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Útdráttur 

Það er stefna íslenskra stjórnvalda að aldraðir geti búið heima hjá sér við eðlilegt heimilislíf 

eins lengi og unnt er. Samkvæmt niðurstöðum rannsókna er það eindregin ósk aldraðra sjálfra að 

heimaþjónusta sé elfd. Í verkefninu var skoðuð reynsla einstaklinga með langvinna hjartabilun af 

því að búa heima með viðeigandi aðstoð og stuðningi. Í erlendum rannsóknum hefur verið 

staðfest, að með ráðgjöf og aðstoð frá starfsfólki í heilbrigðisþjónustu, er hægt að fækka dögum 

þar sem sjúklingar með langvinna hjartabilun liggja á sjúkrahúsi. Ennfremur lengja líf þeirra. 

Gagna var aflað og unnið úr niðurstöðum þessarar eigindlegu rannsóknar í samræmi við 

heimspekistefnuna um túlkandi fyrirbærafræði (hermeneutical phenomenology). Þátttakendur 

voru fjórir aldraðir einstaklingar með hjartabilun á stigi III og IV. Við greiningu viðtalanna var 

notuð kenning sem nefnd er „Normalization process theory“ sem felur í sér fjögur mismunandi 

þemu. Markmiðin með rannsókninni voru að kanna líðan sjúklinganna og greina frekari leiðir til 

úrbóta við hjúkrun þeirra.  

Helstu niðurstöður voru að mikil þörf er á markvissum meðferðum við hjúkrun 

sjúklinganna. Þar má nefna meðhöndlun líkamlegra einkenna, fræðslu, eflingu sjálfsumönnunar, 

stuðning, mat á sálrænum einkennum og félagslegum vandamálum. Einnig er þörf fyrir stuðning 

við trúariðkun. Mikilvægt er ennfremur að styðja aðstandendur sem geta verið undir álagi við að 

annast um sjúklinginn og fræða þá um leiðir til að létta umönnunina. Þar sem um sérhæfða 

hjúkrun er að ræða verður að hvetja hjúkrunarfræðinga á sviðinu til að stunda endurmenntun. 

Þannig verða þeir m.a. betur í stakk búnir við að fræða og styðja sjúklinga og aðstandendur. 

Lykilorð: Langvinn hjartabilun, heimahjúkrun, meðferðarleiðir, „Normalization process theory“
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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 III 

or IV 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 

Langlífi er að aukast hér á landi þ.e. fleira fólk verður eldra. Hlutfallsleg fjölgun er mest 

aldurshópnum 65 ára og eldri, og þeim mun fjölga mest á komandi árum. Það veldur því að þörf 

verður sífellt meiri fyrir ýmiss konar opinbera aðstoð. Því þurfa ríki og sveitarfélög að auka 

fjárframlög til heilbrigðis- og félagsþjónustu. Kröfur um gæði og hagkvæmni verða einnig meiri 

(Pálmi V. Jónsson o.fl., 2003). Jafnframt er það stefna íslenskra stjórnvalda að aldraðir geti eins 

lengi og unnt er búið við eðlilegt heimilislíf og dvalið á heimilum sínum þrátt fyrir versnandi 

heilsufar og minni færni til sjálfsumönnunar (Ríkisendurskoðun, 2005). Í 1. gr. laga um málefni 

aldraðra númer 125/1999 segir, að „aldraðir eigi að eiga völ á þeirri heilbrigðis- og félagslegri 

þjónustu sem þeir þurfa á að halda og að hún sé veitt á því þjónustustigi sem er eðlilegt miðað 

við  þörf og ástand hins aldraða. Einnig er markmið laganna að aldraðir geti eins lengi og unnt er, 

búið við eðlilegt heimilislíf en að jafnframt sé tryggð nauðsynleg stofnanaþjónusta þegar hennar 

er þörf“. Eitt af aðalmarkmiðunum í endurskoðaðri heilbrigðisáætlun 2000-2010 er í samræmi 

við þetta. Þ.e. heilsufar aldraðra 80 ára og eldri verði svo gott að u.þ.b. 80% þeirra muni geta 

búið heima með viðeigandi stuðningi (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2008).  

 Í þessu verkefni beinist athyglin að reynslu einstaklinga sem hafa greinst með hjartabilun 

af því að búa heima með viðeigandi aðstoð og stuðningi. Hjartabilun er algengasta 

heilsufarsvandamál á Íslandi (Ingibjörg Hjaltadóttir, Sigrún Bjartmarz, Díana Dröfn 

Heiðarsdóttir og Steinunn Arna Þorsteinsdóttir, 2010). Í Evrópu er talið að algengi hjartabilunar 

sé á bilinu 0,4-2,0% og meðalaldur sjúklinga er 74 ár (Sigurðsson, Jónsson, Kolbeinsson, 

Pétursson og Helgason, 2002). Hér á landi létust 350 manns úr hjartabilun á árinu 2009, þar af 

voru 204 karlar og 146 konur (Hagstofa Íslands, 2010). Hjartabilun er algengasta 
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innlagnarástæða fólks eldra en 65 ára í Bandaríkjunum og 65-70% af öllum sjúkrahúsinnlögnum 

þar, fengu sjúkdómsgreininguna hjartabilun á árinu 2004. Þar af voru 80% sjúklinganna 65 ára 

og eldri (Touhy og  Jett, 2010). Þó miklar framfarir hafa orðið í meðhöndlun á hjartabilun er 

sjúkdómurinn enn ólæknandi, versnar með tímanum og leiðir að lokum til dauða (Bloomfield, 

Bradbury, Grubb og Newby, 2008).  

Verkefni þetta er hluti af stærra verkefni sem unnið er í samstarfi Háskóla Íslands, 

Heimaþjónustu Reykjavíkur og Landspítala-háskólasjúkrahúss. Markmið verkefnisins er að þróa 

og meta starfsaðferðir varðandi fyrirkomulag heimaþjónustu fyrir eldri borgara sem greinst hafa 

með III. eða IV. stigs hjartabilun. Reyna á að bæta þjónustuna með hagkvæmum hætti. Einnig er 

markmiðið að gera þeim sem greinst hafa með alvarlega hjartabilun, kleyft að njóta sem mestra 

lífsgæða. Í þessum verkþætti beindist athyglin að reynslu einstaklinga með langtgengna 

hjartabilun af því að búa heima. Reynt var að leita svara við eftirtöldum rannsóknaspurningum:   

-Hvernig er reynsla, líðan og aðbúnaður eldri borgara sem greinst hafa með hjartabilun á 

III. eða IV. stigi og njóta heimahjúkrunar? 

-Er hægt að auka lífsgæði og bæta líðan eldri borgara sem greinst hafa með III. eða IV. 

stigs hjartabilun og njóta heimahjúkrunar? 
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Fræðileg samantekt 

Heimahjúkrun 

Aldraðir og sjúklingar sem búa á eigin heimili geta fengið þjónustu sem felst í 

heimahjúkrun, dagvistun, félagslegri heimaþjónustu, aðstoð í formi hjálpartækja og heimsendan 

mat. Umfang heimaþjónustunnar er misjafnt eftir sveitarfélögum. Það getur því skipt töluverðu 

máli hvar hinn aldraði á heimili. Aldraðir eiga kost á heimahjúkrun í einhverjum mæli í flestum 

sveitarfélögum landsins. Kvöld- og helgarþjónusta hefur þó einungis staðið til boða í stærstu 

sveitarfélögunum (Ríkisendurskoðun, 2005). Félagsleg heimaþjónusta aðstoðar fólk sem býr í 

heimahúsum og getur ekki annast heimilishald eins og þrif og þvotta án aðstoðar (Velferðarsvið, 

2012). Einnig felst þjónustan í stuðningi á formi hvatningar og samveru (Reykjavíkurborg, 

2009).  

 Hugmyndafræðin að baki heimaþjónustu er að stefnt skuli að því að gera öldruðum og 

sjúkum kleift að búa við fullt sjálfstæði á eigin vegum. Það er gert með því að flytja þjónustuna 

til þeirra svo hinn aldraði og sjúki geti viðhaldið samfellu í lífi sínu og háttum þrátt fyrir hrörnun 

og aðrar breytingar samfara verri heilsu. Kannanir hafa verið gerðar á óskum aldraðra og sjúkra 

um þjónustu (Jón Björnsson, 2012). Sýna þær nær allar að það er eindregin ósk þeirra að 

heimaþjónusta verði efld. Þannig telja þeir að öryggi sitt sé sem best tryggt. Hag þeirra er best 

borgið ef þjónusta og hjálp við verkefni sem eru þeim ofviða, er hæfileg. Þetta kostar heldur ekki 

neina skerðingu á sjálfsákvörðunarrétti eða sjálfsvirðingu þeirra. Af þessum sökum hefur orðið 

ákveðin stefnubreyting í átt frá dvalarstofnunum til heimaþjónustu að undanförnu. Talið er að hin 

alhliða þjónusta á stofnun dragi úr sjálfsbjargargetu einstaklinga í stað þess að auka hana. 
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Ofverndunartilhneiging stofnunar gerir þá háða og veldur ýmiss konar sálrænni og félagslegri 

afturför (Jón Björnsson, 2012). 

 Í öldrunarfræðum hefur athyglinni verið beint að þeim áhrifum sem heimilið hefur á 

heilsufar og líðan. Fólk myndar tilfinningaleg tengsl við heimili sitt á langri ævi. Þau 

tilfinningatengsl mótast af atburðum sem fólk upplifir og samskiptum við aðra. Því er það 

sjónarmið nú að verða ríkjandi að aldraðir fái að búa sem lengst á sínu heimili. Einnig skiptir 

miklu máli að fólki líði vel heima, bæði líkamlega og andlega. Komist t.d. auðveldlega um. Á 

sumum heimilum getur verið erfitt að komast á milli herbergja í göngugrind eða hjólastól. 

Aðgengi að heimilinu getur verið torvelt ef þar eru stigar. Viðhald húsnæðis getur líka reynst 

öldruðum og sjúkum um megn. Hjúkrunarfræðingar sem starfa við heimahjúkrun, verða að meta 

reglulega aðstæður og ástand á heimilum. Þeir verða einnig að vera meðvitaðir um áhrifin sem 

innleiðing heilbrigðisþjónustu hefur á heimilin. Þau verða að opinberum stað og möguleikar 

takmarkaðir á að varðveita einkalíf (Kristín Björnsdóttir, 2008).  

 Skoða þarf vísbendingar um andlega vanlíðan aldraðra sem búa heima. Andleg vanlíðan 

er alvarlegt ástand sem getur aukið líkur á öðrum sjúkdómum. Heilsulítill einstaklingur sem býr 

við bágar félagslegar aðstæður á frekar á hættu að finna til einmanaleika og depurðar sem getur 

leitt til þunglyndis (Ekwall, Sivberg og Hallberg, 2005). Síðast en ekki síst er nauðsynlegt að 

vera á varðbergi við heimahjúkrun þar sem aldraðir hafa sjaldnast eina afmarkaða heilsubilun, 

heldur margar samtímis (Ingibjörg Hjaltadóttir o.fl., 2010). 
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Einkenni hjartabilunar 

Hjartabilun stafar af minnkaðri dælugetu hjartans. Orsökin er að skemmd verður á 

hjartavöðvanum í kjölfar kransæðastíflu, hjartalokusjúkdóma, hjartavöðvasjúkdóma, hás 

blóðþrýstings, hjartsláttartruflana eða meðfæddra hjartagalla (Anna G. Gunnarsdóttir, Guðrún 

Valgeirsdóttir, Axel F. Sigurðsson, Ingveldur Ingvarsdóttir og Sólrún Jónsdóttir, e.d.). Einkenni 

hjartabilunar, sem oftast eru til umræðu, eru óeðlileg þreyta, þrekleysi og mæði sem kemur af því 

að hjartað getur ekki dælt nægjanlega miklu blóði. Það sem gerist er að blóðið safnast fyrir í 

líkamanum og veldur m.a. ökkla- eða lungnabjúg. Við þetta skynjar heilinn lítið blóðflæði og af 

stað fara boð um að draga saman æðarnar. Það veldur hækkuðum blóðþrýstingi. Einnig reynir 

líkaminn að halda í vökvann og útskilnaður í nýrum verður minni. Afleiðingin er vítahringur 

fyrir hjartað, sem veiklað er fyrir, og að vefir líkamans fá ekki nóg af súrefni og næringu 

(Bloomfield o.fl., 2008). Helsta meðferðin er lyfjameðferð með þvagræsilyfjum, sem veldur 

auknum vökvaútskilnaði, bjúgur minnkar og öndun verður léttari. Einnig eru gefin lyf til að auka 

samdráttarkraft hjartans og önnur lyf sem lækka blóðþrýsting. Annar þáttur í meðferð er að huga 

að matarræði og takmarka t.d. saltneyslu eins og unnt er. Hreyfing er mikilvæg til að viðhalda 

þreki og færni í daglegu lífi. Auk þess eykur hreyfing þol og vöðvastyrk sem getur dregið úr 

hjartabilunareinkennum. Þannig verður líðan betri og orka meiri sem aftur veldur því að 

auðveldara er að taka þátt í daglegu lífi (Anna G. Gunnarsdóttir o.fl., e.d.).  

Hjartabilun hefur miklar líkamlegar og andlegar afleiðingar fyrir fólk sem hún hrjáir. 

Lífsgæði sjúklinga með hjartabilun eru verri í samanburði við sjúklinga með aðra langvinna 

sjúkdóma og innlögn á sjúkrahús er algeng (Delaney og  Apostolidis, 2010). Eins og fram kemur 

hér á undan, fylgir hjartabilun oft mæði, bjúgsöfnun, mikið þrekleysi og verkir. Einkennin verða 

verri á lokastigum sjúkdómsins (Bloomfield o.fl., 2008).  
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Sett hefur verið fram sú rannsóknatilgáta að mikill breytileiki í birtingu einkenna hjá 

sjúklingum með hjartabilun orsaki það að þeir eigi erfitt með að átta sig á versnun. Það auki líkur 

á endurinnlögnum og valdi aukinni dánartíðni þessa sjúklingahóps (Moser o.fl., 2011). 

Sjúklingar 71 að tölu héldu dagbók í 30 daga um styrk einkenna á skalanum 1-10. Einkenni sem 

voru skráð eru grunn öndun, bjúgur, síþreyta og svefntruflanir. Breytileiki í einkennum var 

fundinn með því að reikna staðalfrávik fyrir styrk einkenna hjá hverjum sjúklingi og beita 

tölfræðiútreikningum á það. Á þessu 30 daga rannsóknatímabili áttu 98% þátttakenda við grunna 

öndun og síþreytu að stríða einhverju sinni en 97% fékk bjúg og svefntruflanir. Auknar líkur 

voru á sjúkrahúsinnlögnum hjá sjúklingum með mikinn breytileika í öndun og bjúg. Þessi 

tilhneiging sást ekki við útreikning á breytileika í að eiga við svefntruflanir og síþreytu að stríða. 

Sjúklingar sem þjást af hjartabilunareinkennum sem sýna lítinn breytileika virðast hafa samband 

við heilbrigðisstarfsfólk fyrr til að fá ráðgjöf heldur en ef mikill breytileiki er í einkennum. 

Þannig tekst þeim að afstýra sjúkrahúsinnlögn. Ekki greindust tengsl á milli styrks einkenna hjá 

þátttakendum og sjúkrahúsinnlagna (Moser o.fl., 2011). Svipaðar niðurstöður hafa fengist við 

rannsóknir á tengslum sjúkrahúsinnlagna og breytileika í sjúkdómseinkennum sjúklinga með 

langvinna lungnateppu (Helga Jónsdóttir, Þorbjörg Sóley Ingadóttir, Bryndís S. Halldórsdóttir og 

Guðrún Halldórsdóttir, 2011).  

Hjartabilun hefur verið skipt í fjóra flokka eða stig, samkvæmt klínískum leiðbeiningum 

um meðferð og greiningu (Sigurðsson o.fl., 2002). Þ.e. mælt er með að fylgja flokkun 

hjartaverndarsamtakanna í New York (N.Y. Heart Association). Flokkarnir fjórir eru eftirtaldir: 

I: Engin skerðing á þreki; venjuleg áreynsla leiðir ekki til óeðlilegrar þreytu, mæði eða 

hjartsláttareinkenna. 
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II: Væg skerðing á þreki; engin einkenni í hvíld en venjuleg áreynsla veldur þreytu, mæði 

eða hjartsláttareinkennum. 

