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Útdráttur 

Langvinn hjartabilun er alvarlegt ástand sem útheimtir tíðar heimsóknir á heilsugæslu, 

innlagnir á sjúkrahús og dánartíðni vegna sjúkdómsins er há. Vegna framfara í meðferð 

hjartasjúkdóma hafa lífslíkur þeirra sem lifa með sjúkdómsgreininguna hjartabilun aukist. 

Einkenni hjartabilunar hefta einstaklinga í þeirra daglega lífi og hefur sjúkdómurinn áhrif á 

lífsgæði þessa hóps. Hlutverk hjúkrunarfræðinga í hjúkrun hjartabilaðra er m.a. að aðstoða þá 

við að þekkja sjúkdómseinkenni sín og reyna að koma í veg fyrir að þau þróist. Einnig er 

mikilvægt að fólk með hjartabilun þekki takmarkanir sjúkdómsins og læri að lifa með honum.  

 Tilgangur rannsóknarinnar var að meta notagildi spurningalistans Kansas City 

Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ) í íslenskri þýðingu en spurningalistinn metur 

einkenni hjartabilunar. Einnig kemur spurningalistinn inn á áhrif hjartabilunar á lífsgæði 

einstaklinga og athafnir daglegs lífs.  

 Megindleg aðferð varð fyrir valinu þar sem spurningalisti KCCQ var prófaður. 

Spurningalistann KCCQ fengu rannsakendur afhentan í íslenskri þýðingu frá göngudeild 

hjartabilaðra á Landspítala háskólasjúkrahúsi (LSH). Persónuvernd var tilkynnt um 

rannsóknina og einnig fékkst leyfi frá Siðanefnd LSH. Rannsakendur forprófuðu 

spurningalistann á hjartadeild 14 G á LSH í ársbyrjun 2008. Eftir forprófunina breyttu 

rannsakendur orðalagi svarmöguleika í þremur spurninganna og gáfu spurningalistanum 

íslenskt heiti. Úrtak rannsóknarinnar voru 16 einstaklingar sem voru inniliggjandi á 

hjartadeild 14 G, LSH. 

 Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að spurningalistinn í íslenskri þýðingu er 

áreiðanlegur og frekari prófanir eru nauðsynlegar þar sem þátttakendur voru fáir. Einnig eru 

meiri prófanir á réttmæti KCCQ nauðsynlegar. Það sem rannsóknin leiddi i ljós var að 

hjartabilun hafði áhrif á lífsgæði þátttakenda og athafnir daglegs lífs. Þeir fundu fyrir 

versnandi einkennum eins og þreytu, bjúg og andþyngslum og komu einkennin í veg fyrir að 
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fólk gerði það sem það vildi gera. Flestir þátttakenda sögðu hjartabilunina hafa töluvert eða 

mjög mikið komið í veg fyrir ánægju þeirra af lífi og starfi og að þeir hafi verið niðurdregnir 

eða leiðir vegna sjúkdómsástands síns. Meirihluti þátttakenda vissi hvað þeir áttu að gera og 

hvert þeir áttu að leita ef hjartabilunareinkenni versnuðu.  

 Niðurstöður rannsóknarinnar koma heim og saman við það að ef sjúklingar þekkja 

einkenni sín og vita hvernig þeir eigi að bregðast við þeim geti það bætt lífsgæði þeirra. 

Einnig benda niðurstöður til að eftirlit og fræðsla frá hjúkrunarfræðingum er mikilvægur 

þáttur í að bæta lífsgæði og hjálpa fólki að lifa góðu lífi þrátt fyrir hjartabilun. Þetta er 

sambærilegt við erlendar rannsóknir.  

 

Lykilorð: Einkenni hjartabilunar, spurningalisti KCCQ, athafnir daglegs lífs, lífsgæði. 
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Abstract 

Chronic heart failure is a serious condition that often leads to repeated visits to the community 

health care center, as well as hospital admissions, and the mortality rate of this disease is high. 

Because of better treatments that are now available, the number of people living with the 

diagnosis of heart failure is rising. The symptoms of heart failure have a negative impact on 

patients’ lives and their quality of life. An important role of nurses when caring for patients 

with heart failure is helping them to identify their symptoms and helping them to learn how to 

prevent them from getting worse. It is also important that patients understand the limitations 

that the disease places on their lives and learn how to live with heart failure. 

 The aim of the study was to evaluate the use of the Kansas City cardiomyopathy 

questionnaire (KCCQ). KCCQ is designed to evaluate  symptoms of heart failure and how it 

affects the individual patients. The questionnaire also includes evaluation of quality of life 

and activities of daily living.  

 This research is quantitative because the purpose was to evaluate the validity and 

reliability of the KCCQ. The researchers obtained the KCCQ instrument in Icelandic 

translation from the outpatient ward at Landspítali Háskólasjúkrahús (LSH). The resarch was 

reported to the Data Protection Authority in Iceland and it also received the license from the 

Ethics Committee in LSH. Researchers’ pre-tested the questionnaire on the cardio ward 14 G 

at LSH in the beginning of the year of 2008. After the pre-test, the researchers clarified the 

wording in three items and gave the questionnaire an Icelandic name. The population of this 

study consisted of 16 individuals that were inpatients on a cardio ward 14 G at LSH. 

 The questionnaire in the Icelandic translation seemed to accurately reflect the 

Icelandic culture. However, it needs more testing on bigger patient samples. The results 

showed that heart failure had an impact on the quality of life and the activities of daily living 
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for all study participants. The patients had more symptoms, for example, fatique, edema and 

shortness of breath, and the symptoms had an impact on the activities the patients wanted to 

do. Most of the participants reported that heart failure negatively affected their life 

considerably, and they noted their mood was down because of their condition. Most of the 

participants knew what actions to take and who to call if their symptoms became severe. 

 The results showed that if patients are aware of their symptoms and know how to 

handle them it may increase the quality of their lives. The results also point out that patient 

supervision and education from nurses about heart failure are important to improve each 

patient’s quality of life.  This will help each patient who has heart failure live a more 

meaningful life. 

 

Key words: Symptoms of heart failure, KCCQ questionnaire, activities of daily living, 

quality of life.   
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1. kafli   

Inngangur 

 Lokaverkefni þetta er gert af þremur fjórða árs hjúkrunarfræðinemum við Háskólann á 

Akureyri. Markmiðið með því er að kanna hvort spurningalistinn Kansas City Cardiomypathy 

Questionnaire (KCCQ) sé nothæfur í íslenskri þýðingu í íslensku samfélagi og einnig að 

kanna áhrif hjartabilunar á líf einstaklinga með tilliti til einkenna og lífsgæða. Vegna þess að 

þetta er í fyrsta sinn sem spurningalistinn er notaður og hve fáir þátttakendur fengust, er þetta 

forprófun. Það verður þó talað um forprófunina sem rannsókn í ritgerðinni. 

Í kaflanum hér á eftir verður greint frá bakgrunni rannsóknarinnar og viðfangsefnum og 

rannsóknarspurningar settar fram. Skýrt verður frá vali á rannsóknaraðferð, meginhugtökum 

og gildismati rannsakenda. Einnig kemur fram hverjar forsendur og takmarkanir 

rannsóknarinnar eru sem og hvernig uppbygging verkefnisins kemur til með að vera.  

1.1 Bakgrunnur rannsóknarinnar 

 Algengi hjartabilunar í Evrópu er talið vera á bilinu 0,4–2%. Algengi eykst með 

auknum aldri en meðalaldur sjúklinga með hjartabilun er 74 ár (Remme og Swedberg, 2001). 

Þar sem fólk lifir lengur en áður er þessi sjúklingahópur sífellt að verða stærri. Horfur 

einstaklinga með hjartabilun eru ekki taldar góðar, sérstaklega hjá þeim sem eldri eru, og 

benda rannsóknir til þess að helmingur sjúklinga deyi innan fjögurra ára frá greiningu 

sjúkdómsins (Remme og Swedberg, 2001). Árið 2005 voru sjúkralegur á Íslandi vegna 

greindrar hjartabilunar 419 talsins og var meðallegutími 11 dagar (Landlæknisembættið, 

2007a; Landlæknisembættið, 2007b).  

 Hjartabilun er talin hafa víðtæk áhrif á líf fólks og lífsgæði þess. Green, Porter, 

Bresnahan og Spertus (2000) vildu búa til gott mælitæki til að meta lífsgæði og 
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sjúkdómsástand einstaklinga með hjartabilun. Spurningalistinn KCCQ sem notaður verður í 

þessari rannsókn er hannaður út frá heimildarannsókn Greens o.fl. Til að athuga hvort 

spurningalistinn stæðist kröfur sem Green o.fl gerðu til hans, lögðu þeir spurningalistann fyrir 

einstaklinga með hjartabilun. Markmiðið var að fá réttmætt og áreiðanlegt mælitæki á 

heilbrigðisástandi einstaklinga með hjartabilun. Spurt var um líkamleg einkenni, félagsleg 

áhrif og lífsgæði tengd sjúkdómnum. Niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að KCCQ var 

réttmætur, áreiðanlegur og endurspeglaði raunverulegt sjúkdómsástand sjúklinga með 

hjartabilun (Green o.fl., 2000). 

Heidenreich og samstarfsmenn hans (2006) vildu athuga hvort það væri til mælitæki 

fyrir hjartasjúklinga sem myndi geta sagt fyrir um sjúkdómshorfur þeirra og ákváðu þeir að 

notast við KCCQ spurningalistann. Þeir vildu athuga hvort spurningalistinn gæti sagt fyrir um 

sjúkdómshorfur án þess hafa sjúkraskýrslur til hliðsjónar. Fengnir voru 505 einstaklingar með 

greinda hjartabilun og var meðalaldurinn 61 ár. Niðurstöður sýndu að ef einstaklingar skoruðu 

lágt á spurningalistanum voru sjúkdómshorfur þeirra verri. Rannsakendur sáu að með þessum 

upplýsingum var hægt að greina þá einstaklinga sem þyrftu á frekari meðferð að halda og 

jafnvel að forða þeim frá innlögn á sjúkrahús. Þá væri hægt að meðhöndla einstaklinga á 

göngudeildum með t.d. lyfjabreytingum, betri fræðslu og jafnvel bæta eftirfylgni í heimahúsi. 

KCCQ tekur á öllum þáttum sem snúa að heilsu sjúklingsins og er þess vegna kjörið mælitæki 

fyrir eftirfylgni (Heidenreich o.fl., 2006).  

1.2 Tilgangur rannsóknar 

 Tilgangur rannsóknarinnar er að meta notagildi spurningalista KCCQ í íslenskri 

þýðingu í íslensku samfélagi en með honum er ætlað að meta einkenni hjartabilunar, þ.e. 

þreytu, mæði og bjúg. Einnig kemur KCCQ inn á áhrif hjartabilunar á lífsgæði og athafnir 

daglegs lífs og er tilgangur rannsóknarinnar jafnframt að skoða þá þætti. 
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1.3 Rannsóknarspurningar 

 Rannsóknin tekur mið af spurningalista KCCQ sem inniheldur fjóra þætti sem eru 

einkenni, athafnir daglegs lífs, bjargráð og lífsgæði.  

Rannsóknarspurningarnar eru alls fimm.  

Rannsóknarspurning 1: Er íslensk þýðing spurningalista KCCQ nothæf í íslensku samfélagi? 

Rannsóknarspurning 2: Hvaða áhrif hafa einkenni hjartabilunar á líf einstaklinga? 

Rannsóknarspurning 3: Hver eru áhrif hjartabilunar á athafnir daglegs lífs?   

Rannsóknarspurning 4: Eru einstaklingar með hjartabilun meðvitaðir um bjargráð með tilliti 

til fyrirbyggingar og viðbragða við versnandi einkennum? 

Rannsóknarspurning 5: Hver eru áhrif hjartabilunar á líf einstaklinga með tilliti til lífsgæða?  

1.4 Val á rannsóknaraðferð 

 Við gerð rannsóknarinnar verður notuð megindleg (quantitative) rannsóknaraðferð. 

Þetta er formlegt, hlutlægt og kerfisbundið ferli til að skýra út, kanna samband og rannsaka 

orsakir og afleiðingar milli breyta (Burns og Grove, 2001).  

 Notast er við KCCQ spurningalistann sem áður hefur verið nefndur. Hann er 

upprunalega frá Bandaríkjunum og hefur verið lagður fyrir einstaklinga með hjartabilun þar. 

Spurningalistinn er notaður til að finna út hvert heilbrigðisástand einstaklinga með hjartabilun 

er og hvort og hvernig sjúkdómurinn hefur haft áhrif á líf einstaklinga s.l. tvær vikur áður en 

þeir svara spurningalistanum. Rannsakendur telja að með því að leggja spurningalistann fyrir 

fái þeir ákveðna hugmynd um hvernig ástand einstaklinga með greinda hjartabilun er á 

Íslandi. Rannsakendur vilja fá fram hvort sjúklingar með hjartabilun viti hvað þeir eigi að 

gera og hvernig þeir eigi að takast á við versnandi einkenni hjartabilunar. Einnig vilja þeir 

athuga hversu mikil áhrif sjúkdómurinn hefur á athafnir daglegs lífs og lífsgæði. Ef 
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spurningalistinn reynist nothæfur er áætlað að nota hann í framtíðinni á göngudeild 

hjartabilaðra á LSH 

Rannsóknin beinist að einstaklingum með staðfesta sjúkdómsgreiningu hjartabilunar sem 

lagðir eru inn á hjartadeild 14 G á LSH í febrúar til apríl 2008. Áætlaður fjöldi var í upphafi 

30-40 einstaklingar en einungis fengust 16 þátttakendur í rannsóknina. Áður en rannsóknin er 

framkvæmd er gerð forprófun á sex einstaklingum í janúar 2008. 

1.5 Skilgreining meginhugtaka 

� Athafnir daglegs lífs (ADL): Athafnir sem eru gerðar í hinu daglega lífi eins og að 

fara í bað, borða, klæðast, bursta tennur o.fl. (Potter og Perry, 2004). 

� Einkenni: Merki sem gefur til kynna að einstaklingur geti verið með, eða verið að 

þróa með sér einhvern ákveðinn sjúkdóm (Redman, 2001). 

� Hjartabilun: Þegar einstaklingur sýnir einkenni hjartabilunar hvort sem er í hvíld 

eða/og við hreyfingu (mæði, bjúgur og þreyta) og sönnun fæst á vanstarfsemi 

hjartans með rannsóknum eins og hjartaómun, hjartalínuriti o.fl. Sjúklingurinn þarf 

að hafa svarað lyfjameðferð við hjartabilun (Swedberg, 2005). 

� Lífsgæði: Lífsgæði er víðtækt hugtak sem felur í sér mat einstaklinga og upplifun 

þeirra á eigin lífi. Inn í lífsgæði koma ýmsir þættir eins og félagsleg staða, atvinna, 

ást, trúarbrögð sem og líkamlegt og andlegt heilbrigði (Rector, 2005).  

� KCCQ: Stendur fyrir Kansas City Cardiomypathy Questionnaire sem er mælitæki á 

heilsutengdum lífsgæðum hjartabilaðra einstaklinga (Green o.fl., 2000). 

1.6 Gildismat rannsakenda 

Rannsakendur eru sammála um mikilvægi þess að skilgreina eigið gildismat og leggja til 

hliðar, svo niðurstöður rannsóknarinnar smitist ekki af persónulegum viðhorfum heldur séu án 

fordóma og sem víðsýnastar.  
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Rannsakendur telja að hjartabilun hafi mikil og oft hamlandi áhrif á líf einstaklinga, bæði 

líkamleg, andleg og félagsleg. Flóknar lyfjameðferðir, hamlandi líkamleg einkenni, breytt 

lífsgæði og strangt mataræði, telja rannsakendur vera stærstu áhrifaþættina. 

1.7 Gildi fyrir hjúkrun 

Vegna vaxandi tíðni hjartabilunnar er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir 

um hjúkrunarþarfir hjartabilaðra einstaklinga. Eitt af því sem getur hjálpað 

hjúkrunarfræðingum í að bæta þjónustu sína til við hjartabilaða einstaklinga er 

spurningalistinn KCCQ. Með spurningalistanum geta hjúkrunarfræðingar fengið yfirsýn yfir 

lífsgæði skjólstæðinga sinna, breytingum á einkennum þeirra og andlegu ástandi. 

1.8 Forsendur rannsóknarinnar 

Rannsakendum er boðið að gera forprófun og rannsókn með spurningalista sem 

deildarstjóri göngudeildar hjartabilaðra, Anna G. Gunnarsdóttir, hefur látið þýða. Kallast 

hann, eins og fram hefur komið, á frummálinu Kansas City Cardiomyopthy Questionnaire eða 

KCCQ og hefur verið notaður í Bandaríkjunum. Taka rannsakendurnir verkefnið að sér og 

verður Önnu G. Gunnarsdóttur afhentur spurningalistinn tilbúinn til notkunar ásamt 

niðurstöðum úr rannsókninni á komandi vori, 2008.  

Með hækkandi aldri þjóðarinnar, óheilsusamlegum lífsháttum og ekki síst með bættri 

meðferð við hjartadrepi eykst tíðni hjartabilana (American Heart Association (AHA), 2002). 

Rannsakendur telja að bæta verði eftirliti hjá hjartabiluðum einstaklingum því hjartabilun 

hefur víðtæk áhrif á líf fólks t.d. er fólki ráðlagt að breyta um lífsstílnum sem mörgum 

hverjum reynist þrautin þyngri.  

Vegna þess hve margþætt áhrif hjartabilun hefur á einstaklinga er erfitt að fylgjast með 

framgangi sjúkdómsins og áhrifum einkenna á líf fólks með hjartabilun. Með 

spurningalistanum verður hægt að fá fram ákveðna mynd af ástandi einstaklingsins og fylgjast 
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með hvort ástand hans versnar. Einnig er spurt um lífsgæði og þekkingu einstaklinga á 

einkennum hjartabilunar og gefur það heilbrigðisstarfsfólki tækifæri til að grípa inn í með 

fræðslu, lyfjabreytingum og auknum stuðningi sem við á hverju sinni.  

1.9 Uppbygging lokaverkefnis 

 Í kafla tvö er fræðileg umfjöllun um hjartabilun, einkenni hennar og áhrif, meðferðir, 

lífstílsbreytingar, lífsgæði og hlutverk hjúkrunarfræðinga í hjúkrun þessa sjúklingahóps. Þar á 

eftir kemur kafli um aðferðafræði rannsóknarinnar. Í honum verður fjallað um þá 

rannsóknaraðferð sem varð fyrir valinu, sagt frá mælitækinu KCCQ sem notast var við og 

forprófun á því. Einnig verður fjallað um siðferðilegar vangaveltur og hvernig gagnasöfnun 

og greining gagna fór fram. Í fjórða kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar, myndrænt 

og í texta. Í framhaldi af því verða umræður þar sem niðurstöður eru túlkaðar að hálfu 

rannsakenda. Í sjötta og síðasta kafla verður svo fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar, 

vísindalegan ávinning og framtíðarrannsóknir. 

1.10 Samantekt 

Vegna vaxandi tíðni hjartabilunar hefur þörf sjúklinga fyrir frekari stuðning og fræðslu 

aukist sem er ein af ástæðunum fyrir því að lagst var í þessa rannsókn. Tilgangurinn var 

kynntur ásamt fimm rannsóknarspurningum. Notaður er spurningalistinn KCCQ og er þetta 

þar af leiðandi megindleg rannsókn. Meginhugtök sem eru notuð við heimildaleit eru 

skilgreind og gildismat rannsakenda tilgreint. Forsendum rannsóknarinnar er lýst og það 

notagildi sem hún hefur fyrir hjúkrun og göngudeild hjartabilaðra. Að síðustu er uppbygging 

verkefnisins kynnt.  
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2. kafli 

Fræðileg umfjöllun 

 Í þessum kafla verður fjallað um þann fræðilega bakgrunn sem liggur að baki 

rannsókninni. Farið verður í þætti sem tengjast sjúkdómnum hjartabilun eins og nýgengi, 

algengi, einkenni hjartabilunar og meðferðir. Fjallað verður um hve mikilvæg fræðsla frá 

hjúkrunarfræðingum er og að lokum verður fjallað um lífsgæði og hvernig sjúkdómurinn 

hefur áhrif á hina ýmsu þætti í lífi þeirra einstaklinga sem hafa greininguna hjartabilun.  

2.1 Hvað er hjartabilun? 

 Hjartabilun er krónískt ástand sem getur skapast í líkamanum. Ástæður hennar geta 

verið bæði byggingaleg eða starfræn bilun. Hjartabilun getur verið tengd eða ótengd starfsemi 

hjartans og verður til þess að hjartað nær ekki að dæla skilvirkt og sinna lífeðlisfræðilegum 

þörfum líkamans. Þetta ástand kemur fram í einkennum eins og þreytu, vökvasöfnun og 

andþyngslum (Scottish Intercollegiate Guidlines Network, 2007). 

2.2 Ástæður hjartabilunar 

 Algengasta orsök hjartabilunar er galli á hjartavöðvanum sem kemur fram sem 

minnkaðir samdrættir í vinstra hvolfi. Tvö af hverjum þremur tilfellum hjartabilunar má rekja 

til hinna ýmsu hjartasjúkdóma eins og t.d. kransæðasjúkdóma. Fleiri ástæður hjartabilunar má 

síðan rekja til orsaka eins og háþrýstings, kirtilsjúkdóms, sjúkdóma í hjartahvolfum eða 

mikillar notkunar áfengis (Scottish Intercollegiate Guidlines Network, 2007).   

2.3 Algengi 

Einstaklingum með hjartabilun fer fjölgandi. Þeir hafa hærri dánartíðni og eru þetta oft 

veikir sjúklingar sem þurfa að notfæra sér heilbrigðisþjónustu í miklum mæli (Ansari og 

Massie, 2003). Ástæður fyrir vaxandi tíðni sjúkdómsins eru meðal annars mannfjölgun og 
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hækkandi aldur þjóðfélagsþegna. Algengara er að sjúkdómurinn greinist hjá eldra fólki en hjá 

þeim sem yngri eru (Remme og Swedberg, 2001).  

Árleg tilfelli í Bandaríkjunum eru um fimm milljónir og tíu milljón tilfella í Evrópu 

(AHA, 2002; Remme og Swedberg, 2001). Talið er að tíðni hjartabilunar muni aukast um 50–

70% á næstu tveimur áratugum og tölur frá Bandaríkjunum benda til þess að sú tala verði 

jafnvel enn hærri (Mehta og Cowie, 2006). Ástæðan fyrir því er talin vera meiri lífslíkur 

einstaklinga með hjartasjúkdóma, m.a. þeirra sem lifa af hjartaáfall, sem og aukning á 

sykursýki og offitu en þetta eru sjúklingahópar sem geta þróað með sér hjartabilun (Ansari og 

Massie, 2003; Mehta og Cowie, 2006).  

Meðalaldur fólks við greiningu hækkaði á árabilinu 1997 til 1999 úr 73.3 árum upp í 

74.5. Karlar greindust oftar en konur en hjartabilaðir karlar voru fleiri í öllum aldursflokkum 

nema í þeim yngsta (Bleumink o.fl., 2004). Rannsókn Bleumink og félaga (2004) leiddi í ljós 

að tæpt 1% einstaklinga voru að greinast á aldrinum 55–64 ára, 4% á aldrinum 65–74 ára, 

9,7% á aldrinum 75–84 ára og 17,4% einstaklingar voru eldri en 85 ára (Bleumink o.fl., 

2004). Á Íslandi er tíðni hjartabilunar 4% hjá einstaklingum á aldrinum 30 til 85 ára og 

hækkar prósentan upp í 13% hjá aldurshópnum 70 til 85 ára (Vilborg Þ. Sigurðardóttir, 2008). 

