar um medhdndlun
langvinnrar hjartabilunar. Leidbeiningarnar eru endurskodadar a priggja ara fresti og pegar porf
pykir (National Institute for Clinical Excellence, 2010). I peim er einnig 16gd ahersla & mikilvagi
hreyfingar i medferdinni eins og i islensku leidbeiningunum. b.e. pegar ekki eru til stadar adrir
aheettupeettir eins og haprystingur, sem mala a moti pvi. Hoppjalfun hefur gefist vel svo og ad
huga samhlida ad salgeslu og einstaklingsbundnu freedsluinnleggi. Skima parf fyrir punglyndi og

kanna hvort sjaklingur hefur ségu um slikt. Sidan parf ad meta hvort porf sé & medhdndlun pess.



I bresku leidbeiningunum (National Institute for Clinical Excellence, 2010) er
heimahjukrun sjuklinga med langvinna hjartabilun greind i tveer medferdarleidir. Annars vegar
felst hjakrunin i voktun med adstod talsima eda annars fjarskiptafyrirkomulags og malingum &
magni svonefnds ,,natriuretic* peptids i sermi bl6ds. betta er hormdn sem hjartavddvafrumur
mynda og gefur til kynna virkni lyfjagjafar vid ad halda nidri sjukdémseinkennum. Fari magn
pess yfir viomidunarmork eru horfur sjuklings ad versna.

Samkvamt hinni medferdarleidinni sem greint er fra i bresku leidbeiningunum, vitja
fulltraar i sérstoku hjartabilunarteymi reglulega um sjaklinginn. Y firumsjon med starfi teymisins
hefur sérfreedingur i medferd hjartabilunar. begar leidbeiningarnar voru sidast endurskodadar
voru ekki fyrirliggjandi rannsoknanidurstodur sem rokstutt gatu pad ad meela med annarri
medferdarleidinni umfram hina. Hvatt var til frekari rannsdkna a pessu svidi (National Institute
for Clinical Excellence, 2010).

I Bandarikjunum hafa verid gefnar Gt kliniskar leidbeiningar um heimahjikrun langveikra
(Bowles, Pham, O"Connor og Horowitz, 2010). Kannad var hvernig par nyttust vid ad beta gadi
heimahjukrunar folks med hjartabilun med pvi ad endurskoda gogn ur rannséknum.
Hjukrunarfraedingar i starfi hja fjérum fyrirteekjum i heimahjakrun i dreifbylu byggdarlagi, fengu
freedslu um klinisku leidbeiningarnar. | peim er m.a. fjallad um hvernig greina eigi hjartabilun,
meta hana, medferdir i bodi og hvernig standa eigi ad freedslu sjuklinga. Leidbeiningunum fylgir
einnig gétlisti um upplysingar sem liggja eiga fyrir vardandi sjukling vid utskrift af sjakrahusi og
innritun i heimahjakrun. petta eru upplysingar vardandi utstreymisbrot hjarta sjuklings (ejection
fraction), NYHA flokkun, nidurstoédur seguldomunar (echocardiogram), hvort & lyfjakorti séu
vidurkennd hjartabilunarlyf og hverjar skammtasteerdir peirra séu. Hjukrunarfraedingar sem patt

toku i rannsokninni sem var megindleg, skiludu inn upplysingum um 151 sjukling med
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hjartabilun. Auk pess fengust upplysingar um 47 sjaklinga med annan langvinnan sjukdoém auk
hjartabilunar, p.e. sykursyki. Vid greiningu rannsoknagagna kom i ljés ad algengt var ad
fyrirliggjandi upplysingar um hjartabilun sjuklings i heimahjukrun, voru ekki i samreemi vid
gatlistann. bvi gatu hjukrunarfraedingarnir ekki avallt attad sig a alvarleika hjartabilunar eda
metid arangur medferdar. Nidurstadan var ad bata pyrfti par ar til ad tryggja gaedi
heimahjukrunar sjuklinganna. Hjukrunarfreedingar geta flytt fyrir ggedaumbotum med pvi ad
6ska eftir upplysingum sem vantar. Einnig er talid mikilveegt ad studla ad auknu
upplysingafleedi milli leekna sem sjaklingur leitar til og hjukrunarfreedinga sem annast hann i
heimahjukrun (Bowles o.fl., 2010).

Saensk rannsokn varpar einnig ljési a ad ekki er nagilegt ad til séu innlendar skriflegar
kliniskar leidbeiningar a svioi medferdar langvinnrar hjartabilunar (Ehrenberg, Ehnfors og
Ekman, 2004). borf er & nakveemari leidbeiningum sem hjukrunarfraedingar geta haft vid hendina
vid dagleg storf. Skodadar voru hjukrunarskraningar um 161 sjukling sem bjé heima og padi
heimahjukrun fra naleegri Heilsugaslustdd. Skraningarnar hofdu nanast enga samsvorun vid
ahersluatridi parlendra kliniskra leidbeininga. Mestmegnis var um ad raeda ferslur um lyfjagjafir.
Einungis 12% farslna voru um pyngd eda pyngdarbreytingar sjuklinga og 4% um uppfraedslu
sjuklinganna vardandi sjakdéminn sem peir pjadust af (Ehrenberg o.fl., 2004).

Sanders, Harrison og Checkland (2010) tdku viotol vid 10 breska hjukrunarfreedinga sem
voru med sérpekkingu i hjukrun sjaklinga med hjartabilun. Einnig voru samskipti peirra vid 16
sjuklinga kénnud. Sjuklingarnir voru einkum karlmenn sem leitad hofou til heilsugeaslustédvar
med einkenni um hjartabilun. Markmid rannsoknarinnar var ad finna Gt hvernig midlun
radlegginga til sjuklinga faeri fram, og hvort hjukrunarfraedingar nyti sér efni tr kliniskum

leidbeiningum par um. 1 1j6s komu prji pemu i samskiptum hjtkrunarfreedinganna og
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skjolstedinga. | fyrsta lagi var beitt markvissri fredslu um lifstil og leitad leida til ad na arangri
vid ad breyta honum. Stundum var komist ad samkomulagi vid sjukling um atridi eins og ad nota
einungis salt Ut & mat fyrir matreidslu. | 63ru lagi virtust samskiptin vera persénuleg og 16gud ad
pérfum vidkomandi sjuklings. P6 kom i 1j6s litill breytileiki i samskiptum milli mismunandi
sjuklinga. Samkveaemt pridja pemanu var reynt ad roa sjuklingana med pvi ad benda peim & ad
birtingarmynd sjukdoémseinkenna og aukaverkanir medferdar peirra, veeri algeng. Vid val &
urreedum fyrir sjuklingana var peim gjarnan bent & ad pau heféu reynst 6drum sjuklingum vel i
somu adstodu. I samskiptum vid sjuklinga sina virtust hjukrunarfreedingarnir hafa hlidsjon af

abendingum i kliniskum leidbeiningum par um (Sanders o.fl., 2010).

Arangur hjukrunarmedferda

I yfirlitsrannsokn (Lambrinou, Kalogirou, Lamnisos og Sourtzi, 2011) voru skodud ahrif pess ad
skipuleggja vel og undirbta medferd sjaklings i heimahjukrun fyrir Gtskrift af sjukrahdsi. p.e.
parfir sjuklings voru metnar af hjakrunarfreedingi og honum veitt freedsla um sjakdominn,
einkenni hans og ahrifarikar leidir til ad hindra framgang einkenna. Markmidid med pessu var ad
minnka likur & endurinnlégn & sjakrahds. Petta voru 19 slembistyrdar rannsoknir med
vidmidunarhopum, par sem patttakendur fengu eingdngu hefdbundna medferd. Fjoldi
patttakenda i Grtakshopum var fra 70 manns upp i 1023. I 1j6s kom ad endurinnlégnum faekkadi
hja sjuklingum med hjartabilun ef hjakrunarfreedingur kom ad skipulagningu medferdar fyrir
atskrift, veitti eftirfylgd heima og studning.

EkKi voru skodadar greinar sem folu i sér fjarskipti sem medferdarleid i fyrrgreindri

yfirlitsrannsokn (Lambrinou o.fl., 2011). Nyleg grein hefur verid birt par sem rannsakadur var
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arangur fjolpaettrar medferdar 12 sjuklinga med hjartabilun & stigi 111 og 1V og sem bjuggu heima
(Delaney og Apostolidis, 2010). Hjdkrunarfraedingur vitjadi atta sinnum um sjdklingana &
rannsoknatimabilinu. Reynt var ad byggja inngrip pad sem rannsakad var, & gagnreyndri
visindalegri pekkingu. Inngripid folst einkum i freedslu. Ekki lagu pé fyrir nidurstodur margra
rannsdkna um arangur fraedslu sjuklinga i heimahjakrun sem haegt var ad byggja a. Sjuklingarnir
voru freeddir um peetti er varda sjalfsuménnun og sem minnka likur & ad peir préi med sér
punglyndi. I vidmidunarh6pnum voru einnig 12 patttakendur. Allir patttakendur toku patt i
voktun med fjarskiptum (telemonitoring) og fengu hefébundna adhlynningu heima. Vid
skipulagningu rannsoknarinnar var byggt a kenningu um ad pad bati lidan sjuklinga med
hjartabilun sem bua heima, ad fa voktun med fjarskiptum og videigandi fraedslu skipulagda af
hjakrunarfraedingi. Samkveemt nidurstédum rannsdknarinnar var visbending um ad svo veeri en
fjoldi patttakenda ekki naegur til ad markteekur munur greindist. Fjoldi patttakenda i
vidmidunarhdp sem leggja purfti inn & sjukrahds & rannsoknatimabilinu var 25% en einungis
16% peirra sem fengu umframfraedslu i vitjun hjakrunarfreedings voru lagdir inn.
Rannsdknatimabilid var 90 dagar fra dtskrift viokomandi sjuklings af sjukrahdsi (Delaney og
Apostolidis, 2010).

Bornar hafa verid saman medferdir fyrir sjuklinga med langtgengna hjartabilun sem bua
heima (Cleland, Louis, Rigby, Janssens og Balk, 2005). Um var ad reda hop sem einungis fékk
hefdbundna medferd (UC), svo og hopa sem fengu auk pess floknari medferd hjakrunarfreedings
med radgjof gegnum sima (NTS) eda voktun med fjarskiptum (HTM). Sjukralidar i
heimapjonustu sdu um hefdbundna adhlynningu, auk pess sem hjukrunarfreedingur tok patt i
lyfjagjofum veeri porf & pvi. Hjdkrunarfraedingurinn sem sa um simaradgjof var til vidtals pegar

sjuklingur purfti & ad halda a dagvinnutima. Annars atti sjuklingur ad skilja eftir skilabod i
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simsvara eda hafa samband vid leekni sinn eda neydarlinu. I voktun med fjarskiptum félst, ad
sjuklingur for tvisvar & dag i teeki heima hja sér sem sendi nidurstddur rafraent i midstod. bar
voru peer yfirfarnar af hjukrunarfraedingi. Sidan var haft samband vid sjukling og honum veittar
videigandi radleggingar med hlidsjon af fyrirliggjandi rafreenum upplysingum um heilsufar hans.
petta voru upplysingar um pyngd, bl6dprysting, hjartslattartioni og takt. Sjaklingar i pessum hép
héfou einnig adgang ad radgjof um sima eftir porfum. Alls toku 426 manns med langvinna
hjartabilun patt i verkefninu. Af 240 rannsoknaddgum, glétudust 19,5% daga hja patttakendum i
fyrsta hdpnum (UC) par sem peir hofou latist eda verid lagdir inn & sjukrahus. Hja patttakendum
i 6drum hépnum var gildid 15,9% (NTS) og 12,7% hja peim sem fengu voktun med fjarskiptum
(HTM). Tilhneiging var i pa att ad voktun med fjarskiptum geefi besta raun, en marktaeekur munur
greindist ekki télfreedilega. Einnig purftu sjuklingar i peim hdp ad dvelja 6 dogum styttra a
sjukrahusi pegar ad innlégn kom, heldur en patttakendur i NTS hopnum. Ad lidnu einu ari fra
upphafi rannsdknar var danartidni markteekt leegri i hdpunum tveimur sem fengu
umframmedferd. b.e. danartioni var 45% i hépnum sem einungis fékk hefdbundna medferd en
27% (NTS) 0g 29% (HTM) i hinum hépunum. Hofundar telja porf & umfangsmeiri rannséknum
a pessu svioi (Cleland o.fl., 2005).

I yfirlitsrannsokn Dang, Dimmick og Kelkar (2009) var m.a. leitad svara vid spurningum
eins og hvada ahrif medferdir a svidi fjarvoktunar hefdu & tidni sjukrahdsinnlagna sjuklinga med
hjartabilun. Einnig hvada ahrif peer hefdu & danartidni sjuklinga og heilbrigdiskostnad. Niu
rannsoknir uppfylltu skilyrdi sem sett voru um ad peer veeru slembistyrdar og a svidi fjarvoktunar
i heimahjukrun. T premur rannséknum var tidni endurinnlagna marktaekt laegri hja hdpum sem
fengu fjarvoktun og tilhneiging til laegri tioni, greindist i 6drum prem rannséknum. Danartioni

var marktaekt laegri hja prem hopum af fimm, sem fengu fjarvoktun. Tilhneiging til leegri tioni
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var hja hinum tveimur. Kostnadur vegna heilbrigdispjonustu var marktaekt leegri hja hdpum sem
fengid hofdu fjarvoktun. Hofundar (Dang o.fl., 2009) fjélludu einnig um yfirlitsrannséknir
annarra i grein sinni. Nidurstadan var ad baeta megi medferd sjuklinga med hjartabilun med pvi

ad beita fjarvoktun vido heimahjukrun peirra.