III: Mikil skerðing á þreki; engin einkenni í hvíld en þau koma fram við litla áreynslu. 

IV: Sjúklingur getur ekkert gert án þess að fá einkenni; þau eru oft til staðar í hvíld og 

aukast við minnstu áreynslu (Sigurðsson o.fl., 2002). 

   

Meðferðir fyrir heimahjúkrun sjúklinga með hjartabilun 

Hefðbundnar og flóknar meðferðarleiðir 

Hefðbundin meðferðarleið fyrir sjúkling með hjartabilun felur í sér fræðslu um mikilvægi 

sjálfsumönnunar eins og að fylgjast með líkamsþyngd og einkennum um versnandi líkamsástand. 

Reglulega er farið í heilbrigðisskoðanir 2-12 sinnum á ári þar sem líkamsástand er kannað, 

gerðar blóðrannsóknir, hjartaómun og tekin hjartarafrit (Bui og  Fonarow, 2012).  

Sýnt hefur verið fram á að þörf er á flóknum meðferðum (complex interventions) fyrir 

sjúklinga með langvinna hjartabilun og sem búa heima. Í ástralskri rannsókn (Stewart, Pearson 

og Horowitz, 1998) fengu 48 sjúklingar hefðbundna meðferð eftir útskrift heim af sjúkrahúsi en 

49 fengu flóknari meðferð. Flóknari meðferð fólst í því að hjúkrunarfræðingur og lyfjafræðingur 

vitjuðu um sjúklinginn heima. Farið var með honum yfir lyfjafyrirmæli og færni hans til 

sjálfsumönnunar metin. Síðan voru í samráði við sjúklinginn útveguð stuðningsúrræði í 

heimaþjónustu með hliðsjón af matinu. Að loknu 6 mánaða rannsóknartímabili höfðu marktækt 

færri sjúklingar látist í hópnum sem fékk flókna meðferð. Einnig þurftu sjúklingar í þeim hóp 

sjaldnar á endurinnlögn á sjúkrahús, að halda (Stewart o.fl., 1998). Sambærilegar niðurstöður 

hafa fengist í bandarískri rannsókn (Kornowski o.fl., 1995). Samkvæmt þeirri rannsókn svo og 
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nýrri rannsóknum (Giordano o.fl., 2009) er fjármunum sem veitt er til þessa málaflokks að öllum 

líkindum vel varið. 

       

Klínískar leiðbeiningar 

Á vegum Landlæknisembættisins hafa verið gefnar út leiðbeiningar um greiningu og meðferð 

langvinnrar hjartabilunar (Sigurðsson o.fl., 2002). Við greininguna er tekið hjartalínurit, 

hjartaómun er gerð, einnig tekin röntgenmynd af lungum, blóð og þvag rannsakað. 

Læknismeðferð felst í lyfjameðferð og skurðaðgerðum þar sem undirliggjandi orsakir eru 

meðhöndlaðar eða settir íhlutir fyrir blóðrás sem efla starfsemi hjarta. Fræðsla um sjúkdóminn og 

hvernig sjúklingur getur aðlagað lífshætti sína að honum til að minnka einkenni, er mikilvægur 

þáttur í meðferð og hjúkrun. Einnig eftirfylgd og stuðningur bæði við sjúkling og aðstandendur. 

Til að minnka álag á hjarta þarf sjúklingur að vera sem næst kjörþyngd sinni og takmarka 

saltneyslu og vökvainntekt. Reglubundin hreyfing er öllum holl og hvetja þarf sjúklinga með 

hjartabilun til þeirrar ástundunar. Þrekþjálfun sem eykur þol, dregur úr sjúkdómseinkennum og 

bætir lífsgæði þessa sjúklingahóps (Sigurðsson o.fl., 2002).  

Í Bretlandi hafa verið gefnar út ítarlegar klínískar leiðbeiningar um meðhöndlun 

langvinnrar hjartabilunar. Leiðbeiningarnar eru endurskoðaðar á þriggja ára fresti og þegar þörf 

þykir (National Institute for Clinical Excellence, 2010). Í þeim er einnig lögð áhersla á mikilvægi 

hreyfingar í meðferðinni eins og í íslensku leiðbeiningunum. Þ.e. þegar ekki eru til staðar aðrir 

áhættuþættir eins og háþrýstingur, sem mæla á móti því. Hópþjálfun hefur gefist vel svo og að 

huga samhliða að sálgæslu og einstaklingsbundnu fræðsluinnleggi. Skima þarf fyrir þunglyndi og 

kanna hvort sjúklingur hefur sögu um slíkt. Síðan þarf að meta hvort þörf sé á meðhöndlun þess. 



9 

 

 Í bresku leiðbeiningunum (National Institute for Clinical Excellence, 2010) er 

heimahjúkrun sjúklinga með langvinna hjartabilun greind í tvær meðferðarleiðir. Annars vegar 

felst hjúkrunin í vöktun með aðstoð talsíma eða annars fjarskiptafyrirkomulags og mælingum á 

magni svonefnds „natriuretic“ peptíðs í sermi blóðs. Þetta er hormón sem hjartavöðvafrumur 

mynda og gefur til kynna virkni lyfjagjafar við að halda niðri sjúkdómseinkennum. Fari magn 

þess yfir viðmiðunarmörk eru horfur sjúklings að versna.   

Samkvæmt hinni meðferðarleiðinni sem greint er frá í bresku leiðbeiningunum, vitja 

fulltrúar í sérstöku hjartabilunarteymi reglulega um sjúklinginn. Yfirumsjón með starfi teymisins 

hefur sérfræðingur í meðferð hjartabilunar. Þegar leiðbeiningarnar voru síðast endurskoðaðar 

voru ekki fyrirliggjandi rannsóknaniðurstöður sem rökstutt gátu það að mæla með annarri 

meðferðarleiðinni umfram hina. Hvatt var til frekari rannsókna á þessu sviði (National Institute 

for Clinical Excellence, 2010). 

Í Bandaríkjunum hafa verið gefnar út klínískar leiðbeiningar um heimahjúkrun langveikra 

(Bowles, Pham, O´Connor og Horowitz, 2010). Kannað var hvernig þær nýttust við að bæta gæði 

heimahjúkrunar fólks með hjartabilun með því að endurskoða gögn úr rannsóknum. 

Hjúkrunarfræðingar í starfi hjá fjórum fyrirtækjum í heimahjúkrun í dreifbýlu byggðarlagi, fengu 

fræðslu um klínísku leiðbeiningarnar. Í þeim er m.a. fjallað um hvernig greina eigi hjartabilun, 

meta hana, meðferðir í boði og hvernig standa eigi að fræðslu sjúklinga. Leiðbeiningunum fylgir 

einnig gátlisti um upplýsingar sem liggja eiga fyrir varðandi sjúkling við útskrift af sjúkrahúsi og 

innritun í heimahjúkrun. Þetta eru upplýsingar varðandi útstreymisbrot hjarta sjúklings (ejection 

fraction), NYHA flokkun, niðurstöður segulómunar (echocardiogram), hvort á lyfjakorti séu 

viðurkennd hjartabilunarlyf og hverjar skammtastærðir þeirra séu. Hjúkrunarfræðingar sem þátt 

tóku í rannsókninni sem var megindleg, skiluðu inn upplýsingum um 151 sjúkling með 
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hjartabilun. Auk þess fengust upplýsingar um 47 sjúklinga með annan langvinnan sjúkdóm auk 

hjartabilunar, þ.e. sykursýki. Við greiningu rannsóknagagna kom í ljós að algengt var að 

fyrirliggjandi upplýsingar um hjartabilun sjúklings í heimahjúkrun, voru ekki í samræmi við 

gátlistann. Því gátu hjúkrunarfræðingarnir ekki ávallt áttað sig á alvarleika hjartabilunar eða 

metið árangur meðferðar. Niðurstaðan var að bæta þyrfti þar úr til að tryggja gæði 

heimahjúkrunar sjúklinganna. Hjúkrunarfræðingar geta flýtt fyrir gæðaumbótum með því að 

óska eftir upplýsingum sem vantar. Einnig er talið mikilvægt  að stuðla að auknu 

upplýsingaflæði milli lækna sem sjúklingur leitar til og hjúkrunarfræðinga sem annast hann í 

heimahjúkrun (Bowles o.fl., 2010).     

Sænsk rannsókn varpar einnig ljósi á að ekki er nægilegt að til séu innlendar skriflegar 

klínískar leiðbeiningar á sviði meðferðar langvinnrar hjartabilunar (Ehrenberg, Ehnfors og 

Ekman, 2004). Þörf er á nákvæmari leiðbeiningum sem hjúkrunarfræðingar geta haft við hendina 

við dagleg störf. Skoðaðar voru hjúkrunarskráningar um 161 sjúkling sem bjó heima og þáði 

heimahjúkrun frá nálægri Heilsugæslustöð. Skráningarnar höfðu nánast enga samsvörun við 

áhersluatriði þarlendra klínískra leiðbeininga. Mestmegnis var um að ræða færslur um lyfjagjafir. 

Einungis 12% færslna voru um þyngd eða þyngdarbreytingar sjúklinga og 4% um uppfræðslu 

sjúklinganna varðandi sjúkdóminn sem þeir þjáðust af (Ehrenberg o.fl., 2004).  

Sanders, Harrison og Checkland (2010)  tóku viðtöl við 10 breska hjúkrunarfræðinga sem 

voru með sérþekkingu í hjúkrun sjúklinga með hjartabilun. Einnig voru samskipti þeirra við 16 

sjúklinga könnuð. Sjúklingarnir voru einkum karlmenn sem leitað höfðu til heilsugæslustöðvar 

með einkenni um hjartabilun. Markmið rannsóknarinnar var að finna út hvernig miðlun 

ráðlegginga til sjúklinga færi fram, og hvort hjúkrunarfræðingar nýti sér efni úr klínískum 

leiðbeiningum þar um. Í ljós komu þrjú þemu í samskiptum hjúkrunarfræðinganna og 
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skjólstæðinga. Í fyrsta lagi var beitt markvissri fræðslu um lífstíl og leitað leiða til að ná árangri 

við að breyta honum. Stundum var komist að samkomulagi við sjúkling um atriði eins og að nota 

einungis salt út á mat fyrir matreiðslu. Í öðru lagi virtust samskiptin vera persónuleg og löguð að 

þörfum viðkomandi sjúklings. Þó kom í ljós lítill breytileiki í samskiptum milli mismunandi 

sjúklinga. Samkvæmt þriðja þemanu var reynt að róa sjúklingana með því að benda þeim á að 

birtingarmynd sjúkdómseinkenna og aukaverkanir meðferðar þeirra, væri algeng. Við val á 

úrræðum fyrir sjúklingana var þeim gjarnan bent á að þau hefðu reynst öðrum sjúklingum vel í 

sömu aðstöðu. Í samskiptum við sjúklinga sína virtust hjúkrunarfræðingarnir hafa hliðsjón af 

ábendingum í klínískum leiðbeiningum þar um (Sanders o.fl., 2010). 

 

Árangur hjúkrunarmeðferða 

Í yfirlitsrannsókn (Lambrinou, Kalogirou, Lamnisos og Sourtzi, 2011) voru skoðuð áhrif þess að 

skipuleggja vel og undirbúa meðferð sjúklings í heimahjúkrun fyrir útskrift af sjúkrahúsi. Þ.e. 

þarfir sjúklings voru metnar af hjúkrunarfræðingi og honum veitt fræðsla um sjúkdóminn, 

einkenni hans og áhrifaríkar leiðir til að hindra framgang einkenna. Markmiðið með þessu var að 

minnka líkur á endurinnlögn á sjúkrahús. Þetta voru 19 slembistýrðar rannsóknir með 

viðmiðunarhópum, þar sem þátttakendur fengu eingöngu hefðbundna meðferð. Fjöldi 

þátttakenda í úrtakshópum var frá 70 manns upp í 1023. Í ljós kom að endurinnlögnum fækkaði 

hjá sjúklingum með hjartabilun ef hjúkrunarfræðingur kom að skipulagningu meðferðar fyrir 

útskrift, veitti eftirfylgd heima og stuðning.   

 Ekki voru skoðaðar greinar sem fólu í sér fjarskipti sem meðferðarleið í fyrrgreindri 

yfirlitsrannsókn (Lambrinou o.fl., 2011). Nýleg grein hefur verið birt þar sem rannsakaður var 
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árangur fjölþættrar meðferðar 12 sjúklinga með hjartabilun á stigi III og IV og sem bjuggu heima 

(Delaney og  Apostolidis, 2010). Hjúkrunarfræðingur vitjaði átta sinnum um sjúklingana á 

rannsóknatímabilinu. Reynt var að byggja inngrip það sem rannsakað var, á gagnreyndri 

vísindalegri þekkingu. Inngripið fólst einkum í fræðslu. Ekki lágu þó fyrir niðurstöður margra 

rannsókna um árangur fræðslu sjúklinga í heimahjúkrun sem hægt var að byggja á. Sjúklingarnir 

voru fræddir um þætti er varða sjálfsumönnun og sem minnka líkur á að þeir þrói með sér 

þunglyndi. Í viðmiðunarhópnum voru einnig 12 þátttakendur. Allir þátttakendur tóku þátt í 

vöktun með fjarskiptum (telemonitoring) og fengu hefðbundna aðhlynningu heima. Við 

skipulagningu rannsóknarinnar var byggt á kenningu um að það bæti líðan sjúklinga með 

hjartabilun sem búa heima, að fá vöktun með fjarskiptum og viðeigandi fræðslu skipulagða af 

hjúkrunarfræðingi. Samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar var vísbending um að svo væri en 

fjöldi þátttakenda ekki nægur til að marktækur munur greindist. Fjöldi þátttakenda í 

viðmiðunarhóp sem leggja þurfti inn á sjúkrahús á rannsóknatímabilinu var 25% en einungis 

16% þeirra sem fengu umframfræðslu í vitjun hjúkrunarfræðings voru lagðir inn. 

Rannsóknatímabilið var 90 dagar frá útskrift viðkomandi sjúklings af sjúkrahúsi (Delaney og  

Apostolidis, 2010).  

Bornar hafa verið saman meðferðir fyrir sjúklinga með langtgengna hjartabilun sem búa 

heima (Cleland, Louis, Rigby, Janssens og Balk, 2005). Um var að ræða hóp sem einungis fékk 

hefðbundna meðferð (UC), svo og hópa sem fengu auk þess flóknari meðferð hjúkrunarfræðings 

með ráðgjöf gegnum síma (NTS) eða vöktun með fjarskiptum (HTM). Sjúkraliðar í 

heimaþjónustu sáu um hefðbundna aðhlynningu, auk þess sem hjúkrunarfræðingur tók þátt í 

lyfjagjöfum væri þörf á því. Hjúkrunarfræðingurinn sem sá um símaráðgjöf var til viðtals þegar 

sjúklingur þurfti á að halda á dagvinnutíma. Annars átti sjúklingur að skilja eftir skilaboð í 
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símsvara eða hafa samband við lækni sinn eða neyðarlínu. Í vöktun með fjarskiptum fólst, að 

sjúklingur fór tvisvar á dag í tæki heima hjá sér sem sendi niðurstöður rafrænt í miðstöð. Þar 

voru þær yfirfarnar af hjúkrunarfræðingi. Síðan var haft samband við sjúkling og honum veittar 

viðeigandi ráðleggingar með hliðsjón af fyrirliggjandi rafrænum upplýsingum um heilsufar hans. 