Fimm prósent allra innlagna á lyfjadeildir í Bretlandi má rekja til hjartabilunar og eru 

árlegar innlagnir þar yfir 100.000 (Davis, Hobbs og Lip, 2000). Hjartabilun er helsta ástæða 

sjúkrahúsinnlagna einstaklinga eldri en 65 ára (Binderman, Homel, Billings, Portenoy og 

Tennstedt, 2008). Innlögnum vegna hjartabilunar hefur fjölgað mikið á síðastliðnum 

áratugum. Meðallegutími sjúklinga á sjúkrahúsi í Bretlandi og á Íslandi er 11 dagar. Aðeins 

sjúklingar sem hafa fengið heilablæðingu eru með lengri legutíma. Endurinnlagnir þessa 

sjúklingahóps eru einnig tíðar en rúmlega 30% þeirra þurfa á endurinnlögn að halda innan árs 

frá útskrift (Mehta og Cowie, 2006; Landlæknisembættið, 2007a).  



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 9

Á næstu áratugum mun fjöldi þeirra sem eru 65 ára og eldri tvöfaldast og er því víst að 

sjúklingum með hjartabilun á eftir að fjölga enn frekar (Ansari og Massie, 2003). Það leiðir til 

aukins kostnaðar og aukins álags fyrir heilbrigðiskerfið. 

2.4 Nýgengi 

Nýgengi hjartabilunar hefur aukist og breyst vegna fólksfjölgunar og hækkandi aldurs. 

Þegar frekari meðferðum hefur verið beitt gætu nýgengistölur sjúkdómsins lækkað t.d. með 

betri stjórnun blóðþrýstings en áhættuþættir, eins og offita og sykursýki, aftur hækkað 

nýgengistölur (Ansari og Massie, 2003). 

Í rannsókn Ho, Pinsky, Kannel og Levy sem gerð var í Bandaríkjunum var nýgengi 

hjartabilunar einn til fimm af hverjum þúsund en jókst um helming fyrir hvern áratug eftir 45 

ára aldur. Tölur úr rannsókn sem ber nafnið Framingham-rannsóknin og er viðamikil 

langtímarannsókn sem gerð var í Bandaríkjunum sýndi að líkurnar á að fá hjartasjúkdóm 

jukust um 0,14% hjá konum og 0,23% hjá körlum árlega með hækkandi aldri (vitnað til í 

Davis o.fl., 2000). Nýgengi sjúkdómsins, eins og áður segir, breytist hratt með hækkandi 

aldri. Á ári hverju greinast, tveir af hverjum þúsund íbúum yngri en 60 ára, tíu af hverjum 

þúsund frá 70–79 ára og 25 af hverjum þúsund eldri en 80 ára, með hjartabilun. Þessar tölur 

eru nokkuð nærri Framingham-rannsókninni (Gottdiener o.fl., 2000). Í Bandaríkjunum er 

nýgengi hjartabilunar bæði hjá körlum og konum meira en hálf milljón árlega og er enn hærra 

hjá eldri aldurshópum sem talið er fjölga um eina milljón á mánuði (AHA, 2002). 

Áttatíu prósent tilfella hjartabilunar eru greind á bráðamóttöku sjúkrahúsa en aðeins 

tuttugu prósent þeirra eru greind á heilsugæslu og send áfram til sérfræðings (Davis o.fl., 

2000). Vegna þess hve hátt hlutfall sjúklinga greinist á bráðamóttöku er sjúkdómurinn lengra 

genginn þegar fólk greinist. Þetta gerir það að verkum að það þarf á dýrari meðferðum að 

halda sem leiðir til frekari kostnaðar fyrir heilbrigðiskerfið. Það er því mikilvægt að auka 
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eftirlit á heilsugæslustöðvum og þarf heilbrigðisstarfsfólk að vera vakandi fyrir einkennum 

sem geta bent til hjartabilunar þar sem og annar staðar.  

2.5 Áhættuþættir 

Áhættan á að fá hjartabilun eftir 50 ára aldur er 30,2% eða einn af hverjum þremur. 

Áhættan er einnig meiri fyrir karlmenn þangað til 85 ára aldri er náð en þá mælist áhættan 

vera örlítið hærri hjá konum (Bleumink o.fl., 2004).  

Hjartasjúkdómar sem valda blóðþurrð eru ein af orsökum hjartabilunar og eru margir 

sem eru í þessum áhættuhópi einnig í áhættuhópi fyrir aðra hjartasjúkdóma. Aukning á offitu 

og sykursýki eru einnig áhættuþættir vegna tengsla þeirra við hjartabilun (He o.fl., 2001).  

Áhættuþættir hjarta- og æðasjúkdóma á Íslandi hafa breyst sem og þróun þeirra. 

Kólesteról- og blóðþrýstingsgildi hjá fólki hafa lækkað vegna bættrar meðferðar og eftirlits. 

Dregið hefur úr tíðni reykinga og er fólk orðið meðvitaðra um mikilvægi reglulegrar 

hreyfingar (Hjartavernd, e.d.). Rannsakendur telja að með bættri þekkingu á áhættuþáttum 

megi vona að tíðni hjartabilunar lækki á komandi árum og áratugum. Þar sem tíðni 

hjartabilunar fer lækkandi með betri þekkingu almennings og heilbrigðisstarfsfólks á 

áhættuþáttum er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar fylgist með nýjustu rannsóknum og tileinki 

sér þær. 

2.6 Forvarnir 

Mikilvægt er að greina hjartabilun snemma, en sýnt hefur verið fram á að nútíma 

lyfjameðferð geti bæði bætt einkenni og lífsgæði sjúklinga. Að greina hjartabilun eins fljótt og 

hægt er dregur úr innlögnum á sjúkrahús, hægir á framvindu sjúkdómsins og bætir lifun 

(Davis o.fl., 2000). Í rannsókn Moser var sýnt fram á að tveimur þriðju þeirra sem voru með 

hjartabilun væri hægt að forða frá innlögn með betri heilbrigðisþjónustu og meðhöndlun 

sjúkdómsins (vitnað til í Todero, LaFramboise og Zimmerman, 2002). 
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Vegna einkenna hjartabilunar og þeirra áhrifa sem þau geta haft, sem og aukning á 

fólksfjölda í samfélaginu, er mikilvægt að koma auga á og meta allar meðferðir sem í boði eru 

(Zambroski, Moser, Bath og Ziegler, 2005). Það að vera vakandi fyrir einkennum 

hjartabilunar, þekkja þau og sjá til þess að viðkomandi fái viðeigandi meðferð á réttum 

tímapunkti eru mikilvægir þættir í meðferð hjartabilunar. Breytingar á lífsmynstri eru 

jafnframt frumskilyrði í allri meðferð (Binderman o.fl., 2008). Rannsóknir hafa sýnt að 

stjórnun áhættuþátta með ýmisskonar lyfjameðferðum, t.d. vegna of hás blóðþrýstings, geti 

komið í veg fyrir hjartabilun (Kjekshus, Pedersen, Olsson, Færgeman og Pyörälä, 1997).  

Mikilvægi forvarna og endurskoðun á meðferð ber árangur (Caboral og Mitchell, 

2003). Kostnaður vegna hjartabilunar er talin vera tvö prósent af heildarkostnaði 

heilbrigðiskerfisins og af því eru 75% prósent vegna sjúkrahúsdvala (Mehta og Cowie, 2006). 

2.7 Horfur 

Alls er hægt að rekja um 250.000 árlegra dauðsfalla í Bandaríkjunum til hjartabilunar 

og er þetta eini hjartasjúkdómurinn þar sem aukning er bæði á algengi og nýgengi (AHA, 

2002). Hjartabilun er banvænn sjúkdómur og þrátt fyrir framfarir í meðferð s.l. 15 ár er fimm 

ára lifun ekki nema 35% (Bleumink o.fl., 2004). Horfur einstaklinga eru ekki taldar góðar 

sérstaklega hjá þeim sem eldri eru og benda rannsóknir til þess að helmingur sjúklinga deyi 

innan fjögurra ára og eru karlmenn í meirihluta (Remme og Swedberg, 2001). Á sjúkrahúsum 

eru dánartölur inniliggjandi einstaklinga með hjartabilun háar og innlagnir þeirra fleiri en 

vegna flestallra krabbameina (Stewart, MacIntyre, Hole, Capewell og McMurray, 2001).  

Mikilvægt er að greina undirliggjandi orsakir hjartabilunar þar sem horfur eru 

mismunandi eftir því hvaða lífeðlisfræðilegu þættir valda sjúkdómnum (Mehta og Cowie, 

2006). Hjartabilun er langvinnur sjúkdómur sem hefur ýmsar takmarkanir í för með sér fyrir 

sjúklinginn. Að greinast með hjartabilun hefur ekki bara áhrif á sjúklinginn og aðstandendur 

hans, því um leið eru læknar í vafa um hvað þeir megi segja um horfur sjúkdómsins, því þær 



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 12

geta verið mjög breytilegar. Umræður um horfur eiga að vera á eðlilegum nótum því hvorki 

lyf né aðrar meðferðir geta gefið fullan bata. Fólk þarf að vera meðvitað um það að 

hjartabilun er lífshótandi sjúkdómur og að ekki er hægt að lofa þessum sjúklingum löngu lífi 

(Goodlin, Quill og Arnold, 2008). Ein af ástæðum þess hve mikilvægt það er að ræða horfur 

sjúkdómsins er að sjúklingar geti tekið meðvitaða ákvörðun um meðferð sína byggða á eigin 

gildum (Weeks o.fl., 1998). 

 Það vilja ekki allir sjúklingar ræða horfur sínar í sjúkdómnum. Í rannsókn Fried, 

Bradley og O´Leary (2003) kom í ljós að hjá fólki með alvarlega sjúkdóma m.a. hjartabilun, 

vildi innan við helmingur þess ekki ræða horfur sínar nema það ætti stutt eftir ólifað. Þá voru 

það fjórir af hverjum fimm sem vildu ræða horfur sínar.  

Þrátt fyrir að dauðsföll af völdum hjartabilunar haldi áfram að aukast, og þá 

sérstaklega vegna hækkandi aldurs, þá eru horfur sjúklinga samt sem áður betri. Það er helst 

vegna bættra og nýrra meðferða sem geta komið í veg fyrir hjartabilun og lengt líf sjúklinga 

(Ansari og Massie, 2003). Það er mikilvægt að kenna einstaklingum með hjartabilun að 

þekkja einkenni sjúkdómsins eins og t.d. andþyngsli, þreytu og bjúg. Einnig er mikilvægt að 

einstaklingarnir viti hvað þeir eigi að gera ef einkenni versna og hvert þeir eigi að leita.  

2.8 Einkenni 

Sjúklingar með hjartabilun eiga á hættu að fá mörg einkenni sem geta haft áhrif á 

lífsgæði þeirra. Í rannsókn Morser og Worster voru helstu líkamlegu einkenni hjartabilunar 

andþyngsli, þreyta, verkir, lystarleysi og andleg einkenni eins og kvíði og þunglyndi (vitnað 

til í Carels o.fl., 2004). Í rannsókn Bristow og Lowes var sýnt fram á að þrátt fyrir aukna 

þróun í meðferð þá hefur gengið verr að ráða við einkenni sjúkdómsins og það að beita 

meðferð þegar sjúkdómurinn er langt genginn getur reynst erfitt í mörgum tilfellum (vitnað til 

í Zambroski o.fl., 2005). 
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Það að losna við öll einkenni hjartabilunar er ekki raunhæft markmið. Talið er að 

upplifun á einkennum hjartabilunar hafi meiri áhrif heldur en áður var haldið fram. Í meðferð 

á hjartabilun er reynt að þekkja einkenni sjúkdómsins, áhrif hans og streitu sem sjúkdómurinn 

getur valdið og minnka tíðni og áhrif einkenna eins mikið og hægt er (Zambroski o.fl., 2005). 

Það að minnka einkenni hjartabilunar er einstaklingum meira virði en lengri lifun (Stanek, 

Oates, McGhan, Denofrio og Loh, 2000). 

Barnes og félagar (2006) gerðu rannsókn í Bretlandi á algengi einkenna hjartabilunar. 

Rannsóknin var bæði megindleg og eigindleg. Rannsóknin fólst í því að alls 542 þátttakendur 

áttu að fylla út nokkra spurningalista þ.á.m. KCCQ á þriggja mánaða fresti í tvö ár. Gögnum 

var einnig safnað með viðtölum við sjúklinga og rýnihóp sem samanstóð af 

heilbrigðisstarfsfólki sem annaðist hjartabilaða sjúklinga með einstaklingshæfðri hjúkrun. 

Styrkur rannsóknarinnar var sá að mælitækin sem notuð voru gátu fundið út hve oft og hve 

mikil einkenni sjúklingar höfðu. Með viðtölum við sjúklinga fengu rannsakendur ýtarlegri 

upplýsingar varðandi ýmsa þætti. Í rýnihópunum fékk heilbrigðisstarfsfólk tækifæri til að 

segja frá reynslu sem það hafði af hjúkrun þessa sjúklingahóps og aðstandenda þeirra. Að 

mati rannsakenda eru kostir rannsóknarinnar hve fjölbreyttar aðferðir voru notaðar og hversu 

vel KCCQ kom út en gallar rannsóknarinnar voru þeir að í heildina skoraði meirihluti 

þátttakenda lágt. Það mátti rekja til þess hversu aldraðir og alvarlega veikir sumir þátttakendur 

voru og að rannsóknin stóð yfir í langan tíma. Einnig var þess ekki getið hve margir 

þátttakendur voru enn í rannsókninni að henni lokinni.  

Stjórnun einkenna er aðalumhugsunarefni sjúklinga og aðstandanda þeirra. Einkenni 

geta lagst þungt á sjúklinga sem og aðstandendur. Sjúklingum finnst þeir oft missa sjálfstæði 

sitt vegna áhrifa einkennanna og þurfa þar af leiðandi að treysta meira á aðra. Meðferð getur 

einnig borið minni árangur eftir því sem líður á sjúkdóminn, sem getur leitt til þunglyndis sem 

síðan getur leitt til versnandi einkenna (Barnes o.fl., 2006). 
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2.8.1 Andþyngsli. 

Andþyngsli er eitt af aðaleinkennum hjartabilunar og ein helsta ástæða þess að fólk 

fær meðferð á bráðadeildum vegna hjartabilunar (Parshall o.fl., 2001). Andþyngsli er 

óþægileg vitund af óeðlilegri öndun. Andþyngsli geta komið í hvíld eða við áreynslu þegar 

aukning verður á súrefnisþörf í líkamanum. Þetta ástand verður vegna of hás þrýstings í 

lungum sem neyðir vökva úr lungnaháræðum út í lungnablöðrur og hefur þannig áhrif á 

loftskiptin. Andþyngsli geta einnig komið fram þegar einstaklingar eru í liggjandi stöðu og 

verður það vegna minni þenslu brjóstkassans. Þessir einstaklingar þurfa því oft að sofa með 

marga kodda eða í hálf-sitjandi stöðu. Andþyngsli geta byrjað um leið og sjúklingurinn leggst 

út af en oftast verður hann ekki var við andþyngslin fyrr en nokkrum klukkustundum síðar. 

Fólk vaknar þá oft illa upp og það tekur það yfirleitt um 10–30 mínútur að jafna sig (Haugh 

og Reid, 2007). 

Í rannsókn Mayou, Blackwood, Bryant og Garnham kom í ljós að einkenni eins og 

andþyngsli og þreyta, geta heft fólk í daglegu lífi og við daglegar athafnir þess. Fólk þarf því 

að skipuleggja vel ferðir sínar, fara hægt yfir og hvíla sig oft (vitnað til í Barnes o.fl., 2006). 

 2.8.2 Þreyta. 

Þreyta er algengt einkenni hjartabilunar og hefur hún mjög mikil áhrif á daglegt líf 

þeirra og lífsgæði (Bennet o.fl., 2002). Sjúklingar upplifa oft þreytu við að framkvæma hluti 

sem þeir urðu ekki áður varir við. Þreyta verður vegna ófullnægjandi blóðflæðis um vefi 

líkamans vegna minnkaðs útfalls hjarta. Útfall hjarta er það magn blóðs sem dælt er frá vinstri 

slegli hjartans inn í ósæðina á mínútu (Haugh og Reid, 2007).  

Í rannsókn Mayou o.fl. kom í ljós að þreyta hjá sjúklingum með hjartabilun dró úr 

líkamlegri virkni þeirra og versnun á líkamlegu ástandi sjúklinga leiddi til óöryggis. Daglegar 
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athafnir urðu erfiðari og gera þurfti hlé á þeim vegna þreytu og andþyngsla sem síðan olli 

áhyggjum og óþægindum (vitnað til í Barnes o.fl., 2006). 

Þreyta getur verið einkenni sem horft er framhjá og ekki tekið sem eitt af 

sjúkdómseinkennum hjartabilunar. Eldra fólk lítur oft á þreytu sem eðlilegan hlut og því er 

það ekki að leita sér læknisþjónustu vegna hennar. Eldra fólk sem leggst inn á sjúkrahús er oft 

með þreytueinkenni vegna hjartabilunar (Friedman, 1997). 

Sjúklingar með hjartabilun segja þreytu vera algenga og streitutengda lífsreynslu sem 

getur komið út í minni virkni, einbeitingarskorti og minnkaðri hvöt sem síðan hefur áhrif á 

daglegar athafnir þeirra. Þar sem þreyta heftir sjúklinga, og hefur þannig áhrif á andlega líðan 

þeirra, minnir það þá á alvarleika sjúkdómsins sem síðan gerir þá enn óöruggari. Til að hjálpa 

sjúklingum með óöryggi þeirra á ekki eingöngu að einblína á þreytuna heldur á að huga að 

allri manneskjunni, umhverfi og félagslegum hliðum hennar sem eru mikilvægar til að hún 

geti verið sem virkust í sínu daglega lífi. Taka ber tillit til þess að sumir sjúklingar með 

hjartabilun, og hafa einkenni þreytu, eru of þreyttir til að taka þátt í alls kyns forvörnum og 

fræðslu þegar þeir eru inniliggjandi á sjúkrahúsi (Falk, Swedberg, Gaston-Johansson og 

Ekman, 2007). 

 2.8.3 Bjúgur. 

Sjúklingar með hjartabilun verða oft varir við bjúg og þá oftast í neðri útlimum. Þegar 

bjúgur ágerist þá færist hann gjarnan ofar á líkamann. Bjúgur kemur vegna hás þrýstings í 

bláæðum sem neyðir vökva í útæðavefi. Vökvinn eykst vegna skertrar hæfni þvagkerfis sem 

verður vegna lélegs flæðis um nýru. Aukið vökvarúmmál er langoftast ástæðan fyrir 

þyngdaraukningu sem verður hjá hjartabiluðum einstaklingum. Ef líkamsvefir verða mjög 

þandir getur skinnið sprungið og vökvi lekið frá vefjum út í gegnum húðina (Haugh og Reid, 

2007).  
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Þyngdaraukning er gott dæmi um það hvernig hægt er að spá fyrir um versnun eða 

líkur á versnun hjartabilunar. Sjúklingum sem greinast með hjartabilun er bent á að vigta sig 

daglega og hafa samband við lækni ef þeir þyngjast á stuttum tíma, t.d. yfir nótt eða á einni 

viku (Swedberg, 2005). 

 2.8.4 Áhrif einkenna á sjúklinga. 

Í rannsókn einni sýndu 90% allra sjúklinga líkamleg einkenni sjúkdómsins og 70% 

þeirra upplifðu andleg einkenni. Áhrif einkenna og algengi þeirra voru þeir þættir sem helst 

höfðu áhrif á lífsgæði einstaklinga. Ekki var mikill munur á einkennum milli aldurshópa. Þeir 

sem yngri voru áttu þó erfiðara fyrir og töldu lífsgæði sín vera lakari og skertari þrátt fyrir að 

vera ekki með fleiri einkenni en þeir sem eldri voru (Zambroski o.fl., 2005). 

Önnur rannsókn sýndi að andþyngsli og þreyta voru algengustu einkenni hjartabilunar 

en helmingur þátttakenda upplifði þau einu sinni á dag eða oftar. Níutíu og þrjú prósent þeirra 

sem upplifðu andþyngsli og sextíu og þrjú prósent þeirra sem upplifðu þreytu fannst það 

íþyngja þeim. Bæði þessi einkenni voru metin sem slæm og heftandi af þátttakendum. 

Tuttugu og átta prósent þátttakenda þurftu að sofa sitjandi eða með þrjá eða fleiri kodda vegna 

andþyngsla minnst einu sinni í viku. Fæstir þátttakendur höfðu einkenni um bjúg eða 34% 

(Barnes o.fl., 2006). 

Í rannsókn Binderman og félaga (2008) var það að vera andstuttur og orkulaus 

algengustu einkennin en erfiðleikar með svefn var það sem vó þyngst af einkennum. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að einstaklingar hafa verið með verri einkenni í nokkra daga áður 

en versnun verður á sjálfri hjartabiluninni. Það leiðir á endanum til komu á bráðamóttöku eða 

innlagnar á sjúkrahús (Webel, Frazier, Moser og Lennie, 2007). Tíminn sem líður frá því að 

sjúklingar finna fyrir einkennum hjartabilunar þangað til þeir leita sér aðstoðar á sjúkrahúsi er 

yfirleitt um þrír dagar (Friedmann, 1997). Það er því mikilvægt að þjálfa fólk upp í sjálfstjórn 

og sjálfsathugun á einkennum sínum og ætti að taka þetta til greina þegar verið er að undirbúa 
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fræðslu fyrir eldra fólk (Falk o.fl., 2007). Þarna kemur mikilvægi hjúkrunarfræðinga inn í sem 

stuðningsaðilar og leiðbeinendur.  

2.9 Rannsóknir og greining á hjartabilun 

 Við greiningu á hjartabilun þarf sjúklingur að hafa einkenni hjartabilunar, eins og t.d. 

mæði, þreytu og bjúg. Auk þess þarf sjúklingurinn að fara í ýmisskonar rannsóknir sem geta 

bent til óeðlilegrar starfsemi í líkamanum. Rannsókn sem sýnir fram á að skerðing sé á slökun 

eða samdrætti hjartans er nauðsynleg til að greining hjartabilunar sé staðfest 

(Landlæknisembættið, 2008). 

Helstu rannsóknir sem hjartabilaðir einstaklingar ganga í gegnum eru: Hjartalínurit, 

hjartaómun, röntgenmynd af lungum, blóðprufur og þvagrannsóknir. Í hjartalínuriti sjást 

oftast nær breytingar ef um hjartabilun er að ræða. Við hjartaómun er hægt að sjá stærð 

hjartahólfa, þykkt hjartaveggja, samdráttargetu loka o.fl. Með því að taka lungnamynd er hægt 

að sjá hvort hjartað sé stækkað eða hvort aukning sé á fyllingu í lungnaæðum sem fylgir oft 

langvinnri hjartabilun. Þær blóð- og þvagrannsóknir sem oftast eru gerðar eru t.d. athugun á 

blóðhag, söltum, kreatíni og blóðsykri, en við hjartabilun brenglast þessi gildi 

(Landlæknisembættið, 2008). 

Þegar greining hefur verið staðfest er hægt að nota einkenni til að meta hversu 

alvarlegt ástand einstaklingsins er og meta árangur þeirrar meðferðar sem hann fær 

(Landlæknisembættið, 2008). New York Heart Accociation Functional Classification 

(NYHA-FC) sem er alþjóðlegt starfrænt mælitæki á einkennum hjartabilunar og er notað er til 

að flokka einkenni í hjartabilun (Scottish Intercollegiate Guidlines Network, 2007). NYHA 

flokkar hjartabilun í fjóra flokka eftir alvarleika einkenna og nær hún frá vægum einkennum 

til mjög alvarlegra einkenna. 
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• Flokkur I: Engin skerðing á þreki og athafnir daglegt lífs leiða ekki til þreytu, mæði 

eða hjartsláttartruflana. 

• Flokkur II: Væg skerðing á þreki, engin einkenni í hvíld en koma fram við áreynslu. 

• Flokkur III: Mikil skerðing á þreki, engin einkenni í hvíld en koma við litla áreynslu. 

• Flokkur IV: Sjúklingur getur ekkert gert án tilkomu einkenna, einkenni koma einnig í 

hvíld. (Landlæknisembættið, 2008). 