Medferdir fyrir heimahjukrun sjaklinga med hjartabilun

Tulkunar- og fyrirbzrafraedileg rannsokn

Gerd var rannsokn & lidan sjuklinga i nordur-Svipjod sem bua heima. Rannséknin var gerd med
pbvi ad taka vid pa vidtol, sem sidan voru pemagreind (Brannstrom, Ekman, Norberg, Boman og
Strandberg, 2006). betta voru fjorir sjuklingar med I11. og IV. stigs hjartabilun samkvaemt
NYHA. Sjuklingarnir hofou adgang ad okeypis pjonustu liknarteymis vid nalegt
héradssjukrahus. I liknarteyminu voru hjukrunarfraedingur, leeknir, idju- og sjikrapjalfarar. Haegt
var ad leita rada hjé hjukrunarfraedingi teymisins i sima allan sélarhringinn. Vitjad var um suma
sjuklingana a nokkurra vikna fresti, adrir voru heimséttir nokkrum sinnum a dag, allt eftir
porfum vidkomandi. beir voru & aldursbilinu 72-81 ars og héfdu verid & liknandi medferd allt fra
premur manudum upp i tvo ar. Tveir karlmenn bjuggu med eiginkonu sinni. bridji karlinn bjé
einn svo og fjordi patttakandinn sem var kona. Oll voru pau & videigandi lyfjamedferd og med
hjalpartaeki eins og heakjur og hjélastdla.
Fjogur meginpemu komu fram i vidtélunum og tvo til fimm undirpemu, undir hverju

meginpema. bemun fjégur voru eftirfarandi:

1) Sjuklingarnir hofou attad sig & ad lifio héngi & blapreedi. Peir hofou einkenni fra hjarta

eins og verk og hradan hjartslatt. Einnig baru peir kvidboga fyrir framtidinni og purftu ad glima
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vid geosveiflur i kjolfar vitneskju um hagstedar eda 6hagstedar meelinidurstodur a
likamséastandi. betta voru nidurstddur malinga a blodmagni, bl6dprystingi og pyngd.

2) | pessu pema folst ad sjuklingarnir attu i erfidleikum med ad efla bjargrad sin vid ad
halda stodugri likamspyngd, bregdast vid andarteppu, likamsbjug, verkjum vida um likamann,
6stddugu gongulagi og prekleysi vid athafnir i daglegu lifi.

3) Sjuklingar sem bjuggu einir pjadust af einmanaleika en peir sem bjuggu med maka
mattu ekki af honum lita. Vidmalendur téldu sig fa feerri heimsoknir heldur en &dur pegar peir
voru heilbrigdari og gatu endurgoldid heimsoknirnar. Ad hafa adgang ad pjénustu liknarteymis
mildadi einmanaleika svo og adgangur ad hjalpartekjum sem jok hreyfileikni sjaklinganna.

4) Eins og fram kom i pridja pemanu, batti pad lidan sjuklinganna ad hafa adgang ad
fagfolki liknarteymis allan solarhringinn. Adur hofdu peir att i erfidleikum med ad na sambandi
vid videigandi adila & sjukrahtsum, auk pess sem pvi fylgdi mikill kostnadur. Einnig var til pess
tekid hve starfsfolk liknarteymis var hjalpfast, traust og bar virdingu fyrir sjaklingunum og

vidhorfum peirra (Brannstrom o.fl., 2006).

Yfirlitsrannséknir

Eigindleg yfirlitsrannsokn 1

Toluverdar rannsoknir hafa verid gerdar & reynslu og vidhorfum sjuklinga med
hjartabilun. Welstand, Carson og Rutherford (2009) skodudu 18 greinar sem birst hofou i
ritryndum timaritum & timabilinu, mai 1985 — desember 2008. | greinunum var fjallad um

eigindlegar rannsoknir & sjuklingum med hjartabilun & stigum 1-1V samkvaemt flokkun NYHA.
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Aldur peirra var a bilinu 24-90 ara og voru petta 156 karlar og 73 konur. Haegt var ad flokka
ahrif pess a sjuklinga ad lifa med hjartasjukdém i fimm svid.

| fyrsta lagi pa proudu sjuklingarnir med sér nytt og breytt sjalf eftir ad hafa greinst med
hjartabilun. Pessi breyting & sjalfinu hafdi ahrif & medferdarheldni peirra og sumir virtust eiga i
erfidleikum med umbreytinguna. Erfidleikarnir tengdust breyttum adsteedum. Adur hofdu peir
verid heilbrigdir einstaklingar en voru na greindir med langvinnan sjukdém sem hafdi
margbreytileg ahrif & lifstil peirra.

I 68ru lagi gengu sjuklingar i gegnum akvedna lifsreynslu vid ad fa greininguna
hjartabilun. Sumir fengu ekki greiningu strax og attu i andlegum erfidleikum & medan su Ovissa
stod yfir en greining a hjartabilun getur verid vandasom. Stundum parf sjuklingur ad hafa fengid
afall og gengid i gegnum erfidleika til ad fa greiningu. Sjukdémsferillinn i versnun er pa
prepaskiptur en ekki linulegur. Pad getur verid vandasamt fyrir hjartasjukling ad takast a vid
breyttar adsteedur eftir ad hafa fengid hjartaafall. Adrir sjukdémar herjudu stundum &
hjartasjuklingana og gerdu adldgunina enn erfidari. Sjakdomseinkennin, lyfin og énnur medferd
hofdu einnig aukaverkanir i for med sér. Sumir lystu pessu pannig ad likaminn setti pa i
einskonar fangelsi. Sjaklingarnir gatu einnig att vid einbeitingarskort og minnistruflanir ad
strida.

Sjuklingarnir reyndu i pridja lagi ad finna bjargrad til ad minnka streitu og &lag sem nyjar
og breyttar adstedur ullu peim. b.e. daglegt lif var adlagad veikindunum. Med skipulagningu var
reynt ad framkveema erfidar athafnir & peim timum dags sem sjuklingurinn var best upplagdur.
Einnig reyndi folkio ad seetta sig vid ad geta ekki lokid verkum sem byrjad var &. Einn maetti i
keiluspilaklibb til ad hitta félagana pott hann geeti ekki lengur spilad med peim. Adrir syndu af

sér domgreindarskort og toldu ad sér veeri fyrir bestu ad hetta timabundid ad taka lyfin. Flestir
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vildu f& sem mestar upplysingar um veikindi sin og téldu pad audvelda sér ad takast & vid
adstaedur.

Fjorda svidid sem pad ad lifa med hjartasjukdom hafdi ahrif & eru samskipti. Hér er
fjallad um jakveedar og neikvadar hlidar samskipta vid fjolskyldu, vini, trafélag og
heilbrigdisstarfsfolk. Sumir sjuklinganna padu mikla adstod fra fjélskyldu og vinum. Adrir vildu
gera sem mest sjalfir. Flestum fannst peir vera ad bregdast folki med vanmeetti sinum. Stundum
potti peim sem adrir geetu ekki skilid adsteedur peirra. Flestum fannst mikilveegt ad eiga i
traustum samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk. Helst atti sama starfsfdlkid ad sinna peim.
Allavega faglega haft starfsfolk sem buid var ad kynna sér sjukraskrar. Sjuklingarnir vildu fa
radleggingar til ad takast & vid sjukddémseinkenni og studning pegar taka purfti akvardanir um
breyttan lifsstil.

Ad lokum hafdi sjukdomurinn ahrif & lifshlaup sjuklinganna i tima og rumi, p.e. hafdi
ahrif & daglegt lif og sjalfsmynd peirra. Flestum fannst erfitt ad geta ekki sinnt hlutverkum sinum
eins og adur en peir veiktust. Sumir afneitudu pvi ad sjakdomsgreiningin hefdi ahrif & daglegt lif.
Peir meettu i vinnu og unnu heimilisstorf par til pad vard peim um megn. Adrir litu & greininguna

sem teekifeeri til ad endurskipuleggja lifstil sinn til batnadar (Welstand o.fl., 2009).

Eigindleg yfirlitsrannsokn 2

Valdar voru 14 greinar, eftir leit i gagnaséfnum (Yu, Lee, Kwong, Thompson og Woo,
2008). Greinarnar hofdu birst i ritryndum timaritum & arunum 1997 til jantar 2007. Flestar voru
byggdar & bandariskum rannséknum eda atta. Fimm voru senskar og ein rannsokn fra Nyja-

Sjalandi. patttakendur i hverri rannsokn voru & bilinu 4-62. Svonefnt ,.transactional® likan um
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streitu og vidbrdgd vid henni, var haft til hlidsjonar vid skodun & upplifun aldradra med
hjartabilun. Samkvamt pvi likani pa eru vidbrogd pessa sjuklingahops vid breyttum adsteedum
stigskipt. I fyrsta lagi eru adsteedur metnar med hlidsjon af heilsufari og umhverfispattum sem
taldir eru skipta mali. | 63ru lagi komast sjiklingar ad akvedinni nidurstédu um hvada
bjargradum beri ad beita og hvernig adsteedur muni verda i framtidinni, m.t.t. alagspattar. petta
ferli er endurtekid par til adlogun er ndd. Med hlidsjon af pessu likani var reynsla viomelenda
flokkud i prja yfirpemu: i) Skynjun a pvi ad vera ad fa langvinnan sjukdom; ii) Val &
bjargradum; iii) Adlégun ad langvinnum veikindum. Fjallad er itarlega hér framar um eina af
rannsoknunum i pessari yfirlitsgrein p.e. rannsokn Brénnstrom og félaga (2006). Einnig hafa
Welstand og félagar (2009) skodad 9 af pessum 14 greinum fra 6dru sjénarhorni sem greint er fra
hér framar. beir varpa ljosi & hugsun og vidhorf einstaklinga med hjartabilun. Eins og fram
kemur hér 4 eftir draga Yu og félagar alyktanir um hvernig nidurstédur rannsdkna nytast
heilbrigdisstarfsfolki.

Nidurstada Yu og felaga (2008) var, ad adstedur folks med hjartabilun veeru
streituvaldandi og yllu likamlegum og salfélagslegum vanda. Pegar sjukdémurinn er langt
genginn veaeru lifsgaedi folksins mjog skert vegna 6vissu um likamlega feerni og hugsunar um
yfirvofandi andlat. Mikilveegt sé ad heilbrigdisstarfsfolk atti sig & pessu astandi og bregdist vid
par sem pad veldur auknum sjukrahusinnlégnum félks med hjartabilun, styttir lif og eykur
danartioni. Viobrogd geta m.a. falist i vandadri freedslu og samraedum um markmid og leidir i
sjalfsumonnun. Einnig parf heilbrigdisstarfsfolk ad studla ad eflingu studningskerfis fjolskyldu
og annarra umoénnunaradila fyrir einstaklinga med hjartabilun. Einkum pa sem eru med langt
genginn sjukdém. Helsta bjargrad peirra er ad taka videigandi lyf, huga ad matarraedi og astunda

heilsusamlegan lifstil. petta getur ordid peim um megn andlega og likamlega og valdid pvi ad
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beir taka upp tilfinningamidud bjargrad. Pad eru bjargrad eins og ad afneita astandi sinu og heetta
ad sinna um heilsuna. Taka parf tillit til pess vid umdnnun ad hvetja parf karla til ad hreyfa sig
og taka & likamlega en huga parf meir ad salfélagslegri lidan kvenna. ZAskilegt er ad
heilbrigdisstarfsfolk fai videigandi pjalfun i ad styrkja og uppfylla triarporf skjélstedinga.
Nidurstddur syna ad triariokun styrkir einstaklinga med hjartabilun og audveldar adlégun ad
breyttum adsteedum vid hrada versnun & heilsufari. Einnig hefur gefist vel ad hvetja til
felagslegra samskipta vid adra einstaklinga med hjartabilun sem n&d hafa ad adlagast um lengri

eda skemmri tima (Yu o.fl., 2008).