Þetta voru upplýsingar um þyngd, blóðþrýsting, hjartsláttartíðni og takt. Sjúklingar í þessum hóp 

höfðu einnig aðgang að ráðgjöf um síma eftir þörfum. Alls tóku 426 manns með langvinna 

hjartabilun þátt í verkefninu. Af 240 rannsóknadögum, glötuðust 19,5% daga hjá þátttakendum í 

fyrsta hópnum (UC) þar sem þeir höfðu látist eða verið lagðir inn á sjúkrahús. Hjá þátttakendum 

í öðrum hópnum var gildið 15,9% (NTS) og 12,7% hjá þeim sem fengu vöktun með fjarskiptum 

(HTM). Tilhneiging var í þá átt að vöktun með fjarskiptum gæfi besta raun, en marktækur munur 

greindist ekki tölfræðilega. Einnig þurftu sjúklingar í þeim hóp að dvelja 6 dögum styttra á 

sjúkrahúsi þegar að innlögn kom, heldur en þátttakendur í NTS hópnum. Að liðnu einu ári frá 

upphafi rannsóknar var dánartíðni marktækt lægri í hópunum tveimur sem fengu 

umframmeðferð. Þ.e. dánartíðni var 45% í hópnum sem einungis fékk hefðbundna meðferð en 

27% (NTS) og 29% (HTM) í hinum hópunum. Höfundar telja þörf á umfangsmeiri rannsóknum 

á þessu sviði (Cleland o.fl., 2005).       

 Í yfirlitsrannsókn Dang, Dimmick og Kelkar (2009) var m.a. leitað svara við spurningum 

eins og hvaða áhrif meðferðir á sviði fjarvöktunar hefðu á tíðni sjúkrahúsinnlagna sjúklinga með 

hjartabilun. Einnig hvaða áhrif þær hefðu á dánartíðni sjúklinga og heilbrigðiskostnað. Níu 

rannsóknir uppfylltu skilyrði sem sett voru um að þær væru slembistýrðar og á sviði fjarvöktunar 

í heimahjúkrun. Í þremur rannsóknum var tíðni endurinnlagna marktækt lægri hjá hópum sem 

fengu fjarvöktun og tilhneiging til lægri tíðni, greindist í öðrum þrem rannsóknum. Dánartíðni 

var marktækt lægri hjá þrem hópum af fimm, sem fengu fjarvöktun. Tilhneiging til lægri tíðni 
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var hjá hinum tveimur. Kostnaður vegna heilbrigðisþjónustu var marktækt lægri hjá hópum sem 

fengið höfðu fjarvöktun. Höfundar (Dang o.fl., 2009) fjölluðu einnig um yfirlitsrannsóknir 

annarra í grein sinni. Niðurstaðan var að bæta megi meðferð sjúklinga með hjartabilun með því 

að beita fjarvöktun við heimahjúkrun þeirra.    

    

Meðferðir fyrir heimahjúkrun sjúklinga með hjartabilun 

Túlkunar- og fyrirbærafræðileg rannsókn  

Gerð var rannsókn á líðan sjúklinga í norður-Svíþjóð sem búa heima. Rannsóknin var gerð með 

því að taka við þá viðtöl, sem síðan voru þemagreind (Brännström, Ekman, Norberg, Boman og 

Strandberg, 2006). Þetta voru fjórir sjúklingar með III. og IV. stigs hjartabilun samkvæmt 

NYHA. Sjúklingarnir höfðu aðgang að ókeypis þjónustu líknarteymis við nálægt 

héraðssjúkrahús. Í líknarteyminu voru hjúkrunarfræðingur, læknir, iðju- og sjúkraþjálfarar. Hægt 

var að leita ráða hjá hjúkrunarfræðingi teymisins í síma allan sólarhringinn. Vitjað var um suma 

sjúklingana á nokkurra vikna fresti, aðrir voru heimsóttir nokkrum sinnum á dag, allt eftir 

þörfum viðkomandi. Þeir voru á aldursbilinu 72-81 árs og höfðu verið á líknandi meðferð allt frá 

þremur mánuðum upp í tvö ár. Tveir karlmenn bjuggu með eiginkonu sinni. Þriðji karlinn bjó 

einn svo og fjórði þátttakandinn sem var kona. Öll voru þau á viðeigandi lyfjameðferð og með 

hjálpartæki eins og hækjur og hjólastóla. 

 Fjögur meginþemu komu fram í viðtölunum og tvö til fimm undirþemu, undir hverju 

meginþema. Þemun fjögur voru eftirfarandi: 

1) Sjúklingarnir höfðu áttað sig á að lífið héngi á bláþræði. Þeir höfðu einkenni frá hjarta 

eins og verk og hraðan hjartslátt. Einnig báru þeir kvíðboga fyrir framtíðinni og þurftu að glíma 
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við geðsveiflur í kjölfar vitneskju um hagstæðar eða óhagstæðar mæliniðurstöður á 

líkamsástandi. Þetta voru niðurstöður mælinga á blóðmagni, blóðþrýstingi og þyngd. 

2) Í þessu þema fólst að sjúklingarnir áttu í erfiðleikum með að efla bjargráð sín við að 

halda stöðugri líkamsþyngd, bregðast við andarteppu, líkamsbjúg, verkjum víða um líkamann, 

óstöðugu göngulagi og þrekleysi við athafnir í daglegu lífi. 

3) Sjúklingar sem bjuggu einir þjáðust af einmanaleika en þeir sem bjuggu með maka 

máttu ekki af honum líta. Viðmælendur töldu sig fá færri heimsóknir heldur en áður þegar þeir 

voru heilbrigðari og gátu endurgoldið heimsóknirnar. Að hafa aðgang að þjónustu líknarteymis  

mildaði einmanaleika svo og aðgangur að hjálpartækjum sem jók hreyfileikni sjúklinganna. 

4) Eins og fram kom í þriðja þemanu, bætti það líðan sjúklinganna að hafa aðgang að 

fagfólki líknarteymis allan sólarhringinn. Áður höfðu þeir átt í erfiðleikum með að ná sambandi 

við viðeigandi aðila á sjúkrahúsum, auk þess sem því fylgdi mikill kostnaður. Einnig var til þess 

tekið hve starfsfólk líknarteymis var hjálpfúst, traust og bar virðingu fyrir sjúklingunum og 

viðhorfum þeirra (Brännström o.fl., 2006).  

 

Yfirlitsrannsóknir 

Eigindleg yfirlitsrannsókn 1 

Töluverðar rannsóknir hafa verið gerðar á reynslu og viðhorfum sjúklinga með 

hjartabilun. Welstand, Carson og Rutherford (2009) skoðuðu 18 greinar sem birst höfðu í 

ritrýndum tímaritum á tímabilinu, maí 1985 – desember 2008. Í greinunum var fjallað um 

eigindlegar rannsóknir á sjúklingum með hjartabilun á stigum I-IV samkvæmt flokkun NYHA. 
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Aldur þeirra var á bilinu 24-90 ára og voru þetta 156 karlar og 73 konur. Hægt var að flokka 

áhrif þess á sjúklinga að lifa með hjartasjúkdóm í fimm svið. 

 Í fyrsta lagi þá þróuðu sjúklingarnir með sér nýtt og breytt sjálf eftir að hafa greinst með 

hjartabilun. Þessi breyting á sjálfinu hafði áhrif á meðferðarheldni þeirra og sumir virtust eiga í 

erfiðleikum með umbreytinguna. Erfiðleikarnir tengdust breyttum aðstæðum. Áður höfðu þeir 

verið heilbrigðir einstaklingar en voru nú greindir með langvinnan sjúkdóm sem hafði 

margbreytileg áhrif á lífstíl þeirra. 

 Í öðru lagi gengu sjúklingar í gegnum ákveðna lífsreynslu við að fá greininguna 

hjartabilun. Sumir fengu ekki greiningu strax og áttu í andlegum erfiðleikum á meðan sú óvissa 

stóð yfir en greining á hjartabilun getur verið vandasöm. Stundum þarf sjúklingur að hafa fengið 

áfall og gengið í gegnum erfiðleika til að fá greiningu. Sjúkdómsferillinn í versnun er þá 

þrepaskiptur en ekki línulegur. Það getur verið vandasamt fyrir hjartasjúkling að takast á við 

breyttar aðstæður eftir að hafa fengið hjartaáfall. Aðrir sjúkdómar herjuðu stundum á 

hjartasjúklingana og gerðu aðlögunina enn erfiðari. Sjúkdómseinkennin, lyfin og önnur meðferð 

höfðu einnig aukaverkanir í för með sér. Sumir lýstu þessu þannig að líkaminn setti þá í 

einskonar fangelsi. Sjúklingarnir gátu einnig átt við einbeitingarskort og minnistruflanir að 

stríða. 

 Sjúklingarnir reyndu í þriðja lagi að finna bjargráð til að minnka streitu og álag sem nýjar 

og breyttar aðstæður ullu þeim. Þ.e. daglegt líf var aðlagað veikindunum. Með skipulagningu var 

reynt að framkvæma erfiðar athafnir á þeim tímum dags sem sjúklingurinn var best upplagður. 

Einnig reyndi fólkið að sætta sig við að geta ekki lokið verkum sem byrjað var á. Einn mætti í 

keiluspilaklúbb til að hitta félagana þótt hann gæti ekki lengur spilað með þeim. Aðrir sýndu af 

sér dómgreindarskort og töldu að sér væri fyrir bestu að hætta tímabundið að taka lyfin. Flestir 
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vildu fá sem mestar upplýsingar um veikindi sín og töldu það auðvelda sér að takast á við 

aðstæður. 

 Fjórða sviðið sem það að lifa með hjartasjúkdóm hafði áhrif á eru samskipti. Hér er 

fjallað um jákvæðar og neikvæðar hliðar samskipta við fjölskyldu, vini, trúfélag og 

heilbrigðisstarfsfólk. Sumir sjúklinganna þáðu mikla aðstoð frá fjölskyldu og vinum. Aðrir vildu 

gera sem mest sjálfir. Flestum fannst þeir vera að bregðast fólki með vanmætti sínum. Stundum 

þótti þeim sem aðrir gætu ekki skilið aðstæður þeirra. Flestum fannst mikilvægt að eiga í 

traustum samskiptum við heilbrigðisstarfsfólk. Helst átti sama starfsfólkið að sinna þeim. 

Allavega faglega hæft starfsfólk sem búið var að kynna sér sjúkraskrár. Sjúklingarnir vildu fá 

ráðleggingar til að takast á við sjúkdómseinkenni og stuðning þegar taka þurfti ákvarðanir um 

breyttan lífsstíl. 

 Að lokum hafði sjúkdómurinn áhrif á lífshlaup sjúklinganna í tíma og rúmi, þ.e. hafði 

áhrif á daglegt líf og sjálfsmynd þeirra. Flestum fannst erfitt að geta ekki sinnt hlutverkum sínum 

eins og áður en þeir veiktust. Sumir afneituðu því að sjúkdómsgreiningin hefði áhrif á daglegt líf. 

Þeir mættu í vinnu og unnu heimilisstörf þar til það varð þeim um megn. Aðrir litu á greininguna 

sem tækifæri til að endurskipuleggja lífstíl sinn til batnaðar (Welstand o.fl., 2009). 

 

Eigindleg yfirlitsrannsókn 2 

Valdar voru 14 greinar, eftir leit í gagnasöfnum (Yu, Lee, Kwong, Thompson og Woo, 

2008). Greinarnar höfðu birst í ritrýndum tímaritum á árunum 1997 til janúar 2007. Flestar voru 

byggðar á bandarískum rannsóknum eða átta. Fimm voru sænskar og ein rannsókn frá Nýja-

Sjálandi. Þátttakendur í hverri rannsókn voru á bilinu 4-62. Svonefnt „transactional“ líkan um 



18 

 

streitu og viðbrögð við henni, var haft til hliðsjónar við skoðun á upplifun aldraðra með 

hjartabilun. Samkvæmt því líkani þá eru viðbrögð þessa sjúklingahóps við breyttum aðstæðum 

stigskipt. Í fyrsta lagi eru aðstæður metnar með hliðsjón af heilsufari og umhverfisþáttum sem 

taldir eru skipta máli. Í öðru lagi komast sjúklingar að ákveðinni niðurstöðu um hvaða 

bjargráðum beri að beita og hvernig aðstæður muni verða í framtíðinni, m.t.t. álagsþáttar. Þetta 

ferli er endurtekið þar til aðlögun er náð. Með hliðsjón af þessu líkani var reynsla viðmælenda 

flokkuð í þrjú yfirþemu: i) Skynjun á því að vera að fá langvinnan sjúkdóm; ii) Val á 

bjargráðum; iii) Aðlögun að langvinnum veikindum. Fjallað er ítarlega hér framar um eina af 

rannsóknunum í þessari yfirlitsgrein þ.e. rannsókn Brännström og félaga (2006). Einnig hafa 

Welstand og félagar (2009) skoðað 9 af þessum 14 greinum frá öðru sjónarhorni sem greint er frá 

hér framar. Þeir varpa ljósi á hugsun og viðhorf einstaklinga með hjartabilun. Eins og fram 

kemur hér á eftir draga Yu og félagar ályktanir um hvernig niðurstöður rannsókna nýtast 

heilbrigðisstarfsfólki. 

 Niðurstaða Yu og félaga (2008) var, að aðstæður fólks með hjartabilun væru 

streituvaldandi og yllu líkamlegum og sálfélagslegum vanda. Þegar sjúkdómurinn er langt 

genginn væru lífsgæði fólksins mjög skert vegna óvissu um líkamlega færni og hugsunar um 

yfirvofandi andlát. Mikilvægt sé að heilbrigðisstarfsfólk átti sig á þessu ástandi og bregðist við 

þar sem það veldur auknum sjúkrahúsinnlögnum fólks með hjartabilun, styttir líf og eykur 

dánartíðni. Viðbrögð geta m.a. falist í vandaðri fræðslu og samræðum um markmið og leiðir í 

sjálfsumönnun. Einnig þarf heilbrigðisstarfsfólk að stuðla að eflingu stuðningskerfis fjölskyldu 

og annarra umönnunaraðila fyrir einstaklinga með hjartabilun. Einkum þá sem eru með langt 

genginn sjúkdóm. Helsta bjargráð þeirra er að taka viðeigandi lyf, huga að matarræði og ástunda 

heilsusamlegan lífstíl. Þetta getur orðið þeim um megn andlega og líkamlega og valdið því að 
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þeir taka upp tilfinningamiðuð bjargráð. Það eru bjargráð eins og að afneita ástandi sínu og hætta 

að sinna um heilsuna. Taka þarf tillit til þess við umönnun að hvetja þarf karla til að hreyfa sig 

og taka á líkamlega en huga þarf meir að sálfélagslegri líðan kvenna. Æskilegt er að 

heilbrigðisstarfsfólk fái viðeigandi þjálfun í að styrkja og uppfylla trúarþörf skjólstæðinga. 

Niðurstöður sýna að trúariðkun styrkir einstaklinga með hjartabilun og auðveldar aðlögun að 

breyttum aðstæðum við hraða versnun á heilsufari. Einnig hefur gefist vel að hvetja til 

félagslegra samskipta við aðra einstaklinga með hjartabilun sem náð hafa að aðlagast um lengri 

eða skemmri tíma (Yu o.fl., 2008).  

 

Rannsóknir á þunglyndi 

Skoðaðar voru sex greinar um megindlegar rannsóknir sem birtust á tímabilinu 1. janúar 1996 til 

1. október 2008 (Allman, Berry og Nasir, 2009). Tilgangurinn var að meta á gagnrýninn hátt rök 

fyrir tengslum milli þunglyndis sjúklinga með hjartabilun og þess hvaða bjargráð þeir tileinka 

sér. Í ljós kom að sjúklingar sem höfðu tök á skipulegum lausnarmiðuðum bjargráðum (problem 

focused coping), sýndu minni þunglyndiseinkenni. Þetta voru sjúklingar sem fylgdust sjálfir með 

sjúkdómseinkennum sínum um hjartabilun og tóku inn viðeigandi lyf. Einnig reyndu þeir eftir 

bestu getu að fara að ráðum fagfólks varðandi val á lífstíl. Allman o.fl. (2009) benda þó á að gera 

þurfi fleiri og ýtarlegri rannsóknir á þessu sviði. Þeir sjúklingar sem beittu tilfinningamiðuðum 

bjargráðum við hjartabilunarsjúkdómi sínum (emotion-focused coping), höfðu tilhneigingu til að 

sína meiri þunglyndiseinkenni samkvæmt rannsóknum. Þetta voru sjúklingar sem vildu ekki 

horfast í augu við vandamál sín og forðuðust því að taka á þeim. Sumir ásökuðu jafnvel sjálfa sig 

vegna ástands síns en fylgdu samt sem áður ekki ráðleggingum fagfólks um meðferð og lífstíl. 
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Þessu atferli hjartabilunarsjúklinganna fylgdu minni lífsgæði en annars hefði orðið. Að vísu 

skipti máli hversu langt genginn sjúkdómurinn var. Þ.e. því veikari sem sjúklingar voru, því 

erfiðara áttu þeir með að beita lausnarmiðuðum bjargráðum og gripu frekar til tilfinningamiðaðra 

ráða. 