Þessi flokkun er notuð til að hjálpa sérfræðingum að meta einkenni hjartabilunarinnar, 

meðhöndla sjúkdóminn með viðeigandi meðferð og finna út önnur ráð ef meðferð sem valin 

er ber ekki árangur. Þegar sjúklingar fá meðferð og einkenni minnka, getur sjúklingur verið 

metinn á lægri stigun NYHA en hann var fyrir meðferð, t.d. getur einstaklingur sem er á stigi 

tvö farið yfir á stig eitt ef einkenni hans batna. Einnig getur einstaklingnum versnað og þá er 

hann metinn í hærri stigun og farið frá stigi eitt yfir á stig tvö o.s.frv. (Caboral og Mitchell, 

2003).  

2.10 Meðferðir við hjartabilun 

Markmið meðferðar við langvinnri hjartabilun er að hægja á framgangi sjúkdómsins 

og um leið auka lífslíkur. Hægt er að hægja á þróun sjúkdómsins með fyrirbyggjandi 

aðgerðum sérstaklega hjá einstaklingum sem eru í mikilli hættu á að þróa með sér hjartabilun 

t.d. einstaklingum með háþrýsting eða kransæðasjúkdóm. Þeir einstaklingar eru þá settir á 

viðeigandi lyf sem bæta lífslíkur þeirra (Swedberg, 2005).  

Langvinn hjartabilun hefur meiri áhrif á einstaklinginn heldur en margur annar 

langvinnur sjúkdómur eins og t.d. gigt eða lungnasjúkdómar. Einstaklingar með langvinna 

hjartabilun hafa oftast nær léleg lífsgæði vegna þess hve mikil áhrif einkennin geta haft á líf 

þeirra (Cleland, 1998). 

Þær meðferðir sem standa einstaklingi með hjartabilun til boða eru margvíslegar og 

mismunandi og ræður ástand sjúklings hvaða meðferð hentar honum á hverjum tíma. Þær 
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meðferðir sem í boði eru, eru fyrst og fremst lyfjameðferðir en einnig eru til sérhönnuð tæki 

sem aðstoða hjartað við að slá og jafnframt er hægt að grípa til skurðaðgerða (Swedberg, 

2005). 

 2.10.1 Lyfjameðferð. 

Lyfjameðferð spilar stórt hlutverk í meðferð hjartabilaðra. Algengustu lyfin sem eru 

gefin við hjartabilun eru þvagræsilyf, ACE-hemlar og beta-blokkar. Vegna þess hve 

sjúklingar með hjartabilun þurfa að gangast undir flókna lyfjameðferð er nauðsynlegt að þeim 

sé fylgt eftir af reyndum heilbrigðisstarfsmönnum. Fjallað verður um algengustu hjartalyfin 

hér á eftir, verkun þeirra og aukaverkanir.  

2.10.1.1 Þvagræsilyf 

Þvagræsilyf er oftast nær fyrsta lyfið sem gefið er við hjartabilun. Þvagræsilyf hafa 

áhrif á nýrun með þeim afleiðingum að sjúklingur fer að skilja út mun meira magn af vökva 

en hann myndi vanalega gera. Þetta gerir það að verkum að magn vökva í blóði og bjúgur, 

hvort sem hann er í kviðarholi, fótum eða brjóstholi, minnkar og um leið fara einkenni eins og 

mæði dvínandi. Of stór skammtur þvagræsilyfja getur valdið blóðþrýstingsfalli og minnkað 

útslag hjarta (Bloomfield, Bradbury, Grubb og Newby, 2006). 

Virkni þvagræsilyfja er það vel þekkt innan heilbrigðisstéttarinnar að ekki er reynt að 

meðhöndla hjartabilun án þeirra. Hinsvegar eru engar rannsóknir til, samkvæmt bestu vitund 

rannsakenda, á virkni þvagræsilyfja, hvort þau gefi betri árangur en lyfleysa eða strangt 

matarræði (Cleland, 1998). Aukaverkanir þvagræsilyfja eru m.a. truflun á saltbúskap, 

uppsöfnun þvagsýru, ógleði og uppköst (Lyfjastofnun, e.d.).  
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2.10.1.2 ACE-hemlar 

ACE-hemlar draga úr æðasamdrætti og framleiðslu á hormóninu aldósterón. Þegar 

magn aldósteróns í blóði minnkar, dregur úr framleiðslu á natríum og útskilnaður vatns eykst 

vegna aukins blóðflæðis um nýru. Það leiðir til þess að það magn blóðs sem hjartað pumpar 

frá sér í hverju slagi minnkar. Einnig dragast útlægar æðar saman sem leiðir til þess að meira 

magn blóðs fer til mikilvægari líffæra. ACE-hemlar og þvagræsilyf eru oft gefin saman vegna 

þess hve samstarf þeirra er gott (Bloomfield o.fl., 2006). 

Helsta ástæða þess að læknar mæla með notkun ACE-hemla er vegna þess að lyfin 

hægja á þróun sjúkdómsins og ættu að vera tekin daglega af einstaklingum með hjartabilun, 

þrátt fyrir að sjúklingar finni fyrir litlum einkennum (Cleland, 1998). ACE-hemlar draga úr 

einkennum langvinnrar hjartabilunar, bæta horfur og fækka sjúkrahúsinnlögnum. Þær 

aukaverkanir sem sjúklingar ættu að hafa í huga eru lágur blóðþrýstingur, hætta á yfirliði, 

skert nýrnastarfsemi, hækkað kalíum, hósti og ofnæmisviðbrögð (Landlæknisembættið, 

2008). 

2.10.1.3 Beta-blokkarar 

Beta-blokkarar draga úr óreglulegum hjartslætti, auka útfall hjartans, minnka einkenni 

sjúkdómsins og auka lífslíkur (Bloomfield o.fl., 2006). Rannsóknir hafa sýnt að með inntöku 

beta-blokkara leiðir það til aukinnar getu einstaklinga til hreyfingar, bætir lífsgæði og hindrar 

framgang sjúkdómsins. Allt þetta leiðir til færri sjúkrahúsinnlagna (Cleland o.fl., 1996). 

 Þegar sjúklingur á að hætta að taka inn beta-blokkara skal minnka skammtinn með 

reglulegu millibili þar til sjúklingurinn getur hætt inntöku. Ef sjúklingur hættir skyndilega að 

taka lyfið getur það valdið versnun á fyrri hjartasláttartruflunum eða nýjar komið fram. Þær 

aukaverkanir sem sjúklingar ættu að vera meðvitaðir um eru þreyta, óþægindi frá 

meltingarvegi, hægur hjartsláttur og lágur blóðþrýstingur (Lyfjastofnun, e.d.). 
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2.10.1.4 Digoxin 

Lyfið digoxin verkar beint á hjartað og eykur samdráttarkraft þess. Áhrif digoxins eru 

í réttu hlutfalli við skammtastærð en skammtur þessa lyfs þarf að vera mjög nákvæmur því 

lækningabilið er þröngt (Lyfjastofnun e.d.). Samkvæmt rannsóknum dregur digoxin úr 

sjúkrahúsinnlögnum og eykur lífslíkur hjartabilaðra einstaklinga (Ahmed o.fl., 2006). 

Mælt er með að digoxin sé gefið sjúklingum með langvinna hjartabilun þar sem 

aðalvandamálið er truflun á starfsemi slegla eða gáttatif. Ákvarða skal skammtastærðina út frá 

aldri, líkamsþyngd og nýrnastarfsemi sjúklings hverju sinni. Mikilvægt er að fylgjast með 

þéttni digoxins í blóði sjúklings og nýrnastarfsemi hans. Sjúklingar á digoxin þurfa að fara 

reglulega í blóðprufur sem segja til um hvort það þurfi að minnka eða auka skammtinn hjá 

þeim. Ef blóðþéttni digoxins verður of há getur eitrunarástand átt sér stað, sem lýsir sér í 

hjartsláttaróreglu, svipaðri og þeirri sem lyfið á að lækna (Lyfjastofnun, e.d.). 

Aukaverkanir digoxins eru háðar skammtastærð þ.e. því stærri skammt sem sjúklingur 

tekur því meiri líkur eru á eitrunarástandi og aukaverkunum. Ef gildi digoxins í blóði er innan 

eðlilegra marka, og rétt magn af lyfinu tekið inn daglega, eru aukaverkanir mjög sjaldgæfar. 

Aukaverkanir geta verið hjartsláttaróregla, meltingaróþægindi, máttleysi, truflun á starfsemi 

miðtaugakerfisins o.fl. (Lyfjastofnun, e.d.). 

2.11 Hlutverk hjúkrunarfræðinga 

 Hjúkrunarfræðingar geta haft mikil áhrif á líf sjúklinga með hjartabilun og þá fyrst og 

fremst með fræðslu og stuðningi. Með auknum stuðningi og fræðslu er hægt að hjálpa 

sjúklingum að koma í veg fyrir að einkenni sjúkdómsins versni, sem leiðir til færri 

endurinnlagna á sjúkrahús. Rannsóknir hafa sýnt að fræðsla sem fer fram inn á sjúkrahúsi, þ.e. 

fræðsla sem viðkomandi fær meðan hann er inniliggjandi, skilar sér ekki eins vel og sú 
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fræðsla sem sjúklingur og aðstandendur hans fá þegar viðkomandi er kominn heim (Wehby 

og Brenner, 1999).  

 2.11.1 Fræðsla til hjartabilaðra. 

 Fræðsla hefur ávallt verið stór hluti af starfi hjúkrunarfræðinga og má þar nefna að á 

19. öld talar Florence Nightingale, frumkvöðull hjúkrunar, um að fræðsla sé mikilvægur 

þáttur í hjúkrun. Hjúkrunarfræðingar hafa orðið meira og meira varir við mikilvægi fræðslu 

og þau áhrif sem hún hefur á sjúklinga með langvinna sjúkdóma (Nightingale, 1970). 

 Sjúklingafræðslu er hægt að skilgreina sem ferli þar sem hjúkrunarfræðingur aðstoðar 

sjúkling við að auka þekkingu sína og færni á þeim þáttum sem geta bætt heilsu hans eða 

viðhaldið henni. Markmið fræðslunnar er að aðstoða viðkomandi við að ná settum 

markmiðum sem viðkomandi setur sér sjálfur (Rankin og Stallings, 2001). Þau atriðið sem 

hjúkrunarfræðingar fræða sjúklinga með hjartabilun tengjast t.a.m. lyfjum, virkni þeirra og 

hvenær viðkomandi á að taka þau inn. Hlutverk þeirra er jafnframt að fræða sjúklinga um 

einkenni og hversu mikilvægt það er að vera vakandi fyrir versnandi einkennum. Það að 

kenna sjúklingum að annast um sjálfan sig með því að þekkja viðbrögð sín og takmarkanir 

getur verið erfiður hluti í fræðslu til skjólstæðinga (Rankin og Stallings, 2001). 

 Þeir sjúklingar sem fá hjartabilun, sem síðan ágerist, verða að læra að aðlaga einkenni 

sjúkdómsins að sínu daglega lífi. Tilgangur með fræðslu frá hjúkrunarfræðingum er fyrst og 

fremst að kenna sjúklingum að læra að lifa með hjartabilun og ná tökum á að stjórna 

einkennum hjartabilunar eins og hægt er. Aukin þekking á sjúkdómnum eykur skilning 

sjúklingsins á persónulegri hæfni til að aðlaga líf sitt að sjúkdómnum. Það er mikilvægt fyrir 

heilsu sjúklingsins að hann sé fær um og hafi vilja til þess að læra um sjúkdóminn og jafnvel 

breyta lífsháttum sínum til muna. Aðlögunin getur verið sjúklingum erfið því oft eru einkenni 

hjartabilunar það væg hversdagslega að erfitt er að sjá tilgang eftirlits og lífstílsbreytinga 

(Albert o.fl., 2002).  
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2.11.2 Fræðsluþarfir skjólstæðinga með hjartabilun. 

 Hjúkrunarfræðingar og sjúklingar hafa nefnt mismunandi þætti sem þeir telja vera 

mikilvægasta í sambandi við fræðslu til þessa sjúklingahóps. Sjúklingar með hjartabilun segja 

að þeir þættir sem þeir telja að sé mikilvægast að fá fræðslu um fyrir útskrift af sjúkrahúsi séu 

upplýsingar um lyf, uppbygging og lífeðlisfræðileg skýring sjúkdómsins og fræðsla um þær 

meðferðir sem í boði eru. Eftir útskrift töldu þeir mikilvægast að fá fræðslu um einkenni og 

upplýsingar um lyf. Oftar en ekki telja sjúklingar fræðslu skipa stærri sess heldur en 

hjúkrunarfræðingar (Wehby og Brenner, 1999). Hjúkrunarfræðingar telja að mataræði sé einn 

af mikilvægustu fræðsluþáttunum en rannsóknir hafa sýnt að það er ekki þáttur sem sjúklingar 

telja að sé í forgangi hjá þeim hvað varðar fræðslu (Albert o.fl., 2002).  

 Þar sem áhersluatriðin eru ekki þau sömu á milli hjúkrunarfræðinga og sjúklinga er 

mikilvægt að heilbrigðisstarfsmenn sem sjá um fræðslu til hjartabilaðra sjúklinga meti hvað 

sjúklingurinn veit mikið áður en fræðslan hefst og hvað beri að leggja áherslu á hverju sinni, 

því öll erum við jú misjöfn eins og við erum mörg.  

2.12 Lífstílsbreytingar 

 Að greinast með hjartabilun getur krafist mikilla lífstílsbreytinga en það getur verið 

mismunandi hvað hver heilbrigðisstarfsmaður leggur helst áherslu á í ráðleggingum sínum til 

sjúklinga. Í rannsókn sem gerð var árið 2006 kom í ljós að algengast var að sjúklingum væri 

ráðlagt af heilbrigðisstarfsmönnum að minnka inntöku á salti og borða fitulítinn mat. Ásamt 

þessu var þeim ráðlagt að auka líkamlega hreyfingu, minnka vökvainntekt og fylgjast með 

vökvajafnvægi líkamans með því að vigta sig daglega. Fæstir heilbrigðisstarfsmenn ráðlögðu 

sjúklingum sínum að minnka eða hætta reykingum og áfengisdrykkju. Þeir einstaklingar sem 

fengu fáar ráðleggingar varðandi lífsstílbreytingar voru oftar en ekki eldri konur í kjörþyngd. 

Þeir einstaklingar sem voru með hærri stigun sjúkdómsins, og þar af leiðandi í flóknari 
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lyfjameðferð, fengu meiri fræðslu og ráðleggingar heldur en þeir sem voru á lægri stigum 

sjúkdómsins (Goldberg, Farmer, Spencer, Pezzella og Meyer, 2006). Þeir sem eru með lengra 

genginn sjúkdóm fá meiri fræðslu heldur en þeir sem eru nýgreindir. Hinsvegar ættu 

hjúkrunarfræðingar að einbeita sér betur að þeim sem eru nýgreindir hvað varðar fræðslu til 

sjúklinga, svo þeir nái sem fyrst að læra að lifa með hjartabiluninni og einkennum hennar. 

 2.12.1 Dagleg vigtun.  

 Einstaklingum með hjartabilun er ráðlagt að vigta sig daglega og láta það helst fylgja 

daglegri rútínu, t.d. eftir að einstaklingurinn er búin að fara á salernið á morgnanna. Með því 

að vigta sig daglega eru einstaklingar að fylgjast með hvort þeir séu að safna á sig vökva sem 

gæti leitt til öndunarerfiðleika ásamt því að þrengja að hjartanu. Ef einstaklingur sem þjáist af 

hjartabilun þyngist um meira en tvö kíló á einum til þremur dögum ætti hann að hafa samband 

við lækni til að fá ráðleggingar um breytingar á lyfjameðferð. Þær breytingar eru oftast 

aukning á þvagræsilyfjum sem auka útskilnað vökva og minnka þar af leiðandi bjúg. Þetta 

getur komið í veg fyrir að einstaklingurinn þurfi að leggjast inn á sjúkrahús. Með fræðslu er 

hægt að kenna sjúklingum að stilla inntöku á þvagræsilyfjum eftir sjúkdómsástandi hverju 

sinni (Swedberg, 2005). Þær ráðleggingar verða að vera skýrar hvað varðar tímalengd, þ.e.a.s. 

hversu lengi einstaklingurinn á að auka skammtastærðina, og einnig hvaða aukaverkanir geti 

gert vart við sig og verða hjúkrunarfræðingar að tryggja að sjúklingur skilji leiðbeiningarnar 

(Colonna o.fl., 2003). 

 2.12.2 Minnkuð saltneysla. 

 Mataræðisbreytingar eru mikilvægar fyrir sjúklinga með hjartabilun og þá einna helst 

að draga úr saltneyslu. Áhrif sjúkdómsins valda því að líkaminn getur ekki skilið út salt eins 

og eðlilegt er. Vökvi eltir salt inn í blóðrásina og leiðir það til aukins álags á blóðrásarkerfi og 

blóðþrýstingur hækkar. Flestir sérfræðingar hafa mælt með að saltneysla fari ekki yfir tvö 
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grömm á dag. Ekki hafa verið gerðar rannsóknir á því hvaða áhrif það hefði á hjartabilaða 

einstaklinga að lifa á algjörlega saltsnauðu fæði en það er líklegast vegna þess að erfitt er að 

stjórna matarræði einstaklinga utan stofnunar (Soler-Soler og Permanyer-Miralda, 1994). 

Mikil saltneysla ásamt inntöku ACE-hemla getur leitt til uppsöfnun á kalíum í líkamanum. 

Bæði valda ACE-hemlar upphleðslu á kalíum og um leið inniheldur borðsalt oft kalíum sem 

aukaefni. Aftur á móti hefur saltneysla ekki eins mikil áhrif ef aðeins er um milda hjartabilun 

að ræða og eiga ráðleggingar um takmörkun á saltneyslu einna helst við um einstaklinga sem 

þjást af langt genginni hjartabilun (Swedberg, 2005). 

Til þess að einstaklingur nái að minnka saltinntöku þarf hann fræðslu og stuðning um 

hvernig hann geti notað aðrar leiðir til að bragðbæta mat án þess að nota salt. Þar af leiðandi 

er gott ef allir þeir einstaklingar sem sjá um matseld á heimili sjúklingsins fái fræðslu um 

þessa þætti (Colonna o.fl., 2003). 

Sérfræðingar hafa einnig áhyggjur af næringarástandi hjartabilaðra sjúklinga og er 

mælt með að hjartabilaðir einstaklingar taki inn fjölvítamín ásamt næringardrykkjum og þá 

sérstaklega þeir sem eru undir kjörþyngd (Colonna o.fl., 2003). 

 2.12.3 Vökvainntekt. 

 Mælt er með því að sjúklingar á seinni stigum hjartabilunar innbyrði ekki meira en tvo 

lítra af vökva á dag, bæði úr drykk og mat. Þannig ná þeir að halda líkamsþyngd sinni 

stöðugri og þurfa minna magn þvagræsilyfja. Þeim sjúklingum sem hafa of hátt magn 

natríums í blóði er einnig bent á að halda vökvanum innan fyrrgreindra marka. Mikilvægt er 

að minna sjúklinga á að sumar fæðutegundir innihalda mikið magn af vökva, sem ber að taka 

með í reikninginn (Colonna o.fl., 2003).  
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2.12.4 Ofþyngd og offita. 

 Einstaklingar sem eru með LÞS (líkamsþyngdarstuðul) eða BMI (Body mass index) á 

milli 25 og 30 eru of þungir og þeir sem eru með LÞS hærri en 30 þjást af offitu (Swedberg, 

2005). LÞS er reiknaður út með því að deila í þyngd viðkomandi með hæð hans í metrum í 

öðru veldi, þ.e. þyngd(kg)/hæð(m2). Offita eykur hættuna á hjartasjúkdómum, þar á meðal 

hjartabilun. Er offitusjúklingum sem þjást af hjartabilun ráðlagt að fara í megrun. Rannsóknir 

hafa sýnt að þeir einstaklingar sem ná að létta sig ná oftast að lækka blóðfitu- og 

blóðþrýstingsgildi sín. Blóðflæði um kransæðar verður betra sem eykur þol viðkomandi. 

Einnig öðlast þeir bætt lífsgæði og betri andlega líðan (Lavie og Milani, 1997).  

 2.12.5 Áfengisneysla og reykingar. 

 Neysla áfengis, jafnvel í litlu magni, getur haft skaðleg áhrif á einstaklinga sem þjást 

af hjartabilun því áfengi getur dregið úr virkni hjartavöðvans. Heilbrigðisstarfsfólk mælir með 

því við sjúklinga að takmarka drykkju á áfengi og helst sleppa því alveg (Soler-Soler og 

Permanyer-Miralda, 1994). 

Reykingar eru óæskilegar, ekki einungis vegna þeirra áhrifa sem þær hafa á 

kransæðar, heldur leiða þær til aukins hjartsláttarhraða og hækkaðs þrýstings í 

lungnaslagæðum. Þá valda þær aukinni súrefnisþörf þar sem blóðið er mettað af eiturefnum 

sem eru í tóbaksreyknum. Algengt er að einstaklingar sem reykja hafi öndunarfæravandamál 

samhliða hjartabiluninni og einnig geta reykingar haft áhrif á versnun sjúkdómsins (Colonna 

o.fl., 2003). Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar spyrji út í reykingar og veiti 

reykleysismeðferð ef þörf er á. Hjúkrunarfræðingar ættu að benda þeim skjólstæðingum sem 

reykja á ávinning þess að hætta reykingum og styðja þá með fræðslu.  
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2.12.6 Líkamsþjálfun hjartabilaðra. 

Mikil stakkastipti hafa orðið varðandi ráðleggingar til sjúklinga hvað varðar líkamlega 

hreyfingu. Áður fyrr var talið sjálfsagt að einstaklingur sem var með hjartabilun lægi fyrir þar 

sem hjartað hafði ekki þann kraft til þess að anna auknu álagi. Upp úr 1960 fór 

heilbrigðisstarfsfólk að efast um ágæti rúmlegu og fór að ráðleggja sjúklingum sínum að 

stunda létta hreyfingu (Soler-Soler og Permanyer-Miralda, 1994).  

Ef ástand sjúklinga við greiningu er óstöðugt er mikilvægt að þeir taki því rólega og er 

mælt með rúmlegu. Meðan þetta ástand varir er mikilvægt að heilbrigðisstarfsmenn hreyfi 

útlimi sjúklinga (geri passívar æfingar) til þess að sporna við hættu á blóðtappamyndun í 

bláæðum og öðrum kvillum sem geta komið vegna langrar rúmlegu. Þegar líkamlegt ástand 

sjúklingsins batnar er hægt að breyta æfingunum þannig að sjúklingur geri þær sjálfur og 

þannig eykur hann erfiðleikagildi þeirra og þjálfar einnig lungu og blóðrás (Swedberg, 2005). 

Einstaklingum með hjartabilun, í stöðugu ástandi, er ráðlagt að stunda einhverja 

reglulega hreyfingu. Mikilvægt er að sjúklingar fái faglegar ráðleggingar um hverskonar 

hreyfing sé æskilegust og hvað beri að forðast svo einkenni versni ekki (Swedberg, 2005). Í 

rannsókn sem var gerð var á þjálfun einstaklinga með hjartabilun kom í ljós að líkamsþjálfun, 

sérstaklega hönnuð fyrir hjartabilaða einstaklinga, bætti þol þeirra og lækkaði hvíldarpúls, 

súrefnisupptakan varð betri og loftflæði um lungun jókst sem og blóðflæði niður í fætur. Þeir 

einstaklingar sem voru í hópnum sem fékk sérstaklega hannaðar leiðbeiningar varðandi 

þjálfun þurftu síður að leggjast inn á sjúkrahús og dánartíðni þeirra varð lægri heldur en hjá 

þeim sem voru í viðmiðunarhópnum (Belardinelli, Gerorgiou, Cianci og Purcaro, 1999). Þetta 

bendir til þess að mikilvægt sé að hjartasjúklingar fái viðeigandi stuðning til líkamsþjálfunar. 