Rannsoknir & punglyndi

Skodadar voru sex greinar um megindlegar rannsoknir sem birtust a timabilinu 1. jantar 1996 til
1. oktober 2008 (Allman, Berry og Nasir, 2009). Tilgangurinn var ad meta & gagnryninn hétt rok
fyrir tengslum milli punglyndis sjuklinga med hjartabilun og pess hvada bjargrad peir tileinka
sér. [ 1j6s kom ad sjiklingar sem hoéfdu tok & skipulegum lausnarmidudum bjargradum (problem
focused coping), syndu minni punglyndiseinkenni. Petta voru sjaklingar sem fylgdust sjalfir med
sjukdomseinkennum sinum um hjartabilun og toku inn videigandi lyf. Einnig reyndu peir eftir
bestu getu ad fara ad radum fagfolks vardandi val a lifstil. Allman o.fl. (2009) benda p0 & ad gera
burfi fleiri og ytarlegri rannsoknir a pessu svidi. beir sjuklingar sem beittu tilfinningamidudum
bjargradum vid hjartabilunarsjukdémi sinum (emotion-focused coping), hoféu tilhneigingu til ad
sina meiri punglyndiseinkenni samkvaemt rannséknum. petta voru sjuklingar sem vildu ekKki
horfast i augu vid vandamal sin og fordudust pvi ad taka a peim. Sumir 4sdkudu jafnvel sjélfa sig

vegna astands sins en fylgdu samt sem adur ekki radleggingum fagfolks um medferd og lifstil.
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Pessu atferli hjartabilunarsjuklinganna fylgdu minni lifsgaedi en annars hefdi ordid. Ad visu
skipti mali hversu langt genginn sjukdomurinn var. b.e. pvi veikari sem sjuklingar voru, pvi
erfidara attu peir med ad beita lausnarmidudum bjargradum og gripu frekar til tilfinningamidadra
rada.

Gagnrynt hefur verid a fagsvidinu ad dregnar séu of miklar alyktanir af
rannséknanidurstodum (Wingate, 2009). M.a. er gagnrynt ad pott tengsl finnist & milli
bunglyndis folks med hjartabilun og pess hvada bjargradum pad beitir, sé 61jost hvort um
orsakasamband sé ad reeda. Einnig sé hvorki rétt ad draga peer alyktanir af fyrirliggjandi
rannsoknanidurstddum ad punglyndi valdi pvi ad pessi sjuklingahdpur beitir frekar tilteknum
bjargradum. Né sé haegt ad akvarda ad pad valdi punglyndinu ad ekki eru valin heppilegri
bjargrad. Medal patta sem taka parf tillit til vid skipulagningu rannsokna er ad patttakendur séu
sem flestir og demigerdir einstaklingar, eins og peir sem leita sér leekninga. Huga parf einnig ad
bvi hvort patttakendur hafi verid & punglyndismedferd og pa hvers konar medferd. Sama
bunglyndismatskvarda parf ad hafa verid beitt 4 alla patttakendur. Ad lokum parf ad huga ad pvi
hvort peir hafi einnig verid ad glima vidé 6nnur veikindi heldur en hjartabilun og punglyndi
(Wingate, 2009).

A arinu 2010 voru kynntar nidurstodur a radstefnu & fagsvidinu sem syna tengsl milli
hrakandi likamlegs astands, kvida og punglyndis (Kling, 2010). batttakendur i rannsékninni voru
222 sjuklingar med hjartabilun og medalaldur peirra 54 ar. Alvarlegt punglyndi greindist hja
29% patttakenda og alvarleg kvidaeinkenni hja 20%. Ekki pykir haegt ad dkvarda Ut fra
nidurstooum hvort likamleg hrérnun sjuklinganna valdi andlegu vandamalunum eda 6fugt. b.e.
ad sjuklingar med kvida eda punglyndi séu verr i stakk banir ad tileinka sér pann

heilbrigdismidada lifstil sem dregur Ur likamlegri hrérnun.
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Samantekt

pad er stefna islenskra stjornvalda ad aldradir geti buid heima hjé sér vio edlilegt heimilislif
eins lengi og unnt er. Samkvamt nidurstddum rannsokna er pad eindregin dsk aldradra sjalfra ad
heimapjonusta sé elfd. I pessu verkefni var skodud reynsla einstaklinga med langvinna
hjartabilun af pvi ad bla heima med videigandi adstod og studningi.

Hjartabilun stafar af minnkadri deelugetu hjartans og veldur margbreytilegum likamlegum
einkennum eins og verkjum, preytu, andnaud og bjug. Haegt er ad hafa ahrif & pessi einkenni med
lifstilsbreytingum t.d. vardandi matarraedi og hreyfingu svo og lyfjagjéfum. bannig verdur lidan
betri, likamsorka meiri og patttaka i daglegu lifi audveldari. | erlendum rannséknum hefur verid
stadfest ad med radgjof og adstod fra starfsfolki i heilbrigdispjonustu er haegt ad feekka
innlagnardégum sjiklinga med langvinna hjartabilun, & sjikrahusi og lengja lif peirra. I [éndum
eins og Bandarikjunum, Bretlandi og Svipjdd er fjallad um pessi samskipti starfsfolks
heimahjukrunar og sjuklinga i kliniskum leidbeiningum.

Gaeta parf ad andlegri lidan sjuklinga med langvinna hjartabilun par sem verkhafni og
prek peirra fer pverrandi eftir pvi sem timinn lidur. bvi dregur pad sig gjarnan at ar félagslegri

patttoku.
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Aodfero

Ferlid i samstarfsverkefni

Eins og kemur fram i inngangi er petta ndmsverkefni hluti af samstarfsverkefni Haskola
Islands, Heimapjonustu Reykjavikur og Landspitala, svonefndu hjartabilunarverkefni. Leitast &
vid ad leyfa sjuklingum med hjartabilun & 111. eda IV. stigi ad njota peirra lifsgeda ad bua heima.
I upphafi patttoku er st akvordun tekin ad sjuklingur med pessa hjartabilun purfi heimapjénustu
eftir Utskrift af Landspitala. P& er hann skradur i dagbok teymisstjora Heimapjonustu
Reykjavikur i télvukerfinu Sogu. Sjuklingur feer i hendur samskiptamoppu til ad hafa heima hja
sér. | henni eru m.a. simantmer peirra er koma ad pjonustu vid hann, svo og eftirlits- og
matsblad. bjonustuadilar fylla pau Gt ad hofdu samrédi vid sjukling.

Vid utskrift af Landspitala fa sjuklingur og adstandendur videigandi freedslu. Starfsfolk
Heimapjénustu Reykjavikur er einnig upplyst um videigandi medferdir sem henta sjuklingi.
Teymissstjori hjakrunar fer i fyrstu vitjun heim til sjuklings og skipuleggur pjonustu i samradi
vid hann, adstandendur og hjukrunarfraeeding fra Landspitala. Sé porf talin &, pa gerir idjupjalfi
feernimat. Teymisstjori er sidan i stddugu sambandi vid sérfreedinga Landspitala vardandi mat og
endurskodun a lyfjameoferd og annarri medferd sjuklings. Hjukrunarfraedingar sem starfa vid
hjakrun patttakanda i verkefninu hafa adgang ad simaradgjof allan sélarhringinn. b.e. fa radgjof
hja sérfreedingum Landspitala.

Vidtalsramminn (vidauki 1) sem notadur var i ndmsverkefninu hefur einnig verid notadur i

hjartabilunarverkefninu.



23

Hugmyndafraedi og sjénarhorn rannséknar

Gagna var aflad og unnid Ur nidurstédum rannséknar i samraemi vid kenningar um talkandi
fyrirbaerafraedi (hermeneutical phenomenology). Petta eru kenningar i heimspeki settar fram af
Husserl. Edmund Husserl var pyskur heimspekingur sem faeddist arid 1858 og Iést arid 1938
(Fjelland og Gjengedal, 1994). Hann taldi unnt ad afla upplysinga um &hugaverd fyrirbeeri i
mannlegri reynslu. betta eru fyrirbari eins og pau sem vid skynjum med skynferum okkar,
tilfinningar, traarvidhorf, minni, mat okkar og dkvardanir. Pessar upplysingar flokkadi hann
(bracketing), lagdi skilning i (intuition) og merkingu (analyse), sem hann svo lysti (describe).
p.e. reynsla folks sé stadreynd sem hefur merkingu og gildi (Polit og Beck, 2010).

I talkandi fyrirbaerafraedi reyna rannsakendur gjarnan ad setja sig i spor vidmalanda.
Einnig er reynt ad afla aukins skilnings a fyrirbaerinu sem rannsaka & med pvi ad afla upplysinga
ar skriflegum gégnum sem vidbot vid vidtdlin sem tekin eru (Polit og Beck, 2010). bad var gert
i pessari rannsokn med pvi ad afla nidurstada og skoda paer med hlidsjon af nalgun Helgu
Jonsdottur (2006) a pvi sem kallad hefur verid ,,Studningsmedferd” (Partnership as practice).
Samkvamt nalgun um ,,studningsmedferd* komast sjuklingur og hjakrunarfraedingur ad
sameiginlegri nidurstédu um adsteedur sjuklings og porf & urbétum vardandi medferd, eftir 3-7
vidtol & nokkurra manada timabili. Hugtakid medferd er notad hér med 6drum heetti en tidkast
hefur i stérfum hjukrunarfreedinga. Venjubundin merking hugtaksins er ad hjukrunarfredingur
taki & skilgreindu vandamali med vidurkenndum adferdum. Vandamalid felur i sér, ad rokrétt sé
a0 beita peim adferoum i adsteedunum. Aftur & méti felur hin nyja merking hugtaksins i sér, ad
dvissa rikir um edli vandans og hvernig taka beri & honum. Med vidtélum eda samraedum er
verid ad finna nyja lausn sem gerir sjuklingi kleyft ad lifa med vandanum. Sjuklingur, fjélskylda

hans eda adrir adstandendur, eftir atvikum, eru medrannsakendur. Raunveruleikinn tekur mid af
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reynslu allra rannsakenda og hvernig peir skynja vidfangsefni rannsdknar. Reynslupekking
skapast, sem nyta m& med praktiskum heetti vio ad dkveda hvad beri ad gera vid tilteknar
adsteedur par sem tillit er tekid til parfa einstaklings. betta heimspekilega sjonarhorn & reetur aftur
i aldir, til skrifa Aristotelesar. Markmidid er ad skapa breytingu til batnadar en sjalfur
endapunkturinn er 6adskiljanlegur fra framkveemdinni vid ad nélgast hann. Sjuklingur tjair sig i
vidtélum um reynslu sina vardandi pad sem skiptir hann mali. Hjukrunarfreedingurinn nytir sina
reynslu vid ad setja sogu sjuklings i samhengi vid pad sem skiptir mali vid hjukrun hans. Lausn
vandans felst sidan i ritudum skilningi hjakrunarfreedings & rannsokninni (Helga Jonsdottir,

2006).

Urvinnsla rannséknar

NU um stundir er i préun ny stefna (May, Finch, Ballini, 0.fl., 2011) eda skoli i
adferdafraedi & svidi eigindlegra rannsokna. | pessari rannsokn var adferdarfraedinni beitt til ad
greina viotdl sem tekin voru i anda talkunarfraedilegrar fyrirbaerafraedi (Sigriour Halldorsdattir,
2003). Hugsanlega getur stefnan ordid grundvollur etndgrafiskra rannsékna i framtidinni (May,
Finch, Comford, o.fl., 2011). Samt sem adur hefur stefnan gefist vel vid ad greina viohorf og
reynslu sjuklinga sem gangast purfa undir floknar medferdarleidir (Gallacher, May, Montori og
Mair, 2011). Floknar eru paer medferdaleidir skilgreindar sem samanstanda af mérgum
mismunandi atferlispattum og teeknibunadi. Ennfremur parfnast peer patttoku og samstarfs
ymissa stofnana (May, Finch, o.fl., 2007).

proun adferdafraedinnar hefur verid lyst i rannsoknum par sem fjéldi vidtala vid sjuklinga

hefur verid endurmetinn (re-analysed). Vidtolin voru tekin & undanfornum 15 arum (Gallacher



25
0.fl.,, 2011). Med endurgreiningu vidtalanna og sampettingu hugtaka i hugtakaramma, tokst ad
setja fram nyja kenningu (May, 2006). Kenningin felur i sér vidmio fyrir hefdbundid ferli i
flokinni medferd fyrir sjakling. Hefdbundid ferli er medferdarleid sem vinnur sér sess sem slik
og er almennt beitt vid tilteknar adstaedur. Kenningin er nefnd ,,Normalization process theory*
eda NPT. Hugtakaramminn eda likanid sem fylgir kenningunni kallast ,,Normalization process
model*“ eda NPM (May, Mair, Dowrick og Finch, 2007).

Samkvamt kenningunni (NPT) ma nota likanid (NPM) til ad greina og lysa pattum sem
hafa ahrif & floknar medferdarleidir. b.e. hvernig gengur ad framfylgja peim og hvada ahrif
medferdarleidir hafa & sjuklinga (May, Mair, o.fl., 2007). Hagt er ad meta hversu
framkveemanlegir hinir ymsu peettir eru, sem medferdarleid samanstendur af og hvort peir eru i
raun virkir sem hluti af medferd viokomandi sjuklings eda sjuklinga. Medferdarleid par sem
sjuklingur parfnast t.d. adstodar fra vinum og attingjum, parf ad vera vidurkennd og njéta
studnings félagslegs umhverfis til ad 6dlast sess (May, Finch, o.fl., 2007).

Vid greiningu vidtala samkvemt NPT eru hafdir i huga fjorir mismunandi fletir & NP
likaninu eda fjogur pemu (May, Mair, o.fl., 2007).

Pema 1; Skodad er hvernig sjuklingur kynnir sér og aflar pekkingar & medferd pannig ad
hdn fai merkingu sem slik i huga hans (interactional workability). Daemi er heiti lyfja og verkan
beirra.

Pema 2; Kannad er hver skilningur félagslegs umhverfis sjaklings er 8 medferd. b.&.m.
hvort vinir og ettingjar stydji hann i ad framfylgja medferd (relational integration). Deemi par
um eru samskipti sem hann & i vegna rannsokna, lyfja og aksturs.