  Gagnrýnt hefur verið á fagsviðinu að dregnar séu of miklar ályktanir af 

rannsóknaniðurstöðum (Wingate, 2009). M.a. er gagnrýnt að þótt tengsl finnist á milli 

þunglyndis fólks með hjartabilun og þess hvaða bjargráðum það beitir, sé óljóst hvort um 

orsakasamband sé að ræða. Einnig sé hvorki rétt að draga þær ályktanir af fyrirliggjandi 

rannsóknaniðurstöðum að þunglyndi valdi því að þessi sjúklingahópur beitir frekar tilteknum 

bjargráðum. Né sé hægt að ákvarða að það valdi þunglyndinu að ekki eru valin heppilegri 

bjargráð. Meðal þátta sem taka þarf tillit til við skipulagningu rannsókna er að þátttakendur séu 

sem flestir og dæmigerðir einstaklingar, eins og þeir sem leita sér lækninga. Huga þarf einnig að 

því hvort þátttakendur hafi verið á þunglyndismeðferð og þá hvers konar meðferð. Sama 

þunglyndismatskvarða þarf að hafa verið beitt á alla þátttakendur. Að lokum þarf að huga að því 

hvort þeir hafi einnig verið að glíma við önnur veikindi heldur en hjartabilun og þunglyndi 

(Wingate, 2009). 

 Á árinu 2010 voru kynntar niðurstöður á ráðstefnu á fagsviðinu sem sýna tengsl milli 

hrakandi líkamlegs ástands, kvíða og þunglyndis (Kling, 2010). Þátttakendur í rannsókninni voru 

222 sjúklingar með hjartabilun og meðalaldur þeirra 54 ár. Alvarlegt þunglyndi greindist hjá 

29% þátttakenda og alvarleg kvíðaeinkenni hjá 20%. Ekki þykir hægt að ákvarða út frá 

niðurstöðum hvort líkamleg hrörnun sjúklinganna valdi andlegu vandamálunum eða öfugt. Þ.e. 

að sjúklingar með kvíða eða þunglyndi séu verr í stakk búnir að tileinka sér þann 

heilbrigðismiðaða lífstíl sem dregur úr líkamlegri hrörnun. 
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Samantekt 

Það er stefna íslenskra stjórnvalda að aldraðir geti búið heima hjá sér við eðlilegt heimilislíf 

eins lengi og unnt er. Samkvæmt niðurstöðum rannsókna er það eindregin ósk aldraðra sjálfra að 

heimaþjónusta sé elfd. Í þessu verkefni var skoðuð reynsla einstaklinga með langvinna 

hjartabilun af því að búa heima með viðeigandi aðstoð og stuðningi.  

Hjartabilun stafar af minnkaðri dælugetu hjartans og veldur margbreytilegum líkamlegum 

einkennum eins og verkjum, þreytu, andnauð og bjúg. Hægt er að hafa áhrif á þessi einkenni með 

lífstílsbreytingum t.d. varðandi matarræði og hreyfingu svo og lyfjagjöfum. Þannig verður líðan 

betri, líkamsorka meiri og þátttaka í daglegu lífi auðveldari. Í erlendum rannsóknum hefur verið 

staðfest að með ráðgjöf og aðstoð frá starfsfólki í  heilbrigðisþjónustu er hægt að fækka 

innlagnardögum sjúklinga með langvinna hjartabilun, á sjúkrahúsi og lengja líf þeirra. Í löndum 

eins og Bandaríkjunum, Bretlandi og Svíþjóð er fjallað um þessi samskipti starfsfólks 

heimahjúkrunar og sjúklinga í klínískum leiðbeiningum.  

Gæta þarf að andlegri líðan sjúklinga með langvinna hjartabilun þar sem verkhæfni og 

þrek þeirra fer þverrandi eftir því sem tíminn líður. Því dregur það sig gjarnan út úr félagslegri 

þátttöku. 
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Aðferð 

Ferlið í samstarfsverkefni 

Eins og kemur fram í inngangi er þetta námsverkefni hluti af samstarfsverkefni Háskóla 

Íslands, Heimaþjónustu Reykjavíkur og Landspítala, svonefndu hjartabilunarverkefni. Leitast á 

við að leyfa sjúklingum með hjartabilun á III. eða IV. stigi að njóta þeirra lífsgæða að búa heima. 

Í upphafi þátttöku er sú ákvörðun tekin að sjúklingur með þessa hjartabilun þurfi heimaþjónustu 

eftir útskrift af Landspítala. Þá er hann skráður í dagbók teymisstjóra Heimaþjónustu 

Reykjavíkur í tölvukerfinu Sögu. Sjúklingur fær í hendur samskiptamöppu til að hafa heima hjá 

sér. Í henni eru m.a. símanúmer þeirra er koma að þjónustu við hann, svo og eftirlits- og 

matsblað. Þjónustuaðilar fylla þau út að höfðu samráði við sjúkling.  

Við útskrift af Landspítala fá sjúklingur og aðstandendur viðeigandi fræðslu. Starfsfólk 

Heimaþjónustu Reykjavíkur er einnig upplýst um viðeigandi meðferðir sem henta sjúklingi. 

Teymissstjóri hjúkrunar fer í fyrstu vitjun heim til sjúklings og skipuleggur þjónustu í samráði 

við hann, aðstandendur og hjúkrunarfræðing frá Landspítala. Sé þörf talin á, þá gerir iðjuþjálfi 

færnimat. Teymisstjóri er síðan í stöðugu sambandi við sérfræðinga Landspítala varðandi mat og 

endurskoðun á lyfjameðferð og annarri meðferð sjúklings. Hjúkrunarfræðingar sem starfa við 

hjúkrun þátttakanda í verkefninu hafa aðgang að símaráðgjöf allan sólarhringinn. Þ.e. fá ráðgjöf 

hjá sérfræðingum Landspítala.  

Viðtalsramminn (viðauki 1) sem notaður var í námsverkefninu hefur einnig verið notaður í 

hjartabilunarverkefninu.   
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Hugmyndafræði og sjónarhorn rannsóknar 

Gagna var aflað og unnið úr niðurstöðum rannsóknar í samræmi við kenningar um túlkandi 

fyrirbærafræði (hermeneutical phenomenology). Þetta eru kenningar í heimspeki settar fram af 

Husserl. Edmund Husserl var þýskur heimspekingur sem fæddist árið 1858 og lést árið 1938 

(Fjelland og  Gjengedal, 1994). Hann taldi unnt að afla upplýsinga um áhugaverð fyrirbæri í 

mannlegri reynslu. Þetta eru fyrirbæri eins og þau sem við skynjum með skynfærum okkar, 

tilfinningar, trúarviðhorf, minni, mat okkar og ákvarðanir. Þessar upplýsingar flokkaði hann 

(bracketing), lagði skilning í (intuition) og merkingu (analyse), sem hann svo lýsti (describe). 

Þ.e. reynsla fólks sé staðreynd sem hefur merkingu og gildi (Polit og  Beck, 2010).    

Í túlkandi fyrirbærafræði reyna rannsakendur gjarnan að setja sig í spor viðmælanda. 

Einnig er reynt að afla aukins skilnings á fyrirbærinu sem rannsaka á með því að afla upplýsinga 

úr skriflegum gögnum sem viðbót við viðtölin sem tekin eru (Polit og  Beck, 2010). Það var gert 

í þessari rannsókn með því að afla niðurstaða og skoða þær með hliðsjón af nálgun Helgu 

Jónsdóttur (2006) á því sem kallað hefur verið „Stuðningsmeðferð“ (Partnership as practice). 

Samkvæmt nálgun um „stuðningsmeðferð“ komast sjúklingur og hjúkrunarfræðingur að 

sameiginlegri niðurstöðu um aðstæður sjúklings og þörf á úrbótum varðandi meðferð, eftir 3-7 

viðtöl á nokkurra mánaða tímabili. Hugtakið meðferð er notað hér með öðrum hætti en tíðkast 

hefur í störfum hjúkrunarfræðinga. Venjubundin merking hugtaksins er að hjúkrunarfræðingur 

taki á skilgreindu vandamáli með viðurkenndum aðferðum. Vandamálið felur í sér, að rökrétt sé 

að beita þeim aðferðum í aðstæðunum. Aftur á móti felur hin nýja merking hugtaksins í sér, að 

óvissa ríkir um eðli vandans og hvernig taka beri á honum. Með viðtölum eða samræðum er 

verið að finna nýja lausn sem gerir sjúklingi kleyft að lifa með vandanum. Sjúklingur, fjölskylda 

hans eða aðrir aðstandendur, eftir atvikum, eru meðrannsakendur. Raunveruleikinn tekur mið af 
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reynslu allra rannsakenda og hvernig þeir skynja viðfangsefni rannsóknar. Reynsluþekking 

skapast, sem nýta má með praktískum hætti við að ákveða hvað beri að gera við tilteknar 

aðstæður þar sem tillit er tekið til þarfa einstaklings. Þetta heimspekilega sjónarhorn á rætur aftur 

í aldir, til skrifa Aristótelesar. Markmiðið er að skapa breytingu til batnaðar en sjálfur 

endapunkturinn er óaðskiljanlegur frá framkvæmdinni við að nálgast hann. Sjúklingur tjáir sig í 

viðtölum um reynslu sína varðandi það sem skiptir hann máli. Hjúkrunarfræðingurinn nýtir sína 

reynslu við að setja sögu sjúklings í samhengi við það sem skiptir máli við hjúkrun hans. Lausn 

vandans felst síðan í rituðum skilningi hjúkrunarfræðings á rannsókninni (Helga Jónsdóttir, 

2006). 

  

Úrvinnsla rannsóknar 

Nú um stundir er í  þróun ný stefna (May, Finch, Ballini, o.fl., 2011) eða skóli í 

aðferðafræði á sviði eigindlegra rannsókna. Í þessari rannsókn var aðferðarfræðinni beitt til að 

greina viðtöl  sem tekin voru í anda túlkunarfræðilegrar fyrirbærafræði (Sigríður Halldórsdóttir, 

2003). Hugsanlega getur stefnan orðið grundvöllur etnógrafískra rannsókna í framtíðinni (May, 

Finch, Comford, o.fl., 2011). Samt sem áður hefur stefnan gefist vel við að greina viðhorf og 

reynslu sjúklinga sem gangast þurfa undir flóknar meðferðarleiðir (Gallacher, May, Montori og 

Mair, 2011). Flóknar eru þær meðferðaleiðir skilgreindar sem samanstanda af mörgum 

mismunandi atferlisþáttum og tæknibúnaði. Ennfremur þarfnast þær þátttöku og samstarfs 

ýmissa stofnana (May, Finch, o.fl., 2007). 

Þróun aðferðafræðinnar hefur verið lýst í rannsóknum þar sem fjöldi viðtala við sjúklinga 

hefur verið endurmetinn (re-analysed). Viðtölin voru tekin á undanförnum 15 árum (Gallacher 
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o.fl., 2011). Með endurgreiningu viðtalanna og samþættingu hugtaka í hugtakaramma, tókst að 

setja fram nýja kenningu (May, 2006). Kenningin felur í sér viðmið fyrir hefðbundið ferli í 

flókinni meðferð fyrir sjúkling. Hefðbundið ferli er meðferðarleið sem vinnur sér sess sem slík 

og er almennt beitt við tilteknar aðstæður. Kenningin er nefnd „Normalization process theory“ 

eða NPT. Hugtakaramminn eða líkanið sem fylgir kenningunni kallast „Normalization process 

model“ eða NPM (May, Mair, Dowrick og Finch, 2007). 

 Samkvæmt kenningunni (NPT) má nota líkanið (NPM) til að greina og lýsa þáttum sem 

hafa áhrif á flóknar meðferðarleiðir. Þ.e. hvernig gengur að framfylgja þeim og hvaða áhrif 

meðferðarleiðir hafa á sjúklinga (May, Mair, o.fl., 2007). Hægt er að meta hversu 

framkvæmanlegir hinir ýmsu þættir eru, sem meðferðarleið samanstendur af og hvort þeir eru í 

raun virkir sem hluti af meðferð viðkomandi sjúklings eða sjúklinga. Meðferðarleið þar sem 

sjúklingur þarfnast t.d. aðstoðar frá vinum og ættingjum, þarf að vera viðurkennd og njóta 

stuðnings félagslegs umhverfis til að öðlast sess (May, Finch, o.fl., 2007). 

 Við greiningu viðtala samkvæmt NPT eru hafðir í huga fjórir mismunandi fletir á NP 

líkaninu eða fjögur þemu (May, Mair, o.fl., 2007). 

Þema 1; Skoðað er hvernig sjúklingur kynnir sér og aflar þekkingar á meðferð þannig að 

hún fái merkingu sem slík í huga hans (interactional workability). Dæmi er heiti lyfja og verkan 

þeirra. 

Þema 2; Kannað er hver skilningur félagslegs umhverfis sjúklings er á meðferð. Þ.á.m. 

hvort vinir og ættingjar styðji hann í að framfylgja meðferð (relational integration). Dæmi þar 

um eru samskipti sem hann á í vegna rannsókna, lyfja og aksturs. 

Þema 3; Athugað er hvernig sjúklingur framfylgir meðferð. Þ.e. hvað gerir hann sjálfur og 

hvaða aðstoð veitir fagfólk. Stofnanir geta staðið saman að því að skipuleggja og útvega 
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sjúklingi aðstoð fagfólks. Um er að ræða aðstoð varðandi meðferð um þá þætti sem hann getur 

illa eða ekki framkvæmt sjálfur (skill-set workability). Sem dæmi má nefna að sjúklingur getur 

þurft að fara á marga mismunandi staði og hafa samband við ýmsa aðila vegna þjálfunar, viðtala 

og rannsókna. 

Þema 4: Að lokum er skoðað hvernig meðferð fellur inn í daglegt líf sjúklings og samskipti 

hans við fagfólk og stofnanir. Þ.e. hvort hnökrar séu á samskiptunum eða tekst viðkomandi 

aðilum að meta áhrif viðeigandi meðferðarleiða á gang sjúkdóms og daglegt líf og bregðast við 

með sveigjanlegum hætti (contextual integration). Sjúklingur sem þarf að ferðast með 

strætisvagni getur t.d. ekki tekið þvagræsilyf rétt áður (Gallacher o.fl., 2011).     

Við mótun NPT líkansins var reynt að sneiða hjá að fjalla um þætti varðandi andlega líðan 

sjúklinganna þótt upplýsingar þar um væru fyrir hendi (Gallacher o.fl., 2011). Þótt strangt til 

tekið eigi að halda þeim upplýsingum aðskildum þá tókum við þá ákvörðun að fjalla samt sem 

áður um andlega líðan sjúklinganna. Það er okkar mat að vegna mikilvægis allra vísbendinga um 

andlega líðan sé nauðsynlegt að bregðast við þeim með umfjöllun. 

 

Val á þátttakendum 

Beitt var svonefndu tilgangsúrtaki við val á þátttakendum í rannsókninni (n=4). 

Tilgangsúrtak gagnast vel í fyrirbærafræðilegum rannsóknum (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

Valdir voru fjórir mismunandi aðilar af lista yfir þátttakendur í samstarfsverkefni. Ákveðið var 

að taka við þá viðtal í námsverkefni, en viðtöl eru viðurkennd gagnasöfnunaraðferð í 

heilbrigðisvísindum (Helga Jónsdóttir, 2003). Viðtöl við þátttakendur voru tekin heima hjá þeim, 

við þær aðstæður og á þeim tíma sem þeim hentaði best.  
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Réttmæti og trúverðugleiki rannsóknar 

Sá skóli í hugmyndafræði sem stuðst er við í rannsókninni hefur verið í þróun erlendis 

(May, Finch, Ballini, o.fl., 2011) og hér á landi á undanförnum árum (Helga Jónsdóttir o.fl., 

2011). Þar má sem dæmi nefna rannsóknir á hjúkrunarþjónustu fyrir langveika lungnasjúklinga 

(Jonsdottir og  Ingadottir, 2011). Einnig (Benner, 1994) rannsóknir á reynslu og óskum eldri 

borgara af að eldast heima (Sólborg Sumarliðadóttir og  Kristín Björnsdóttir, 2011). Líta má á 

rannsóknina sem enn einn stein í vegghleðslu þar sem reynt er að fá mynd af því hvernig 

hjúkrunarmeðferð er framkvæmd. Ennfremur að leita leiða til að hún þjóni sem best markmiðum 

sínum. Sé það sjónarmið haft í huga má telja að réttmæti og trúverðugleiki rannsóknar sé 

töluvert. 