Í Reykjavík stendur hjartasjúklingum til boða að sækja þjónustu HL-stöðvarinnar þar sem 

líkamsþjálfun er sérsniðin af þörfum sjúklinga með hjarta- og lungnasjúkdóma. Þar geta 
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skjólstæðingar einnig sótt fræðslufundi m.a. um mataræði, lyf, áhættuþætti og gildi 

líkamsþjálfunar (HL-stöðin, e.d.) 

2.13 Stuðningur frá heilbrigðisstarfsfólki  

 Wehby og Brenner (1999) sögðu í rannsókn sinni að allar þær breytingar sem verða á 

lífi sjúklinga sem greinast með hjartabilun séu það viðamiklar að einstaklingar hafi oft ekki 

næga þekkingu eða færni til þess að takast á við þær. Sjúklingar eiga oft erfitt með að 

meðtaka og meta þær upplýsingar sem læknar og hjúkrunarfræðingar veita þeim. Vegna þessa 

sækja sjúklingar með hjartabilun oft seinna læknishjálp, vegna versnandi einkenna, en ella 

(Friedman, 1997). Rannsóknir hafa sýnt að aukin fræðsla og stuðningur auka getu sjúklinga til 

sjálfsumönnunar í nokkra mánuði en ekki þegar til langs tíma er litið. Þrátt fyrir mikinn 

stuðning og fræðslu hafa sjúklingar kvartað undan skorti á sjálfsumönnunarhæfni og sögðu 

sumir að það væri vegna þess að þeir þyrftu dýpri fræðslu en aðrir. Aðrir tileinkuðu sér ekki 

ráðleggingarnar þrátt fyrir að skilja fullkomlega tilgang þeirra og hvaða áhrif það hefði að fara 

ekki eftir þeim (Jaarsma, Abu-Saad, Dracup og Halfens, 2000). Þekking sjúklinga á 

sjúkdómnum er almennt góð en þeir virðast hafa lítinn skilning á virkni hjartalyfja og tilgangi 

vökvatakmörkunar. Sjúklingar hafa áhyggjur af þeim stóru lyfjaskömmtum sem þeir eru að 

taka og hvernig samverkun þeirra hefur áhrif á þá. Þeir telja það vera ástæðuna fyrir því að 

þeir greina ekki muninn á milli einkenna sjúkdómsins og aukaverkana lyfjanna. Þetta getur 

haft þau áhrif að einstaklingar fari seinna til læknis en þeir hefðu annars gert (Rogers, o.fl., 

2002).  

 Helstu ástæður endurinnlagna hjartabilaðra einstaklingar eru þyngdaraukning, 

andþyngsli, bjúgur, þreyta og önnur langvarandi einkenni hjartabilunar. Önnur einkenni eru 

svimi, háþrýstingur og langþreyta (Shah, Der, Ruggerio, Heidenreich og Massie, 1998). 

Rannsóknir sýna að hjartabilaðir einstaklingar bíða oft frá 12 klukkustundum upp í 7 daga frá 

því að einkenni koma fram áður en þeir tala við lækni eða eru lagðir inn á sjúkrahús. 
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Einstaklingar í bráðri andnauð bíða stundum allt upp í 12 klukkustundir áður en þeir leita sér 

læknishjálpar. Ástæðurnar fyrir því geta verið þær að þeir líta fram hjá einkennunum eða vilja 

reyna að meðhöndla þau sjálfir heima og sjá hvort þau lagist ekki. Einnig telja þeir að 

heilbrigðisstarfsfólk geti lítið gert fyrir þá (Friedman, 1997). Mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar brýni fyrir sjúklingum að þeir þekki einkenni sín og bregðist við þeim um 

leið og þeir verða þeirra varir. Þá er auðveldara að meðhöndla einkennin.  

2.14 Þjónusta utan veggja sjúkrahússins 

 Hjartasamtök í Bretlandi (The British Heart Foundation) eru að vinna að því að þróa 

starfslýsingar fyrir hjúkrunarfræðinga til að bæta þjónustu við hjartabilaða utan veggja 

sjúkrahúsa. Hugmyndin er sú að hjúkrunarfræðingar heimsæki sjúklinga og aðstandendur 

þeirra og veiti þeim hjúkrun heima fyrir. Hjúkrunin felst m.a. í eftirliti með einkennum, 

athugun á hvort þörf sé á lyfjabreytingum, ráðleggingum um lífstílsbreytingar, sálfélagslegum 

stuðningi og í að aðstoða sjúklinga við að aðlagast breyttum aðstæðum. Allir þessir þættir í 

hjúkruninni hafa áhrif á lífsgæði sjúklinga og með bættri hjúkrun á þennan veg er vonast eftir 

því að lífsgæðin þeirra batni (Department of Health, 2003).  

 Moser greinir frá því í rannsókn sinni að með bættri þjónustu utan sjúkrahúss og 

aukinni fræðslu sé hægt að koma í veg fyrir um 2/3 af endurinnlögnum hjartabilaðra sjúklinga 

(vitnað til í Todero o.fl., 2002). Með auknum stuðningi og eftirfylgni dregur úr einkennum 

eins og andþyngslum, þreytu, þunglyndi, svefnvandamálum og lystarleysi eftir aðeins um tvo 

mánuði. Hægt er að kenna sjúklingum ýmis ráð varðandi lífstílsbreytingar t.d. að stjórna 

vökvajafnvægi í líkamanum með því að horfa eftir bjúg, minnka saltinntöku, vigta sig daglega 

og aðlaga þvagræsilyf að líkamsástandi. Fræðsla um þessa þætti leiðir til þess að sjúklingar 

verða öruggari í að lifa með sínum sjúkdómi þrátt fyrir versnandi einkenni. Sjúklingar eru 

hvattir til þess að fara í göngutúr daglega til þess að bæta líkamlegt þol, minnka þreytu og 

önnur einkenni. Þetta leiðir til þess að sjúklingar upplifa færri einkenni, sjúkrahúsinnlagnir 
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verða fátíðari og lífsgæði batna. Mikilvægt er að sjúklingar fái stöðugan stuðning og fræðslu 

til að lífsgæðin verði sem best þegar til langs tíma er litið (Todero o.fl., 2002; Heidenreich, 

Ruggerio og Massie, 1999). 

 Gerð var rannsókn á því hvort spurningalistinn KCCQ gæti sagt fyrir um 

sjúkdómshorfur sjúklinga með hjartabilun án þess að hafa sjúkraskýrslur einstaklinga til 

hliðsjónar. Þátttakendur í rannsókninni voru 505 einstaklingar með greinda hjartabilun. Öll 

sjúkrasaga þátttakenda var skoðuð og fylgdi í framhaldi af því allsherjar líkamsskoðun. 

Þátttakendur voru flokkaðir eftir NYHA-flokkun og tóku sex mínútna göngupróf ásamt því að 

svara spurningalistanum KCCQ. Niðurstöður sýndu að ef einstaklingar skoruðu lágt á 

spurningalistanum KCCQ voru sjúkdómshorfur þeirra verri. Þeir höfðu hærri púls, lægri 

blóðþrýsting og voru á miklum lyfjum. Á einu ári höfðu 45% þeirra sem skoruðu lágt látist 

eða verið lagðir inn á sjúkrahús. Rannsakendur töldu spurningalistann vera markvisst og 

áreiðanlegt mælitæki og að það myndi hjálpa göngudeildarstarfsfólki að sjá hvort sjúklingar 

þyrftu meiri stuðning við lífstílbreytingar, aukna meðferð eða fræðslu (Heidenreich o.fl., 

2006). 

Rannsakendur sáu að samkvæmt þessari rannsókn væri hægt að greina þá einstaklinga 

sem þyrftu á frekari meðferð að halda og jafnvel forða þeim frá innlögn á sjúkrahús. Þá væri 

hægt að meðhöndla einstaklinga á göngudeild með t.d. lyfjabreytingum, betri fræðslu og 

jafnvel bæta eftirfylgni í heimahúsi. KCCQ tekur á öllum þeim þáttum sem snúa að heilsu 

sjúklingsins og er þess vegna kjörið mælitæki til eftirfylgnar. Helsti kostur KCCQ fram yfir 

NYHA-flokkun er sá að sjúklingur fyllir sjálfur út KCCQ en læknir ákveður NYHA-

flokkunina. Þess vegna er KCCQ betri mæling á einkennum og líkamlegri virkni sjúklingsins 

þar sem KCCQ er mat sjúklingsins en ekki stöðluð flokkun sem gerð er af lækni. Einnig tekur 

KCCQ á fleiri þáttum heldur en NYHA-flokkunin, eins og athöfnum daglegs lífs og 
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lífsgæðum. Rannsakendur töldu helsta galla rannsóknarinnar vera þann að meðalaldur 

þátttakenda var lægri en meðalaldur fólks með hjartabilun almennt.  

2.15 Lífsgæði  

 Hjartabilun hefur áhrif á allt líf einstaklinga og því má gera ráð fyrir að sjúkdómurinn 

hafi áhrif á lífsgæði sjúklinga. Þar sem hjartabilun er ólæknanleg hafa markmið meðferðar 

beinst að því að bæta lífsgæði þeirra einstaklinga sem hana hafa. Lífsgæði er víðtækt hugtak 

sem felur í sér mat einstaklinga og upplifun þeirra á eigin lífi. Inn í lífsgæði koma ýmsir þættir 

eins og félagsleg staða, atvinna, ást, trúarbrögð sem og líkamlegt og andlegt heilbrigði. Þegar 

meta á lífsgæði út frá sjónarhóli heilsunnar er oftar notað hugtakið heilsutengd lífsgæði 

(Rector, 2005). Alþjóðastofnun World Health Organization (WHO) hefur skilgreint heilbrigði 

sem fullkomna líkamlega, andlega og félagslega velferð, ekki einungis firð sjúkdóma og 

vanheilinda og á hugtakið heilsutengd lífsgæði rætur sínar að rekja til þessarar skilgreiningar 

(WHO, 2006). Heilsutengd lífsgæði gefa til kynna að heilsa hafi áhrif á þau og er það notað 

þegar horft er til áhrifa sjúkdóma á lífsgæði einstaklinga. Mat einstaklinga felur í sér hverjar 

upplifanir og væntingar þeirra eru hvað varðar heilbrigði og veikindi (Rector, 2005).  

 Það sem hefur áhrif á lífsgæði fólks með hjartabilun eru m.a. líkamleg einkenni 

sjúkdómsins, sálfræðilegir þættir eins og þunglyndi og kvíði og minnkuð félagsleg virkni. 

Þessir þættir geta spilað saman og valdið því að einstaklingurinn dregur sig í hlé (Berry og 

McMurray, 1999).  

 2.15.1 Rannsóknir á lífsgæðum.  

 Mikilvægt þykir að meta heilsutengd lífsgæði hjá sjúklingum því einstaklingar meta 

lífsgæði sín út frá mismunandi sjónarhorni og er því einstaklingsbundið hvaða þættir þeir telja 

að hafi áhrif á lífsgæði sín hverju sinni. Mat einstaklinga á lífsháttum sínum endurspeglar þá 

þjónustu og meðferð sem þeir fá frá heilbrigðisstarfsfólki. Með því að fá fram hvað fólk telur 
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skerða lífsgæði sín gerir það heilbrigðisstarfsfólki auðveldara fyrir að bæta þjónustu við 

einstaklinga með hjartabilun og bæta þar með líðan og lífsgæði í kjölfarið (Rector, 2005).  

 Á undanförnum árum hefur áhugi fyrir því að meta lífsgæði hjá fólki með hjartabilun 

aukist. Þar sem þessi sjúkdómur er langvinnur og einkenni hans hafa mikil áhrif á daglegt líf 

viðkomandi skiptir það máli að fá fram mat þessara sjúklinga á lífsgæðum sínum. Meðferð 

við hjartabilun felst fyrst og fremst í því að lina þjáningar, draga úr einkennum og minnka 

líkamlega og sálræna fylgikvilla (Berry og McMurray, 1999). 

 Þegar mæld eru heilsutengd lífsgæði er oftast horf á eftirfarandi þætti: 

meinafræðilegan þátt sjúkdómsins, einkenni sem fylgja í kjölfarið, líkamlega takmörkun og 

sálfélagslega þætti. Þessir þættir tengjast allir og hafa áhrif á hver á annan og þar með lífsgæði 

(Rector, 2005). 

 Hægt er að meta lífsgæði með því að nota staðlaða spurningalista sem hægt er að 

skipta upp í tvo flokka. Annars vegar almenna spurningalista sem meta lífsgæði fólks í hinu 

almenna samfélagi, hvort sem viðkomandi er með sjúkdóm eða ekki. Þess konar 

spurningalistar eru oft notaðir þegar meta á mun á lífsgæðum t.d. á milli sjúklingahópa með 

hjartabilun og krabbamein. Hins vegar eru til spurningalistar sem eru sérstaklega lagaðir að 

þeim sjúkdómi sem meta á lífsgæðin út frá, eins og spurningalisti KCCQ sem er ætlaður til að 

meta lífsgæði hjá sjúklingum sem hafa sjúkdómsgreininguna hjartabilun (Berry og 

McMurray, 1999).  

Til eru mörg mælitæki sem hægt er að leggja fyrir sjúklinga með hjartabilun en til að 

athuga hvaða mælitæki gefi sem besta mynd af breytingum á líkamlegu ástandi þessara 

sjúklinga var gerð rannsókn þar sem nokkur mælitæki voru borin saman. Mælitækin voru 

KCCQ, SF-12, EQ-5D sem öll mæla heilsufar, NYHA-stigun, og 6 mínútna göngupróf sem 

mælir þol þátttakenda. Þyngd þátttakenda sem og ákveðin gildi í blóði voru einnig þættir sem 

notaðir voru sem mælitæki. Fengnir voru 476 göngudeildarskjólstæðingar frá 14 
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göngudeildum í Norður-Ameríku. Mælitækin voru lögð tvisvar fyrir þ.e. í byrjun rannsóknar 

og svo aftur eftir sex vikur. Hjartasérfræðingar flokkuðu þátttakendur, í upphafi og eftir sex 

vikur eftir því hvernig sjúkdómurinn hafði þróast. Flokkarnir voru allt frá miklum afturförum 

til mikilla framfara. Niðurstöðurnar voru þær að KCCQ ásamt NYHA og 6 mínútna löngu 

gönguprófi sýndu réttmætustu niðurstöðurnar og voru niðurstöður úr þeim matstækjum í 

samræmi við það klíníska mat sem hjartasérfræðingarnir gerðu. Af þessum þremur 

matstækjum kom KCCQ langbest út. Kosturinn við að geta notað matstæki eins og KCCQ er 

sá að þetta er ódýrari leið, að leggja spurningalista fyrir hóp af fólki, heldur en að allir hitti 

sérfræðing til að meta heilsufar. Gallar rannsóknarinnar að mati Spertus og félaga voru m.a. 

þeir að aðeins liðu sex vikur, á milli þess að matstæki voru lögð fyrir ,og læknisskoðana og er 

það ekki í samræmi við þann tíma sem venjulega líður á milli heimsókna skjólstæðinga til 

hjartasérfræðinga sinna (Spertus o.fl, 2005). 

Rannsakendur telja að meta þurfi hvort hægt sé að nota KCCQ til að meta sjúklinga 

yfir lengri tímabil þ.e. lengur en sex vikur samanber í fyrrgreinda rannsókn. Styrkur þessarar 

rannsóknar að mati rannsakenda er sá að mörg mælitæki eru borin saman.   

 2.15.2 Lífsgæði hjá sjúklingum með hjartabilun. 

 Mat á heilsutengdum lífsgæðum er talið vera gagnlegt til að meta umönnun 

hjartabilaðra einstaklinga því sjúklingar sem eru með lakari heilsutengd lífsgæði, samanborið 

við þá sem eru með betri lífsgæði, eru í meiri hættu á endurinnlögnum á sjúkrahús (Steptoe, 

Mohabir, Mahon og McKenna, 2000). Þeir sjúklingar sem finna fyrir einkennum hjartabilunar 

eru með lélegri lífsgæði en þeir sem ekki verða þeirra varir. Líkamlegir og félagslegir þættir 

hafa áhrif á lífsgæði sjúklinga, eins og það að geta ekki tekið þátt í daglegu fjölskyldulífi, og 

almennt minni hreyfigeta hefur áhrif á að viðkomandi getur ekki tekið þátt í því sem hann 

hefði viljað gera (Jaarsma o.fl., 2000). 
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2.15.3 Áhrif aldurs á lífsgæði. 

 Það að eldast er eðlilegur gangur lífsins. Tíðni og áhætta á að fá hjartabilun eykst með 

hækkandi aldri og aldur setur mark sitt á það hvað við getum gert í okkar daglega lífi.  

Það skiptir því máli á hvaða þætti er horft þegar lífsgæði eru metin út frá aldri 

sjúklingahópsins og fer það eftir því hvaða mælitæki eru notuð í rannsóknum, t.d. hvort að 

mælitækið meti bæði líkamlega og andlega þætti eða taki meira á öðrum hvorum. Rannsóknir 

hafa því ekki verið samhljóma um hvort aldur hafi áhrif á lífsgæði fólks (Hou o.fl., 2004).  

 Að aldur hafi áhrif á getu einstaklingsins þarf hann ekki að hafa áhrif á það hvort 

einstaklingur metur lífsgæði sín skert í því samhengi. Að mati Steptoe og félaga (2000) er það 

að vera ungur með hjartabilun talið hafa meiri áhrif á lífsgæði fólks heldur en að greinast með 

hjartabilun á efri árum. Helstu áhrifaþættir á lífsgæði þeirra sem eldri eru felast í minnkaðri 

líkamlegri færni og orkubúskap en þeir sem yngri eru hafa þó fleiri sálfélagsleg vandamál í 

samanburði við þá sem eldri eru. Það er því ekki rétt að meta lífsgæði einungis út frá aldri því 

það eru mismunandi þættir sem hafa áhrif á lífsgæði sjúklinga eftir því á hvaða aldri þeir eru 

(Steptoe o.fl., 2000).  

 2.15.4 Kynjamunur í hjartabilun. 

 Nokkrar rannsóknir hafa sýnt fram á kynjamun varðandi líkamleg einkenni 

hjartabilunar. Rannsókn sem gerð var á innliggjandi sjúklingum með hjartabilun sýndi að 

konur höfðu fleiri líkamleg einkenni en karlar og var þá sérstaklega munur á daglegum og 

félagslegum athöfnum (Riedinger, Dracup og Brecht, 2002). 

 Rannsóknir hafa sýnt að konur með hjartabilun búa við lakari lífsgæði en konur með 

aðra sambærilega sjúkdóma eins og sykursýki, Parkinson´s sjúkdóm og lungnaþembu 

(Riedinger o.fl., 2002). Rannsóknir hafa einnig sýnt að konur með hjartabilun skora lægra á 

lífsgæðaspurningalistum heldur en karlmenn. Konur eru sagðar hafa fleiri vandamál er snúa 
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að lífsgæðum eins og svefnörðugleika, orkuleysi, minni líkamlega virkni og verri 

tilfinningalegri líðan, sem sýnir fram á að þær hafa lakari lífsgæði  

(Steptoe o.fl., 2000). En hvað veldur því að konur skora lægra á lífsgæðakvörðum heldur en 

karlmenn? Þó svo að konur hafi fleiri vandamál sem snúa að fyrrnefndum lífsgæðaþáttum þá 

hafa karlmenn með hjartabilun einnig léleg lífsgæði. Þeir þættir sem hafa áhrif á bæði kynin 

eru þeir sömu eins og t.d. vanlíðan og aukin einkenni en þessir þættir geta haft mismunandi 

áhrif á lífsgæði sjúklinga. Sálfræðilegar rannsóknir hafa fært rök fyrir því að karlmenn 

einbeita sér meira að því að vera sjálfstæðir og ná settum markmiðum, en náin sambönd og 

tilfinningalegur stuðningur eru þættir sem konur leggja meira upp úr. Þetta er ein af ástæðum 

þess að konur meta lífsgæði sín verri en karlmenn (Zlotnick, Shea, Pilkonis, Elkin og Ryan, 

1996).  

 2.15.5 Áhrif persónuleika og félagslegs stuðnings í hjartabilun. 

 Þættir í persónuleika fólks eins og bjartsýni, sjálfstraust, aðlögunarhæfni sem og 

stuðningur frá maka, fjölskyldu og heilbrigðiskerfinu, hefur áhrif á lífsgæði fólks með 

hjartabilun. Félagslegur stuðningur er talinn hafa áhrif á endurteknar innlagnir á sjúkrahús og 

að fólk sem hlýtur þennan stuðning búi við betri lífsgæði en ella. Sjúklingar á sama stigi 

sjúkdómsins geta verið með mismunandi lífsgæði sem tengist persónuleika þeirra og/eða þeim 

félagslega stuðningi sem þeir fá. Einnig er talið að það traust sem sjúklingar beri til þeirrar 

heilbrigðisþjónustu sem þeir fá skipti máli í tengslum við lífsgæði og lífsviðhorf viðkomandi 

(Bennett o.fl., 2002). Það getur verið mikilvægt að auka félagslega þjónustu við sjúklinga 

með hjartabilun, hvort sem það er á göngudeildum eða legudeildum, til að auka lífsgæði og 

bæta þjónustu (Carels o.fl., 2004). 

 Eins og fram hefur komið eru þau mælitæki sem meta lífsgæði fólks misjöfn hvað 

varðar þá þætti sem þau mæla. Ef einungis eru mæld líkamleg einkenni sjúkdómsins, og 

hvernig þau hafa áhrif á lífsgæði, er óhætt að segja að allir þeir sem þjást af hjartabilun séu 
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með skert lífsgæði. Það er því mikilvægt að taka tillit til mismunandi persónuleika hvers og 

eins þegar lífsgæði eru metin. Líkamleg einkenni hafa áhrif á lífsgæði fólks með hjartabilun, 

en svo hægt sé að fullyrða um hvort sjúkdómurinn sé sá þáttur sem skerðir lífsgæðin þurfa 

einstaklingarnir að finna fyrir því að einkenni sjúkdómsins séu þeir þættir sem eru að skerða 

lífsgæðin en ekki aðrir þættir eins og skortur á félagslegum stuðningi (Rector, 2005). 

 2.15.6 Áhrif hjartabilunar á andlega líðan.  

Fólk með hjartabilun er í meiri áhættu á að fá þunglyndi heldur en fólk með aðra 

hjartasjúkdóma (Turvey, Schultz, Arndt, Wallace og Herzog, 2004). Í rannsókn Stewart o.fl. 

kom í ljós að þessi sjúklingahópur sýni fleiri merki þunglyndis en fólk með aðra langvinna 

sjúkdóma (vitnað til í Carels o.fl., 2004). Fyrstu þrjá mánuðina eftir útskrift eru þunglyndir 

einstaklingar með hjartabilun mun líklegri til þess að þurfa á endurinnlögn að halda, vegna 

versnandi einkenna, heldur en sjúklingar sem ekki þjást af þunglyndi (Koenig, 1998). 

Andleg einkenni sjúklinga hafa áhrif á lífsgæði þeirra, sjúkleika og dánartíðni. Vegna 

þess hversu algeng þessi einkenni eru ætti heilbrigðisstarfsfólk að vera meira vakandi fyrir 

þeim til að hægt sé að meðhöndla þau og þar með koma í veg fyrir að sjúklingurinn finni fyrir 

lakari lífsgæðum en ella (Zambroski o.fl., 2005).  

 2.15.7 Þáttur hjúkrunarfræðinga að bættum lífsgæðum sjúklinga. 

 Hugtakið lífsgæði nær yfir mörg atriði í hjúkrun sem hjúkrunarfræðingar nota til að 

hjálpa sjúklingum að öðlast betra líf hvort sem þeir eru með sjúkdóm eða ekki. Til þess að 

bæta gæði hjúkrunar gaf heilbrigðisráðuneytið í Wales og á Englandi út leiðbeiningar um 

umönnun sjúklinga með hjartabilun. Í þessum leiðbeiningum kemur fram hve mikilvægt 

hlutverk hjúkrunarfræðinga er í umönnun þessarar einstaklinga. Með leiðbeiningunum er 

ætlunin að gefa ráð, veita stuðning og koma með dæmi sem heilbrigðisstarfsfólk getur notfært 

sér í hjúkrun hjartabilaðra sjúklinga. Rannsóknir hafa sýnt að hjúkrun sem veitt er af 
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hjúkrunarfræðingum bæti bæði lífsgæði og horfur sem og að hjúkrun dragi úr andlegri 

vanlíðan og endurinnlögnum á sjúkrahús (Department of Health, 2003).  