Pema 3; Athugad er hvernig sjuklingur framfylgir medferd. p.e. hvad gerir hann sjalfur og

hvada adstod veitir fagfolk. Stofnanir geta stadid saman ad pvi ad skipuleggja og utvega
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sjuklingi adstod fagfolks. Um er ad reda adstod vardandi medferd um pé paetti sem hann getur
illa eda ekki framkveaemt sjalfur (skill-set workability). Sem deemi méa nefna ad sjuklingur getur
purft ad fara @ marga mismunandi stadi og hafa samband vid ymsa adila vegna pjalfunar, vidtala
0g rannsokna.

Pema 4: Ad lokum er skodad hvernig medferd fellur inn i daglegt lif sjuklings og samskipti
hans vid fagfolk og stofnanir. b.e. hvort hnokrar séu a samskiptunum eda tekst viokomandi
adilum ad meta ahrif videigandi medferdarleida & gang sjukdoms og daglegt lif og bregdast vid
med sveigjanlegum hetti (contextual integration). Sjuklingur sem parf ad ferdast med
streetisvagni getur t.d. ekki tekid pvagraesilyf rétt &dur (Gallacher o.fl., 2011).

Vid moétun NPT likansins var reynt ad sneida hja ad fjalla um patti vardandi andlega lidan
sjuklinganna pott upplysingar par um veeru fyrir hendi (Gallacher o.fl., 2011). Pétt strangt til
tekid eigi ad halda peim upplysingum adskildum pa tékum vid pa dkvordun ad fjalla samt sem
aour um andlega lidan sjuklinganna. Pad er okkar mat ad vegna mikilveagis allra visbendinga um

andlega lidan sé naudsynlegt ad bregdast vid peim med umfjoliun.

Val a patttakendum

Beitt var svonefndu tilgangsurtaki vio val a patttakendum i rannsokninni (n=4).
Tilgangsurtak gagnast vel i fyrirbarafraedilegum rannsoknum (Sigridur Halldérsdattir, 2003).
Valdir voru fjérir mismunandi adilar af lista yfir patttakendur i samstarfsverkefni. Akvedid var
ad taka vio pa vidtal i namsverkefni, en vidtol eru vidurkennd gagnastfnunaradferd i
heilbrigdisvisindum (Helga Jonsdattir, 2003). Vidtdl vid patttakendur voru tekin heima hja peim,

vid peer adstedur og & peim tima sem peim hentadi best.
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Réttmaeti og traverdugleiki rannsoknar

Sa skoli i hugmyndafraedi sem studst er vid i rannsékninni hefur verid i préun erlendis
(May, Finch, Ballini, o.fl., 2011) og hér & landi & undanférnum arum (Helga Jonsdéttir o.fl.,
2011). bar ma sem daemi nefna rannsoknir a hjukrunarpjénustu fyrir langveika lungnasjuklinga
(Jonsdottir og Ingadottir, 2011). Einnig (Benner, 1994) rannsdknir & reynslu og 6skum eldri
borgara af ad eldast heima (S6lborg Sumarlidadéttir og Kristin Bjornsdéttir, 2011). Litamé a
rannsoknina sem enn einn stein i vegghledslu par sem reynt er ad fa mynd af pvi hvernig
hjukrunarmedferd er framkvaemd. Ennfremur ad leita leida til ad hin pjéni sem best markmidum
sinum. Sé pad sjonarmid haft i huga ma telja ad réttmeeti og trdverdugleiki rannséknar sé

toluvert.

Siofraedi

Rannsoknin hefur hlotid sampykki Visindasidanefndar. Ennfremur fengu vidmaelendur
kynningarbréf um rannséknina (vidauki 2). Sidan undirritudu peir skriflegt sampykki um

patttoku, rétt adur en vidtol voru tekin (vidauki 3).
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Nidurstoour

Tekin voru prju viotol i namsverkefninu. Unnid var Ur tveimur peirra en sa sem pridja
vidtalio var tekid vid, vildi sidan ekki taka patt. Fjordi adilinn sem atlunin var ad taka vidtal vid,
lagdist & sjukrahus og heetti patttoku. bvi var tveimur vidtélum beett vid til Urvinnslu sem
leidbeinandi verkefnis hafdi tekid.

patttakendurnir voru fjorir aldradir einstaklingar, sem hafa dvalid & sjukrahusi vegna
hjartabilunar a stigi 111 eda V. Tveer konur, 88 &ra og 83 ara og tveir karlar, 90 ara og 80 ara.
Eftir atskrift af sjdkrahtsi hafa pau fengid skipulega medferd i heimahjakrun sem slikir. T pvi
felst m.a. dagleg viktun, athuganir a bjug, bl6dprystingi og hjartslatti, adstod vid lyfjatéku og
radleggingar vardandi mataraedi og hreyfingu. Einnig énnur radgjof eftir porfum sjuklings.
Konurnar bla bédar einar i pjonustuibadum fyrir aldrada. Karlarnir bua i ibudum med
eiginkonum sinum sem eru heilsuhraustari, pegar vidtolin voru tekin og adstodudu eiginkonurnar

pé ad einhverju leyti vid daglegt lif.

Pema 1; Nam, fraedsla og merkingarbarni flokinnar medferdar

Langvinnri hjartabilun fylgdu flékin heilsufarsvandamal sem kréfdust leerdéms og
verulegrar vinnu hja sjaklingunum til ad na stjérn a sjukdémnum. Petta olli pvi ad peir purftu ad
fylgja flokinni lyfjamedferd og tileinka sér lifstilsbreytingar. Einnig krafdist standid flokinna
samskipta milli sjuklinganna og heilbrigdisstarfsfélks.

pad eru fra 10-20 ar sidan vidmealendurnir greindust med hjartabilun og var upplifun &
byrjun veikindanna nokkud svipud. Vid upphaf sjukdomsins fann folkid smatt og smatt fyrir

verra heilsufari. Einnig var upplifunin su ad pad skiptust & god og verri timabil & milli.
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K2: Eg hafdi ekki hugmynd um ad ég veeri med neinn hjartasjikdom fyrr en arid 2000, pa
fékk ég flensu um aramétin og mér gekk voda illa ad jafna mig og endadi med pvi ad eg for til
lzeknis og pa kom i ljos ad ég var med stiflada 6sa&d. Og pa for ég i hjartalokuadgero.

pad ad laera um sjukddéminn var mikilveegt i upphafi, pvi yfirleitt vissi folk ekki hvad folst i
bvi ad greinast med alvarlegan sjukdém eins og hjartabilun. VVoru pessir sjaklingar i mikilli porf
fyrir studning og fraeedslu, sem kom fram i vidtélunum. Sumir virtust ekki tengja sitt slema
heilsufar vid hjartad.

M2: pPad hefur stadid sig furdulega vel. Eins og hann sagdi fyrir stuttu
hjartaleknirinn........ ja, pad er nu ordid svoleidis ad pad eina sem er i almennilegu lagi er
hjartad.

pad var mikilvaegt fyrir sjuklinginn ad fa upplysingar fra heilbrigdisstarfsfolki. b.e. fa
freedslu um medferdir, afleidingar peirra og 6dlast skilning & veikindunum, rannséknum og
medferdum og vita hvener atti ad leita sér hjalpar. Allt petta krafdist ataks hja sjuklingnum.

K1: Elskan min alveg endalaus lyf og &fingar a mérgum stédum.

Sjuklingarnir voru & margskonar lyfjum eins og verkjalyfjum, sterum og pvagrasilyfjum.
K2 greindi fra pvi adspurd ad han afladi sér sjalf freedslu um verkanir lyfjanna sem hun tok.
Einnig voru sjaklingarnir oft med fleiri sjukdoma samhlida hjartabiluninni og hoféu purft ad
leggja mikid & sig til ad halda 6llum sjukdomseinkennum nidri. Einnig upplifdu peir verulegt
alag vegna einkenna sinna og erfidleika vid ad halda peim nidri.

K1: ... 0g ég er buin ad vera i pjalfun & mérgum stédum, en pad batnar ekkert vid pad,
pad sem er ad mér.......... 0g svo &tladi ég a.m.k. ad hvila mig.

Hjartabilun var sjukdomur sem hafdi veruleg ahrif & daglegt lif og einkennin sem pessir

sjuklingar lifdu med, voru moérg og agerdust eftir pvi sem lengra leid. Sumir vidmealendur
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upplifdu ekki hjartabilunina sem alvarlegan sjukdom en virtust hafa porf & ad saekja sér styrk i
trdna og andleg mal.
M1: burfum vid ad kalla petta veikindi, mér finnst pad svo sterkt?.......Petta er meira svona
kvilli sem madur parf ad venja sig vid.......... Pad er einhvad svona sem, jah madur er sennilega
aldrei einn & ferdum. Pad er eitthvad sem fylgir manni....... Eg er alveg klar & pvi ad trin er

manni naudsynleg......... Madur verdur ad hafa eitthvad, petta er bara i manni.

Pema 2; Félagslegur studningur

Eins og lyst var hér ad ofan gerir NPT likanid rad fyrir ad kannadur sé skilningur félagslegs
umbhverfis sjuklings & medferd. b.a.m. hvort vinir og attingjar stydji hann i ad framfylgja
medferd.

Almennt virtist folk vera ad draga sig Gt r félagslegri patttoku vegna prekleysis. K1 leitadi
felagslegs studnings hja deetrum sinum premur sem bjuggu a landinu. Han fér heim til peirra um
hverja helgi. I bodi var félagsstarf fyrir aldrada i blokkinni par sem ibud hennar var, en hiin hetti
patttoku i pvi nema i spilaklubb. Spilaklibburinn kom saman einu sinni i viku. M1 og M2 fengu
félagslegan studning hja eiginkonum sinum og bérnum. M1 hafdi einnig tekid mikinn patt i
kristilegu starfi i gegnum &rin dsamt eiginkonunni en su patttaka var ordin litil pegar vidtalid var
tekio.

K2: J4, ég tek patt, ekki i miklu en ég tek patt hérna. Djakninn kemur einu sinni i viku og
g reyni ad taka patt i pvi. Og hérna han spilar mjog vel & gitar og pad er sungid mikid og
gaman. Og svo eru handavinnutimar sem eru dkeypis fyrir iblana i husinu og alveg sér fyrir pa,

einn eftirmiddagur. Eg tek patt i pvi. Svo saki ég bingd, en ég held ég seaki ekki mikid meira.......
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Pegar K1 leid illa kvadst hun hringja til deetra sinna og peer litu til med henni. Einnig var
han med simandmer hjukrunarfreedinga sem hiun gat haft samband vid & 6llum timum
solarhringsins. Ef porf var & komu per og vitjudu um hana. Svipada sdgu sagdi K2. Eiginkona
M2 var st sem kallagi til adstod pegar porf var a.

M1: Attu vid hjukrunarkonurnar? Eg hef na aldrei hringt i peer, bara lagt mig og bid
svolitinn tima. Ef madur hefur verid ad ganga og svona...........

Lyfin fékk K1 i daglegum skémmtum sem hdn svo tok. Han hafdi samband vid leekna sina
ef porf var & breytingum t.d. & verkjalyfjum. Kvélds og morgna kom til hennar starfsfélk
Heimapjonustu Reykjavikur og adstodadi vid daglega adhlynningu. Adstod vid bodun var veitt i
blokkinni, a vegum félagsstarfs Reykjavikurborgar fyrir aldrada. Su adstod féll nidur i nokkrar
vikur & sumrin vegna sumarleyfa starfsfolks.

K1: P4 er ég med bornin min eda barnabdrnin (vardandi akstur) og pau verda bara ad
koma til skiptis og hjalpa mér pegar timi er til, pvi petta er allt i vinnu. Og svo er vondur timi pvi
pad er ekki heegt ad na i neinn eftir kl. 4, pa er félkid baid ad vinna kl. 4 og pa er 6llu lokad. Svo
pbetta verdur ad fara dr vinnu til ad hjalpa mér.

Lyf K2 komu lika i reglulegum skdmmtum sem han ték. Bornin éku henni i reglulegar
ferair til leeknis og i rannsoknir. Sjukrapjalfun fékk han heim, og adstod vid daglega adhlynningu
kvolds og morgna fra Heimapjonustu Reykjavikur.

Pjénustuhnappar sem svarad var fra Securitas og Hrafnistu voru & heimili M2. Hann fékk
adstod vid ADL & hverjum morgni. Sjukrapjalfari kom heim til hans tvisvar i viku og

hjakrunarfraedingur vitjadi einnig um hann tvisvar i viku. Eiginkona M2 fann til lyfin fyrir hann.
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A hverjum morgni viktadi M1 sig og tok lyfin sin sem hann fékk i merktum pokum. Hann
gat ekid til leeknis og i rannsoknir, ef hann var vel upplagdur. Annars komu bérn eda barnabérn

og oku honum.

bema 3; Atak vid ad fylgja medferdarleid og adlagast lifsstilsbreytingum

Fram kom i vidtélunum vid vidmelendurna ad breytingar & lifstil voru einn steersti pattur i
ad halda hjartabiluninni nidri. bad var mikilvaegt ad fylgja medferdarleid og breyta lifstil til
samraemis vid pad sem malt var med. betta krafdist vinnu af halfu sjdklings. Einnig gatu fylgt
lyfjlunum épeegilegar aukaverkanir sem peir purftu ad takast & vid d&samt pvi ad leera ad nota ymis
hjalpartaeki. Ad greinast med langvinnan sjukdom hafoi ahrif & fjarhagsstoou.