 

Siðfræði 

Rannsóknin hefur hlotið samþykki Vísindasiðanefndar. Ennfremur fengu viðmælendur 

kynningarbréf um rannsóknina (viðauki 2). Síðan undirrituðu þeir skriflegt samþykki um 

þátttöku, rétt áður en viðtöl voru tekin (viðauki 3).  
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Niðurstöður 

Tekin voru þrjú viðtöl í námsverkefninu. Unnið var úr tveimur þeirra en sá sem þriðja 

viðtalið var tekið við, vildi síðan ekki taka þátt. Fjórði aðilinn sem ætlunin var að taka viðtal við, 

lagðist á sjúkrahús og hætti þátttöku. Því var tveimur viðtölum bætt við til úrvinnslu sem 

leiðbeinandi verkefnis hafði tekið.   

Þátttakendurnir voru fjórir aldraðir einstaklingar, sem hafa dvalið á sjúkrahúsi vegna 

hjartabilunar á stigi III eða IV. Tvær konur, 88 ára og 83 ára og tveir karlar, 90 ára og 80 ára. 

Eftir útskrift af sjúkrahúsi hafa þau fengið skipulega meðferð í heimahjúkrun sem slíkir. Í því 

felst m.a. dagleg viktun, athuganir á bjúg, blóðþrýstingi og hjartslætti, aðstoð við lyfjatöku og 

ráðleggingar varðandi mataræði og hreyfingu. Einnig önnur ráðgjöf eftir þörfum sjúklings. 

Konurnar búa báðar einar í þjónustuíbúðum fyrir aldraða. Karlarnir búa í íbúðum með 

eiginkonum sínum sem eru heilsuhraustari, þegar viðtölin voru tekin og aðstoðuðu eiginkonurnar 

þá að einhverju leyti við daglegt líf.    

 

Þema 1; Nám, fræðsla og merkingarbærni flókinnar meðferðar 

Langvinnri hjartabilun fylgdu flókin heilsufarsvandamál sem kröfðust lærdóms og 

verulegrar vinnu hjá sjúklingunum til að ná stjórn á sjúkdómnum. Þetta olli því að þeir þurftu að 

fylgja flókinni lyfjameðferð og tileinka sér lífstílsbreytingar. Einnig krafðist ástandið flókinna 

samskipta milli sjúklinganna og heilbrigðisstarfsfólks. 

Það eru frá 10-20 ár síðan viðmælendurnir greindust með hjartabilun og var upplifun á 

byrjun veikindanna nokkuð svipuð. Við upphaf sjúkdómsins fann fólkið smátt og smátt fyrir 

verra heilsufari. Einnig var upplifunin sú að það skiptust á góð og verri tímabil á milli. 
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K2: Ég hafði ekki hugmynd um að ég væri með neinn hjartasjúkdóm fyrr en árið 2000, þá 

fékk ég flensu um áramótin og mér gekk voða illa að jafna mig og endaði með því að ég fór til 

læknis og þá kom í ljós að ég var með stíflaða ósæð. Og þá fór ég í hjartalokuaðgerð. 

Það að læra um sjúkdóminn var mikilvægt í upphafi, því yfirleitt vissi fólk ekki hvað fólst í 

því að greinast með alvarlegan sjúkdóm eins og hjartabilun. Voru þessir sjúklingar í mikilli þörf 

fyrir stuðning og fræðslu, sem kom fram í viðtölunum. Sumir virtust ekki tengja sitt slæma 

heilsufar við hjartað.  

M2: Það hefur staðið sig furðulega vel. Eins og hann sagði fyrir stuttu 

hjartalæknirinn........ja, það er nú orðið svoleiðis að það eina sem er í almennilegu lagi er 

hjartað. 

Það var mikilvægt fyrir sjúklinginn að fá upplýsingar frá heilbrigðisstarfsfólki. Þ.e. fá 

fræðslu um meðferðir, afleiðingar þeirra og öðlast skilning á veikindunum, rannsóknum og 

meðferðum og vita hvenær ætti að leita sér hjálpar. Allt þetta krafðist átaks hjá sjúklingnum. 

K1: Elskan mín alveg endalaus lyf og æfingar á mörgum stöðum. 

Sjúklingarnir voru á margskonar lyfjum eins og verkjalyfjum, sterum og þvagræsilyfjum. 

K2 greindi frá því aðspurð að hún aflaði sér sjálf fræðslu um verkanir lyfjanna sem hún tók. 

Einnig voru sjúklingarnir oft með fleiri sjúkdóma samhliða hjartabiluninni og höfðu þurft að 

leggja mikið á sig til að halda öllum sjúkdómseinkennum niðri. Einnig upplifðu þeir verulegt 

álag vegna einkenna sinna og erfiðleika við að halda þeim niðri. 

K1: ..........og ég er búin að vera í þjálfun á mörgum stöðum, en það batnar ekkert við það, 

það sem er að mér..........og svo ætlaði ég a.m.k. að hvíla mig. 

Hjartabilun var sjúkdómur sem hafði veruleg áhrif á daglegt líf og einkennin sem þessir 

sjúklingar lifðu með, voru mörg og ágerðust eftir því sem lengra leið. Sumir viðmælendur 
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upplifðu ekki hjartabilunina sem alvarlegan sjúkdóm en virtust hafa þörf á að sækja sér styrk í 

trúna og andleg mál. 

M1: Þurfum við að kalla þetta veikindi, mér finnst það svo sterkt?.......Þetta er meira svona 

kvilli sem maður þarf að venja sig við..........Það er einhvað svona sem, jah maður er sennilega 

aldrei einn á ferðum. Það er eitthvað sem fylgir manni.......Ég er alveg klár á því að trúin er 

manni nauðsynleg.........Maður verður að hafa eitthvað, þetta er bara í manni. 

  

Þema 2; Félagslegur stuðningur 

Eins og lýst var hér að ofan gerir NPT líkanið ráð fyrir að kannaður sé skilningur félagslegs 

umhverfis sjúklings á meðferð. Þ.á.m. hvort vinir og ættingjar styðji hann í að framfylgja 

meðferð.  

Almennt virtist fólk vera að draga sig út úr félagslegri þátttöku vegna þrekleysis. K1 leitaði 

félagslegs stuðnings hjá dætrum sínum þremur sem bjuggu á landinu. Hún fór heim til þeirra um 

hverja helgi. Í boði var félagsstarf fyrir aldraða í blokkinni þar sem íbúð hennar var, en hún hætti 

þátttöku í því nema í spilaklúbb. Spilaklúbburinn kom saman einu sinni í viku. M1 og M2 fengu 

félagslegan stuðning hjá eiginkonum sínum og börnum. M1 hafði einnig tekið mikinn þátt í 

kristilegu starfi í gegnum árin ásamt eiginkonunni en sú þátttaka var orðin lítil þegar viðtalið var 

tekið. 

 K2: Já, ég tek þátt, ekki í miklu en ég tek þátt hérna. Djákninn kemur einu sinni í viku og 

ég reyni að taka þátt í því. Og hérna hún spilar mjög vel á gítar og það er sungið mikið og 

gaman. Og svo eru handavinnutímar sem eru ókeypis fyrir íbúana í húsinu og alveg sér fyrir þá, 

einn eftirmiðdagur. Ég tek þátt í því. Svo sæki ég bingó, en ég held ég sæki ekki mikið meira....... 
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Þegar K1 leið illa kvaðst hún hringja til dætra sinna og þær litu til með henni. Einnig var 

hún með símanúmer hjúkrunarfræðinga sem hún gat haft samband við á öllum tímum 

sólarhringsins. Ef þörf var á komu þær og vitjuðu um hana. Svipaða sögu sagði K2. Eiginkona 

M2 var sú sem kallaði til aðstoð þegar þörf var á. 

M1: Áttu við hjúkrunarkonurnar? Ég hef nú aldrei hringt í þær, bara lagt mig og bíð 

svolítinn tíma. Ef maður hefur verið að ganga og svona........... 

Lyfin fékk K1 í daglegum skömmtum sem hún svo tók. Hún hafði samband við lækna sína 

ef þörf var á breytingum t.d. á verkjalyfjum. Kvölds og morgna kom til hennar starfsfólk 

Heimaþjónustu Reykjavíkur og aðstoðaði við daglega aðhlynningu. Aðstoð við böðun var veitt í 

blokkinni, á vegum félagsstarfs Reykjavíkurborgar fyrir aldraða. Sú aðstoð féll niður í nokkrar 

vikur á sumrin vegna sumarleyfa starfsfólks. 

K1: Þá er ég með börnin mín eða barnabörnin (varðandi akstur) og þau verða bara að 

koma til skiptis og hjálpa mér þegar tími er til, því þetta er allt í vinnu. Og svo er vondur tími því 

það er ekki hægt að ná í neinn eftir kl. 4, þá er fólkið búið að vinna kl. 4 og þá er öllu lokað. Svo 

þetta verður að fara úr vinnu til að hjálpa mér. 

Lyf K2 komu líka í reglulegum skömmtum sem hún tók. Börnin óku henni í reglulegar 

ferðir til læknis og í rannsóknir. Sjúkraþjálfun fékk hún heim, og aðstoð við daglega aðhlynningu 

kvölds og morgna frá Heimaþjónustu Reykjavíkur. 

Þjónustuhnappar sem svarað var frá Securitas og Hrafnistu voru á heimili M2. Hann fékk 

aðstoð við ADL á hverjum morgni. Sjúkraþjálfari kom heim til hans tvisvar í viku og 

hjúkrunarfræðingur vitjaði einnig um hann tvisvar í viku. Eiginkona M2 fann til lyfin fyrir hann. 
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Á hverjum morgni viktaði M1 sig og tók lyfin sín sem hann fékk í merktum pokum. Hann 

gat ekið til læknis og í rannsóknir, ef hann var vel upplagður. Annars komu börn eða barnabörn 

og óku honum. 

 

Þema 3; Átak við að fylgja meðferðarleið og aðlagast lífsstílsbreytingum 

Fram kom í viðtölunum við viðmælendurna að breytingar á lífstíl voru einn stærsti þáttur í 

að halda hjartabiluninni niðri. Það var mikilvægt að fylgja meðferðarleið og breyta lífstíl til 

samræmis við það sem mælt var með. Þetta krafðist vinnu af hálfu sjúklings. Einnig gátu fylgt 

lyfjunum óþægilegar aukaverkanir sem þeir þurftu að takast á við ásamt því að læra að nota ýmis 

hjálpartæki. Að greinast með langvinnan sjúkdóm hafði áhrif á fjárhagsstöðu. 

M1: Ég blés eins og hvalur bara........tók 12 kg af mér í hvelli. Mér leið miklu betur á eftir 

og líður. Og ég finn fyrir ef ég er að fara að þyngjast þá á ég erfitt með hreyfingar. Það er 

erfiðara. 

Eiginkona M2: Hann var á sjúkralaunum.........við seldum húsið og fluttum hingað. 

Það var mikil vinna að fara í læknisheimsóknir og rannsóknir og taka þátt í allri dagskránni 

sem í boði var. Þ.e. taka á móti sjúkraþálfum, iðjuþjálfum og hjúkrunarfræðingum. Viðmælendur 

okkar voru allir með langvinna hjartabilun og langt síðan þeir fóru að tileinka sér þjónustuna sem 

í boði var. Allir töluðu einum rómi um að þeir væru mjög ánægðir með þjónustuna. 

K1: Allt sem er í kring er svo gott og þægilegt og góð þjónusta. Ég þarf ekki meir, það er 

meira en nóg eiginlega. Ég er búin að vera með yndislega heimahjúkrun í lengri tíma. Það hefur 

bjargað mér algjörlega. Sérstaklega góðar konur sem vilja allt fyrir mig gera og hafa passað 

afskaplega vel upp á sár og það sem hefur verið að mér. 
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Viðmælendur höfðu þörf á að gera einhvað sjálfir. Einnig vildu þeir glíma við dagleg störf 

eins og áður en þeir veiktust. 

M1: Við höfum fengið heimsendan mat en ég gafst upp á því. Uss nei. Við keyptum dálítið 

af þessum 1944 íslendingum þarna og æ það er ágætt annað slagið. Svo er bara hægt að búa til 

graut............Ég finn ekki fyrir svengd (aðspurður). 

Hér fara á eftir nokkrar umsagnir viðmælenda um einkenni eins og bjúg, slappleika, 

lungnabólgu eða veiklað ónæmiskerfi.  

K2: Já, það er bjúgurinn nr. 1, 2 og 3 sem hrjáir mig........ 

Eiginkona M2: Ég veit ekki hvað þetta er.......hann fékk sýkingu daginn eftir við höfðum 

verið að grínast með það. Það sé nóg að opna hurð eða glugga, þetta bara kemur. Við vitum ekki 

neina skýringu. 

M2: Undanfarið hef ég verið mjög slappur og þarf að leggja mig alltaf......ég eiginlega þarf 

bara að sofna á daginn.........Ég bara hreint og beint sofna yfir fréttunum. Það hefði ekki skeð 

fyrir nokkrum árum. 

Ef spurt var hvort einn læknir bæri ábyrgð á öllum lyfjunum reyndist svo ekki vera. 

M2: Nei, nei,.....það er heimilislæknirinn, það er Helga, það er Gunnar, það er Ásgeir og 

svo kannski Helgi Jóns gigtar. 

    

Þema 4; Flókin meðferðarleið sem hluti af daglegu lífi sjúklings 

Að lokum var skoðað hvernig meðferð féll inn í daglegt líf sjúklings og samskipti hans við 

fagfólk og stofnanir. Þ.e. hvort hnökrar væru á samskiptunum eða hafði tekist að meta áhrif 
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viðeigandi meðferðarleiða á gang sjúkdóms og daglegt líf og bregðast við með sveigjanlegum 

hætti (contextual integration). 

M2 var yngstur þ.e. 79 ára þegar viðtalið var tekið. Þá voru 20 ár síðan hann varð 

óvinnufær vegna brjóskloss í hrygg. Um svipað leyti greindust hjá honum æðaþrengingar í hjarta 

og hann var skilgreindur með offitu. U.þ.b. 4 árum seinna lagðist hann inn á spítala og fór í 

bráðahjartaaðgerð. Þegar viðtalið var tekið, var hann auk þess með lágþrýsting (hypotension), 

COPD, beinþynningu, bakflæði, depurð og hafði farið í tvær TURP aðgerðir. M2 lá mikið fyrir á 

daginn og svaf en vakti og horfði á sjónvarp með konu sinni á kvöldin. Hann gekk við 

göngugrind, hafði ágæta sjón og var með heyrnatæki. Nokkrir mánuðir voru síðan hann var 

síðast á sjúkrahúsi. 

M2: Ég hef ekki þurft að fara síðan í nóvember (á sjúkrahús). Að öðru leyti höfum við 

fengið strax hjálp. Eiginkonan: Já , ég hika ekki við að hringja. Ef það hittist á að það er helgi, 

þá hringi ég á Læknavaktina.......... 

Næst í aldursröð var K2, 83 ára kona sem bjó ein í þjónustuíbúð fyrir aldraða. U.þ.b. 11 ár 

voru síðan hún greindist með hjartasjúkdóm. 

K2: Ég hafði ekki hugmynd um að ég væri með neinn hjartasjúkdóm fyrr en árið 2000. Þá 

fékk ég flensu um áramótin og mér gekk voðalega illa að jafna mig og endaði með því að ég fór 

til læknis. Þá kom í ljós að ég var með stíflaða ósæð og fór ég í hjartalokuaðgerð. Þá var ég líka 

með gáttaflökt, svoleiðis að ég varð að fá stálloku. 