2.16 Samantekt 

 Hjartabilun er krónískt ástand sem skapast getur í líkamanum. Tvö af hverjum þremur 

tilfellum hennar má rekja til hjartasjúkdóma. Einstaklingum með hjartabilun fer fjölgandi og 

er ástæða þess hækkandi aldur þjóðarinnar og mannfjölgun. Stór hluti tilfella eru greind á 

bráðamóttökum sjúkrahúsa og eru sjúklingar að koma inn á bráðamóttöku eftir að hafa verið 

með einkenni í að meðaltali þrjá daga. Með bættri fræðslu frá hjúkrunarfræðingum væri hægt 

að sporna við versnandi einkennum og draga úr innlögnum. Horfur sjúkdómsins eru ekki 

góðar og er fimm ára lifun ekki nema 35%. Helstu líkamlegu einkenni hjartabilunar eru 

bjúgur, mæði og þreyta og geta einkenni lagst þungt á sjúklinga sem og aðstandendur. 

Greining hjartabilunar er gerð með ýmsum rannsóknum og oftast eru einkenni flokkuð eftir 

alvarleika í NYHA-flokkun sem er alþjóðlegt mælitæki. Helstu meðferðir við hjartabilun eru 

lyfjameðferðir en einnig eru lífstílsbreytingar nauðsynlegar samhliða þeim. 

 Stuðningur frá heilbrigðisstarfsfólki er mikilvægur og hefur hjúkrun utan sjúkrahúsa 

aukist undanfarin ár. Hjúkrunarfræðingar þurfa að vera meðvitaðir um mismunandi 

fræðsluþarfir skjólstæðinga sinna og að þeir geti veitt fræðslu um hina ýmsu þætti svo sem 

lífstílbreytingar, einkenni hjartabilunar og að þeir nái að aðlagast sjúkdómnum. Fræðsla utan 

sjúkrahússins er talin skila sér betur heldur en inn á legudeildum. 

 Lífsgæði er víðtækt hugtak sem felur í sér mat einstaklinga og upplifun þeirra á eigin 

lífi. Það sem hefur áhrif á líf fólks með hjartabilun eru líkamleg einkenni sjúkdómsins, 

sálfræðilegir þættir og minnkuð félagsleg virkni. Með bættri einkennastjórnun og stuðningi 

frá hjúkrunarfræðingum geta þeir aðstoðað sjúklinginn við að öðlast betri lífsgæði. 

Rannsóknir á lífsgæðum hafa aukist til muna síðustu ár. Spurningalisti KCCQ spyr út í þætti 

sem tengjast lífsgæðum eins og áhrif sjúkdómsins á ánægju í lífi og starfi og áhrif á félagslega 
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virkni sjúklingsins. Spurningalisti KCCQ er talinn réttmætur og áreiðanlegt mælitæki til að 

meta heilsufar sjúklinga með hjartabilun. Erlendar rannsóknir hafa sýnt að hann hafi 

forspárgildi og geti sagt til um versnandi einkenni sjúkdómsins.  

 Þáttur hjúkrunarfræðinga að bættum þáttum lífsgæða er mikilvægur í meðferð 

hjartabilaðra einstaklinga. Stuðningur og fræðsla eru taldir mikilvægir þættir. 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að vera meðvitaðir um alla þá þætti sem hjartabilun getur haft áhrif 

á.  
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3. kafli 

Aðferðafræði 

 Í eftirfarandi kafla verður greint frá þeirri rannsóknaraðferð sem beitt var í 

rannsókninni og hvernig vali á þátttakendum var háttað. Mælitækið sem rannsakendur notuðu 

verður kynnt og sagt frá forkönnun á því. Einnig verður sagt frá hvernig gagnasöfnun og 

greining gagna fór fram og að lokum er skýrt frá siðferðilegum vangaveltum rannsakenda.  

3.1 Rannsóknaraðferð  

 Hægt er að notast við tvenns konar rannsóknaraðferðir þegar vísindalegum 

upplýsingum er safnað og eru það megindlegar (quantitative) og eigindlegar (qualitative) 

aðferðir. Í rannsókn þessari var notast við lýsandi (descriptive) megindlega rannsóknaraðferð 

því spurningalisti KCCQ var prófaður (Roe og Webb, 1998). 

 Megindleg rannsóknaraðferð er formfast, hlutbundið og kerfisbundið ferli, þar sem 

tölfræðilegar upplýsingar eru notaðar til að túlka atburði og öðlast þannig nýja þekkingu. 

Þessi rannsóknaraðferð er notuð til að lýsa ólíkum breytum, rannsaka tengsl og útskýra 

orsakir og áhrif á milli þeirra (Roe og Webb, 1998). Breytur eru hvert það fyrirbæri sem 

rannsakað er og er breytilegt á milli einstaklinga eða fyrirbæra (Guðrún Pálmadóttir, 2003).  

 Tilgangur lýsandi rannsókna er að kanna og lýsa ákveðnu fyrirbæri í sínu raunverulega 

umhverfi. Þessi rannsóknaraðferð er ákveðin leið til að uppgötva nýja merkingu, lýsa því sem 

er til, ákvarða tíðni á því sem gerist og flokka upplýsingar (Burns og Grove, 2001). Aðferðin 

átti vel við í þessu tilfelli þar sem þetta efni hafði ekki, samkvæmt bestu vitund rannsakenda, 

verið rannsakað áður hér á landi. 

 Kostir megindlegra rannsókna eru m.a. þeir að þegar rannsaka á stór úrtök er þessi 

aðferð ódýrari og krefst minni tíma í framkvæmd heldur en þegar valin er sú leið að taka 

viðtöl við einstaklinga. Megindlegar rannsóknir hafa verið gagnrýndar fyrir það að þær 
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einblíni of mikið á breyturnar og taki ekki tillit til umhverfis og áhrifa þess. Einnig er hætt á 

því að þátttakendur misskilji spurningarnar sem verður til þess að það verði minni eða 

ónákvæmari svörun (Roe og Webb, 1998).  

3.2 Þátttakendur og skilyrði fyrir vali á úrtaki  

 Við öflun þátttakenda var farin sú leið að bjóða öllum sjúklingum með hjartabilun sem 

lögðust inn á hjartadeild 14 G á LSH, á tímabilinu 20. febrúar 2008 til 10. apríl 2008, þátttöku 

í rannsókninni. Skilyrði sem þátttakendur þurftu að uppfylla voru að hafa fengið 

sjúkdómsgreininguna hjartabilun. Alls tóku 16 þátt í rannsókninni, átta karlar og átta konur.  

 Hjúkrunarfræðingar á deildinni afhentu öllum sjúklingum sem lögðust inn vegna 

hjartabilunar kynningarbréf og spurningalista og gátu þeir sem vildu neitað þátttöku í 

rannsókninni. Hjúkrunarfræðingar útilokuðu þá frá þátttöku sem ekki skildu íslensku og þá 

sem ekki töldust hæfir til að svara spurningalistanum t.d. vegna sjúkdómsástands eða 

minnissjúkdóma. Þess ber að geta að þátttakendur gátu fengið aðstoð frá hjúkrunarfræðingum 

við að svara spurningalistanum.  

3.3 Mælitæki  

 Mælitæki er tæki sem ætlað er að meta mælanlega hluti á kerfisbundinn hátt. 

Mikilvægt er að það mæli það sem því er ætlað að mæla og kallast það að mælitækið sé 

réttmætt (Guðrún Árnadóttir, 2003). Áreiðanleiki vísar til nákvæmni niðurstaðna. Áreiðanlegt 

mælitæki telst nákvæmt þegar það er samræmi milli endurtekinna eða jafngildra mælinga 

(Guðrún Pálmadóttir, 2003). Forkönnun var gerð á spurningalista KCCQ í íslenskri þýðingu 

til að kanna hve vel þátttakendur skildu spurningarnar.  
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3.4 Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ) 

 Mælitæki rannsóknarinnar ber heitið Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire 

(KCCQ) (Green o.fl., 2000). Höfundar vildu búa til gott mælitæki til að meta lífsgæði og 

sjúkdómsástand sjúklinga með hjartabilun. Markmið þeirra var að fá marktækt og nákvæmt 

mælitæki sem mat heilbrigðisástand einstaklinga með hjartabilun. Spurningarnar eru um þætti 

eins og líkamleg höft, einkenni sjúkdómsins, félagsleg áhrif, athafnir daglegs lífs og hvaða 

áhrif sjúkdómurinn hefur á lífsgæði einstaklinga. Spurningarnar voru hannaðar út frá 

heimildarannsókn og var spurningalistinn lagður fyrir einstaklinga með hjartabilun til að 

athuga hvort hann stæðist væntingar höfunda. Þátttakendum var skipt upp í tvo 39 manna 

hópa. Í fyrri hópnum voru einstaklingar með hjartabilun þar sem sjúkdómurinn hafði verið í 

jafnvægi í nokkurn tíma, en í hinum einkenndist hópurinn af einstaklingum með óstöðuga 

hjartabilun. Til þess að gera þetta marktækt voru einnig tveir aðrir spurningalistar lagðir fyrir 

hópana til þess að hafa samanburð. Það voru spurningalistarnir Short Form-36 (SF-36) og The 

Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire. Listarnir voru lagðir fyrir tvisvar með 

þriggja mánaða millibili til að kanna áreiðanleika og réttmæti KCCQ. Niðurstöður 

rannsóknarinnar voru þær að KCCQ var réttmætur, áreiðanlegur og endurspeglaði 

raunverulegt sjúkdómsástand sjúklings með hjartabilun. Það sem staðfestir þetta var að hjá 

hópnum með hjartabilun í jafnvægi voru litlar breytingar á niðurstöðum spurningalistans en 

hjá hinum sáust greinilega breytingar á skori spurningalistans hvort sem það var út af bættri 

heilsu eða ekki (Green o.fl., 2000).  

Spurningalistinn inniheldur 15 fjölvalsspurningar og rannsakendur sömdu og bættu 

við fjórum spurningum er varða: kyn, aldur, búsetu og tíma frá greiningu (sjá fylgiskjal L). 

Viðbættu spurningarnar voru tvíkosta- og fjölvalsspurningar. Spurningalistinn var þýddur af 

Elísabetu Snorradóttur og Önnu Yates og eru þær báðar löggiltir skjalaþýðendur. Anna 

Gunnarsdóttir, deildarstjóri göngudeildar hjartabilunar, afhenti rannsakendum 
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spurningalistann í íslenskri þýðingu til prófunar. Rannsakendur gáfu spurningalistanum 

íslenska nafnið Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun (sjá fylgiskjal K).  

3.5 Forkönnun 

 Forkönnun felur í sér að það matstæki sem notast á við er lagt fyrir lítinn hóp 

þátttakenda til að komast að hugsanlegum vanköntum og göllum. Þátttakendur í forkönnun 

þurfa að endurspegla það þýði sem á að notast við í rannsókn. Forkönnun getur komið í veg 

fyrir að rannsakandi sitji uppi með matstæki þar sem breytinga er þörf þegar hann hefur lagt 

það fyrir stóran hóp þátttakenda (Roe og Webb, 1998).  

 Forkönnun fór fram á hjartadeild 14 G á LSH á tímabilinu 22. janúar 2008 til 30. 

janúar 2008. Einn af rannsakendum framkvæmdi forkönnunina sem gerð var á sex 

inniliggjandi sjúklingum með hjartabilun. Þeir sex þátttakendur sem samþykktu að taka þátt í 

forkönnuninni fengu afhent kynningarbréf (sjá fylgiskjal H ) ásamt tveimur spurningalistum 

sem innihéldu samtals 19 spurningar (fylgiskjal J og L). Eftir að þátttakendur höfðu svarað 

spurningalistanum ræddi rannsakandi við þá um hvað þeim þótti um orðalag spurninganna, 

hvort eitthvað væri óskýrt eða hvort uppsetning væri flókin. Rannsakandi spurði opinna 

spurninga og skráði hjá sér svör þátttakenda.  

 Að lokinni forkönnun tóku rannsakendur saman þær athugasemdir sem þátttakendur 

settu út á spurningalistann. Þess má geta að flestar athugasemdir þátttakenda voru þær sömu. Í 

forkönnuninni var ekki búið að þýða nafn spurningalistans og settu þátttakendur út á það. 

Rannsakendur gáfu spurningalistanum nafnið ,,Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun“. 

Í spurningu 1) fannst þátttakendum vanta svarmöguleikann ,,gerði ekki/ á ekki við“ og var 

honum því bætt við. Í spurningu 11) sem var svohljóðandi: ,,Hvað telur þú þig vita mikið um 

hvað þú getur gert til að koma í veg fyrir að hjartabilunareinkenni versni?“, fannst 

þátttakendum valmöguleikinn ,,Allt“ ekki viðeigandi eða að breyta mætti orðalagi. 

Rannsakendur breyttu því valmöguleikanum í ,,Allt sem ég tel mig geta vitað“. Að lokum var 
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valmöguleikanum ,,sjaldnar en einu sinni í viku“ bætt við í spurningu 7), þar sem hann stóð 

til boða í spurningu 5), því þátttakendum fannst að hann ætti að vera þar einnig. Endanlega 

útgáfu spurningalistans eftir breytingu rannsakenda er hægt að sjá í fylgiskjali K.  

3.6 Siðferðilegar vangaveltur 

 Í siðferði heilbrigðisgreina eru fjórar höfuðreglur sem lagðar eru til grundvallar við 

gerð og framkvæmd rannsókna á heilbrigðissviði. Rannsakendur höfðu þessar reglur til 

hliðsjónar við gerð rannsóknarinnar. Sjálfræðisreglan byggir á virðingu fyrir manneskjunni 

og sjálfræði hennar. Skaðræðisreglan kveður á að umfram allt skuli heilbrigðisstarfsfólk 

forðast að valda skaða og samkvæmt henni mega rannsóknir á heilbrigðissviði ekki fela í sér 

áhættu eða skaða fyrir þátttakendur. Velgjörðarreglan segir til um þá skyldu að láta sem best 

af sér leiða og velja þær leiðir sem fórna sem minnstu. Að lokum er það réttlætisreglan sem 

kveður á um sanngirni í dreifingu gæða og birgða. Einnig er þess gætt að allir beri jafnt úr 

býtum. Samkvæmt réttlætiskenningunni skal tryggja að þátttakendur fái allar upplýsingar um 

rannsóknina (Sigurður Kristinsson, 2003). 

 Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar (sjá fylgiskjal A) og einnig var sótt um 

leyfi til Siðanefndar LSH (sjá fylgiskjöl B og C) sem veitti heimild fyrir að rannsóknin yrði 

framkvæmd á hjartadeild 14 G á LSH. Gestur Þorgeirsson, yfirlæknir á hjartadeild 14 G, gaf 

leyfi fyrir rannsókninni og einnig var hann ábyrgðarmaður hennar á LSH (fylgiskjöl D og M). 

Deildarstjóri hjartadeildar 14 G, Kristín Sigurðardóttir gaf einnig leyfi (sjá fylgiskjal F) sem 

og Anna Stefánsdóttir, framkvæmdastjóri hjúkrunar á Landspítala (sjá fylgiskjal E).  

 Þátttakendum í rannsókninni var afhent kynningarbréf (sjá fylgiskjal I) þar sem þeir 

voru upplýstir um tilgang rannsóknarinnar. Þeim var heitið fyllsta trúnaði, að engar 

persónuupplýsingar kæmu fram við úrvinnslu upplýsinga og að rannsakendur myndu ekki fá  

aðgang að sjúkraskrám þeirra. Einnig kom fram að þátttaka í rannsókninni hefði ekki áhrif á 

meðferð þeirra. Þátttakendur í rannsókninni þurftu ekki að skrifa undir samþykkisyfirlýsingu 
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heldur var litið svo á að svörun spurningalistans væri samþykki fyrir þátttöku. Þátttakendur 

tóku þátt í rannsókninni af fúsum og frjálsum vilja og gátu hætt þátttöku hvenær sem var ef 

þeir óskuðu þess.  

3.7 Gagnasöfnun og greining gagna  

 Gagnasöfnun fór fram dagana 20. febrúar 2008 til 10. apríl 2008. Hjúkrunarfræðingar 

á 14 G fengu afhent kynningarbréf (sjá fylgiskjal G) og einnig hittu rannsakendur þá og 

kynntu fyrir þeim rannsóknina. Hjúkrunarfræðingarnir sáu um að afhenda þátttakendum 

kynningarbréf og spurningalista ásamt því að halda utan um öll gögn rannsóknarinnar. 

Útfylltum spurningalistum var safnað saman í lokaðan kassa sem rannsakendur höfðu einir 

aðgang að.  

 Við tölfræðilega úrvinnslu rannsóknarinnar var notast við hugbúnaðinn Statistical 

Package for Social Science (SPSS), útgáfu 12.0.1. Ætlunin var að nota ályktunartölfræðipróf 

en vegna þess hve fáir þátttakendur fengust í rannsóknina var það ekki hægt. Við alla 

myndræna framsetningu var notast við töflureikninn Microsoft Excel. Niðurstöður 

rannsóknarinnar verða kynntar í fjórða kafla.  

3.8 Samantekt 

 Í rannsókn þessari var notast við lýsandi megindlega rannsóknaraðferð. Sú 

rannsóknaraðferð var heppileg vegna þess að lýsa átti ólíkum breytum og útskýra orsakir 

þeirra. Lýsandi aðferð á vel við í þessu tilfelli því samkvæmt bestu vitund rannsakenda hafa 

ekki verið gerðar rannsóknir á lífsgæðum hjartabilaðra hér á landi. Þátttakendur voru þeir sem 

lágu inni á hjartadeild 14 G á LSH og voru það alls 16 sjúklingar sem tóku þátt í 

rannsókninni. 

 Það mælitæki sem notast var við var íslensk þýðing á spurningalistanum Kansas City 

Cardiopathy Questionnaire (KCCQ) og framkvæmdu rannsakendur forkönnun á honum á 
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hjartadeild 14 G á LSH. Að forkönnun lokinni breyttu rannsakendur, í samráði við 

leiðbeinanda, orðalagi svarmöguleika þriggja spurninga og uppsetningu spurningalistans. 

Rannsóknir sem hafa verið gerðar í Bandaríkjunum sýna að KCCQ sé réttmætur, áreiðanlegur 

og að hann endurspegli raunverulegt sjúkdómsástand sjúklinga með hjartabilun (Green o.fl., 

2000). 

 Rannsóknin var kynnt til Persónuverndar og Siðanefndar LSH og fékkst leyfi fyrir 

framkvæmd hennar. Rannsakendur höfðu fjórar reglur í siðferði heilbrigðisgreina að 

leiðarljósi við framkvæmd rannsóknarinnar. Leitast var eftir að virða þátttakendur og sjálfræði 

þeirra og tryggðu rannsakendur að þátttakendur fengju allar upplýsingar um rannsóknina. 
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4. kafli 

Niðurstöður 

 Í þessum kafla verða helstu niðurstöður rannsóknarinnar kynntar. Þær verða ýmist 

kynntar í rituðu máli eða settar fram á myndrænan hátt bæði í súlu- og skífuritum. 

Upphaflegur tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvaða þættir hjartabilunar séu 

einkennandi fyrir sjúkdóminn. Þættir sem leggja átti mat á voru: Líkamleg einkenni, áhrif 

sjúkdómsins á athafnir daglegs líf, lífsgæði og félagslegar athafnir. Þessir þættir voru settir 

fram í fjórum rannsóknarspurningum sem ætlunin var að svara með þeim gögnum sem aflað 

var með spurningalistanum. Kaflanum er skipt niður í undirkafla eftir efni spurningalistans og 

fimm rannsóknarspurningum sem settar voru fram í inngangi.  

4.1 Íslensk þýðing spurningalista KCCQ 

 Rannsóknarspurning númer eitt var: ,,Er íslensk þýðing spurningalista KCCQ nothæf í 

íslensku samfélagi?“ Áreiðanleikastuðull rannsóknarinnar skv. Cronbach´s prófi var 0,901. 

Góður áreiðanleikastuðull er talinn vera yfir 0,7 (Guðrún Pálmadóttir, 2003). Erfitt er að meta 

réttmæti KCCQ þar sem önnur mælitæki voru ekki notuð til samanburðar (Guðrún 

Pálmadóttir, 2003).  

4.2 Lýðfræðilegar upplýsingar 

 Þegar spurt var um aldur þátttakenda kom í ljós að flestir þeirra voru á aldrinum 70 ára 

og eldri eða um 62% þátttakenda. Kynjaskipting þátttakenda var jöfn, átta karlmenn og átta 

konur. Rannsakendur vildu vita hversu langt var síðan þátttakendur voru greindir með 

hjartabilun. Eins og sjá má á myndinni hér að neðan var helmingur þátttakenda búinn að vera 

með greinda hjartabilun í 5 ár eða lengur (mynd 1). Þess má geta að 80% þátttakenda bjuggu á 

höfuðborgarsvæðinu.  
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Mynd 1: Hvað er langt síðan þú varst greind/ur 
með hjartabilun?

1 ár eða styttra
29%

1 til 5 ár
21%

5 ár eða lengur
50%

4.3 Áhrif hjartabilunar á athafnir daglegs lífs 

Rannsóknarspurning númer tvö var:,,Hver eru áhrif hjartabilunar á athafnir daglegs 

lífs?“ Þegar kom að þeim þáttum sem sneru að daglegu lífi voru þátttakendur spurðir um hve 

mikil áhrif hjartabilunin hefði á hina ýmsu þætti s.s. að klæðast, ganga upp stiga, sjá um 

heimilisstörf o.fl. Það sem kom mest á óvart var að meirihluti þátttakenda sagðist eiga auðvelt 

og frekar auðvelt með að klæðast eða 62% þátttakenda (mynd 2). 

 

Engin afgerandi niðurstaða kom út úr spurningunni um áhrif hjartabilunar á það að 

komast í bað. Þátttakendur skiptust í tvo jafna hópa um það hvort það væri auðvelt eða erfitt 

að ganga á jafnsléttu. Meira en helmingur þátttakenda töldu heimilisstörf eða innkaup vera 

erfið eða að þeir gerðu þau ekki. Flestum þótti erfitt að ganga upp einn stiga án hvíldar eða 

Mynd 2: Áhrif hjartabilunar: að klæðast

erfitt
38%

auðvelt
62%
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Mynd 3: Áhrif hjartabilunar: hröð eða 
rösk ganga

mjög erfitt
46%

erfitt
8%

frekar erfitt
23%

gerði ekki/á 
ekki við

23%

Mynd 4: Áhrif hjartabilunar: ganga upp 
einn stiga án hvíldar

mjög erfitt
29%

erfitt
14%

frekar erfitt
43%

gerði ekki/á 
ekki við

14%

ganga rösklega en enginn þátttakandi hakaði í valmöguleikann að það væri auðvelt (mynd 3 

og 4).  

 

4.4 Áhrif einkenna hjartabilunar 

Rannsóknarspurning númer þrjú var: ,,Hvaða áhrif hafa einkenni hjartabilunar á 

einstaklinga?“ Einkennin sem spurt var út í voru: Bjúgur, þreyta og mæði/andþyngsli. Flestir 

þátttakenda töldu einkennin hafa versnað síðastliðnar tvær vikur fyrir þátttöku í rannsókninni 

eða um 56% þeirra. Langflestir höfðu verið með bjúg á ökklum eða fótum (mynd 5).  

Þrátt fyrir að svo margir væru með bjúg vildu langflestir meina að hann ylli þeim ekki miklum 

óþægindum eða um 56% þátttakenda á móti 26% sem töldu bjúg valda miklum óþægindum. 