M1: Eg blés eins og hvalur bara........ tok 12 kg af mér i hvelli. Mér leid miklu betur a eftir
og lidur. Og ég finn fyrir ef ég er ad fara ad pyngjast pa a eg erfitt med hreyfingar. pad er
erfidara.

Eiginkona M2: Hann var & sjukralaunum......... vid seldum hdsid og fluttum hingad.

pad var mikil vinna ad fara i leeknisheimsoknir og rannsoknir og taka patt i allri dagskranni
sem i bodi var. b.e. taka & moti sjukrapalfum, idjupjalfum og hjakrunarfreedingum. Vidmalendur
okkar voru allir med langvinna hjartabilun og langt sidan peir foru ad tileinka sér pjonustuna sem
i bodi var. Allir téludu einum romi um ad peir vaeru mjog anaegdir med pjonustuna.

K1: Allt sem er i kring er svo gott og paegilegt og g6d pjonusta. Eg parf ekki meir, pad er
meira en nog eiginlega. Eg er bdin ad vera med yndislega heimahjikrun i lengri tima. bad hefur
bjargad mér algjorlega. Sérstaklega godar konur sem vilja allt fyrir mig gera og hafa passad

afskaplega vel upp a sar og pad sem hefur verid ad mer.
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Vidmalendur hofou porf & ad gera einhvad sjélfir. Einnig vildu peir glima vid dagleg storf
eins og adur en peir veiktust.

M1: Vid hofum fengid heimsendan mat en ég gafst upp & pvi. Uss nei. Vid keyptum dalitid
af pessum 1944 islendingum parna og & pad er agett annad slagid. Svo er bara hagt ad bda til
graut............ Eg finn ekki fyrir svengd (adspurdur).

Hér fara & eftir nokkrar umsagnir vidmalenda um einkenni eins og bjdg, slappleika,
lungnabolgu eda veiklad dnemiskerfi.

K2: J&, pad er bjugurinn nr. 1, 2 og 3 sem hrjair mig........

Eiginkona M2: Eg veit ekki hvad petta er.......hann fékk sykingu daginn eftir vid hofdum
verid ad grinast med pad. Pad sé ndg ad opna hurd eda glugga, petta bara kemur. Vid vitum ekki
neina skyringu.

M2: Undanfarid hef ég verid mjog slappur og parf ad leggja mig alltaf......ég eiginlega parf
bara ad sofna & daginn......... Eg bara hreint og beint sofna yfir fréttunum. bad hefdi ekki sked
fyrir nokkrum arum.

Ef spurt var hvort einn laeknir baeri abyrgd a 6llum lyfjunum reyndist svo ekki vera.

M2: Nei, nei,.....pad er heimilislaknirinn, pad er Helga, pad er Gunnar, pad er Asgeir og

svo kannski Helgi Jons gigtar.

Pema 4; FIokin medferdarleid sem hluti af daglegu lifi sjuklings

A0 lokum var skodad hvernig medferd féll inn i daglegt lif sjuklings og samskipti hans vid

fagfolk og stofnanir. b.e. hvort hnokrar veeru a samskiptunum eda hafdi tekist ad meta ahrif
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videigandi medferdarleida & gang sjukdoms og daglegt lif og bregdast vid med sveigjanlegum
heetti (contextual integration).

M2 var yngstur p.e. 79 ara pegar vidtalid var tekid. P4 voru 20 ar sidan hann vard
ovinnufer vegna brjdskloss i hrygg. Um svipad leyti greindust hja honum a&daprengingar i hjarta
og hann var skilgreindur med offitu. U.p.b. 4 &rum seinna lagdist hann inn & spitala og for i
bradahjartaadgerd. begar vidtalid var tekid, var hann auk pess med lagprysting (hypotension),
COPD, beinpynningu, bakflaedi, depurd og hafdi farid i tveer TURP adgerdir. M2 la mikid fyrir &
daginn og svaf en vakti og horfdi & sjénvarp med konu sinni a kvéldin. Hann gekk vid
gOngugrind, hafdi 4geeta sjon og var med heyrnataeki. Nokkrir manudir voru sidan hann var
sidast a sjukrahusi.

M2: Eg hef ekki purft ad fara sidan i névember (& sjikrahts). A3 6dru leyti hofum vid
fengid strax hjélp. Eiginkonan: J& , ég hika ekki vid ad hringja. Ef pad hittist & ad pad er helgi,
pba hringi ég & Laeknavaktina..........

Naest i aldursrdd var K2, 83 &ra kona sem bjo ein i pjonustuibdd fyrir aldrada. U.p.b. 11 &r
voru sidan han greindist med hjartasjakdom.

K2: Eg hafdi ekki hugmynd um ad ég veeri med neinn hjartasjikdém fyrr en arid 2000. P&
fékk ég flensu um aramotin og mér gekk vodalega illa ad jafna mig og endadi med pvi ad ég for
til leeknis. ba kom i ljos ad ég var med stiflada 6sad og for ég i hjartalokuadgerd. P4 var ég lika
med gattaflokt, svoleidis ad ég vard ad fa stalloku.

Fré pvi um fimmtugt hafdi hdn att vid slitgikt ad strida sem gerdi henni, &samt bjug, erfitt
fyrir um gang og hreyfingar i axlarlid. HUn gat pvi ekki notad géngugrind og fér um ibudina sina
i rafmagnshjolastdl. K2 hafdi ekki purft ad leggjast inn a spitala sidan hin fékk pjonustuibidina

fyrir ari sidan.
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K2: Mér finnst pad na ekki ndgu gott (heilsufarid), pad er adallega pessi bjugur, hann hair
mér rosalega pvi hann er ad taka aflid ar fetinum og eiginlega badum fétum.....

K1 var 88 ara og bjo i eignaribud i blokk par sem Reykjavikurborg sa um pjonustu fyrir
aldrada. Hun hafoi verid med taugaendagikt undanfarin 20 ar og for um blokkina i géngugrind.
Hafdi litid getad lesio undanfarid en var nybuin ad fara i adgerd par sem skipt var um augasteina.
Horfai & sjonvarp seér til afpreyingar og hlustadi & hljodbakur. Var & spitala mest allt arid 2010.
Var utskrifud heim i fyrstu en dvaldi sidan & hjakrunarheimili i nokkurn tima. Stuttu eftir vidtalid
datt hin heima hja sér og lagdist inn & sjukrahds. Par var han greind med sjukdom i énaemiskerfi
auk pess ad vera med mikil sar & fati eftir byltuna. | samradi vid adstandendur for hun ad leita
sér ad 6drum iverustad til ad kalla heimili sitt.

K1: Alveg hradilegt (adspurd um heilsufarid), ég get ekki gengid og ekki notad hendur eda
feetur. Eg er med taugaendagikt sem er alveg ad fara med mig. Fyrir utan hjartavesenid, pa er ég
med pessa gikt sem er ad fara med mig i rimig............... Eg for t.d. i &fingar & Landakoti. Svo
var nu bara hvild & Hrafnistu en svo var ég bara mikid lasin upp & Eir, svo ég var ekki mikid par
i neinu nema ruminu. bar fékk ég hjartastopp eda tappa i hjartad.

Elstur, eda 90 ara, var M1 sem bjé i eigin ibid asamt eiginkonu sinni. Fyrir 10 arum for
hann ad finna fyrir einkennum fra hjarta, p.e. gattatifi, og ad hjartalokur lokudust ekki ad fullu.
Hafdi fengid hjartaafall heima og sleema byltu i kjolfarid. Var i hvildarinnlégn a Landakoti i
haust og fékk pé afall og innritadist & Landspitalann. Eftir Gtskrift heim, kom annad afall og for
hann aftur i nokkra daga & Landspitala.

M1: J4, j&, ég finn pad (ef mér hrakar), pa a ég erfitt med ad anda eda svona, pa kem ég
ekki andanum nidur i lungun og pa er madur voda fljotur ad gefast upp. Pad kemur ef ég er ad

ganga eitthvad, pa kemur svona stopp i vélina.
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Samskipti folksins vid hjukrunarfreedinga virtust ganga snurdrulaust fyrir sig. Reyndar baru
allir sjuklingarnir lofsord & pjonustu hjukrunarfreedinganna. M1 kvadst po6 ekki hafa nytt ser pad
ad hafa samband af fyrra bragdi vid pa, pott hann finni fyrir versnun. Vottadi fyrir graglettnum
htmor i pessu tilsvari hans til eiginkonu. A eftir fylgir umsogn eiginkonu sem m.a. minnkadi vid
sig vinnu til ad geta tryggt betur 6ryggi eiginmannsins sem var einn heima.

M1: Aldrei ad spyrja svona, han (hjukrunarfreedingur) myndi ekki segja pér pad po ég veeri
ao drepast.

Eiginkona M2: ........... og vid héfum verid akaflega heppin med peer hjukrunarkonur sem
hafa sinnt honum sidustu &r, pad er alveg sama hver peirra hefur verid.....Og sidan hafa paer haft
samband vid idjupjélfa og i sambandi vid t.d. pessi hjalparteki og annad ad petta hefur gengio
akaflega vel. Pannig ad ég er allavega mjog &naegd med heimapjonustu.

Sma togstreita virtist vera i samskiptum sjuklinganna vid 6fagleert starfsfolk sem kom og
preif fyrir pad. Sjuklingar, og makar pegar peir voru til stadar, hofou tileinkad sér akvedin
vinnubrdgd i heimilishaldi a a&vi sinni og efudust um feerni starfsfolks sem beitti 6drum
handbrégdum.

M1: J&, vid gafumst upp a pvi. bad er prifid hérna tvisvar til prisvar & manudi goélfin og
svoleidis. Hitt reynum vid ad sja um, vaska upp og svoleidis.

K1: Jah, ég verd bara ad lata mér duga pad og paer eru misjafnlega gédar nattdrulega, en
g get petta ekki sjalf svo madur segir ekki neitt. Ju, ju, madur getur nattlrulega spurt og bedid
baer ad gera einhvad fyrir mann og paer gera pad stelpugreyin, en margar kunna ni eda gera
ekki eins og madur sjalfur.

Vardandi adstod eda pjonustu vardandi mat, pa var pad vandamal i blokk fyrir aldrada par

sem K1 bjé ad Reykjavikurborg lokar par fyrir alla pjonustu & sumrin. b.e. & medan starfsfolk fer
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i sumarleyfi, og var petta ahyggjuefni fyrir K1 mérgum manudum adur en lokunin kom til
framkveemda. Einnig virtist pad ofarlega i huga folksins vardandi mat ad hann yrdi ekki
leidigjarn.

K2: ... ef ég er slappari pa get ég fengid matinn sendan upp, annars fer ég fjorum sinnum
i viku i matinn nidri. Tvisvar i viku kemur dottir min og eldar fyrir okkur og einu sinni i viku
borda ég snarl. Mer finnst gott ad hvila mig lika a pvi ad fara alltaf parna nidur og pad er
tilbreyting i pessu.

Baornin voru foreldrum sinum mikilvaeg i veikindunum. Eiginkona M2 kvadst hringja i son
sinn pegar langt var um 1idid fra pvi heyrst hafdi frd& honum. Hann eda tengdasonurinn komu
beim til adstodar ef einhvad hafdi bilad og parfnadist vidgerdar. K2 kvadst frekar hafa samband
vid dottur sina til ad bidja um adstod par sem hdn veri barnlaus. Sonurinn var med fjélskyldu og
tvo born og pvi uppteknari. K1 atti eingéngu daetur og bjuggu allar nema ein hér & landi.

M1: J&, vid vorum akaflega heppin med born (fijogur), petta er gott folk. Og pau hafa
haldid i okkur liftorunni nana, verid akaflega samviskusdm og sja um ad okkur lidi vel.

Karlarnir tveir bjuggu med eiginkonum sinum sem voru peim innan handar um adstod inni
& heimilinu par sem paer voru hraustari. Badar attu eiginkonurnar ad visu vid einhver veikindi ad
strida en eiginkona M2 6k enn bil peirra. M1 6k einnig bil sinum sjélfur, pegar honum fannst
hann hafa heilsu til pess. Ljost var af vidtdlunum ad mennirnir voru anagdir med konur sinar.

M2: J&, ég er n heppinn med pad ad eiga géda konu sem hugsar um mann. Undanfarid
pegar ég hef verid & spitala hef ég bedid um ad fara heim. Eg vil heldur vera heima.

[ 6llum fjorum vidtélunum kom fram ad félkid, sem komid var med langtgengna
hjartabilun, auk pess ad vera med gikt og adra langvinna sjukdéma, vildi bda heima hja sér.

Ymsar astedur voru nefndar fyrir pvi. Folki fannst paegilegt ad vera innan um gamalt og lasid
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félk og engin von um ad kynnast pvi neitt nanar. Vildi rolegheit og fa ad vera i fridi, stjorna sér
sjalft og gera sem pad var feert um.