Frá því um fimmtugt hafði hún átt við slitgikt að stríða sem gerði henni, ásamt bjúg, erfitt 

fyrir um gang og hreyfingar í axlarlið. Hún gat því ekki notað göngugrind og fór um íbúðina sína 

í rafmagnshjólastól. K2 hafði ekki þurft að leggjast inn á spítala síðan hún fékk þjónustuíbúðina 

fyrir ári síðan. 
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K2: Mér finnst það nú ekki nógu gott (heilsufarið), það er aðallega þessi bjúgur, hann háir 

mér rosalega því hann er að taka aflið úr fætinum og eiginlega báðum fótum..... 

K1 var 88 ára og bjó í eignaríbúð í blokk þar sem Reykjavíkurborg sá um þjónustu fyrir 

aldraða. Hún hafði verið með taugaendagikt undanfarin 20 ár og fór um blokkina í göngugrind. 

Hafði lítið getað lesið undanfarið en var nýbúin að fara í aðgerð þar sem skipt var um augasteina. 

Horfði á sjónvarp sér til afþreyingar og hlustaði á hljóðbækur. Var á spítala mest allt árið 2010. 

Var útskrifuð heim í fyrstu en dvaldi síðan á hjúkrunarheimili í nokkurn tíma. Stuttu eftir viðtalið 

datt hún heima hjá sér og lagðist inn á sjúkrahús. Þar var hún greind með sjúkdóm í ónæmiskerfi 

auk þess að vera með mikil sár á fæti eftir byltuna. Í samráði við aðstandendur fór hún að leita 

sér að öðrum íverustað til að kalla heimili sitt. 

K1: Alveg hræðilegt (aðspurð um heilsufarið), ég get ekki gengið og ekki notað hendur eða 

fætur. Ég er með taugaendagikt sem er alveg að fara með mig. Fyrir utan hjartavesenið, þá er ég 

með þessa gikt sem er að fara með mig í rúmið...............Ég fór t.d. í æfingar á Landakoti. Svo 

var nú bara hvíld á Hrafnistu en svo var ég bara mikið lasin upp á Eir, svo ég var ekki mikið þar 

í neinu nema rúminu. Þar fékk ég hjartastopp eða tappa í hjartað.  

Elstur, eða 90 ára, var M1 sem bjó í eigin íbúð ásamt eiginkonu sinni. Fyrir 10 árum fór 

hann að finna fyrir einkennum frá hjarta, þ.e. gáttatifi, og að hjartalokur lokuðust ekki að fullu. 

Hafði fengið hjartaáfall heima og slæma byltu í kjölfarið. Var í hvíldarinnlögn á Landakoti í 

haust og fékk þá áfall og innritaðist á Landspítalann. Eftir útskrift heim, kom annað áfall og fór 

hann aftur í nokkra daga á Landspítala. 

M1: Já, já, ég finn það (ef mér hrakar), þá á ég erfitt með að anda eða svona, þá kem ég 

ekki andanum niður í lungun og þá er maður voða fljótur að gefast upp. Það kemur ef ég er að 

ganga eitthvað, þá kemur svona stopp í vélina. 
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Samskipti fólksins við hjúkrunarfræðinga virtust ganga snurðrulaust fyrir sig. Reyndar báru 

allir sjúklingarnir lofsorð á þjónustu hjúkrunarfræðinganna. M1 kvaðst þó ekki hafa nýtt sér það 

að hafa samband af fyrra bragði við þá, þótt hann finni fyrir versnun. Vottaði fyrir gráglettnum 

húmor í þessu tilsvari hans til eiginkonu. Á eftir fylgir umsögn eiginkonu sem m.a. minnkaði við 

sig vinnu til að geta tryggt betur öryggi eiginmannsins sem var einn heima. 

M1: Aldrei að spyrja svona, hún (hjúkrunarfræðingur) myndi ekki segja þér það þó ég væri 

að drepast. 

Eiginkona M2: ...........og við höfum verið ákaflega heppin með þær hjúkrunarkonur sem 

hafa sinnt honum síðustu ár, það er alveg sama hver þeirra hefur verið.....Og síðan hafa þær haft 

samband við iðjuþjálfa og í sambandi við t.d. þessi hjálpartæki og annað að þetta hefur gengið 

ákaflega vel. Þannig að ég er allavega mjög ánægð með heimaþjónustu. 

Smá togstreita virtist vera í samskiptum sjúklinganna við ófaglært starfsfólk sem kom og 

þreif fyrir það. Sjúklingar, og makar þegar þeir voru til staðar, höfðu tileinkað sér ákveðin 

vinnubrögð í heimilishaldi á ævi sinni og efuðust um færni starfsfólks sem beitti öðrum 

handbrögðum. 

M1: Já, við gáfumst upp á því. Það er þrifið hérna tvisvar til þrisvar á mánuði gólfin og 

svoleiðis. Hitt reynum við að sjá um, vaska upp og svoleiðis. 

K1: Jah, ég verð bara að láta mér duga það og þær eru misjafnlega góðar náttúrulega, en 

ég get þetta ekki sjálf svo maður segir ekki neitt. Jú, jú, maður getur náttúrulega spurt og beðið 

þær að gera einhvað fyrir mann og þær gera það stelpugreyin, en margar kunna nú eða gera 

ekki eins og maður sjálfur. 

Varðandi aðstoð eða þjónustu varðandi mat, þá var það vandamál í blokk fyrir aldraða þar 

sem K1 bjó að Reykjavíkurborg lokar þar fyrir alla þjónustu á sumrin. Þ.e. á meðan starfsfólk fer 
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í sumarleyfi, og var þetta áhyggjuefni fyrir K1 mörgum mánuðum áður en lokunin kom til 

framkvæmda. Einnig virtist það ofarlega í huga fólksins varðandi mat að hann yrði ekki 

leiðigjarn.  

K2: .......ef ég er slappari þá get ég fengið matinn sendan upp, annars fer ég fjórum sinnum 

í viku í matinn niðri. Tvisvar í viku kemur dóttir mín og eldar fyrir okkur og einu sinni í viku 

borða ég snarl. Mér finnst gott að hvíla mig líka á því að fara alltaf þarna niður og það er 

tilbreyting í þessu. 

Börnin voru foreldrum sínum mikilvæg í veikindunum. Eiginkona M2 kvaðst hringja í son 

sinn þegar langt var um liðið frá því heyrst hafði frá honum. Hann eða tengdasonurinn komu 

þeim til aðstoðar ef einhvað hafði bilað og þarfnaðist viðgerðar. K2 kvaðst frekar hafa samband 

við dóttur sína til að biðja um aðstoð þar sem hún væri barnlaus. Sonurinn var með fjölskyldu og 

tvö börn og því uppteknari. K1 átti eingöngu dætur og bjuggu allar nema ein hér á landi.  

M1: Já, við vorum ákaflega heppin með börn (fjögur), þetta er gott fólk. Og þau hafa 

haldið í okkur líftórunni núna, verið ákaflega samviskusöm og sjá um að okkur líði vel. 

Karlarnir tveir bjuggu með eiginkonum sínum sem voru þeim innan handar um aðstoð inni 

á heimilinu þar sem þær voru hraustari. Báðar áttu eiginkonurnar að vísu við einhver veikindi að 

stríða en eiginkona M2 ók enn bíl þeirra. M1 ók einnig bíl sínum sjálfur, þegar honum fannst 

hann hafa heilsu til þess. Ljóst var af viðtölunum að mennirnir voru ánægðir með konur sínar. 

M2: Já, ég er nú heppinn með það að eiga góða konu sem hugsar um mann. Undanfarið 

þegar ég hef verið á spítala hef ég beðið um að fara heim. Ég vil heldur vera heima.   

Í öllum fjórum viðtölunum kom fram að fólkið, sem komið var með langtgengna 

hjartabilun, auk þess að vera með gikt og aðra langvinna sjúkdóma, vildi búa heima hjá sér. 

Ýmsar ástæður voru nefndar fyrir því. Fólki fannst óþægilegt að vera innan um gamalt og lasið 
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fólk og engin von um að kynnast því neitt nánar. Vildi rólegheit og fá að vera í friði, stjórna sér 

sjálft og gera sem það var fært um. 

M1: Biddu fyrir þér. Ég vil vera hér (heima) og deyja og búið. Sáttur við það. Og það 

byggist voða mikið á þessu umhverfi, maður getur ekki séð um þetta, ég get ekkert gert. 

K2:.........og vera ekki alltof háð börnunum mínum. Þetta var svolítið erfitt áður en ég 

komst hingað inneftir og eins og ég segi, það lenti allt á dóttur minni innandyra að hjálpa með 

þvotta og annað sem ég fæ hérna núna..... 
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Umræður 

NPT líkan og viðtalsramminn 

Hjúkrunarfræðingur sem beitir stuðningsmeðferð við að þróa meðferðarúrræði í samráði 

við sjúkling þarf að búa yfir mikilli reynslu og þekkingu. Þ.e. þekkingu á því hvernig er að lifa 

með viðkomandi sjúkdóm eða sjúkdóma, hvaða meðferðarúrræði og þjónusta eru til staðar og 

hvaða úrræði er unnt að þróa frekar. Við höfðum aðgang að þessari þekkingu fræðimanna á 

sviðinu í námsverkefninu með því að beita NPT líkaninu á rannsóknargögnin (Normalization 

process theory model). Beita má því til að skoða með eigindlegum hætti hvort ný flókin meðferð 

langveikra sjúklinga muni festa sig í sessi við hjúkrun þeirra og verða að venjubundinni meðferð. 

Flókin kallast meðferð sem felur í sér nokkra þætti sem bæði vinna saman og hafa gildi hver fyrir 

sig. Þættirnir eru yfirleitt einhverskonar hegðun eða inngrip þar sem hafa má áhrif á tíðni og 

tímasetningu (May, Mair, o.fl., 2007). Greina má í líkaninu hvernig hver þáttur virkar sem hluti 

af flóknu meðferðarferlinu. Sjá má hvort líklegt sé að meðferð festi sig í sessi sem ferli hjá 

ákveðnum sjúklingahóp og af hverju hún gerir það eða gerir það ekki. Greining á meðferð með 

NPT líkaninu getur verið undanfari viðameiri megindlegra rannsókna. 

 Viðtalsramminn (viðauki 1) var unninn af fulltrúum samstarfsaðila í svonefndu 

hjartabilunarverkefni. Þ.e. aðilum með mikla reynslu á fagsviðinu og inniheldur ramminn 

spurningar sem beinast að því sem talið er að skipti sjúkling mestu máli. Þetta eru spurningar 

varðandi heilsufar og líðan, hjartabilunina, heimilið, félagslega aðstoð og aðgang að íslenska 

heilbrigðiskerfinu. Gera þurfti smávægilegar breytingar á rammanum eftir að rannsóknavinna 

hófst. Til dæmis var spurning varðandi framtíðarsýn ekki nægilega opin fyrir þátttakendur. Bera 

má viðtalsrammann saman við breskan spurningalista í Gallacher o.fl. (2011). 
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Reynsla af hjúkrunarþjónustu fyrir aldraða með III. og IV. stigs hjartabilun  

Samkvæmt okkar niðurstöðum hafa einstaklingar sem greinast með jafn alvarlegan 

sjúkdóm eins og hjartabilun, miklar þarfir fyrir stuðning og meðferð. Komumst við að því að 

sjúklingur með langvinna hjartabilun leggur mikla vinnu á sig varðandi meðferð til að ná stjórn á 

sjúkdóminum. Hjartabilaðir þurfa að fylgja flókinni lyfjameðferð og breyta lífstíl sínum í 

samvinnu við heilbrigðisstarfsfólk. Það krefst flókinna samskipta milli sjúklingsins og 

heilbrigðiskerfisins. Þetta samræmist því sem kemur fram í fræðilega yfirlitinu hér á undan. Þar 

segir að sjúklingar með langtgengna hjartabilun búi við margþætt heilsufarsvandamál sem 

útheimta sérhæfðrar meðferðar og eftirlits frá hjúkrunarfræðingum, læknum, sjúkra- og 

iðjuþjálfum. Hjartabilaðir hafa þörf fyrir meðhöndlun líkamlegra einkenna, fræðslu, eflingu 

sjálfsumönnunar, stuðning og mat á sálrænum einkennum og félagslegum vandamálum. Einnig 

getur verið þörf fyrir stuðning tengdan trúmálum. 

 Ýmislegt bendir til þess að það hafi áhrif á aðstandendur sem búa á heimilinu þegar 

sjúklingur þiggur heimahjúkrun, svo og aðra í fjölskyldunni. Þeir verða að taka meiri ábyrgð á 

sig og taka oft þátt í flókinni umönnun og meðferð. Afleiðingin getur orðið að möguleikar 

fjölskyldunnar til tekjuöflunar minnka vegna þess að binding við umönnun er svo mikil (Kristín 

Björnsdóttir, 2008). Þetta kom fram í frásögn eiginkonu M2. Hún kvaðst hafa unnið utan 

heimilis allan daginn en þurfti svo að fara að vinna hálfan daginn til að annast um mann sinn. 

Þetta hafði auðvitað áhrif á heimilistekjurnar. Einnig kom í ljós í viðtalinu við hjónin að þau 

höfðu selt einbýlishús sitt og flutt í minni íbúð í blokk. Ágóðinn af sölu hússins var notaður til 

framfærslu. Eiginkonan átti við margvísleg heilsufarsvandamál að stríða eins og eiginmaðurinn, 

en þjáðist þó ekki af streitu, svefnleysi eða félagslegri einangrun. Gæti það verið vegna alls þess 

félagslega stuðnings sem hún fékk bæði frá börnum sínum og heimaþjónustu. Orðrétt kom fram 
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hjá henni „Við leggjum mikið upp úr þessu öryggi því ég veit ekki hvað ég myndi treysta mér til 

ef ég hefði ekki þetta öryggi á bak við mig. Ég veit að ég get hringt og beðið um hjálp. Síðan er 

ég með hnapp frá Securitas“. 

 Meginniðurstaðan af því að tala við viðmælendurna er að allir hafa þeir mikla löngun til 

að halda áfram að búa á eigin heimili, þrátt fyrir heilsufarsvanda og minnkaða getu til 

sjálfsbjargar. Samræmist þetta niðurstöðum rannsókna annarra (Sólborg Sumarliðadóttir og  

Kristín Björnsdóttir, 2011) sem gerðar hafa verið á sjúklingum sem búa heima. Niðurstöðurnar 

eru yfirleitt á einn veg (Freyberg, Strain, Tsuyuki, McAlister og Clark, 2010). Fólk hefur mikla 

löngun til að halda áfram að búa á eigin heimili og lifa eigin lífi á eigin forsendum. Kristín 

Björnsdóttir (2006) segir að heimilið virðist veita fólki tilfinningu um sjálfræði, frelsi og öryggi. 

Orðatiltækið „heima vil ég vera“ endurspeglar jákvæða tilfinningu sem tengist heimilinu. Þar 

getur fólk verið í friði með sínum nánustu og athafnað sig að vild án þess að þurfa að taka tillit til 

annarra en þeirra sem búa á heimilinu. Heimilið fer að líkjast opinberum vinnustað þar sem 

margar heilbrigðisstéttir koma inn. Samt sem áður er eins og sjúklingar og aðstandendur séu 

fljótir að aðlagast og vilji það frekar en að sjúklingarnir flytji af heimilinu og inn á stofnun. 

Einnig kom fram hjá viðmælendum okkar að þeir fundu til vanmáttar gagnvart þáttum sem 

tengjast því að halda heimili. Þetta eru þættir eins og viðhald og þrif á húsnæði. Eins og M2 

sagði um viðhaldið „já......hefur orðið útundan hjá manni sko og það hvílir svolítið á mér sko“. 