Átján prósent sögðu óþægindin vera nokkuð mikil vegna bjúgs.  

Mynd 5: Hve oft s.l. 2 vikur hefur þú haft bjúg á öklum 
eða fótum þegar þú vaknar?

dag lega
56%ekki dag lega, en 3  

morgna eð a o ftar
19%

einn t il tvo  mo rg na 
í viku

6%

ald rei s . l. 2  vikur
19 %
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Þreyta hindraði flesta daglega við þær athafnir sem þeir vildu gera eins og sést á mynd 

6. Um 57% þátttakenda sögðu þreytu hafa háð sér mikið s.l. 2 vikur en um 43% sögðu hana 

ekki hafa háð sér mikið. 

 

Langstærstur hluti þátttakenda sagði mæði og andþyngsli hafa komið í veg fyrir að 

þeir gerðu það sem þeir vildu daglega eða oftar og þar af leiðandi háð þeim mikið eins og sjá 

má á myndum 7 og 8. Þess má geta að enginn þátttakendanna merkti við valmöguleikana 

aldrei í báðum þessum spurningum.  

Mynd 8: Hve miklum óþægindum hafa 
mæði/andþyngsli valdið þér s.l. 2 vikur?

0
1
2
3
4
5
6
7

mjög
miklum

oft á dag daglega ekki
daglega en

þrisvar í
viku eða

oftar

einu sinni
eða tvisvar

í viku

sjaldnar en
einu sinni í

viku

Mynd 7: Hve oft s.l. 2 vikur hafa mæði/andþyngsli 
komið í veg fyrir að þú gerir það sem þú vildir?

oft á dag
19%

daglega
49%

ekki daglega, en 
þrisvar í viku eða 

oftar
13%

einu sinni til 
tvisvar í viku

6%
allan tímann

13%

Mynd 6: Hve oft s.l. 2 vikur hefur þreyta komið í 
veg fyrir að þú gerðir það sem þú vildir?

0
1
2
3
4
5
6
7

allan
tímann

oft á dag daglega ekki
daglega, en

þrisvar í
viku eða

oftar

einu sinni til
tvisvar í
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aldrei s.l. 2
vikur
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Mynd 10: Ert þú viss um hvað þú átt að gera eða í 
hvern þú átt að hringja ef hjartabilunareinkenni þín 

versna?

ekki alveg viss
7%

nokkuð viss
20%

alveg viss
73%

Þrátt fyrir þau miklu áhrif sem mæði og andþyngsli höfðu á sjúklingana svaraði 

helmingur þátttakenda því að þeir hefðu aldrei þurft að sofa sitjandi eða með þrjá eða fleiri 

kodda (mynd 9).  

 

4.5 Að koma í veg fyrir versnandi einkenni og hvert skuli leita aðstoðar 

 Rannsóknarspurning númer fjögur var: ,,Hver voru bjargráð einstaklinga með tilliti til 

fyrirbyggingar og viðbragða við versnandi einkennum?“ Þegar þátttakendur voru spurðir að 

því hvort þeir vissu hvað þeir áttu að gera eða í hvern þeir áttu að hringja ef 

hjartabilunareinkenni þeirra versnuðu, voru 73% sem svöruðu því að þeir væru alveg vissir 

um hvað þeir ættu að gera. Enginn svaraði því að hann væri alls ekki viss um hvað hann ætti 

að gera eða hvert hann ætti að leita aðstoðar (mynd 10).  

 

Mynd 9: Hve oft að meðaltali s.l. 2 vikur hefur þú 
þurft að sofa sitjandi með a.m.k. 3 kodda vegna 

mæði?

19%

13%

13%6%

49%

á hverri nóttu

ekki á hverri nóttu en
þrisvar í viku eða oftar
einu sinni eða tvisvar í
viku
sjaldnar en einu sinni í
viku
aldrei s.l. 2 vikur
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Mynd 11: Hvað telur þú þig vita mikið um hvað þú getur 
gert til að koma í veg fyrir að hjartabilunareinkenni 

versni?

ekki mjög mikið
38%

nokkuð
43%

mikið
6%

allt sem ég tel 
mig geta vitað

13%

Um helmingur þátttakenda var nokkuð viss um hvað þeir áttu að gera til að koma í veg 

fyrir að hjartabilunareinkenni versnuðu. Eins og sjá má á mynd 11 voru 38% sem vissu ekki 

mjög mikið um hvað þeir ættu að gera og einungis 13% merktu við valmöguleikann:,,allt sem 

ég tel mig geta vitað“. Enginn þátttakenda taldi sig ekki vita neitt um hvað þeir ættu að gera 

til að koma í veg fyrir að einkennin versnuðu.  

4.6 Áhrif hjartabilunar á lífsgæði 

Rannsóknarspurning númer fimm var: ,,Hver eru áhrif hjartabilunar á líf einstaklinga 

m.t.t. lífsgæða?“ Í ljós kom að um 70% þátttakenda sögðu að hjartabilunin hefði mjög mikið 

eða töluvert komið í veg fyrir ánægju þeirra af lífi og starfi (mynd 12). Sjötíu og fimm prósent 

voru ósátt eða mjög ósátt við að hjartabilunin yrði óbreytt það sem eftir væri ævinnar. 

 

Mynd 12: Hve mikið s.l. 2 vikur hefur hjartabilunin 
komið í veg fyrir ánægju þína af lífi  og starfi?

mjög mikið
31%

töluvert
37%

þó nokkuð
13%

ekki mikið
13%

ekkert
6%
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Mynd 14: Hve mikil áhrif hefur hjartabilunin haft áhrif á 
eftirfarandi þætti s.l. 2 vikur?
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Mynd 13: Hve oft s.l. 2 vikur hefur þú verið 
niðurdregin/n eða leið/ur vegna 

hjartabilunarinnar?

mjög mikið
13%

töluvert
37%þó nokkuð

31%

ekki mikið
13%

ekkert
6%

Helmingur þátttakenda sagðist vera mjög mikið eða töluvert niðurdreginn vegna 

hjartabilunarinnar. Sex prósent þátttakenda sögðu hjartabilunina ekki hafa haft áhrif á andlega 

líðan (mynd 13). 

 

Hjartabilun hafði þó nokkur áhrif á tómstundir og skemmtun, jafnframt á vinnu, heimilisstörf 

og það að fara að heiman í heimsókn til fjölskyldu og vina (mynd 14).  

4.7 Samantekt  

 Flestir þátttakendur voru á aldrinum 70 ára og eldri og voru meiri hluti þeirra búnir að 

vera með hjartabilun í fimm ár eða lengur. Niðurstöður sýndu að hjartabilun hafði áhrif á 

flestar athafnir daglegs lífs. Þátttakendur fundu fyrir versnandi einkennum og var bjúgur 

algengasta einkennið. Þrátt fyrir það virtist bjúgurinn hafa minnst áhrif á að fólk gerði það 

sem það vildi gera. Bæði þreyta og mæði hindruðu einstaklinga í hinu daglega lífi. Sjötíu 

prósent þátttakenda sögðu að hjartabilunin hefði mjög mikið eða töluvert komið í veg fyrir 
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ánægju þeirra af lífi og starfi og voru flest allir þátttakenda niðurdregnir eða leiðir vegna 

sjúkdómsástandsins.  
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5. kafli 

Umræður 

 Í þessum kafla munu niðurstöður á forkönnun spurningalista KCCQ verða ræddar og 

einnig munu niðurstöður rannsóknarinnar túlkaðar og þær bornar saman við þá fræðilegu 

þekkingu sem rannsakendur öfluðu sér. Einnig munu rannsakendur koma með eigin ályktanir 

samhliða þeim.  

5.1 Forkönnun 

 Eins og fram hefur komið fór forkönnun fram á hjartadeild 14 G á LSH í ársbyrjun. 

Forkönnunin var gerð á sex þátttakendum. Með henni vildu rannsakendur auka réttmæti 

spurningalistans, t.d. að spurningar féllu vel að íslensku máli en fræðimenn leggja áherslu á 

að við þýðingar spurningalista falli spurningar að tungumáli fremur en að spurningar séu 

þýddar orðrétt (Þorlákur Karlsson, 2003). Spurningum eitt, sjö og ellefu var breytt hvað 

varðaði orðalag svarmöguleika. Þess ber að geta að allir þátttakendur í forkönnuninni komu 

með sömu athugasemdir varðandi orðalag svarmöguleika spurningalistans og hvernig mætti 

bæta það. Spurningalistanum var gefið íslenskt nafn; Spurningalisti Kansasborgar um 

hjartabilun. Ítreka skal að rannsakendur fengu spurningalistann í íslenskri þýðingu frá 

þýðendum LSH. 

 Niðurstöður á áreiðanleikaprófi bendir til þess að spurningalistinn sé áreiðanlegur þrátt 

fyrir litla þátttöku. Hár áreiðanleikastuðull bendir til þess því að spurningalistinn sé stöðugur 

yfir tíma. Erfitt er að meta réttmæti hans þar sem svo fái þátttakendur fengust en réttmæti er 

stutt með því að rannsókn þessi leiðir til svipaðra niðurstaðna og erlendar rannsóknir. 

 Næst verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar en lítil þátttaka olli rannsakendum 

vonbrigðum. 
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5.2 Lýðfræðilegir þættir 

 Alls voru 16 þátttakendur í rannsókninni, átta karlar og átta konur. Flestir 

þátttakendanna eða um 62% voru 70 ára og eldri sem endurspeglar það að sjúkdómurinn 

greinist frekar hjá eldra fólki heldur en hjá yngri þjóðfélagsþegum (Remme og Swedberg, 

2001). Hlutfall þeirra sem eru með hjartabilun er hærra eftir því sem einstaklingarnir eru eldri 

og má benda á það að tíðni hjartabilunar á Íslandi er 13% í aldurshópnum 70–85 ára en 

einungis 4% hjá einstaklingum á aldrinum 30–85 ára (Vilborg Þ. Sigurðardóttir, 2008).  

 Rannsakendur telja að þar sem einstaklingum með hjartabilun fer fjölgandi með 

hækkandi aldri séu forvarnir og eftirlit mikilvægir þættir í starfi hjúkrunarfræðinga. Með 

bættum forvörnum er hægt að lækka tíðni sjúkdómsins og með bættu eftirliti er hægt að koma 

í veg fyrir að sjúkdómurinn ágerist hjá þeim sem hafa fengið greininguna.  

5.3 Einkenni hjartabilunar og áhrif hennar á líf einstaklinga 

 Stjórnun einkenna er mikið umhugsunarefni sjúklinga og aðstandenda þeirra og má 

því segja að með stjórnun einkenna sé hægt að bæta lífsgæði og líðan (Barnes o.fl., 2006). Í 

spurningalistanum var spurt um eftirfarandi einkenni: Bjúg, þreytu og andþyngsli. Flestir 

þátttakendanna eða um 56% sögðu að einkennin hefðu versnað s.l. tvær vikur. Þeir sjúklingar 

sem finna fyrir einkennum hjartabilunar búa við verri lífsgæði en þeir sem verða þeirra ekki 

varir (Jaarsma o.fl. 2000). Rannsakendur bjuggust við að fleiri þátttakendur myndu merkja 

við þann möguleika að einkennin hefðu versnað. Þess má geta að spurt var um hvort að 

einkenni hefðu breyst s.l. tvær vikur og vissu rannsakendur ekki hversu lengi sjúklingar voru 

búnir að vera inniliggjandi þegar þeir svöruðu spurningalistanum. Þetta gæti hafa haft áhrif á 

að svörunina t.d. ef sjúklingarnir voru búnir að vera lengi inniliggjandi. Með bættu eftirliti, 

t.d. á göngudeild, mætti sporna við því að einkenni yrðu svo slæm að einstaklingar þyrftu að 

leggjast inn á sjúkrahús. Rannsakendur telja að ef spurningalisti KCCQ verði notaður á 
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göngudeild hjartabilaðra verði mögulega færri einstaklingar sem merkja við að einkenni hafi 

versnað s.l. tvær vikur.  

 5.3.1 Bjúgur. 

 Meira en helmingur þátttakenda var með bjúg á ökklum eða fótum. Þyngdaraukning 

verður þegar bjúgur ágerist og er því mikilvægt að sjúklingar vigti sig daglega og leiti sér 

aðstoðar ef breyting verður á líkamsþyngd (Swedberg, 2005). Mikilvægt er að sjúklingar 

þekki einkenni bjúgsöfnunar og að þeir skilji mikilvægi þess að vigta sig og forðast saltríkt 

fæði. Þrátt fyrir að meirihluti þátttakenda segðist vera með bjúg voru ekki margir sem sögðu 

hann hafa háð sér. Þetta kom rannsakendum ekki á óvart þar sem bjúgur heftir mögulega 

sjúklinginn ekki eins mikið og önnur einkenni eins og t.d. mæði eða brjóstverkur.  

 Hlutverk hjúkrunarfræðinga á göngudeild er m.a. að fylgjast með bjúgsöfnun, 

þyngdaraukningu og fræða einstaklinga um matarræði og/eða aðlaga þvagræsilyfjaskömmtun 

eftir þörfum. 

 5.3.2 Andþyngsli. 

 Andþyngsli eru eitt af aðaleinkennum hjartabilunar og ein helsta ástæða þess að fólk 

fær meðferð á bráðadeildum vegna sjúkdómsins (Parshall o.fl., 2001). Það samræmist 

niðurstöðum rannsóknar þar sem 60% þátttakenda sögðu mæði og andþyngsli hafa valdið sér 

miklum óþægindum daglega eða oft á dag. Í rannsókn Mayou o.fl. kom í ljós að andþyngsli 

geta heft fólk í daglegu lífi og við daglegar athafnir þess. Fólk þarf að skipuleggja ferðir sínar 

vel og fara hægt yfir (vitnað til í Barnes o.fl, 2006). Þegar þátttakendur voru spurðir að því 

hvort andþyngsli kæmu í veg fyrir að þeir gerðu það sem þeir vildu var enginn sem merkti við 

svarmöguleikana aldrei eða sjaldnar en einu sinni í viku. Af þessu má álykta að allir 

einstaklingarnir upplifðu andþyngsli og að það hefti þá í því sem þeir vildu gera daglega eða 
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oft á dag. Það þarf því að mati rannsakenda að leggja aukna áherslu á fræðslu um jafnvægi 

milli hreyfingar og hvíldar. 

 Einstaklingar með hjartabilun þurfa oft að sofa með marga kodda eða í hálfsitjandi 

stöðu vegna andþyngsla eða minni þenslu brjóstkassans (Haugh og Reid, 2007). Helmingur 

þátttakenda í rannsókninni þurfti aldrei að sofa með marga kodda eða í hálfsitjandi stöðu 

vegna mæði. Þar sem 45% einstaklinganna þurftu að sofa í hálfsitjandi stöðu einu sinni eða 

oftar í viku eru andþyngsli því að hrjá tæplega helming þeirra á nóttunni. 

 5.3.3 Þreyta. 

 Sjúklingar upplifa oft þreytu við að framkvæma hluti sem þeir urðu ekki áður varir 

við. Þreyta getur verið einkenni sem ekki er litið á sem eitt af sjúkdómseinkennum og lítur 

eldra fólk oft á það sem eðlilega þróun þess að eldast og er því ekki að leita sér læknishjálpar 

vegna þessa. Eldra fólk sem leggst inn á sjúkrahús er oft með þreytueinkenni vegna 

hjartabilunar (Haugh og Reid, 2007; Friedman, 1997). Það samræmist niðurstöðum 

rannsóknar þar sem allir þátttakendur fundu fyrir einkennum þreytu en hún háði þó ekki nema 

helmingi þeirra mikið. Hinn helmingurinn merkti við valmöguleikana ,,nokkuð mikið/ekki 

mikið“. Þreyta hindraði flesta við daglegar athafnir þar sem 70% sögðu að þreytan kæmi í veg 

fyrir að þeir gerðu það sem þeir vildu, daglega eða oft á dag.  

 Hjúkrunarfræðingar þurfa að taka tillit til þess að margir upplifa þreytu samhliða 

hjartabilun og getur hún komið í veg fyrir að sjúklingar séu meðtækilegir fyrir fræðslu og alls 

kyns forvörnum (Falk o.fl., 2007). Rannsakendur álykta að einkennið ,,þreyta“ sé oft tekið 

sem almennt einkenni þess að einstaklingurinn þurfi á meiri hvíld að halda en ekki að hann 

tengi það sjúkdómnum almennt. Það má því vera skiljanlegt að einstaklingar leiti sér ekki 

læknisaðstoðar vegna þessa einkennis. Ef sjúklingar leita sér læknisaðstoðar vegna þreytu er 

svo margt sem getur komið til greina sem orsök hennar.  
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5.4 Vitneskja sjúklinga um bjargráð við einkennum hjartabilunar 

 Athygli vakti að 73% þátttakenda voru alveg vissir um hvað þeir áttu að gera og hvert 

þeir áttu að hringja ef hjartabilunareinkenni versnuðu. Þetta þótti rannsakendum jákvætt og 

telja að ástæðan fyrir því að einstaklingarnir vissu hvernig þeir áttu að bregðast við sé sú að 

fræðslan sem hjúkrunarfræðingar veita sé að skila sér varðandi þessa þætti.  

 Hjartabilun er banvænn sjúkdómur og þrátt fyrir framfarir í meðferð s.l. 15 ár er fimm 

ára lifun ekki nema 35% (Bleumink o.fl., 2004). Flestir þátttakendanna höfðu verið með 

hjartabilun í fimm ár eða lengur. Af því má draga þá ályktun að þegar einstaklingar eru búnir 

að vera með hjartabilun þetta lengi eru sjúkrahúsinnlagnir algengari. Þrátt fyrir að hafa verið 

greindir í þetta langan tíma var meirihluti, eða 80%, sem vissi ekki hvað hann ætti að gera til 

að koma í veg fyrir að einkenni versnuðu og gæti það verið ástæðan fyrir innlögn. Þetta 

bendir til þess að fræðsla varðandi bjargráð sé ekki að skila sér nógu vel að mati rannsakenda. 

Aukin þekking eykur skilning sjúklingsins á persónulegri hæfni til að aðlaga líf sitt að þeim 

breyttu aðstæðum sem verða til við það að greinast með hjartabilun (Albert o.fl., 2002). Ber 

þess vegna að nefna að mikilvægt er að fræðsla sé ávallt í boði á hvaða stigi sjúkdómsins sem 

er og að aldrei sé góð vísa of oft kveðin.  

5.5 Lífsgæði og áhrif hjartabilunar á athafnir daglegs lífs 

 Hjartabilun er ólæknandi sjúkdómur og er markmið meðferðar þar af leiðandi að bæta 

lífsgæði einstaklinga. Líkamleg einkenni sjúkdómsins geta haft áhrif á lífsgæði fólks sem og 

sálfræðilega þætti og minnkaða félagslega virkni. Þessir þættir geta spilað saman og valdið 

því að einstaklingar dragi sig í hlé (Rector, 2005; Barry og McMurrey, 1999). 

 Markmið spurningalistans var að fá fram hversu mikil áhrif hjartabilunin hefði á líf 

fólks með hjartabilun. Þegar þátttakendur voru spurðir hversu mikil áhrif einkenni 

hjartabilunar hefðu haft á ánægju þeirra af lífi og starfi voru 70% sem svöruðu því að 
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hjartabilunin kæmi mjög mikið eða töluvert í veg fyrir ánægju þeirra. Af þessu má ætla að 

sjúkdómurinn og einkenni hans hafi áhrif á lífsgæði þessara einstaklinga og er því mikilvægt 

að hjúkrunarfræðingar geri hvað sem þeir geta til að bæta lífsgæði þessa sjúklingahóps.  

 Meira en helmingur þátttakenda sögðu heimilisstörf eða innkaup vera erfið eða að þeir 

gerðu þau ekki. Ástæðan fyrir því að þátttakendur merktu við valmöguleikann ,,gerði ekki/á 

ekki við“ gæti verið sú að þeir fái utanaðkomandi aðstoð við heimilisstörf og/eða innkaup.  

 Þegar kom að spurningunni um andlega líðan var aðeins einn sem taldi sig ekki hafa 

verið niðurdreginn eða leiðan vegna hjartabilunarinnar og telja rannsakendur þetta vera 

sláandi tölur. Þessar niðurstöður koma heim og saman við aðrar rannsóknir sem segja að 

einstaklingar með hjartabilun séu í meiri áhættu á að fá andlega sjúkdóma, eins og t.d. 

þunglyndi, heldur en fólk með aðra sjúkdóma (Turvey o.fl., 2004).  

 Vegna þess hve sjúkdómurinn hefur mikil áhrif á andlega líðan er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar, hvort sem er á göngu- eða legudeildum, séu ávallt vakandi fyrir 

einkennum sem gætu bent til andlegrar vanlíðunar. Það ber þó að nefna að einkenni sem geta 

fylgt hjartabilun, eins og þreyta, geta verið tengt lífeðlisfræðilegum þáttum hennar sem og 

andlegri vanlíðan.  

 Þegar þátttakendur voru spurðir að því hve mikil áhrif hjartabilunin hefði haft á 

félagslega þætti s.s tómstundir, vinnu, heimilisstörf og kynlíf var svardreifingin nokkuð jöfn 

og kom það rannsakendum á óvart. Þeir bjuggust við að sjúkdómurinn hefði meiri áhrif á 

fyrrgreinda þætti í lífi fólks.  

5.6 Samantekt 

 Hár áreiðanleikastuðull bendir til þess að spurningalistinn sé stöðugur yfir tíma. Þar 

sem allir þátttakendur í forkönnun bentu á sömu þætti hvað varðar orðalag spurningalistans, 

sem var síðan breytt, má segja að með breytingum á honum hafi það aukið réttmæti hans.  
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Flestir þátttakendur í rannsókninni sögðu einkenni hjartabilunar hafi versnað s.l. tvær 

vikur. Sjúklingarnir voru með flest öll einkenni hjartabilunar en andþyngsli og þreyta heftu þá 

meira heldur en bjúgur. Þátttakendur voru vissir um hvað þeir ættu að gera og í hvern þeir áttu 

að hringja ef hjartabilunin versnaði en þó vissu þeir ekki hvað þeir gætu gert til þess að koma  

í veg fyrir að einkennin versnuðu. Rannsakendur telja að ástæðan fyrir þessu geti verið sú að 

fræðsla um hvert fólk geti leitað skili sér betur en þegar frætt er um bjargráð við versnandi 

einkennum.  

 Áhrif hjartabilunar á lífsgæði eru töluverð. Sjúkdómurinn hefur áhrif á ánægju fólks af 

lífi og starfi sem og á andlega líðan. Með því að hjálpa einstaklingum að finna ráð til að koma 

í veg fyrir að sjúkdómurinn hafi þessi áhrif er hægt að bæta lífsgæði þeirra til muna. Þannig 

væri hægt að koma í veg fyrir að sjúkdómurinn hafi alvarlegri afleiðingar í för með sér t.d. að 

hann leiði til þess að einstaklingurinn upplifi sig leiðan eða kvíðinn.  
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6. kafli 

Notagildi og framtíðarrannsóknir 

Í þessum kafla verður fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar og hagnýt gildi hennar. 

Einnig verður fjallað um hagnýt gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun, hjúkrunarstjórnun, 

hjúkrunarmenntun og hjúkrunarrannsóknir. Hugmyndir rannsakenda að framtíðarrannsóknum 

verða jafnframt kynntar. Að síðustu verður svo gerð samantekt á því helsta í rannsókninni 

sem og hugleiðingar rannsakenda.  