M1: Biddu fyrir pér. Eg vil vera hér (heima) og deyja og buid. Sattur vid pad. Og pad
byggist voda mikid & pessu umhverfi, madur getur ekki séd um petta, ég get ekkert gert.

K2:......... og vera ekki alltof had bornunum minum. Petta var svolitid erfitt &dur en ég
komst hingad inneftir og eins og ég segi, pad lenti allt & dottur minni innandyra ad hjalpa med

bvotta og annad sem ég fae hérna nina.....
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Umradur

NPT likan og vidtalsramminn

Hjukrunarfraedingur sem beitir studningsmedferd vid ad proa medferdarirraedi i samradi
vid sjukling parf ad baa yfir mikilli reynslu og pekkingu. b.e. pekkingu & pvi hvernig er ad lifa
med vidkomandi sjukdém eda sjukdoma, hvada medferdarirradi og pjonusta eru til stadar og
hvada Urraedi er unnt ad proa frekar. Vid hoféum adgang ad pessari pekkingu freedimanna &
svidinu i namsverkefninu med pvi ad beita NPT likaninu & rannsoknargdgnin (Normalization
process theory model). Beita mé pvi til ad skoda med eigindlegum hatti hvort ny flokin medferd
langveikra sjuklinga muni festa sig i sessi vid hjukrun peirra og verda ad venjubundinni medferd.
FIokin kallast medferd sem felur i sér nokkra paetti sem badi vinna saman og hafa gildi hver fyrir
sig. beettirnir eru yfirleitt einhverskonar hegdun eda inngrip par sem hafa ma ahrif & tioni og
timasetningu (May, Mair, o.fl., 2007). Greina mé i likaninu hvernig hver pattur virkar sem hluti
af floknu medferdarferlinu. Sja ma hvort liklegt sé ad medferd festi sig i sessi sem ferli hja
akvednum sjuklingahdp og af hverju han gerir pad eda gerir pad ekki. Greining & medferd med
NPT likaninu getur verid undanfari vidameiri megindlegra rannsokna.

Vidtalsramminn (vidauki 1) var unninn af fulltrGum samstarfsadila i svonefndu
hjartabilunarverkefni. b.e. adilum med mikla reynslu & fagsvidinu og inniheldur ramminn
spurningar sem beinast ad pvi sem talid er ad skipti sjukling mestu mali. betta eru spurningar
vardandi heilsufar og lidan, hjartabilunina, heimilid, félagslega adstod og adgang ad islenska
heilbrigdiskerfinu. Gera purfti smaveegilegar breytingar a rammanum eftir ad rannsoknavinna
hofst. Til deemis var spurning vardandi framtidarsyn ekki naegilega opin fyrir patttakendur. Bera

ma vidtalsrammann saman vid breskan spurningalista i Gallacher o.fl. (2011).
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Reynsla af hjukrunarpjonustu fyrir aldrada med I11. og I1V. stigs hjartabilun

Samkvaemt okkar nidurstodum hafa einstaklingar sem greinast med jafn alvarlegan
sjukdom eins og hjartabilun, miklar parfir fyrir studning og medferd. Komumst vid ad pvi ad
sjuklingur med langvinna hjartabilun leggur mikla vinnu & sig vardandi medferd til ad na stjorn &
sjukdéminum. Hjartabiladir purfa ad fylgja flokinni lyfjamedferd og breyta lifstil sinum i
samvinnu Vvid heilbrigdisstarfsfolk. pad krefst flokinna samskipta milli sjuklingsins og
heilbrigdiskerfisins. Petta samraemist pvi sem kemur fram i freedilega yfirlitinu hér & undan. par
segir ad sjuklingar med langtgengna hjartabilun bui vid margpett heilsufarsvandamal sem
Utheimta sérheaeforar medferdar og eftirlits fra hjukrunarfreedingum, leeknum, sjukra- og
idjupjalfum. Hjartabiladir hafa porf fyrir medhondlun likamlegra einkenna, fraedslu, eflingu
sjalfsumonnunar, studning og mat & salreenum einkennum og félagslegum vandamalum. Einnig
getur verid porf fyrir studning tengdan tramalum.

Ymislegt bendir til pess ad pad hafi ahrif & adstandendur sem bta & heimilinu pegar
sjuklingur piggur heimahjukrun, svo og adra i fjélskyldunni. beir verda ad taka meiri abyrgd a
sig og taka oft patt i flokinni uménnun og medferd. Afleidingin getur ordid ad moguleikar
fjélskyldunnar til tekjuoflunar minnka vegna pess ad binding vid uménnun er svo mikil (Kristin
Bjornsdéttir, 2008). Petta kom fram i frasdgn eiginkonu M2. Han kvadst hafa unnid utan
heimilis allan daginn en purfti svo ad fara ad vinna halfan daginn til ad annast um mann sinn.
petta hafdi audvitad ahrif & heimilistekjurnar. Einnig kom i ljos i vidtalinu vid hjénin ad pau
h6fdu selt einbylishis sitt og flutt i minni ibad i blokk. Agédinn af sélu hissins var notadur til
framfeerslu. Eiginkonan atti vid margvisleg heilsufarsvandamal ad strida eins og eiginmadurinn,
en pjadist po ekki af streitu, svefnleysi eda félagslegri einangrun. Geti pad verid vegna alls pess

felagslega studnings sem hun fékk baedi fra bornum sinum og heimapjénustu. Ordrétt kom fram
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hja henni ,,Vid leggjum mikid upp Ur pessu 6ryggi pvi ég veit ekki hvad ég myndi treysta mér til
ef ég hefdi ekki petta 6ryggi a bak vid mig. Eg veit ad ég get hringt og bedid um hjalp. Sidan er
ég med hnapp fra Securitas*“.

Meginnidurstadan af pvi ad tala vid vidmalendurna er ad allir hafa peir mikla I6ngun til
ad halda a&fram ad bua & eigin heimili, pratt fyrir heilsufarsvanda og minnkada getu til
sjalfsbjargar. Samraemist petta nidurstédum rannsokna annarra (Sélborg Sumarlidadottir og
Kristin Bjornsdottir, 2011) sem gerdar hafa verid & sjuklingum sem buda heima. Nidurstédurnar
eru yfirleitt & einn veg (Freyberg, Strain, Tsuyuki, McAlister og Clark, 2010). Folk hefur mikla
I6ngun til ad halda &fram ad bla & eigin heimili og lifa eigin lifi & eigin forsendum. Kristin
Bjornsdéttir (2006) segir ad heimilid virdist veita félki tilfinningu um sjalfraedi, frelsi og éryggi.
Oroatiltekid ,,heima vil ég vera“ endurspeglar jakveeda tilfinningu sem tengist heimilinu. bar
getur folk verid i frioi med sinum nanustu og athafnad sig ad vild an pess ad purfa ad taka tillit til
annarra en peirra sem bua & heimilinu. Heimilid fer ad likjast opinberum vinnustad par sem
margar heilbrigdisstéttir koma inn. Samt sem &dur er eins og sjuklingar og adstandendur séu
fljotir ad adlagast og vilji pad frekar en ad sjuklingarnir flytji af heimilinu og inn & stofnun.
Einnig kom fram hja vidmelendum okkar ad peir fundu til vanmattar gagnvart pattum sem
tengjast pvi ad halda heimili. Petta eru peettir eins og vidhald og prif & hdsnadi. Eins og M2
sagdi um vidhaldid ,,jé......hefur ordid dtundan hja manni sko og pad hvilir svolitid a mér sko*.

Rannsdknir annarra eins og adur hefur komid fram (Kristin Bjérnsdottir, 2006) benda til
pess ad pad sé mikid alag a adstandanda ad veita uménnun heima. Sjaklingur getur verid ordinn
lasburda og pjakadur af heilsufarsvandamalum eins og streitu, svefnleysi og félagslegri
einangrun. Einnig finnst adstandendum erfitt ad nalgast adstod fra kerfinu. I rannséknargégnum

okkar var eitt vidtal par sem pessi sjonarmid adstandanda komu fram. bad var fyrrnefnd
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eiginkona M2. Ad visu kom lika fram hja K1 ad hun hafdi ahyggjur af framtidinni. T.d. vegna
sumarlokunar félagsstarfs aldradra i blokkinni par sem han byr. Stuttu eftir vidtalid lagdist hun
inn & sjukrahds eftir byltu heima. I kjoIfarid foru adstandendur hennar ad hafa ahyggjur af henni
einni i ibadinni og kom m.a. til umraedu hja peim ad K1 feeri a hjukrunarheimili. Kristin
Bjornsdéttir hefur skodad pessi mal (2009) og komist ad peirri nidurstdédu ad i slikum adsteedum
reyni & pekkingu og reynslu hjakrunarfraedinga til starfa. peirra hlutverk sé ad upplysa
vidkomandi um pa moguleika sem i bodi séu pannig ad &settanleg lausn finnist & vandanum.

Hja 6llum vidmalendum kom fram ad 6ryggi er peim mikilvaegt. Ef pad er ekki til stadar
pé veldur pad kvida eins og kom fram hja K1 vardandi lokun & akvedinnni pjénustu sem hdn
barfnast, & medan starfsfolkid er i sumarleyfi. K2 byr vid svipadar adsteedur en hefur adgang ad
sinni pjonustu allt arid. barna ma gagnryna ad ekki hafi allir jafnan adgang ad sému pjénustu.
Einnig ma velta fyrir sér i pessu sambandi hvort allir njoti gaeda heilbrigdispjonustu eins og
Laura Scheving Thorsteinsson fjallar um (2006). Hun segir ad 6ryggi sjuklinga sé naudsynlegur
pattur sem er samvaxinn gaedum hjukrunar. Einnig kemur fram hja henni ad geda
heilbrigdispjonusta ,,er midud vid parfir sjuklinga, han er 6rugg, ahrifarik, hagkvaem, einsleit og
veitir 6llum sjuklingum jafnan adgang‘“. Heilbrigdiskerfid er mjog flokio vegna pess ad par er
mikil sérhaefing medal heilbrigdisstétta og eykur petta heettu & minnkadri samfellu i medferd.
peettir eins og menntun, pekking og reynsla hafa ahrif & geedi hjukrunar og allt helst petta i
hendur vid 6ryggi sjuklinga. Par sem sjuklingum lidur vel og upplifa sig 6rugga, er uppbyggjandi
umhverfi. Aftur & méti par sem er nidurbrjotandi umhverfi, pjast sjuklingar. Petta getur
hjakrunarfraedingur haft ahrif &. Einnig er mikilveegt ad sjuklingar viti hvert & ad leita eftir

aostod. Viti peir pad ekki getur pad leitt til félagslegrar einangrunar og ad peir og adstandendur
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fai 6fullnaegjandi studning heilbrigdsstarfsmanna. Ovissa getur jafnvel skapast um
sjukdomsgreiningu (Laura Scheving Thorsteinsson, 2006).

Ekki kom beint fram hja viomalendum okkar ad peir hefdu fengid einhverja formlega
freedslu, heldur ma etla ad peir hafi fengid sina freedslu um sjukdéminn, i gegnum tidina, i
samraedum vid heilbrigdisstarfsfolk. Allir vidmelendurnir h6féu langa sjukrasdgu, hofou oft
lagst inn & sjukrahds og notid heimahjakrunar i morg ar. Var reyndar dhugavert ad sja ad peir
virtust sjalfir hafa aflad sér pekkingar um sinn sjukdém og hafa tilfinningu fyrir pérfum eigin
likama. beir pekktu sjukdémseinkennin, gatu metid alvarleika peirra og brugdist vid & videigandi
hatt. Samt var eins og peir tengdu ekki hjartabilunina sem slika vid margvisleg birtingarform
einkenna. Hér er um sérhafd atridi ad reeda sem hjukrunarfreedingarnir purfa ad freeda
skjélstedinga sina um. bad geta peir gert m.a. med pvi ad benda peim og adstandendum a
vandadar sidur a veraldarvefnum. Malt hefur verid med pvi, eftir rannsoknir, ad
hjukrunarfraedingar seu patttakendur i gerd sliks efnis (Strong og Gilmour, 2009). Vid fraeedslu
sjuklinga hefur einnig gefist vel ad gera samkomulag vid sjuklingana um atridi eins og
lifstilsbreytingar. Pa verdur sjuklingurinn var vid studning fra hendi hjakrunarfreedings og meiri
likur & ad hann fylgi meoferd (Strong og Gilmour, 2009). bar sem stddugt er ad beetast vid
pekking & svidinu purfa hjukrunarfredingar ad huga vel ad endurmenntun sinni. Sendir voru ut
spurningalistar til hjukrunarfreedinga sem starfa vid heimahjukrun sjuklinga med hjartabilun i
Bandarikjunum (Delaney, Apostolidis, Lachapelle og Fortinsky, 2011). I 1jos kom ad pad atridi
sem hjukrunarfreedingar attu einna erfidast med ad atta sig a sjalfir, voru mismunandi
birtingarmyndir sjukdémseinkenna.