 Rannsóknir annarra eins og áður hefur komið fram (Kristín Björnsdóttir, 2006) benda til 

þess að það sé mikið álag á aðstandanda að veita umönnun heima. Sjúklingur getur verið orðinn 

lasburða og þjakaður af heilsufarsvandamálum eins og streitu, svefnleysi og félagslegri 

einangrun. Einnig finnst aðstandendum erfitt að nálgast aðstoð frá kerfinu. Í rannsóknargögnum 

okkar var eitt viðtal þar sem þessi sjónarmið aðstandanda komu fram. Það var fyrrnefnd 
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eiginkona M2. Að vísu kom líka fram hjá K1 að hún hafði áhyggjur af framtíðinni. T.d. vegna 

sumarlokunar félagsstarfs aldraðra í blokkinni þar sem hún býr. Stuttu eftir viðtalið lagðist hún 

inn á sjúkrahús eftir byltu heima. Í kjölfarið fóru aðstandendur hennar að hafa áhyggjur af henni 

einni í íbúðinni og kom m.a. til umræðu hjá þeim að K1 færi á hjúkrunarheimili. Kristín 

Björnsdóttir hefur skoðað þessi mál (2009) og komist að þeirri niðurstöðu að í slíkum aðstæðum 

reyni á þekkingu og reynslu hjúkrunarfræðinga til starfa. Þeirra hlutverk sé að upplýsa 

viðkomandi um þá möguleika sem í boði séu þannig að ásættanleg lausn finnist á vandanum.   

 Hjá öllum viðmælendum kom fram að öryggi er þeim mikilvægt. Ef það er ekki til staðar 

þá veldur það kvíða eins og kom fram hjá K1 varðandi lokun á ákveðinnni þjónustu sem hún 

þarfnast, á meðan starfsfólkið er í sumarleyfi. K2 býr við svipaðar aðstæður en hefur aðgang að 

sinni þjónustu allt árið. Þarna má gagnrýna að ekki hafi allir jafnan aðgang að sömu þjónustu. 

Einnig má velta fyrir sér í þessu sambandi hvort allir njóti gæða heilbrigðisþjónustu eins og 

Laura Scheving Thorsteinsson fjallar um (2006). Hún segir að öryggi sjúklinga sé nauðsynlegur 

þáttur sem er samvaxinn gæðum hjúkrunar. Einnig kemur fram hjá henni að gæða 

heilbrigðisþjónusta „er miðuð við þarfir sjúklinga, hún er örugg, áhrifarík, hagkvæm, einsleit og 

veitir öllum sjúklingum jafnan aðgang“. Heilbrigðiskerfið er mjög flókið vegna þess að þar er 

mikil sérhæfing meðal heilbrigðisstétta og eykur þetta hættu á minnkaðri samfellu í meðferð. 

Þættir eins og menntun, þekking og reynsla hafa áhrif á gæði hjúkrunar og allt helst þetta í 

hendur við öryggi sjúklinga. Þar sem sjúklingum líður vel og upplifa sig örugga, er uppbyggjandi 

umhverfi. Aftur á móti þar sem er niðurbrjótandi umhverfi, þjást sjúklingar. Þetta getur 

hjúkrunarfræðingur haft áhrif á. Einnig er mikilvægt að sjúklingar viti hvert á að leita eftir 

aðstoð. Viti þeir það ekki getur það leitt til félagslegrar einangrunar og að þeir og aðstandendur 
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fái ófullnægjandi stuðning heilbrigðsstarfsmanna. Óvissa getur jafnvel skapast um 

sjúkdómsgreiningu (Laura Scheving Thorsteinsson, 2006). 

Ekki kom beint fram hjá viðmælendum okkar að þeir hefðu fengið einhverja formlega 

fræðslu, heldur má ætla að þeir hafi fengið sína fræðslu um sjúkdóminn, í gegnum tíðina, í 

samræðum við heilbrigðisstarfsfólk. Allir viðmælendurnir höfðu langa sjúkrasögu, höfðu oft 

lagst inn á sjúkrahús og notið heimahjúkrunar í mörg ár. Var reyndar áhugavert að sjá að þeir 

virtust sjálfir hafa aflað sér þekkingar um sinn sjúkdóm og hafa tilfinningu fyrir þörfum eigin 

líkama. Þeir þekktu sjúkdómseinkennin, gátu metið alvarleika þeirra og brugðist við á viðeigandi 

hátt. Samt var eins og þeir tengdu ekki hjartabilunina sem slíka við margvísleg birtingarform 

einkenna. Hér er um sérhæfð atriði að ræða sem hjúkrunarfræðingarnir þurfa að fræða 

skjólstæðinga sína um. Það geta þeir gert m.a. með því að benda þeim og aðstandendum á 

vandaðar síður á veraldarvefnum. Mælt hefur verið með því, eftir rannsóknir, að 

hjúkrunarfræðingar séu þátttakendur í gerð slíks efnis (Strong og  Gilmour, 2009). Við fræðslu 

sjúklinga hefur einnig gefist vel að gera samkomulag við sjúklingana um atriði eins og 

lífstílsbreytingar. Þá verður sjúklingurinn var við stuðning frá hendi hjúkrunarfræðings og meiri 

líkur á að hann fylgi meðferð (Strong og  Gilmour, 2009). Þar sem stöðugt er að bætast við 

þekking á sviðinu þurfa hjúkrunarfræðingar að huga vel að endurmenntun sinni. Sendir voru út 

spurningalistar til hjúkrunarfræðinga sem starfa við heimahjúkrun sjúklinga með hjartabilun í 

Bandaríkjunum (Delaney, Apostolidis, Lachapelle og Fortinsky, 2011). Í ljós kom að það atriði 

sem hjúkrunarfræðingar áttu einna erfiðast með að átta sig á sjálfir, voru mismunandi 

birtingarmyndir sjúkdómseinkenna.   

Í breskri rannsókn var skoðað hvernig tókst til þegar endurbætur voru gerðar á flókinni 

meðferð í heimaþjónustu sjúklinga með langvinna hjartabilun (May, Mair, o.fl., 2007). 
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Endurbæturnar fólust í því að samkvæmt nýjum klínískum leiðbeiningum tóku 

hjúkrunarfræðingar að sér nokkra þætti í meðferðinni sem áður höfðu verið í höndum lækna. 

Þegar niðurstöður voru skoðaðar með NPT líkaninu kom fram í fyrsta þemanu, að endurbætur 

stuðluðu að einstaklingsmiðaðri hjúkrun sjúklinganna og aukinni samfellu í þjónustu við þá. 

Samkvæmt öðru þemanu fóru hjúkrunarfræðingar að afla sér aukinnar þekkingar á fagsviðinu til 

að skapa aukið traust í samskiptum við sjúklinga sína. Í þriðja greiningarþema líkansins komu 

fram vandamál í samskiptum hjúkrunarfræðinga við lækna. Hjúkrunarfræðingarnir höfðu lagt 

vinnu í að afla sér nýjustu þekkingar t.d. í sambandi við áhrif lyfjagjafa. Þeim tókst ekki í öllum 

tilvikum að fá samþykki lækna fyrir lyfjabreytingunum. Vinna hjúkrunarfræðinganna við 

þekkingaröflun skilaði sér því ekki ávallt sem aukin gæði í hjúkrun sjúklinga (May, Mair, o.fl., 

2007). Samskipti hjúkrunarfræðinga og lækna hafa einnig verið rannsökuð hér á landi (Kristín 

Björnsdóttir, 2011). Í ljós kom að vandamál voru í samskiptunum líkt og í Bretlandi. Talið er þó 

að þegar hjúkrunarfræðingar hafa áttað sig á vandanum sé hægt að minnka afleiðingarnar. Það er 

hægt með því að gæta að hlutlægni upplýsinga um sjúklinga í viðræðum við lækna og forðast 

huglægt mat eins og “honum líður illa” (Kristín Björnsdóttir, 2011).   

Það er líka mikilvægur þáttur í hjúkruninni að efla sjálfsumönnun og fá sjúklinga til að 

bera sjálfa ábyrgð á sér frá degi til dags. Þeir þurfa að fá upplýsingar um lyfjatökuna og 

lífstílsbreytingar eins og líkamsþjálfun og sérstakt mataræði. Mikilvægt er að þekkja versnandi 

einkenni og læra að bregðast við þeim í tíma. Þessi ófyrirsjáanlegu versnandi einkenni valda því 

að hjartabilaðir lifa við mikið óöryggi. Allur stuðningur frá fjölskyldu og  

heilbrigðisstarfsmönnum er mikilvægur til að bæta öryggistilfinningu sjúklinga (Brännström 

o.fl., 2006). 
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 Mikil þörf er á markvissri meðhöndlun líkamlegra einkenna. Algengasta einkennið sem 

hjartabilaðir kvarta yfir er þreyta. Þeir upplifa þessa miklu þreytu sem mjög yfirþyrmandi. 

Heilsufarsástandið versnar bara með tímanum og úrræðin verða færri sem aftur leiðir til þess að 

sjúklingurinn upplifir sig vanmáttugri og sjálfstæði hans minnkar (Freyberg o.fl., 2010). Í 

kjölfarið er hætta á að fram komi einkenni um þunglyndi og áhyggjur af framtíðinni. Það kom 

greinilega fram hjá okkar viðmælendum að þeir voru með áhyggjur af framtíðinni, eða eins og 

K1 svaraði þegar hún var spurð um framtíðina „Það er nefnilega það, ég veit ekki, þetta er svona 

að versna hjá mér.....maður veit aldrei hvar maður endar í þeim ósköpum. Ég er orðin óskaplega 

slæm....“. Allir viðmælendur þjáðust af þessari miklu þreytu sem kemur í veg fyrir að þeir geti 

fylgt meðferðaráætluninni alveg. Einnig er tilhneiging hjá þátttakendum til að draga sig út úr 

félagsstarfi og reynir þá enn frekar á stuðning aðstandenda. Það verður þá hlutverk 

hjúkrunarfræðings að styðja aðstandendur og veita þeim fræðslu eins og áður hefur komið fram, 

þegar umönnunarbyrðin eykst.  

Velþekkt er að sjúklingar með hjartabilun þrói með sér þunglyndi (Allman o.fl., 2009). 

Tíðni þunglyndis hjá sjúklingahópnum mælist á bilinu 13% - 75%. Eftir því sem sjúkdómurinn 

er lengra genginn eru meiri líkur á þunglyndi. Lífsgæði sjúklinganna skerðast ef þeir eru með 

sjúkdómseinkenni þunglyndis. Í rannsóknum greinist fylgni á milli þunglyndis, tíðni innlagnar á 

sjúkrahús og dánartíðni sjúklinga með hjartabilun. Mikilvægt er talið að klínískar leiðbeiningar 

fyrir sjúklinga með hjartabilun innihaldi ráðleggingar varðandi þunglyndi (Dekker, Moser, Peden 

og Lennie, 2012). M.a. hefur verið þróuð hugræn meðferð (cognitive therapy) sem gefur góða 

raun í því sambandi (Dekker o.fl., 2012). Ekki var skimað fyrir þunglyndi í þessari rannsókn og 

allir fjórir þátttakendurnir lýstu því yfir að þeir væru sáttir við aðstæður sínar. Að vísu var M2 á 

lyfjum vegna depurðar. Við að öðlast skilning á aðstæðum sjúklinga með hjartabilun hafa 
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rannsakendur m.a. stuðst við kenningar Lazarus um bjargráð (coping) einstaklings og aðlögun að 

álagi og streituvaldandi aðstæðum. Minni hætta sé á þunglyndi hjá sjúklingum sem beita 

bjargráðum sem fela í sér skipulegar vandamálamiðaðar lausnir. Þá er hegðun og atferli lagað að 

því að halda niðri sjúkdómseinkennum og fylgja ráðleggingum varðandi lyfjameðferð (Allman 

o.fl., 2009). Allir fjórir þátttakendurnir voru studdir í því af aðstandendum og starfsfólki 

Heimahjúkrunar og Heimaþjónustu á Reykjavíkursvæðinu. Litlar vísbendingar komu fram í 

viðtölunum um að þátttakendur beittu tilfinningamiðuðum bjargráðum eins og að afneita 

sjúkdómi og fylgja ekki meðferð. Í þessu sambandi er félagslegur stuðningur sjúklings einnig 

talinn mikilvægur samkvæmt kenningum Antonovsky. Félagslega er sjúklingur studdur í því að 

átta sig á aðstæðum sínum, ná valdi á þeim og lifa innihaldsríku lífi (Delmar o.fl., 2005). K1 sem 

viðtal var tekið við, átti fjórar dætur og fjölda barnabarna sem hún kvað allt vilja fyrir sig gera. 

Henni fannst samt erfitt að biðja þau um að taka sér frí frá vinnu til að aka sér, þar sem allar 

stofnanir sem hún þáði þjónustu frá, loka klukkan fjögur. Sjúkraþjálfun sem var hluti af meðferð 

K1 þurfti hún akstur til að sækja. Hún hafði ákveðið að gera hlé á þeim hluta meðferðar og taldi 

sjúkraþjálfunina ekki gera sér neitt gagn. Gögn varðandi flóknar meðferðarleiðir í heimaþjónustu 

sjúklinga með hjartabilun í Bretlandi hafa verið skoðuð með NPT líkaninu (Gallacher o.fl., 

2011). Þannig var greint, hvaða þáttum meðferðar sjúklingar áttu í erfiðleikum með að fylgja. Sú 

greining var liður í gæðaumbótastarfi á velferðarkerfinu þar í landi. Í einu þemanu kom fram að 

sjúklingarnir lögðu töluvert á sig við að skipuleggja akstur í samráði við ýmsa aðila, vegna 

rannsókna og læknaviðtala. Oft voru meðferðarúrræði, efni samtala við aðstandendur auk 

heilbrigðisstarfsfólks. 

 Áhugavert var að sjá hvað viðmælendurnir virtust hafa þörf á að ræða um trúna og andleg 

málefni. Það var greinilegt að þeir töldu sig fá andlegan styrk með trúnni til að takast á við lífið. 
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Þetta er í samræmi við það sem Helen Lavretsky (2010) skrifar í grein um aldraða og þátttöku 

þeirra í andlegum (spiritual) málefnum. Þ.e. aldraðir hafa þörf fyrir að biðja bænir, stunda 

hugleiðslu eða jóga og að ræða við aðra um andleg málefni. Í greininni kemur fram að mikil 

aukning hefur orðið á áhuga aldraðra á andlegum málefnum. Vísbendingar eru um að jákvæð 

tengsl séu á milli heilsu og andlegrar og trúarlegrar iðkunar. M.a. hefur verið sýnt fram á að 

andleg og trúarleg iðkun bætir lífstíl varðandi matarræði og hreyfingu, örvar andlega og 

félagslega virkni og eykur lífsgæði og lífslengd. Í grein Lavretsky (2010) er lögð áhersla á 

mikilvægi þess að heilbrigðisstarfsmenn mæti þörfum sjúklinga á þessu sviði. 

 

Takmarkanir rannsóknar 

Aðalatriði varðandi takmörkun á því hvaða ályktanir er hægt að draga af niðurstöðum 

rannsóknar, er að viðtölin sem tekin voru og unnið úr, voru einungis fjögur. Einnig að 

viðmælendur voru aldraðir borgarar búsettir í Reykjavík. Því er ekki vitað hver er reynsla þeirra 

sem yngri eru, eða sem búa á landsbyggðinni.  

 

Framtíðarsýn 

Í Bandaríkjunum þjást um 5,8 milljónir manna af hjartabilun og kostnaður samfélagsins 

sem tengist þessu talinn vera 37,2 milljarðar dollarar á ári (Bui og  Fonarow, 2012). Töluverð 

áhersla er því í rannsóknum á hjúkrunarþjónustu á þessu sviði. Þ.á.m. mismunandi 

meðferðarleiðum fyrir hjúkrun einstaklinganna í heimahúsi. Ríkjandi viðhorf er, að stuðningur 

fagfólks þurfi að vera fyrir hendi sem m.a. örvar og hvetur sjúklingana til sjálfshjálpar. 



48 

 

 Á meðal meðferðarleiða sem eru í þróun, og kallast vöktun í heimahúsi (home 

telemonitoring) eða fjarhjúkrun (telenursing), er stuðningur og eftirlit í gegnum þráðlausa 

farsímakerfið. Rannsaka þarf m.a. hversu veikir sjúklingar með hjartabilun geti verið svo þannig 

úrlausnir nýtist þeim. Fjölbreytilegur tæknibúnaður er að koma fram eins og ígræddir íhlutir fyrir 

sjúklinga sem mæla þrýstingsbreytingar í og við hjarta. Þrýstingsbreytingunum fylgir m.a. 

lungnabjúgur. Einnig eru mældar styrkbreytingar á hormónum (biomarker) í blóði eins og „natri-

uretic“ peptíði eða BNP. Þess má geta að þetta peptíð er mælt í blóði hér á landi, á 

rannsóknastofum (Axel F. Sigurðsson o.fl., 2008).  