6.1 Takmarkanir rannsóknar 

Helstu vankantar rannsóknarinnar eru þeir að fáir þátttakendur fengust í rannsóknina 

og að hún er lögð fyrir á stuttum tíma. Stuttur tími er líklega ástæða þess hve fáir þátttakendur 

eru í rannsókninni. Við úrlestur niðurstaðna finnst rannsakendum hafa vantað spurningu um 

lengd legutíma á 14 G. Rannsakendur telja að það hve lengi sjúklingarnir eru inniliggjandi 

hafi áhrif á svörun spurningalistans eins og spurningar um versnun einkenna og athafnir 

daglegs lífs. Til þess að legutími hafi ekki áhrif á svörun er best að spurningalistinn sé lagður 

fyrir strax við innlögn og að honum sé svarað sem fyrst. Aðrir vankantar rannsóknar eru að 

einungis eru fengnir þátttakendur af einni deild á LSH en ekki af öðrum deildum eða 

sjúkrahúsum. Jafnfram er þetta í fyrsta skipti sem spurningalistinn er lagður fyrir á Íslandi og 

þarf að leggja hann fyrir stærri hóp til að fá betri niðurstöður. Þá væri einnig hægt að skoða 

tengsl milli breyta. 

6.2 Hagnýt gildi rannsóknar 

Erlendar rannsóknir sýna að spurningalistinn KCCQ hefur gott forspárgildi um 

framvindu hjartabilunar. Samkvæmt bestu vitund rannsakenda er spurningalistinn sá fyrsti 

sinnar tegundar á Íslandi sem er sértækur fyrir hjartabilun. Rannsakendur telja að vegna 
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aukinnar tíðni hjartabilunar sé nauðsynlegt að huga betur að þörfum einstaklinga og 

forvörnum gegn sjúkdómnum. Til að auka forspárgildi spurningalistans KCCQ þyrfti að gera 

rannsókn á stærra úrtaki og leggja hann fyrir yfir lengri tíma heldur en gert var í þessari 

rannsókn. Með því að leggja spurningalistann fyrir t.d. á göngudeild hjartabilaðra má 

meðhöndla versnandi einkenni þar í stað þess að fólk þurfi að leggjast inn á legudeildir. Það 

leiðir til sparnaðar fyrir heilbrigðiskerfið, minna álags á heilbrigðisstarfsfólk og það gefur 

einstaklingum tækifæri til að vera heima lengur en ella. Rannsakendur telja að KCCQ eigi 

eftir að nýtast við heilbrigðisþjónustu hjartabilaðra einstaklinga hvort sem það er inni á 

sérhæfðum hjartadeildum, göngudeildum eða sjúkradeildum á landsbyggðinni. 

6.3 Hagnýt gildi fyrir hjúkrun 

Með því að leggja spurningalistann fyrir sjúklinga með hjartabilun getur það hjálpað 

hjúkrunarfræðingum að sjá fræðslu- og stuðningsþarfir þeirra, sem leiðir til bættrar þjónustu. 

Með honum geta hjúkrunarfræðingar öðlast innsýn í sjúkdóminn sem og alla þá þætti sem 

spurningalistinn kemur inn á og hversu mikil áhrif hjartabilun hefur á líf fólks. Erlendis hafði 

spurningalistinn forspárgildi um versnun sjúkdómsins og hægt var að nota niðurstöður hans til 

að meðhöndla einkennin andþyngsli, þreytu og bjúg, á göngudeild, gæti álag á legudeildir sem 

og starfandi hjúkrunarfræðinga þar mögulega minnkað. Undirstrikað skal að frekari 

rannsókna er þörf á spurningalista KCCQ á Íslandi þar sem þessi rannsókn getur ekki metið 

forspárgildi spurningalista eða aðra þætti réttmætis vegna smæðar rannsóknar, og þess að 

önnur mælitæki voru ekki notuð til að bera niðurstöður KCCQ saman við.  

6.4 Hagnýt gildi fyrir hjúkrunarstjórnun 

Mikilvægt er að hjúkrunarstjórnendur hafi þekkingu á mörgum þáttum innan 

hjúkrunar. Hjúkrunarstjórnendur geta með niðurstöðum rannsóknarinnar bent á mikilvægi 

aukinnar fræðslu og stuðnings til þessara sjúklinga og stuðlað að bættu aðgengi sjúklinga og 
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hjúkrunarfræðinga að fræðsluefni um hjartabilun. Það er jafnframt möguleiki fyrir 

hjúkrunarstjórnendur að leggja spurningalistann reglulega fyrir sjúklinga með hjartabilun og 

fá þeir þannig yfirsýn yfir sjúkdómsástand skjólstæðinga sinna og árangur hjúkrunarinnar sem 

veitt er undir þeirra stjórn. 

6.5 Hagnýt gildi fyrir hjúkrunarmenntun 

Þegar hjúkrunarfræðingar útskrifast eru þeir komnir með þó nokkra vitneskju um 

margvíslega þætti hjúkrunar. Hjartasjúkdómar, og þá sérstaklega hjartabilun, eru þó ekki 

nema angi af þeirri vitneskju sem þeir öðlast í námi. Mikilvægt er að hjúkrunarnemar læri að 

lesa úr niðurstöðum mælitækja þannig að þeir geti bætt hjúkrun skjólstæðinga sinna. 

Spurningalistinn getur hjálpað hjúkrunarnemum að leggja áherslu á, og skilja betur, hver áhrif 

hjartabilunar eru á sjúklinga og hvers þeir þarfnast í fræðslu og stuðningi frá 

hjúkrunarfræðingum. 

6.6 Hagnýt gildi fyrir hjúkrunarrannsóknir 

Rannsóknir eru mikilvægar til framþróunar í hjúkrun. Þær eru nauðsynlegar til afla 

betri þekkingar og skilnings á viðfangsefnum hennar. Með rannsókninni er komið sértækt 

mælitæki fyrir hjartabilun sem hægt er að nota í frekari hjúkrunarrannsóknum. Vegna smæðar 

er einnig þörf á frekari rannsóknum á KCCQ í íslenskri þýðingu. Spurningalistinn spyr út í 

einkenni hjartabilunar sem og hjúkrunarfræðilega þættir, sem gerir hann einstakan fyrir 

hjúkrun. Þættir spurningalistans, sem og fræðsluþörf skjólstæðinga, gerir hjúkrunarfræðingum 

kleift að sjá hvort að sjúklingar þurfi á frekari fræðslu að halda sem þeir gætu þá veitt 

sjúklingum með markvissum hætti.   
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6.7 Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

Rannsakendur telja að með því að leggja KCCQ fyrir stærra úrtak geti þeir fengið betri 

hugmynd um þá þætti sem spurningalistinn spyr út í, þ.e. einkenni, lífsgæði og athafnir 

daglegs lífs. Einnig hvernig þættirnir hafa áhrif á sjúklinga með hjartabilun. Með því að bera 

niðurstöður spurningalistans saman við önnur mælitæki sem hafa verið lögð fyrir 

hjartasjúklinga væri hægt að sjá réttmæti KCCQ sem og forspárgildi hans í íslenskri þýðingu. 

Rannsaka þarf áreiðanleika íslenskrar þýðingu KCCQ betur. Með stærra úrtaki væri hægt að 

fá fram nákvæmari niðurstöður með því að nota ályktunartölfræði og fá einnig fram 

hugsanleg orsakatengsl á milli breyta. Auk þess væri hægt að gera viðtalsrannsóknir á fólki 

með hjartabilun til að fá betri hugmynd um það hversu gott mælitæki KCCQ er.   

6.8 Samantekt 

Langvinn hjartabilun er alvarlegt ástand. Nýgengi sem og algengi hjartabilunar fer 

hækkandi. Fjöldi þeirra sem lifa með sjúkdómsgreininguna hjartabilun fer sífellt vaxandi 

vegna bættrar meðferðar hjartasjúkdóma og lengri lifunar miðað við það sem áður var. Þar 

sem einkenni hjartabilunar hefta einstaklinga í þeirra daglega lífi hefur sjúkdómurinn áhrif á 

lífsgæði þessa hóps. Hlutverk hjúkrunarfræðinga í hjúkrun hjartabilaðra er m.a. að aðstoða þá 

við að þekkja sjúkdóm sinn og takmarkanir og læra að lifa með honum og veita fræðslu.  

 Tilgangur rannsóknarinnar var að meta notagildi spurningalista KCCQ en með honum 

er ætlað að meta einkenni hjartabilunar þ.e. þreytu, mæði og bjúg. Einnig kemur KCCQ inn á 

áhrif hjartabilunar á lífsgæði og athafnir daglegs lífs og var tilgangur rannsóknarinnar 

jafnframt að skoða þá þætti. Hafa erlendar rannsóknir sýnt að KCCQ gefur gott forspágildi 

um versnun á sjúkdómseinkennum. Með því að leggja spurningalistann fyrir væri hægt að fá 

ákveðna hugmynd um hvernig einstaklingum með hjartabilun á Íslandi farnist. 
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Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að einkenni hjartabilunar hafa áhrif á 

lífsgæði og athafnir daglegs lífs þátttakenda. Þeir finna fyrir versnandi einkennum og hafa 

einkennin áhrif á að fólk geri það sem það vill gera. Flestir þátttakenda sögðu hjartabilunina 

hafa töluvert eða mjög mikið komið í veg fyrir ánægju þeirra af lífi og starfi og að þeir séu 

niðurdregnir eða leiðir vegna sjúkdómsástands síns.  

 Niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að sjúklingar með hjartabilun höfðu trú á eigin 

getu til að fylgjast með einkennum sínum og koma í veg fyrir að þau ágerist. Með bættri 

fræðslu og stuðningi frá hjúkrunarfræðingum má bæta lífsgæði og hjálpa fólki að lifa eins 

góðu lífi og hægt er þrátt fyrir hjartabilun.  

6.9 Lokaorð 

 Við gerð þessa lokaverkefnis hafa rannsakendur öðlast mikla þekkingu á hjartabilun 

og hjúkrunarþörfum þessa sjúklingahóps. Rannsakendur hafa öðlast góða innsýn í það hvernig 

einkenni geta haft áhrif á lífsgæði einstaklinga með hjartabilun og vonast til þess að sú 

þekking komi þeim að góðu notum í starfi þeirra sem hjúkrunarfræðingar í framtíðinni.  

 



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 66

Heimildaskrá 

Ahmed, A., Rich, M. W., Love, T. E., Lloyd-Jones, D. M., Aban, I. B., Colucci, W. S. o.fl. 

 (2006). Digoxin and reduction in mortality and hospitalization in heart failure: a 

 comprehensive post hoc analysis of the DIG trial. European Heart Journal, 27, 178-

186. 

Albert, N. M., Collier, S., Sumodi, V., Wilkinson, S., Hammel, J. P., Vopat, L. o.fl. (2002). 

 Nurses´s knowledge of heart failure education principles. Heart and Lung, 31,

102-112.  

American heart association (AHA) (2002). Heart disease and stroke statistical update. Sótt 

 17. mars 2008, frá 

 http://www.americanheart.org/downloadable/heart/HS_State_02.pdf  

Ansari, M. og Massie, B.M. (2003). Heart failure: How big is the problem? Who are the 

 patients? What does the future hold? American Heart Journal, 146, 1-4. 

Barnes, S., Gott, M., Payne, S., Parker, C., Seamark, D., Gariballa, S. o.fl. (2006). 

 Prevalence of symptoms in a community-based sample of heart failure patients. 

 Journal of Pain and Symptom Management, 32, 208-216.  

Belardinelli, R., Georgiou, D., Cianci, G. og Purcaro, A. (1999). Randomized, controlled trial 

 of long-term moderate exercise training in chronic heart failure: effects on functional 

 capacity, quality of life and clinical outcome. Circulation, 99, 1173-1182.  

Bennet, S. J., Oldridge, N. B., Eckert, G. J., Embree, L., Browning, S., Hou, N. o.fl. (2002). 

 Discriminant properties of commonly used quality of life measures in heart failure. 

 Quality of Life Research, 11, 349-359.  

Berry, C. og McMurray, J. (1999). A review of quality-of-life evaluations in patients with 

 congestive heart failure. Pharmaco Economics, 16, 247-271.  



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 67

Binderman, C. D., Homel, P., Billings, J. A., Portenoy, R. K. og Tennstedt, S. L. (2008, 22. 

 janúar). Symptom Distress and Quality of Life in Patients with Advanced Congestive 

 Heart Failure. Journal of Pain and Symptom Management. Sótt 10. mars 2008 frá 

 gagnasafninu Science Direct.  

Bleumink, G. S., Knetsch, A. M., Sturkenboom, M. C. J. M., Sabine, M. J. M. S., Hofman, A., 

 Deckers, J. W., o.fl. (2004). Quantifying the heart failure epidemic: prevalence, 

 incidence rate, lifetime risk and prognosis of heart failure. The Rotterdam study. 

 European Heart Journal, 25, 1614-1619. 

Bloomfield, R., Bradbury, A., Grubb, N. R. og Newby, D. E. (2006). Cardiovascular disease. 

 Í N. A. Boon, N. R. Colledge, B. R. Walker og J. A. A. Hunter (ritstj.), Davidson´s 

 principles and practice of medicine (bls. 519-646). Edinburgh: Churchill 

 Livingstone/Elsevier. 

Burns, N. og Grove, S. K. (2001). The Practice of Nursing Research: Conduct, Critique and 

 Utilization. St. Louis: Elsevier Saunders.  

Caboral, M. og Mitchell, J. (2003). New guidelines for heart failure focus on prevention.

Nurse Practitioner, 28, 13-25. 

Carels, R. A., Musher-Eizenman, D., Cacciapaglia, H., Pérez-Benítez. C. I., Christie, S. og 

 O´Brien, W. (2004). Psychosocial functioning and physical symptoms in heart failure 

 patients: a within- individual approach. Journal of Psychosomatic Research, 56, 95-

101.  

Cleland, J. G. F. (1998). Are symptoms the most important target for therapy in chronic heart 

 failure? Progress in Cardiovascular Diseases, 41, 59-64.  

Cleland, J. G. F., Bristow, M. R., Erdmann, E., Remme, W. J., Swedberg, K. og Waagstein, F. 

 (1996). Beta-blocking agents in heart failure – Should they be used and how? 

 European Heart Journal, 17, 1629-1639. 



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 68

Colonna, P., Sorino, M., D´Agostino, C., Bovenzi, F., De Luca, L., Arrigo, F. o.fl. (2003). 

 Nonpharmacologic care of heart failure: counseling, dietary restriction, rehabilitation, 

 treatment of sleep apnea and ultrafiltration. American Journal of Cardiology, 91, 41-

50.  

Davis, R. C., Hobbs, F. D. R. og Lip, G. Y. H. (2000). ABC of heart failure: History and 

 epidemiology. BMJ, 320, 39-42. 

Department of Health (2003). Developing services for heart failure. Sótt 21. mars 2008, frá 

 http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolicyAn

 dGuidance/DH_4069457 

Falk, K., Swedberg, K., Gaston-Johansson, F. og Ekman, I. (2007). Fatigue is a prevalent and 

 severe symptom associated with uncertainty and sense of coherence in patients with 

 chronic heart failure. European Journal of Cardiovascular Nursing, 6, 99-104. 

Fried, T. R., Bradley, E. H. og O´Leary, J. (2003). Prognosis communications in serious 

 illness: Perceptions of older patients, cregivers, and cinicians. Journal of the 

 American Geriatrics Society, 51, 1398-1403. 

Friedman, M. M. (1997). Older adults´ symptoms and their duration before 

 hospitalization for heart failure. Heart and Lung, 26, 169-176.  

Goldberg, R. J., Farmer, C., Spencer, F. A., Pezzella, S. og Meyer, T. E. (2006). Use of 

 nonpharmacologic treatment approaches in patients with heart failure. International 

 Journal of Cardiology, 110, 348-353.  

Goodlin, S. J., Quill, T. E. og Arnold, R. M. (2008). Communication and decision making 

 about prognosis in heart failure care. Journal of Cardiac Failure, 14, 106-113. 

Gottdiener, J. S., Arnold, A. M., Aurigemma, G.P., Polak, J. F., Tracy, R. P., Kitzman, D. W. 

 o.fl. (2000). Predictors of congestive  heart failure in the elderly: the cardiovascular 

 health study. Journal of the American College of Cardiology, 35, 1628-1637. 



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 69

Green, C. P., Porter C. B., Bresnahan, D. R. og Spertus, J. A. (2000). Development and 

 Evaluation of the Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire: A New Health Status 

 Measure for Heart Failure. Journal of the American College of Cardiology, 35, 1245-

1255.  

Guðrún Árnadóttir (2003). Þróun mælitækja: Stöðlun, réttmæti og áreiðanleiki. Í Sigríður 

 Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson (ritstj.), Aðferðafræði rannsókna í 

 heilbrigðisvísindum, (bls. 411-445). Akureyri: Háskólinn á Akureyri.  

Guðrún Pálmadóttir (2003). Notkun matstækja í heilbrigðisrannsóknum. Í Sigríður 

 Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson (ritstj.), Aðferðafræði rannsókna í 

 heilbrigðisvísindum, (bls. 445-461).  Akureyri: Háskólinn á Akureyri.  

Haugh, K. H. og Reid, K. B. (2007). Heart failure, Valvular problems, and Inflammatory 

 problems of the heart. Í F. D. Monahan, J. K. Sands, M. Neighbors, J. F. Market og 

 C. J. Green (ritstj.), Phipps’ Medical-Surgical Nursing: Health and illness 

 perspectives( 8. útg) (bls. 809-815). Edinburgh: Elsevier Mosby. 

He, J., Ogden, L. G., Bazzano, L. A., Vupputuri, S., Loria, C. og Whelton, P. K. (2001). Risk 

 factors for congestive heart failure in US men and women NHANES 1 epidemiologic 

 follow up study. Archives of Internal Medicine, 161, 996-1002. 

Heidenreich, P. A., Ruggerio, C. M. og Massie, B. M. (1999). Effect of a home monitoring 

 system on hospitalization and resource use for patients with heart failure. American 

 Heart Journal, 138, 633-630.  

Heidenreich, P. A., Spertus, J. A., Jones, P. G., Weintraub, W. S., Rumsfeld, J. S., Rathore, S. 

 S. o.fl. (2006). Health satus identifies heart failure outpatients at risk for 

 hospitalization or death. Journal of American College of Cardiology, 47, 752-756.  

Hjartavernd (e.d.). Hefur hjartasjúklingum fjölgað? Sótt 14. mars 2008, frá 

 www.hjartarannsokn.is/index.aspx?GroupId=630  



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 70

HL-stöðin (e.d.) Sótt 15. apríl 2008, frá http://www.hlstodin.is/ 

Hou, N., Chui, M. A., Eckert, G. J., Oldridge, N. B., Murray, M. D. og Bennett, S. J. (2004). 

 Relationship of age and sex to health-related quality of life in patients with heart 

 failure. American Journal of Critical Care, 13, 153 – 161.

Jaarsma, T., Abu-Saad, H. H., Dracup, K. og Halfens, R. (2000). Self-care behaviour of 

 patients with heart failure. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 14, 112-119. 

Kjekshus, J., Pedersen, T. R., Olsson, A. G., Færgeman, O. og Pyörälä, K. (1997). The effects 

 of simvastatin on the incidence of heart failure in patients with coronary heart disease. 

 Journal of Cardiac Failure, 3, 249-254. 

Koenig, H. G. (1998). Depression in hospitalized older patients with congestive heart failure. 

 General Hospital Psychiatry, 20, 29-43. 

Landlæknisembættið. (2007a). Meðallegutími á sjúkrahúsum 2000-2005, eftir 

 sjúkdómsgreiningum. Sótt 5. janúar 2008, frá 

 http://www.landlaeknir.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=3199 

Landlæknisembættið. (2007b). Sjúkdómsgreiningar á legudeildum sjúkrahúsa. Meðallegutími 

 á sjúkrahúsum 2000-2005. Legur. Sótt 5. janúar 2008, frá 

 http://www.landlaeknir.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=3198 

Landlæknisembættið. (2008, mars). Leiðbeiningar um greiningu og meðferð langvinnrar 

 hjartabilunar. Sótt 5. apríl 2008 frá  

 http://www.landlaeknir.is/Uploads/FileGallery/Kliniskar%20leidbeiningar/Hjartabilun

 _agrip.pdf 

Lavie, C. J. og Milani, R. V. (1997). Effects of cardiac rehabilitation, exercise training, and 

 weight reduction on exercise capacity, coronary risk factors, behavioral 

 characteristics and quality of life in obese coronary patients. American Journal of 

 Cardiology, 79, 397-401.  



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 71

Lyfjastofnun (e.d.). Lyfjaupplýsingar: ATC yfirlit. Sótt 8. apríl 2008 frá 

 www.lyfjastofnun.is/Lyfjaupplysingar_(Serlyfjaskra_og_fleira)/ATC_yfirlit_ 

Metha, P. A. og Cowie, M. R. (2006). Epidemiology and pathophysiology of heart failure. 

 Medicine, 34, 210-214. 

Nightingale, F. (1970). Notes of Nursing: what it is, and what it is not. London: Duckworth.  

Parshall, M. B., Welsh, J. D., Brockopp, D. Y., Heiser, R. M., Schooler, M. P. og Cassidy, K. 

 B. (2001). Dyspnea duration, distress, and intensity in emergency departments visits. 

 Heart and Lung, 30, 47-56. 

Potter, P. A. og Perry A. G. (2004). Fundamentals of Nursing. St. Louis, Mo.: Elsevier Mosby 

Rankin, S. H. og Stallings, K. D. (2001). Patient Education, Priciples and Practice. 

Philadelphia: Lippincott Williams and Wilkins.  

Rector, T. S. (2005). A conceptual model of quality of life in relation to heart failure.

 Journal of Cardiac failure, 11, 173-176. 

Redman, B. K. (2001). The Practice of Patients Education. Missouri: Mosby.  

Remme, W. J. og Swedberg, K. (2001) Guidelines for the diagnosis and treatment of chronic 

 heart failure. European Heart Journal, 22, 1527-1560. 

Riedinger, M. S., Dracup, K. A. og Brecht, M. L. (2002). Quality of life in women with heart 

 failure, normative groups, and patients with other chronic conditions. American 

 Journal of Critical Care, 11, 211-219.  

Roe, B. H. og Webb, C. (1998). Research and Development in Clinical Nursing Practice. 

London:Whurr Publishers.  

Rogers, A., Addington-Hall, J. M., McCoy, A. S .M., Edmonds, P. M., Abery, A. J., 

 Coats, A. J. S. o.fl. (2002). A qualitative study of chronic heart failure patients´ 

 understanding of their symptoms and drug therapy. The European Journal of Heart 

 Failure, 4, 283-287.  



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 72

Scottish Intercollegiate Guidelines Network (2007, febrúar). Management of chronic heart 

 failure: A national clinical guideline. Sótt 6. mars 2008, frá  

 http://www.sign.ac.uk/pdf/sign95.pdf  

Shah, N. B., Der, E., Ruggerio, C., Heidenreich, P. A. og Massie, B. M. (1998). Prevention of 

 hospitalizations for heart failure with an interactive home monitoring program. 

 American Heart Journal, 135, 373-378.  

Sigurður Kristinsson (2003). Siðfræði rannsókna og siðanefndir. Í Sigríður Halldórsdóttir og 

 Kristján Kristjánsson (ritstj.), Aðferðaræði rannsókna í heilbrigðisvísindum, (bls. 161-

 181). Akureyri: Háskólinn á Akureyri. 

Soler-Soler, J. og Permanyer-Miralda, G. (1994). How do changes in lifestyle complement 

 medical treatment in heart failure? British Heart Journal, 72, 87-91. 

Spertus, J., Peterson, E., Conard, M. W., Heidenreich, P. A., Krumholz, H.M., Jones, P. o.fl. 

 (2005). Monitoring clinical changes in patients with heart failure: A comparison of 

 methods. American Heart Journal, 150, 707-715. 

Stanek, E. J., Oates, M. B., McGhan, W. F., Denofrio, D, og Loh, E. (2000). Preferences for 

 treatment outcomes in patients with heart failure: symptoms versus survival. Journal 

 of Cardiac Failure, 6, 225-232. 

Steptoe, A., Mohabir, A., Mahon, N. G. og McKenna, W. J. (2000). Health related quality of 

 life and psychological wellbeing in patients with dilated cardiomyopathy. Heart, 83,

645-650.  

Stewart, S., MacIntyre, K. Hole, D. J., Capewell, S. og McMurray, J. V. J. (2001). More 

 ‘malignant’ than cancer? Five-year survival following a first admission for heart 

 failure. European Journal of Heart Failure, 3, 315-322. 