I breskri rannso6kn var skodad hvernig tokst til pegar endurbaetur voru gerdar & flokinni

medferd i heimapjonustu sjuklinga med langvinna hjartabilun (May, Mair, o.fl., 2007).
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Endurbaturnar félust i pvi ad samkvemt nyjum kliniskum leidbeiningum toku
hjukrunarfraedingar ad ser nokkra peetti i medferdinni sem adur hofou verid i hdndum lekna.
Pegar nidurstédur voru skodadar med NPT likaninu kom fram i fyrsta pemanu, ad endurbatur
studludu ad einstaklingsmidadri hjukrun sjuklinganna og aukinni samfellu i pjonustu vid pa.
Samkveemt 6dru pemanu foru hjukrunarfreedingar ad afla sér aukinnar pekkingar & fagsvidinu til
ad skapa aukid traust i samskiptum vid sjuklinga sina. I pridja greiningarpema likansins komu
fram vandamal i samskiptum hjdkrunarfreedinga vid leekna. Hjukrunarfredingarnir hofou lagt
vinnu i ad afla sér nyjustu pekkingar t.d. i sambandi vid ahrif lyfjagjafa. Peim tokst ekki i 6llum
tilvikum ad f&4 sampykki leekna fyrir lyfjabreytingunum. Vinna hjukrunarfreedinganna vid
bekkingardflun skiladi sér pvi ekki avallt sem aukin gaedi i hjukrun sjuklinga (May, Mair, o.fl.,
2007). Samskipti hjukrunarfreedinga og leekna hafa einnig verid rannsdkud hér a landi (Kristin
Bjornsdottir, 2011). 1 1j6s kom ad vandamal voru i samskiptunum likt og i Bretlandi. Tali® er p6
ad pegar hjukrunarfredingar hafa attad sig a vandanum sé haegt ad minnka afleidingarnar. pad er
haegt med pvi ad geeta ad hlutlegni upplysinga um sjuklinga i vidreedum vid leekna og fordast
hugleegt mat eins og “honum lidur illa” (Kristin Bjornsdattir, 2011).

pad er lika mikilveegur pattur i hjukruninni ad efla sjalfsuménnun og fa sjaklinga til ad
bera sjalfa 4byrgd & sér fra degi til dags. beir purfa ad fa upplysingar um lyfjatékuna og
lifstilsbreytingar eins og likamspjalfun og sérstakt mataraedi. Mikilveegt er ad pekkja versnandi
einkenni og leera ad bregdast vid peim i tima. bessi 6fyrirsjaanlegu versnandi einkenni valda pvi
ad hjartabiladir lifa vio mikid 66ryggi. Allur studningur fra fjélskyldu og
heilbrigdisstarfsménnum er mikilvaegur til ad baeta 6ryggistilfinningu sjuklinga (Brannstrom

0.fl., 2006).
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Mikil porf er & markvissri medhoéndlun likamlegra einkenna. Algengasta einkennid sem
hjartabiladir kvarta yfir er preyta. peir upplifa pessa miklu preytu sem mjdg yfirpyrmandi.
Heilsufarsastandid versnar bara med timanum og Urraedin verda faerri sem aftur leidir til pess ad
sjuklingurinn upplifir sig vanmattugri og sjalfsteedi hans minnkar (Freyberg o.fl., 2010).
kjolfarid er heetta 4 ad fram komi einkenni um punglyndi og ahyggjur af framtidinni. bad kom
greinilega fram hja okkar viomalendum ad peir voru med ahyggjur af framtidinni, eda eins og
K1 svaradi pegar hun var spurd um framtidina ,,Pad er nefnilega pad, ég veit ekki, petta er svona
ad versna hja mér.....madur veit aldrei hvar madur endar i peim dsképum. Eg er ordin dskaplega
sleem....”*. Allir viomalendur pjadust af pessari miklu preytu sem kemur i veg fyrir ad peir geti
fylgt medferdaraztluninni alveg. Einnig er tilhneiging hja patttakendum til ad draga sig Gt ar
félagsstarfi og reynir pa enn frekar a studning adstandenda. Pad verdur pa hlutverk
hjakrunarfraedings ad stydja adstandendur og veita peim fraedslu eins og adur hefur komid fram,
pegar umoénnunarbyrdin eykst.

Velpekkt er ad sjuklingar med hjartabilun proi med ser punglyndi (Allman o.fl., 2009).
Tidni punglyndis hja sjuklingah6pnum maelist & bilinu 13% - 75%. Eftir pvi sem sjukdomurinn
er lengra genginn eru meiri likur & punglyndi. Lifsgaedi sjuklinganna skerdast ef peir eru med
sjikdémseinkenni punglyndis. | rannsoknum greinist fylgni & milli punglyndis, tiéni innlagnar &
sjukrahds og danartioni sjuklinga med hjartabilun. Mikilveegt er talid ad kliniskar leidbeiningar
fyrir sjuklinga med hjartabilun innihaldi radleggingar vardandi punglyndi (Dekker, Moser, Peden
og Lennie, 2012). M.a. hefur verid proud hugraen medferd (cognitive therapy) sem gefur géda
raun i pvi sambandi (Dekker o.fl., 2012). EKki var skimad fyrir punglyndi i pessari rannsokn og
allir fjorir patttakendurnir lystu pvi yfir ad peir veeru sattir vid adstedur sinar. Ad visu var M2 &

lyfjum vegna depurdar. Vid ad 6dlast skilning & adsteedum sjuklinga med hjartabilun hafa
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rannsakendur m.a. studst vid kenningar Lazarus um bjargrad (coping) einstaklings og adldégun ad
alagi og streituvaldandi adsteedum. Minni hatta sé & punglyndi hja sjuklingum sem beita
bjargradum sem fela i sér skipulegar vandaméalamidadar lausnir. Pa er hegdun og atferli lagad ad
bvi ad halda nidri sjukdémseinkennum og fylgja radleggingum vardandi lyfjamedferd (Allman
o.fl., 2009). Allir fjorir patttakendurnir voru studdir i pvi af adstandendum og starfsfolki
Heimahjukrunar og Heimapjénustu & Reykjavikursveedinu. Litlar visbendingar komu fram i
vidtolunum um ad patttakendur beittu tilfinningamidudum bjargrddum eins og ad afneita
sjukdémi og fylgja ekki medferd. | pessu sambandi er félagslegur studningur sjaklings einnig
talinn mikilvaegur samkveemt kenningum Antonovsky. Félagslega er sjuklingur studdur i pvi ad
atta sig a adsteedum sinum, na valdi a peim og lifa innihaldsriku lifi (Delmar o.fl., 2005). K1 sem
vidtal var tekid vid, atti fjorar deetur og fjolda barnabarna sem hdn kvad allt vilja fyrir sig gera.
Henni fannst samt erfitt ad bidja pau um ad taka sér fri fra vinnu til ad aka sér, par sem allar
stofnanir sem han padi pjonustu fra, loka klukkan fjogur. Sjukrapjéalfun sem var hluti af medferd
K1 purfti hun akstur til ad seekja. Hun hafdi akvedid ad gera hlé a peim hluta medferdar og taldi
sjukrapjalfunina ekki gera sér neitt gagn. Gogn vardandi floknar medferdarleidir i heimapjonustu
sjuklinga med hjartabilun i Bretlandi hafa verid skodud med NPT likaninu (Gallacher o.fl.,
2011). Pannig var greint, hvada pattum medferdar sjuklingar attu i erfidleikum med ad fylgja. Su
greining var lidur i geedaumbotastarfi & velferdarkerfinu par i landi. I einu pemanu kom fram ad
sjuklingarnir 16gdu toluvert & sig vid ad skipuleggja akstur i samrédi vid ymsa adila, vegna
rannsokna og leeknavidtala. Oft voru medferdarirraedi, efni samtala vid adstandendur auk
heilbrigdisstarfsfolks.

Ahugavert var ad sja hvad vidmealendurnir virtust hafa porf & ad reeda um trina og andleg

malefni. bad var greinilegt ad peir toldu sig fa andlegan styrk med tranni til ad takast & vid lifid.
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Petta er i samraemi vid pad sem Helen Lavretsky (2010) skrifar i grein um aldrada og patttoku
pbeirra i andlegum (spiritual) méalefnum. b.e. aldradir hafa porf fyrir ad bidja baenir, stunda
hugleidslu eda joga og ad rada vid adra um andleg malefni. I greininni kemur fram ad mikil
aukning hefur ordid a dhuga aldradra a andlegum malefnum. Visbendingar eru um ad jakveed
tengsl séu & milli heilsu og andlegrar og triarlegrar iokunar. M.a. hefur verid synt fram 4 ad
andleg og traarleg idkun beetir lifstil vardandi matarraedi og hreyfingu, érvar andlega og
félagslega virkni og eykur lifsgaedi og lifslengd. I grein Lavretsky (2010) er 16gd &hersla &

mikilvaegi pess ad heilbrigdisstarfsmenn maeti porfum sjuklinga a pessu svidi.

Takmarkanir rannsoéknar

Adalatridi vardandi takmdrkun & pvi hvada alyktanir er haegt ad draga af nidurstéoum
rannsoknar, er ad vidtdlin sem tekin voru og unnid Ur, voru einungis fjégur. Einnig ad
vidmealendur voru aldradir borgarar busettir i Reykjavik. Pvi er ekki vitad hver er reynsla peirra

sem yngri eru, eda sem bua & landsbyggdinni.

Framtidarsyn

I Bandarikjunum pjast um 5,8 milljonir manna af hjartabilun og kostnadur samfélagsins
sem tengist pessu talinn vera 37,2 milljardar dollarar & ari (Bui og Fonarow, 2012). Téluverd
ahersla er pvi i rannséknum & hjakrunarpjonustu & pessu svidi. P.&.m. mismunandi
medferdarleidum fyrir hjukrun einstaklinganna i heimahusi. Rikjandi vidhorf er, ad studningur

fagfolks purfi ad vera fyrir hendi sem m.a. érvar og hvetur sjuklingana til sjalfshjalpar.
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A medal medferdarleida sem eru i proun, og kallast voktun i heimahusi (home
telemonitoring) eda fjarhjukrun (telenursing), er studningur og eftirlit i gegnum pradlausa
farsimakerfid. Rannsaka parf m.a. hversu veikir sjuklingar med hjartabilun geti verid svo pannig
Urlausnir nytist peim. Fjolbreytilegur teeknibinadur er ad koma fram eins og igraeddir ihlutir fyrir
sjuklinga sem mela prystingsbreytingar i og vid hjarta. brystingsbreytingunum fylgir m.a.
lungnabjugur. Einnig eru meeldar styrkbreytingar & hormonum (biomarker) i bl6di eins og ,,natri-
uretic* peptidi eda BNP. Pess ma geta ad petta peptid er malt i blodi hér & landi, a
rannsoknastofum (Axel F. Sigurdsson o.fl., 2008).

Farid er ad likja proun & pessu svidi vid hjukrun sjaklinga med sykursyki. peir fylgjast oft
sjalfir med styrk blodsykurs i blodi sinu og bregdast vid med insulingjof. Talid er ad innan
nokkurra ara geti sjuklingar med langvinna hjartabilun, fylgst med melitélum fyrir likamsastand
sitt med einféldum hatti og brugdist vid med lyfjagjofum fyrr en tidkast i dag (Bui og Fonarow,
2012). Heegt er ad beita NPT likaninu vid ad skoda hvort slikar medferdarleidir festist i sessi
(May, 2006). Samkvaemt pvi parf teeknin ad vera med peim heatti ad sjuklingur geti freedst um
beitingu hennar. Félagslegt umhverfi hans parf ad stydja hann i ad beita teekninni. Ennfremur
parf sjuklingurinn ad hafa adgang ad videigandi studningi fagfélks vio framkvemdina. Sidast en
ekki sist purfa stofnanir sem stydja heimapjonustuna sem hann nytur, ad vidurkenna teeknina.
Samkvamt breskum rannséknum pa skortir samraeemda politiska stefnu um beitingu
teekniurlausna i heimahjukrun. p.e. stefnu sem stofnanir og starfsfolk i heimapjonustu geta
sameinast um ad framfylgja og sem hefur hagsmuni sjuklinga ad leidarljosi (May, Finch,
Comford, o.fl., 2011). Verid er proa breska veraldarvefssidu i samraemi vid “Normalization pro-
cess theory” (May, Finch, Ballini, 0.fl., 2011). A sidunni eru télvuforrit sem nyta ma til ad skoda

framgang nyrra teeknidrlausna og flokinna medferdarleida i heilbrigdispjonustu i framtidinni.
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Lokaoro

Vid uppsetningu flokinnar medferdarleidar fyrir skjolstedinga Heimapjénustu
Reykjavikur med langvinna hjartabilun, er byggt & gagnreyndri pekkingu & svidinu. Vid
arvinnslu nidurstada i ndmsverkefni nyttum vid okkur uppsafnada pekkingu a svidinu & formi
vidtalsramma og svonefnds NPT likans. FIokna medferdarleidin eda hjukrunarpjonustan, sem
skodud var er i edli sinu i stédugri préun eftir pvi sem rannséknum & svidinu fleygir afram. Med
pvi ad beita NPT likaninu var skodad hvort hndkrar eru & framkvemd medferdar sem annars
vegar ma beeta Ur til ad auka gaedi medferdarinnar. Hins vegar hvort hnokrarnir séu pad alvarlegir
ad peir hindri pad ad medferdin festi sig i sessi sem edlilegt eda normal ferli i adsteedunum. 1 1j6s
kom ad unnt er ad baeta gaedi medferdarinnar med pvi ad auka freedslu skjolsteedinganna fra
hendi hjukrunarfreedinga. Badi beina freedslu um sjukdéminn og margvisleg birtingarform
einkenna svo og benda sjuklingunum a hvar og hvernig peir geti aflad sér upplysingar sjalfir.
Alvarlegir hnokrar virdast vera & samskiptum sjaklinganna vid starfsfolk sem tekur ad ser
verkefni sem sjuklingarnir sinntu alfario sjalfir adur, eins og matseld og prif. Hnokrarnir eru pad
alvarlegir ad félkid hefur annadhvort haett ad piggja pjonustuna eda piggur hana med hangandi
hendi. A pvi svidi er naudsynlegt ad vera med freedsluatak i samskiptum fyrir starfsfolkid.
Jafnframt parf ad huga ad andlegri lidan sjuklinganna og veita peim studning par sem starfsgeta
peirra fer dvinandi. bessi dvinandi starfsgeta veldur pvi einnig ad sjuklingarnir draga sig ut ur
félagslegri patttoku. Veita parf studning a pvi svidi og komast ad samkomulagi um adra
moguleika i adsteedunum til félagslegrar patttoku fari svo ad émogulegt sé vidhalda fyrri virkni.