Farið er að líkja þróun á þessu sviði við hjúkrun sjúklinga með sykursýki. Þeir fylgjast oft 

sjálfir með styrk blóðsykurs í blóði sínu og bregðast við með insúlíngjöf. Talið er að innan 

nokkurra ára geti sjúklingar með langvinna hjartabilun, fylgst með mælitölum fyrir líkamsástand 

sitt með einföldum hætti og brugðist við með lyfjagjöfum fyrr en tíðkast í dag (Bui og  Fonarow, 

2012). Hægt er að beita NPT líkaninu við að skoða hvort slíkar  meðferðarleiðir festist í sessi 

(May, 2006). Samkvæmt því þarf tæknin að vera með þeim hætti að sjúklingur geti fræðst um 

beitingu hennar. Félagslegt umhverfi hans þarf að styðja hann í að beita tækninni. Ennfremur 

þarf sjúklingurinn að hafa aðgang að viðeigandi stuðningi fagfólks við framkvæmdina. Síðast en 

ekki síst þurfa stofnanir sem styðja heimaþjónustuna sem hann nýtur, að viðurkenna tæknina. 

Samkvæmt breskum rannsóknum þá skortir samræmda pólitíska stefnu um beitingu 

tækniúrlausna í heimahjúkrun. Þ.e. stefnu sem stofnanir og starfsfólk í heimaþjónustu geta 

sameinast um að framfylgja og sem hefur hagsmuni sjúklinga að leiðarljósi (May, Finch, 

Comford, o.fl., 2011). Verið er þróa breska veraldarvefssíðu í samræmi við “Normalization pro-

cess theory” (May, Finch, Ballini, o.fl., 2011). Á síðunni eru tölvuforrit sem nýta má til að skoða 

framgang nýrra tækniúrlausna og flókinna meðferðarleiða í heilbrigðisþjónustu í framtíðinni.   
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Lokaorð 

Við uppsetningu flókinnar meðferðarleiðar fyrir skjólstæðinga Heimaþjónustu 

Reykjavíkur með langvinna hjartabilun, er byggt á gagnreyndri þekkingu á sviðinu. Við 

úrvinnslu niðurstaða í námsverkefni nýttum við okkur uppsafnaða þekkingu á sviðinu á formi 

viðtalsramma og svonefnds NPT líkans. Flókna meðferðarleiðin eða hjúkrunarþjónustan, sem 

skoðuð var er í eðli sínu í stöðugri þróun eftir því sem rannsóknum á sviðinu fleygir áfram. Með 

því að beita NPT líkaninu var skoðað hvort hnökrar eru á framkvæmd meðferðar sem annars 

vegar má bæta úr til að auka gæði meðferðarinnar. Hins vegar hvort hnökrarnir séu það alvarlegir 

að þeir hindri það að meðferðin festi sig í sessi sem eðlilegt eða normal ferli í aðstæðunum. Í ljós 

kom að unnt er að bæta gæði meðferðarinnar með því að auka fræðslu skjólstæðinganna frá 

hendi hjúkrunarfræðinga. Bæði beina fræðslu um sjúkdóminn og margvísleg birtingarform 

einkenna svo og benda sjúklingunum á hvar og hvernig þeir geti aflað sér upplýsingar sjálfir. 

Alvarlegir hnökrar virðast vera á samskiptum sjúklinganna við starfsfólk sem tekur að sér 

verkefni sem sjúklingarnir sinntu alfarið sjálfir áður, eins og matseld og þrif. Hnökrarnir eru það 

alvarlegir að fólkið hefur annaðhvort hætt að þiggja þjónustuna eða þiggur hana með hangandi 

hendi. Á því sviði er nauðsynlegt að vera með fræðsluátak í samskiptum fyrir starfsfólkið. 

Jafnframt þarf að huga að andlegri líðan sjúklinganna og veita þeim stuðning þar sem starfsgeta 

þeirra fer dvínandi. Þessi dvínandi starfsgeta veldur því einnig að sjúklingarnir draga sig út úr 

félagslegri þátttöku. Veita þarf stuðning á því sviði og komast að samkomulagi um aðra 

möguleika í aðstæðunum til félagslegrar þátttöku fari svo að ómögulegt sé viðhalda fyrri virkni. 

Allir fjórir sjúklingarnir sem rætt var við bjuggu heima hjá sér og vildu hvergi annars 

staðar búa. Breytilegt var eftir efnahag hvers konar aðstæður það voru sem fólkið kallaði heimili. 

Mismunandi stig eru í flokkun þjónustuíbúða sem Heimaþjónusta Reykjavíkur sinnir, og bjuggu 
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sjúklingarnir á mismunandi stigum. Íbúðirnar eru oft í einkaeigu þar sem eigendur þurfa að m.a. 

að sjá um viðhald á eigninni. Einnig er aðgangur að félagsaðstöðu fyrir aldraða, takmarkaðri í  

íbúðum í einkaeigu, heldur en í leiguíbúðum aldraðra sem eru eitt stigið. Á bak við þessa 

efnahagslegu aðgreiningu eru pólitísk sjónarmið auk breytilegra aðstæðna sjúklinganna. Eftir því 

sem aldur færist yfir og starfsþrek dvínar verður þessi efnahagslega aðgreining einn af 

ásteytingarsteinunum við að búa heima, þar sem sjúklingarnir telja kostaðinn og fyrirhöfnina 

verða sér um megn.    
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Viðauki 1 

Heimahjúkrun      

Rannsóknarverkefni 

Viðtalsrammi 

Skjólstæðingur 

Mér þætti vænt um að fá að byrja á nokkrum almennum spurningum 

um þig. 

Almennar upplýsingar 

Hvar fæddist þú og ólst upp? 

Hvernig hefur ævi þín verið? 

Aldur ________  Kyn ______  Hjúskaparstaða _____________ 

Atvinna _____________  Menntun _______________________ 

Almennt um heilsufar og líðan 

Hvernig finnst þér heilsufarið vera núna  

Hvernig hefur það verið í gegn um tíðina? 
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Hefur þú átt við einhver langinn veikindi að stríða? 

Ef svarið er já þá 

Hvernig var gangur veikindanna hjá þér (Gerir þú eitthvað sérstakt til að 

hafa áhrif á það hvernig þér líður? 

Hvaða áhrif höfðu/hafa veikindin á daglegt líf þitt (samband við vinnu, 

vini og aðstandendur) ? 

Hvernig myndir þú lýsa venjulegum degi í þínu lífi? 

Er eitthvað sérstakt sem þér finnst hjálpa þér að líða vel? 

Er eitthvað sérstakt sem þú getur nefnt sem leiðir til þess að þér líður ekki vel. 

Um hjartabilun 

Hver finnst þér vera helstu óþægindin sem þú finnur fyrir í tengslum við 

hjartabilunina (ræða um mæði, andþyngsli, tilfinningar, þyngdaraukningu, bjúg og 

brjóstverkur) 

Hefur þú einhverjar aðferðir til að takast á við óþægindi? 

Hvert leitar þú eftir hjálp ef þér líður illa?  

Hvernig finnst þér að gangi að fá lausn? – fara yfir göngudeildina -  
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Hefur þú fylgt matsblaðinu sem er í rauðu möppunni?           

Málið rætt,  

Ef nei, þá hvort það sé ástæða fyrir ,  

Ef já, þá er rætt um hvernig þetta hefur gengið og hvernig sjúklingi finnst 

þetta reynast sér. 

Finnst þér þú hafa fengið meiri hjálp heima ef  þér hefur versnað? 

Að búa heima 

Myndir þú segja mér frá kostum þess fyrir þig að búa á þínu eigin heimli. 

Hvað myndir þú telja að gæti leitt til þess að þú þyrftir að flytjast á stofnun? 

Hvernig finnst þér sú tilhugsun? 

Hvað fyndist þér skipta mestu máli ef þú þyrftir að flytja á stofnun. 

Aðstoð til að geta búið heima 

Myndirðu lýsa fyrir mér þeirri aðstoð sem þú þarfnast til að geta búið heima? 

Myndir þú segja mér frá tímanum þegar þú byrjaðir að fá aðstoð við að vera 

heima (hér gæti verið um aðstoð frá félagsþjónustu eða heimahjúkrun að ræða). 
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Hver voru helstu vandamálin? 

Manstu hvernig þér leið? 

Hver kom þér helst til hjálpar? 

Hvað þarf að vera til staðar núna til að þú getir búið heima 

(aðstæður/þjónusta)? 

Koma inn á ferðir, innkaup, dægradvöl, samband við vini og ættingja 

Aðstoð frá heilbrigðiskerfinu 

Myndir þú lýsa fyrir mér þeirri þjónustu sem þú nýtur af hálfu 

heilbrigðiskerfisins? 

Hvaða væntingar hefur þú til starfsfólksins? 

Hvernig finnst þér samstarfið við starfsmennina ganga? 

Aðstoð frá aðstandendum og vinum 

Mig langar þá til að snúa mér að þeirri aðstoð sem aðstandendur þínir veita 

þér? 

Myndir þú lýsa henni fyrir mér?   
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-Getur þú reitt þig á þessa aðstoð? 

-Finnst þér á einhvern hátt óþægilegt að þurfa að reiða þig á þessa aðstoð? 

Hvernig hefur samband þitt verið við þessa einstaklinga í gegnum tíðina? 

Skipting vinnunnar 

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

þær óskir þínar og þarfir? 

Almenn líðan 

Hvernig myndir þú lýsa líðan þinni, t.d. síðasta ár 

-verkir 

-andleg líðan 

-svefn 

-kraftur eða orka 
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Viðauki 2 

                                                                                

Heimaþjónusta fyrir hjartabilaða 

Reykjavík, 10. apríl 2011 

Ágæti viðtakandi 

Á þessu ári er fyrirhugað að framkvæma rannsókn um heimaþjónustu fyrir 

einstaklinga sem hafa greinst með hjartabilun. Rannsóknin er samstarfsverkefni 

Hjúkrunarfræðideildar Háskóla Íslands, Heimaþjónustu Reykjavíkur og 

Landspítala. Hún hefur hlotið styrk úr Rannsóknasjóði Háskóla Íslands.  

Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er Kristín Björnsdóttir, prófessor við 

Hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands 

Aðsetur: Eirberg, Eiríksgata 34, 101 Reykjavík 

Sími: 525-4978(vinna),  553-8278(heima) eða 8919198 (gsm)  

Tölvupóst: kristbj@hi.is 
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Markmið rannsóknarinnar er að auka þekkingu á aðstæðum, líðan og 

umönnun einstaklinga sem búa á eigin heimili og hafa greinst með hjartabilun. 

Leitast verður við að varpa ljósi á góða starfshætti í heimaþjónustu. Athyglinni 

verður beint að samskiptum starfsmanna, sjúklinga og aðstandenda þeirra og þeim 

gildum og venjum sem einkenna starfsaðferðir í heimaþjónustu. Í rannsókninni 

felst að rannsakandinn mun fylgjast með hjúkrunarfræðingum og sjúkraliðum í 

heimahjúkrun að störfum. Hann mun athuga það sem fram fer í vitjunum og ræða 

við starfsmenn og heimilismenn. Auk þess að fylgjast með störfunum mun hann  

hafa formleg viðtöl við þátttakendur sem eru tilbúnir til að taka þátt í þeim. 

Hjúkrunarfræðingur frá heimaþjónustunni mun óska eftir samþykki þínu fyrir 

þátttöku og ef þú fellst á að taka þátt mun hann veita þér nánari upplýsingar um 

það framkvæmd rannsóknarinnar, m.a. hvenær komið verður í vitjanir. 

Þátttaka þín í rannsókninni felst í því að heimila rannsakanda að fylgjast með 

í 1-3 vitjunum á vegum heimaþjónustunnar og taka þátt í viðtali við hana sem mun 

fara fram á heimili þínu. Viðtalið verður tekið upp á segulband. 

Trúnaður rannsakanda við þig verður tryggðu með því að farið verður með 

allar upplýsingar  af stökustu varkárni og í samræmi við gildandi lög um 

persónuvernd. Öllum nöfnum og öðrum persónugreinanlegum upplýsingum verður 

breytt þannig að hvergi komi fram komi hver í hlut á. Öllum upptökum verður eytt 
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um leið og vélritun hefur farið fram og búið verður að eyða öllum 

rannsóknagögnum eigi síðaer en 5 árum eftir að þeim verður safnað. 

Rannsóknagögn verða varðveitt í öruggum læstum hirslum og tryggt verður að 

einungis rannsakandi hafi aðgang að þeim. 

Réttur þinn: Tekið skal skýrt fram að þér er frjálst að hafna þátttöku hvenær 

sem er og þú getur dregið samþykki þitt til baka hvenær sem er, án skýringa af 

þinnar hálfu. Jafnframt er þér bent á að hafir þú orðið fyrir einhverjum óþægindum 

eða vanlíðan í kjölfar þátttöku í rannsókninni þá ber rannsakanda að útvega þér 

viðeigandi aðstoð, t.d. viðtal við sálfræðing.  

Notagildi eða kostnaður: Ekki er reiknað með að þú hafir beinan hag af 

rannsókninni, né kostnað af þátttöku í henni. Hins vegar er vonast til að sú þekking 

sem verður til og mun verða kynnt á fundum með starfsfólki, á vísindaráðstefnum 

og í tímaritsgreinum geti orðið til að auka skilning á viðfangsefninu sem gefur 

tilefni til frekari uppbyggingar á heimaþjónustu á Íslandi. 

Virðingarfyllst, 

  ___________________________________________________ 

Kristín Björnsdóttir, Hjúkrunarfræðideild Háskóla Ísland 
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Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn 

eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, 

Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími: 551-7100, fax: 551-1444. 
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Viðauki 3 

                                                                                

Heimaþjónusta fyrir sjúklinga með hjartabilun 

Yfirlýsing um samþykki fyrir þátttöku 

Ábyrgðarmaður: Kristín Björnsdóttir, prófessor 

Samstarfsaðilar: Háskóli Íslands, Landspítali og Heimaþjónustan í Reykjavík  

Óskað er eftir samþykki þínu fyrir þátttöku í rannsókn um aðstæður, líðan og umönnun 

einstaklinga sem sem búa á heimilum sínum og hafa greinst með hjartabilun. Markmið 

rannsóknarinnar er að þróa þekkingu um góða starfshætti í heilmaþjónustu. Athyglin beinist að 

samstarfi starfsmanna, eldri borgara sem búa heima og aðstandenda þeirra og þeim gildum og 

venjum sem einkenna starfsaðferðir í heimaþjónustu. Í rannsókninni felst að rannsakandinn mun 

fylgjast með hjúkrunarfræðingum og sjúkraliðum að störfum. Auk þess mun hann hafa formleg 

viðtöl við þá þátttakendur sem eru tilbúnir til að taka þátt í þeim. Slík viðtöl fara fram í einrúmi á 

þeim tíma og stað sem hentar viðmælendum.  

Samþykki þátttakanda í rannsókn: Ég staðfesti hér með undirskrift minni að ég hef lesið 

upplýsingarnar um rannsóknina sem mér voru afhentar, hef fengið tækifæri til að spyrja 

spurninga um rannsóknina og fengið fullnægjandi svör og útskýringar á atriðum sem mér voru 

óljós. Ég hef af fúsum og frjálsum vilja ákveðið að taka þátt í rannsókninni. Mér er ljóst, að þó 
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ég hafi skrifað undir þessa samstarfsyfirlýsingu, get ég stöðvað þátttöku mína hvenær sem er án 

útskýringa og án áhrifa á þá heimaþjónustu sem ég á rétt á í framtíðinni. Mér er ljóst að 

rannsóknargögnum verður eytt að rannsókn lokinni og eigi síðar en eftir 5 ár frá úrvinnslu 

rannsóknargagna.    

_____________________________________      _____________________________________ 

Dagssetning               Nafn þátttakanda 

Undirritaður, starfsmaður rannsóknarinnar, staðfestir hér með að hafa veitt upplýsingar um 

eðli og tilgang rannsóknarinnar, í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir. 

_________________________________________ 

Nafn þess sem leggur samþykkisyfirlýsinguna fyrir 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt hætta 

þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími: 551-

7100, fax: 551-1444. 

 