Allir fjorir sjuklingarnir sem reett var vid bjuggu heima hja sér og vildu hvergi annars
stadar bua. Breytilegt var eftir efnahag hvers konar adsteedur pad voru sem folkid kalladi heimili.

Mismunandi stig eru i flokkun pjonustuibida sem Heimapjonusta Reykjavikur sinnir, og bjuggu
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sjuklingarnir & mismunandi stigum. Ibadirnar eru oft i einkaeigu par sem eigendur purfa ad m.a.
ad sja um vidhald & eigninni. Einnig er adgangur ad félagsadstodu fyrir aldrada, takmarkadri i
ibtdum i einkaeigu, heldur en i leiguibtdum aldradra sem eru eitt stigid. A bak vid pessa
efnahagslegu adgreiningu eru politisk sjonarmid auk breytilegra adstedna sjuklinganna. Eftir pvi
sem aldur faerist yfir og starfsprek dvinar verdur pessi efnahagslega adgreining einn af
asteytingarsteinunum vid ad bua heima, par sem sjuklingarnir telja kostadinn og fyrirhéfnina

verda sér um megn.
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Vidauki 1

Heimahjukrun
Rannsdéknarverkefni

Vidtalsrammi
Skjolstedingur

Mér peetti vaent um ad fa ad byrja a nokkrum almennum spurningum

um pig.
Almennar upplysingar
Hvar feeddist pu og 6lst upp?
Hvernig hefur &vi pin verid?

Aldur Kyn Hjuskaparstada

Atvinna Menntun

Almennt um heilsufar og lidan

Hvernig finnst pér heilsufarid vera nina

Hvernig hefur pad verid i gegn um tidina?
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Hefur pu att vid einhver langinn veikindi ad strida?

Ef svarid er ja pa

Hvernig var gangur veikindanna hja pér (Gerir pa eitthvad sérstakt til ad

hafa ahrif & pad hvernig pér lidur?

Hvada ahrif hofdu/hafa veikindin & daglegt lif pitt (samband vid vinnu,

vini og adstandendur) ?

Hvernig myndir pu lysa venjulegum degi i pinu lifi?

Er eitthvad sérstakt sem pér finnst hjalpa pér ad lida vel?

Er eitthvad sérstakt sem pa getur nefnt sem leidir til pess ad pér lidur ekki vel.

Um hjartabilun

Hver finnst pér vera helstu 0pagindin sem pu finnur fyrir i tengslum vid
hjartabilunina (reeda um madi, andpyngsli, tilfinningar, pyngdaraukningu, bjug og

brjostverkur)

Hefur pu einhverjar adferdir til ad takast a vid 6paegindi?

Hvert leitar pa eftir hjalp ef pér lidur illa?

Hvernig finnst pér ad gangi ad fa lausn? — fara yfir géngudeildina -
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Hefur pu fylgt matsbladinu sem er i raudu méppunni?

Malio reett,

Ef nei, p4 hvort pad sé asteda fyrir ,

Ef ja, pa er raett um hvernig petta hefur gengid og hvernig sjuklingi finnst

betta reynast sér.

Finnst per pu hafa fengid meiri hjalp heima ef pér hefur versnad?

Ad bla heima

Myndir pu segja mér fra kostum pess fyrir pig ad bla & pinu eigin heimli.

Hvad myndir pu telja ad geeti leitt til pess ad pu pyrftir ad flytjast & stofnun?

Hvernig finnst pér su tilhugsun?

Hvad fyndist pér skipta mestu mali ef pa pyrftir ad flytja a stofnun.

Adstod til ad geta baid heima

Myndirdu lysa fyrir mér peirri adstod sem pu parfnast til ad geta biid heima?

Myndir pu segja mér fra timanum pegar pu byrjadir ad fa adstod vid ad vera

heima (hér geeti verid um adstod fra félagspjonustu eda heimahjakrun ad raeda).



Hver voru helstu vandamalin?

Manstu hvernig pér leid?

Hver kom peér helst til hjalpar?

Hvad parf ad vera til stadar nuna til ad pu getir blid heima

(adstaedur/pjonusta)?

Koma inn & ferdir, innkaup, deegradvol, samband vid vini og &ttingja

Adstod fra heilbrigdiskerfinu
Myndir pa lysa fyrir mér peirri pjonustu sem pa nytur af halfu

heilbrigdiskerfisins?

Hvada ventingar hefur pa til starfsfolksins?

Hvernig finnst pér samstarfid vid starfsmennina ganga?

Adstod fra adstandendum og vinum

Mig langar pa til ad snda mér ad peirri adstod sem adstandendur pinir veita

bér?

Myndir pu lysa henni fyrir mér?
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-Getur pa reitt pig & pessa adstod?

-Finnst pér & einhvern hatt 6peaegilegt ad purfa ad reida pig a pessa adstod?

Hvernig hefur samband pitt verid vid pessa einstaklinga i gegnum tidina?
Skipting vinnunnar

Hvernig fer skipting vinnunnnar fram? Hvernig eru dkvardanir teknar? Eru

paer Oskir pinar og parfir?
Almenn lidan
Hvernig myndir pa lysa lidan pinni, t.d. sidasta ar
-verkir
-andleg lidan
-svefn

-kraftur eda orka
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Vidauki 2

& i
))’%oa‘d‘o
m Reykjavikurborg

Heimapjonusta Reykjavikur

HASKOLI iSLANDS
HEILBRIGDISVISINDASVID

HJUKRUNARFRADIDEILD

Heimapjonusta fyrir hjartabilada

Reykjavik, 10. april 2011
Ageti vidtakandi

A pessu ari er fyrirhugad ad framkvaema rannsokn um heimapjonustu fyrir

einstaklinga sem hafa greinst med hjartabilun. Rannséknin er samstarfsverkefni

Hjukrunarfraedideildar Haskdla islands, Heimapjonustu Reykjavikur og

Landspitala. Hin hefur hlotid styrk ar Rannsoknasjodi Haskola Islands.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Kristin Bjornsdottir, professor vid
Hjukrunarfraedideild Haskola islands

Adsetur: Eirberg, Eiriksgata 34, 101 Reykjavik

Simi: 525-4978(vinna), 553-8278(heima) eda 8919198 (gsm)

Tolvupdst: kristbj@hi.is
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Markmid rannsoknarinnar er ad auka pekkingu & adsteedum, lidan og
umoénnun einstaklinga sem bua a eigin heimili og hafa greinst med hjartabilun.
Leitast verdur vid ad varpa ljosi a géoa starfsheetti i heimapjonustu. Athyglinni
verdur beint ad samskiptum starfsmanna, sjuklinga og adstandenda peirra og peim
gildum og venjum sem einkenna starfsadferdir i heimapjonustu. I rannsokninni
felst ad rannsakandinn mun fylgjast med hjukrunarfreedingum og sjakralidum i
heimahjukrun ad stérfum. Hann mun athuga pad sem fram fer i vitjunum og raeda
vid starfsmenn og heimilismenn. Auk pess ad fylgjast med stérfunum mun hann
hafa formleg vidtol vid patttakendur sem eru tilbdnir til ad taka patt i peim.
Hjukrunarfraedingur fra heimapjonustunni mun oska eftir sampykki pinu fyrir
patttoku og ef pu fellst & ad taka patt mun hann veita pér nanari upplysingar um

pad framkvamd rannséknarinnar, m.a. hvenar komid verdur i vitjanir.

patttaka pin i rannsékninni felst i pvi ad heimila rannsakanda ad fylgjast med
i 1-3 vitjunum & vegum heimapjonustunnar og taka patt i vidtali vid hana sem mun

fara fram & heimili pinu. Vidtalid verdur tekid upp a segulband.

Tranadur rannsakanda vid pig verdur tryggdu med pvi ad farid verdur med
allar upplysingar af stokustu varkarni og i samraemi vid gildandi 16g um
personuvernd. Ollum néfnum og 68rum persdnugreinanlegum upplysingum verdur

breytt pannig ad hvergi komi fram komi hver i hlut 4. Ollum upptokum verdur eytt
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um leid og vélritun hefur farid fram og buid verdur ad eyda 6llum
rannsoknagdgnum eigi sidaer en 5 arum eftir ad peim verdur safnad.
Rannsoknagdgn verda vardveitt i druggum laestum hirslum og tryggt verdur ad

einungis rannsakandi hafi adgang ad peim.

Réttur pinn: Tekid skal skyrt fram ad per er frjalst ad hafna patttoku hvenaer
sem er og pu getur dregid sampykki pitt til baka hvenar sem er, an skyringa af
binnar halfu. Jafnframt er pér bent & ad hafir pd ordid fyrir einhverjum 6pagindum
eda vanlidan i kjolfar patttoku i rannsdkninni pa ber rannsakanda ad Utvega pér

videigandi adstod, t.d. viotal vid salfreding.

Notagildi eda kostnadur: EKKi er reiknad med ad pu hafir beinan hag af
rannsokninni, né kostnad af patttéku i henni. Hins vegar er vonast til ad su pekking
sem verdur til og mun verda kynnt a fundum med starfsfolki, a visindaradstefnum
0g i timaritsgreinum geti ordid til ad auka skilning & vidfangsefninu sem gefur

tilefni til frekari uppbyggingar & heimapjonustu & islandi.

Virdingarfyllst,

Kristin Bjornsdottir, Hjukrunarfraedideild Haskola island
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Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn
eda vilt heetta patttéku i rannsokninni getur pa snuaid per til Visindasidanefndar,

Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444,
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Vidauki 3

Reykjavikurborg HASKOLI iSLANDS

Heimapjonusta Reykjavikur HEILBRIGDISVISINDASVID

HJUKRUNARFRADIDEILD

Heimapjonusta fyrir sjuklinga med hjartabilun

Yfirlysing um sampykki fyrir patttoku

Abyrgdarmadur: Kristin Bjornsdottir, professor

Samstarfsadilar: Haskoli islands, Landspitali og Heimapjonustan i Reykjavik

Oskad er eftir sampykki pinu fyrir patttku i rannsoékn um adstaedur, lidan og umdnnun
einstaklinga sem sem bua & heimilum sinum og hafa greinst med hjartabilun. Markmid
rannsoknarinnar er ad préa pekkingu um goda starfsheetti i heilmapjénustu. Athyglin beinist ad
samstarfi starfsmanna, eldri borgara sem bda heima og adstandenda peirra og peim gildum og
venjum sem einkenna starfsadferdir i heimapjonustu. I rannsokninni felst ad rannsakandinn mun
fylgjast med hjukrunarfreedingum og sjukralidum ad storfum. Auk pess mun hann hafa formleg
vidtol vid pa patttakendur sem eru tilbunir til ad taka patt i peim. Slik vidtol fara fram i einrimi a

peim tima og stad sem hentar vidmalendum.

Sampykki patttakanda i rannsokn: Eg stadfesti hér med undirskrift minni ad ég hef lesid
upplysingarnar um rannsoknina sem mér voru afhentar, hef fengid teekifeeri til ad spyrja
spurninga um rannsoknina og fengid fullnagjandi svor og Utskyringar & atridum sem mér voru

6ljos. Eg hef af fasum og frjalsum vilja akvedid ad taka patt i rannsokninni. Mér er ljost, ad po



66
ég hafi skrifad undir pessa samstarfsyfirlysingu, get ég stodvad patttoku mina hvenar sem er an
utskyringa og an ahrifa & pa heimapjonustu sem ég & rétt a i framtidinni. Mér er ljést ad
rannsoknargégnum verdur eytt ad rannsokn lokinni og eigi sidar en eftir 5 ar fra drvinnslu

rannsoknargagna.

Dagssetning Nafn patttakanda

Undirritadur, starfsmadur rannséknarinnar, stadfestir hér med ad hafa veitt upplysingar um

edli og tilgang rannsoknarinnar, i samreemi vid 16g og reglur um visindarannsoknir.

Nafn pess sem leggur sampykkisyfirlysinguna fyrir
Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsékn eda vilt hatta
patttéku i rannsékninni getur pd snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi: 551-

7100, fax: 551-1444.