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 73

Swedberg, K. (2005). Guidelines for the diagnosis of treatment of chronic heart failure: full 

 text (update 2005): The task Force for the diagnosis and treatment of CHF  of the 

 European Society of Cardiology. European Heart Journal, 26, 1115-1140.

Todero, C. M., LaFramboise, L. M. og Zimmerman, L. M. (2002). Symptom status and 

 quality of life outcomes of home-based disease management program for heart failure 

 patients. Outcomes Management, 6, 161-168.  

Turvey, C.L., Schultz, K., Arndt, S., Wallace, R.B. og Herzog, R. (2004). Prevalance and 

 correlates of depressive symptoms in a community sample of people suffering from 

 heart failure. Journal of the American Geriatrics Society. 50, 2003-2008.  

Vilborg Þ. Sigurðardóttir (2008, febrúar). Svæsin hjartabilun – stigun og meðferðarúrræði. 

 Fyrirlestur fluttur á ráðstefnu hjá Samtökum um líknandi meðferð, Reykjavík, Ísland.  

Þorlákur Karlsson (2003). Spurningakannanir: uppbygging, orðalag og hættur. Í Sigríður 

 Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson (ritstj.), Aðferðaræði rannsókna í 

 heilbrigðisvísindum, (bls. 331-335). Akureyri: Háskólinn á Akureyri.  

Webel, A. R., Frazier, S. K., Moser, D. K. og Lennie, T. A. (2007). Daily variability in 

 dyspnea, edema and body weight in heart failure patients. European Journal of 

 Cardiovascular Nursing, 6, 60-65. 

Weeks, J. C., Cook, E. F., O´Day, S. J., Peterson, L. M., Wenger, N., Reding, D. o.fl. (1998). 

 Relationship between cancer patients’ predictions of prognosis and their treatment 

 preferences. JAMA, 279,1709-1714. 

Wheby, D. og Brenner, P. S. (1999). Perceived learning needs of patients with heart failure. 

 Heart and Lung, 28, 31-40.  

World Health Organization (WHO) (2006, október). Constitution of the World Health 

 Organization.  Sótt 14. mars 2008, frá 

 http://www.who.int/governance/eb/who_constitution_en.pdf 



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 74

Zambroski, C. H., Moser, D. K., Bhat, G. og Ziegler, C. (2005). Impact of symptom 

 prevalence and symptom burden on quality of the in patients with heart failure. 

 European Journal of Cardiovascular Nursing, 4, 198-206.  

Zlotnick, C., Shea, M. T., Pilkonis, P. A., Elkin, I. og Ryan, C. (1996). Gender, type of 

 treatment, dysfunctional attitudes, social support, life events, and depressive 

 symtomps over naturalistic follow-up. The American Journal of Psychiatry, 153, 

1021-1027.  



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 75

Fylgiskjal A: Staðfesting frá Persónuvernd og tilkynning til Persónuverndar 
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Fylgiskjal B: Umsókn til Siðanefndar LSH 

Nr. umsóknar: Móttekin: Afgreidd: 

Umsókn til Siðanefndar 
Landspítala - háskólasjúkrahúss 

 
1. HEITI RANNSÓKNAR.  Beðið er um fullt heiti rannsóknar, íslenskt eða erlent eftir 
atvikum. 
Hver eru áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða. 

2. TILGANGUR RANNSÓKNAR OG LÝSING Í HNOTSKURN. Útdráttur  úr 
rannsókninni,  þ.m.t. markmið, þátttakendur, framkvæmd og vísindalegur ávinningur. 

Markmið rannsóknarinnar er að kanna áhrif hjartabilunar á einstaklinga með tilliti til 
einkenna og lífstílsbreytinga.  

Þátttakendur eru einstaklingar sem leggjast inn vegna gruns um hjartabilun eða hafa 
þegar fengið þá sjúkdómsgreiningu. Rannsóknin verður framkvæmd á Landspítala 
háskólasjúkrahús (LSH), nánar tiltekið á hjartadeild 14 G. 

Rannsóknin er í tveimur hlutum. Fyrri hlutinn er forprófun spurningalistans og síðari hlutinn 
er rannsóknin sjálf þar sem spurningalistinn verður lagður fyrir þátttakendur.  

1) Forprófun á þýddum spurningalista verður framkvæmd á hjartdeild 14 G um leið og 
samþykki fæst frá Siðanefnd LSH. Spurningalistinn var þýddur af Elísabetu Snorradóttur og 
Önnu Yates og eru þær báðar löggildir skjalaþýðendur. Upprunalegi spurningalistinn heitir 
Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire. Stefnt er að því að gera forprófun á sex til átta 
skjólstæðingum sem leggjast inn á hjartadeild 14 G og reynt verður að hafa jafna kynja- og 
aldursdreifingu. Rannsakendur munu leggja spurningalistann fyrir skjólstæðinga og að lokinni 
svörun munu þeir spyrja skjólstæðingana hvernig þeir túlkuðu hverja spurningu fyrir sig og 
hvort að eitthvað hafi ekki verið nógu vel útskýrt.   
Úr þessum niðurstöðum munu rannsakendur endurskoða spurningar og breyta orðalagi ef þörf 
er á. Leiðbeinandi rannsóknarhópsins mun vera í samráði þegar breytingar eiga sér stað.   

2) Matstækið er spurningalisti sem inniheldur 19 spurningar. Áætlað er að leggja 
spurningalistann fyrir á meðan skjólstæðingar eru inniliggjandi á deildinni. Við stefnum að 
því að fá 40-60 þátttakendur í rannsóknina. Litið er á svörun spurningalistans sem samþykki 
fyrir þátttöku í rannsókninni. Spurningalistarnir verða lagðir fyrir á tímabilinu 15. janúar – 15. 
mars 2008. 
Vísindalegur ávinningur rannsóknarinnar er að komast að hvernig líf einstaklinga með 
hjartabilun er háttað með tilliti til einkenna og lífsgæða. Stefnt er á að í framtíðinni verði þessi 
spurningalisti notaður á göngudeild hjartabilaðra á LSH sem matstæki á fyrrgreindum þáttum.  
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3. ÁBYRGÐARMAÐUR RANNSÓKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn 
ábyrgðarmann úr sínum hópi sem annast samskipti við siðanefnd LSH og sem ber 
jafnframt faglega ábyrgð á framkvæmd rannsóknarinnar. 
Nafn: Árún K. Sigurðardóttir  Kennitala: 100257 - 2709 
Staða: Dósent við Háskólann á Akureyri Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri 
Vinnusími: 460-8464 Fax: 460-8999 
Heimilisfang vinnustaðar: Sólborg við Norðurslóð, 600 Akureyri  
Heimasími: 461-1545 Netfang:arun@unak.is 

4. AÐRIR UMSÆKJENDUR. Tilgreina þarf nöfn og vinnustaði allra rannsakenda, þ.e. 
annarra en ábyrgðarmanns. 
Nafn: Eva Björk Axelsdóttir  Vinnustaður:HA Staða: 
Hjúkrunarfræðinemi 
Nafn: Karólína Andrésdóttir Vinnustaður:HA Staða: 
Hjúkrunarfræðinemi  
Nafn: Rebekka Ingvadóttir  Vinnustaður: HA 
Staða:Hjúkrunarfræðinemi 

5. AÐRIR SAMSTARFSAÐILAR (þ.m.t. fjármögnunar- og styrktaraðilar). Hér skal 
t.d. greina frá þeim stofnunum og fyrirtækjum, innlendum eða erlendum sem að 
rannsókninni koma hafi slíkar upplýsingar ekki þegar komið fram í liðum 2 og 3.  
Stofnun/fyrirtæki: Landspítali Háskólasjúkrahús Heimilisfang: Hringbraut 

Stofnun/fyrirtæki: Háskólinn á Akureyri  Heimilisfang: Sólborg v/Norðurslóð 

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSAÐILA. Hér skal greina frá því, hvaða aðilar hafa 
umsjón með einstökum verkþáttum rannsóknarinnar. Ef rannsakendur njóta styrkja 
eða annarrar fjármögnunar vegna rannsóknarinnar þurfa einnig að koma fram 
upplýsingar um tengsl fjármögnunaraðila við rannsakendur. 
1) Rannsakendur munu alfarið sjá um forprófun spurningalistans.  

2) Verkefnum rannsóknarinnar verður skipt jafnt á milli rannsakenda. Hjúkrunarfræðingar á 
hjartadeild 14 G munu afhenda þátttakendum spurningalista og sjá til þess að þeim sé skilað í 
lokuðu umslagi í kassa sem verður staðsettur inni á vaktherbergi deildarinnar.  

7. ÞÁTTTAKENDUR. Tilgreinið fjölda þátttakenda svo og hvernig og á hvaða 
forsendum úrtakið verður valið. 
1) Í forprófun verða sex til átta þátttakendur. Reynt verður að hafa jafna kynja- og 
aldursdreifingu. Úrtakið verður því valið eftir kyn og aldri sjúklings.  

2) Rannsóknin: Stefnt er að því að þátttakendur verði frá 40-60 manns. Listinn verður lagður 
fyrir alla einstaklinga sem leggjast inn á 14 G vegna hjartabilunar, bæði nýgreindir og þeir 
sem hafa fengið sjúkdómsgreininguna. Hjúkrunarfræðingar á deildinni útiloka þá sem ekki 
skilja íslensku og telja að séu ekki hæfir til að svara spurningalistanum vegna t.d. 
minnisskerðinga. Við munum ekki takmarka okkur við ákveðin aldursflokk. Þeir þátttakendur 
sem ekki geta svarað spurningalistanum sjálfir geta fengið aðstoð frá hjúkrunarfræðingi á 
deildinni.  
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8. ÁVINNINGUR/ÁHÆTTA. Tilgreinið í hverju ávinningur jafnt sem áhætta 
þátttakenda í rannsókninni  verður helst fólgin. 

Ávinningur þátttakenda eftir að hafa svarað spurningalistanum getur verið sá að svörun 
hans veki með þátttakandanum spurningar um atriði sem viðkomandi er ekki alveg klár á. 
Þeir geta þá fremur leitað sér frekari fræðslu um þá þætti sem þeir voru óöruggir með. 
Spurningalistinn getur í framtíðinni verið notaður sem mælitæki fyrir þennan sjúklingahóp 
til mats á bata eða afturför í sjúkdómnum. 
Áhættan er lítil sem engin fyrir þátttakendur. Algjör nafnleynd verður viðhöfð. Ekki verður 
hægt að rekja ákveðin svör til sjúklinga. Þátttakendur taka þátt í rannsókninni af fúsum og 
frjálsum vilja.   

Það sem fram kemur hér að ofan á jafnt við forprófun og rannsóknina sjálfa.  

9. ÖFLUN UPPLÝSTS SAMÞYKKIS. Tilgreinið hvernig upplýsts samþykkis 
þátttakenda verður aflað, þ.m.t. hvaða aðili muni leita til þeirra eftir slíku samþykki. 
Athugið að ef afla á upplýsinga eða sýna frá börnum þarf samþykki frá foreldri eða 
forráðamanni. Afrit af upplýsingum og samþykkisblöðum skulu fylgja umsókninni. 
1) Rannsakendur munu afhenda þátttakendum kynningarbréf forprófunar og spurningalista.  
2) Hjúkrunarfræðingar á hjartadeild 14 G munu afhenda þátttakendum kynningarbréf og ef 
sjúklingur samþykkir að taka þátt í rannsókninni fær hann afhendan spurningalista.  

Litið er á svörun spurningalistans sem samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni. 

10. RANNSÓKNARGÖGN. Tilgreinið hvers konar gögnum (persónuupplýsingum, 
lífsýnum o.s.frv.) er fyrirhugað að safna vegna rannsóknarinnar. Einnig hvaða aðilar 
hafi aðgang að þeim gögnum. Skýrið frá hvaða öryggisráðstafanir verða gerðar og 
hvernig trúnaði við þátttakendur verður haldið. Koma þarf fram hver hefur umráðarétt 
yfir gögnunum að rannsókn lokinni. 
Þátttakendum er ekki skylt að segja til nafns og munu persónulegar upplýsingar á 
spurningalista (kyn, aldur, búseta) vera órekjanlegir. Fyllsta trúnaði er gætt.  
Árún K. Sigurðardóttir, Eva Björk Axelsdóttir, Karólína Andrésdóttir og Rebekka Ingadóttir 
eru þær einu sem munu hafa aðgang að gögnunum. Eftir að þátttakandi hefur svarað 
spurningalista verður hann settur í umslag og límt vel fyrir. Spurningalistar verða allir 
geymdir í lokuðum kassa á sama stað á vaktherbergi deildarinnar á meðan á rannsókninni 
stendur. Unnið verður úr gögnum í tölvu og verður aðeins hægt að opna skjölin með 
ákveðnum kóða sem rannsakendur hafa einir aðgang að. Ekki er áætluð frekari notkun á 
gögnum eftir að rannsókn er fullunnin og verður því aðgangskóðum eytt ásamt öllum 
gögnum.  
Engum lífsýnum verður safnað í rannsókn þessari.  

Þetta á bæði við um forprófun og rannsóknina sjálfa.  

11. SIÐFERÐILEG ÁLITAMÁL. Hér skal greina frá helstu álitamálum af 
siðferðilegum toga sem rannsóknina varða. 
Þeir einstaklingar sem taka þátt í rannsókninni gera það af fúsum og frjálsum vilja. Í 
kynningarbréfi kemur fram að fullum trúnaði er heitið og að rannsakendur munu ekki hafa 
aðgang að sjúkraskýrslum né öðrum persónuupplýsingum.  
Þátttaka í rannsókninni veldur þátttakendum hvorki kostnaði né óþægindum.    



Áhrif hjartabilunar á líf fólks m.t.t. líkamlegra einkenna og lífgæða 82

12. VÍSINDALEGT GILDI. Gerið stuttlega grein fyrir þeim vísindalega ávinningi sem 
rannsóknin hefur í för með sér. 
Vísindalegt gildi rannsóknarinnar er að auka skilning á því hversu mikil áhrif hjartabilun 
hefur á líf einstaklinga sem leggjast inn á hjartadeild 14 G vegna hjartabilunar.  
Lítið er vitað um þetta viðfangsefni hjá íslendingum sem leggjast inn vegna hjartabilunar.  
Við teljum að sá vísindalegi ávinningur sem hljótist af rannsókninni nýtist best göngudeild 
hjartabilaðra. Verður deildarstjóra þeirra deildar afhent rannsóknin í heild sinn með von um 
að niðurstöður hennar komi starfi göngudeildarinnar til góðs með þá bættri þjónustu. Með því 
er hægt að bæta þá þjónustu sem veitt er þessum sjúklingahópi.  

13.  FRÆÐIGRUNNUR RANNSÓKNAR. Lýsa skal fræðilegri þekkingu á 
rannsóknarsviðinu og öðrum bakgrunni rannsóknarinnar, þ.m.t.  helstu niðurstöðum 
eldri rannsókna. Taka skal sérstaklega fram, hvaða reynsla er af viðkomandi aðferðum 
og/eða meðferð í fyrri rannsóknum. Þessum lið má skila á sérblaði eða vísa í ítarlegri 
rannsóknaráætlun sem þá skal fylgja umsókn. 
Hjartabilun hefur víðtæk áhrif á líf fólks og lífsgæði þeirra sem erfitt er að mæla. Þróaður 
hefur verið spurningalisti sem var nefndur Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire eða 
KCCQ. Green, Porter og Bresnahan (2000) vildu búa til gott mælitæki til að meta lífsgæði og 
sjúkdómsástand sjúklinga með hjartabilun. Spurningarnar eru hannaður út frá 
heimildarannsókn og var spurningalistinn lagður fyrir einstaklinga með hjartabilun til að 
athuga hvort hann stæðist væntingar höfunda. Markmiðið var að fá marktækt og nákvæmt 
mælitæki á heilbrigðisástandi einstaklinga með hjartabilun. Spurningarnar eru um líkamleg 
höft, einkenni út frá sjúkdómnum, félagsleg áhrif og hvaða áhrif sjúkdómurinn hefur á 
lífsgæði einstaklinga.  

Þátttakendum var skipt upp í tvo hópa. Í fyrri hópnum voru einstaklingar með 
hjartabilun þar sem sjúkdómurinn hafði verið í jafnvægi í nokkurn tíma, en í hinum 
einkenndist hópurinn af einstaklingum með óstöðuga hjartabilun. Til þess að gera þetta 
marktækt voru einnig tveir aðrir spurningalistar lagðir fyrir hópana til þess að hafa 
samanburð. Það voru spurningalistarnir Short Form- 36 (SF-36) og The Minnesota Living 
with Heart Failure Questionnaire. Listarnir voru lagðir fyrir tvisvar með þriggja mánaða 
millibili. Niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að KCCQ var réttmætur, áreiðanlegur og 
endurspeglaði raunverulegt sjúkdómsástand sjúklings með hjartabilun. Það sem staðfestir 
þetta var að hjá hópnum með hjartabilun í jafnvægi voru litlar breytingar á niðurstöðum 
spurningalistans en hjá hinum sáust greinilega breytingar á skori spurningalistanna hvort sem 
það var út af bættri heilsu eða ekki (Green, Porter og Bresnahan, 2000).  

Til eru mörg mælitæki sem hægt er að leggja fyrir sjúklinga með hjartabilun en ekki 
var vitað hvert þeirra var áreiðanlegast. Þess vegna vildu rannsakendurnir athuga hvaða 
mælitæki skiluðu bestu niðurstöðunum um breytingar á líkamlegu ástandi sjúklings. Nokkur 
mismunandi mælitæki voru prófuð og þau voru KCCQ, SF-12, EQ-5D – sem mældu heilsufar 
og svo NYHA og 6 mínútna göngupróf – sem mældu þol þátttakenda. Fengnir voru  476 
göngudeildar skjólstæðingar og voru mælitækin lögð tvisvar fyrir þ.e. í byrjun rannsóknar og 
svo aftur eftir 6 vikur. Niðurstöðurnar voru þær að 6 mínútna gönguprófið og KCCQ námu 
best þær breytingar sem urðu á líkamsástandi sjúklings og kom KCCQ lang best út úr þessari 
rannsókn. Rannsakendurnir sáu að KCCQ ásamt NYHA og 6 mínútna löngu gönguprófi 
sýndu réttmætustu niðurstöðurnar samkvæmt sjúkdóms og líkamsbreytingum sem urðu á 
þátttakendum á þessum 6 vikum (Spertus o.fl, 2005).  

Heidenreich og samstarfsmenn hans (2006) vildu athuga hvort að það væri til 
mælitæki fyrir hjartasjúklinga sem myndi geta sagt fyrir um sjúkdómshorfur þeirra. Að þeirra 
mati þyrfti mælitæki að vera markvist og áreiðanlegt sem myndi hjálpa 
göngudeildarstarfsfólki að sjá hvort skjólstæðingur þyrfti meiri stuðning við  
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lífstílbreytingar, aukna meðferð eða fræðslu. Með svo góðu mælitæki væri hægt að 
fækka innlögnum skjólstæðinga með hjartabilun inn á sjúkrahús. Ákváðu rannsakendur að 
taka spurningalistann KCCQ og athuga hvort hann gæti einn og sjálfur sagt fyrir um 
sjúkdómshorfur án þess hafa sjúkraskýrslur til hliðsjónar. Fengnir voru 505 einstaklingar með 
greinda hjartabilun og var meðalaldurinn 61 ár. Niðurstöðu sýndu að ef einstaklingar skoruðu 
lágt á spurningalistanum voru sjúkdómshorfur þeirra verri. Rannsakendur sáu að með þessum 
upplýsingum var hægt að greina þá einstaklinga sem þyrftu á frekari meðferð að halda og 
jafnvel að forða þeim frá innlögn á sjúkrahús. Þá væri hægt að meðhöndla einstaklinga á 
göngudeild með t.d. lyfjabreytingum, betri fræðslu og jafnvel bæta eftirfylgni í heimahúsi. 
KCCQ tekur á öllum þáttum sem snúa að heilsu sjúklingsins og er þess vegna kjörið mælitæki 
til eftirfylgnar (Heidenreich o.fl., 2006). Einnig komu svipaðar niðurstöður fram hjá þeim 
Sullivan, Levy, Russo, Crane og Spertus (2007) að KCCQ spurningalistinn hefði gott 
forspárgildi fyrir sjúkdómsframvindu hjá skjólstæðingum göngudeild hjartasjúklinga.  
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14. RANNSÓKNARAÐFERÐIR. Gera skal grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar. 
Taka skal fram hvort ætlunin sé að afla upplýsinga frá öðrum en þátttakendum sjálfum. 
Ef ætlunin er að notast við upplýsingar úr sjúkraskrám, gagnabönkum (s.s. 
krabbameinsskrá)  eða sýni úr lífsýnabanka þurfa afrit af tilskyldum leyfum að fylgja 
umsókninni (sbr. lið 23 hér á eftir). Koma þarf fram til hvers er ætlast af þátttakendum, 
s.s. hvers konar rannsóknir verði gerðar á þeim,  hversu oft þeir munu koma í eftirlit  
eða mat og hvers konar sýna og/eða upplýsinga verður aflað. Þessum lið má skila á 
sérblaði ef þörf krefur. 
1) Forprófun: Spurningalistinn var þýddur af Elísabetu Snorradóttur og Önnu Yates og er þær 
báðar löggildir skjalþýðendur. Upprunalegi spurningalistinn heitir Kansas City 
Cardiomyopathy Questionnaire. Við munum nota þessa þýðingu til forprófunar á 6-8 
skjólstæðingum sem leggjast inn á hjartadeild 14 G. Spurningalisti inniheldur 19 spurningar 
sem varða heilsu þátttakenda í tengslum við að vera með greinda hjartabilun. Spurningalistinn 
inniheldur eingöngu fjölvalsspurningar. Áætlaður heildartími til að fylla út spurningalistann er 
um 5 - 10 mínútur. Hver þátttakandi er beðinn um að svara spurningalistanum eins vel og 
hann getur. 
Spurningalistanum munu fylgja fjórar spurningar sem varða aldur, kyn, búsetu og tíma frá 
sjúkdómsgreiningu.  
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Eftir að þáttakandi hefur svarað spurningum mun rannsakandi spyrja hann út í hvernig hann 
skildi hverja spurningu og hvort að honum hafi fundist eitthvað óskiljanlegt eða flókið hvað 
varðar málfar eða annað.  
2) Rannsóknin: Þessi rannsóknin er meigindleg. Þátttakendur munu fá í eitt skipti afhent 
kynningarbréf og ef þeir samþykkja að taka þátt í rannsókninni fá þeir afhenda spurningalista.  
Spurningalistinn er byggður er á KCCQ og fylgja honum fjórar spurningar er varða aldur, 
kyn, búsetu og tíma frá greiningu.  
Á rannsóknartímabilinu frá janúar til mars 2008, verður öllum þeim sem leggjast inn á 
hjartadeild 14 G vegna hjartabilunar boðið að taka þátt í rannsókninni. Reynt verður að fá 60 
þátttakendur.  
Í þessari rannsókn eru spurningarnar sniðnar sérstaklega með viðfangsefnið í huga.   

Ekki verða notaðar neinar upplýsingar úr sjúkraskrám, engin lífsýni notuð né upplýsingar úr 
gagnabönkum.   

15. ÚRVINNSLA GAGNA. Tilgreinið hvers konar  úrvinnsla (t.d. tölfræðileg) verður 
gerð og hvort stuðst hefur verið við “power analysis” eða aðrar  hliðstæðar aðferðir við 
undirbúning rannsóknar. 
Notuð verður lýsandi tölfræði til að vinna úr niðurstöðunum. 
Rannsakendur munu nota forritin SPSS og Excel.  

16. RANNSÓKNARTÍMABIL. Tilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hefjist og 
hvenær henni ljúki. 
Forprófun mun hefjast um leið og leyfi hefur fengist frá Siðanefnd LSH.  
Áætlað er að hefja rannsóknina í janúar 2008 og ljúka henni í mars 2008. Verkefnið mun svo 
verða fullunnið í maí 2008. 

17. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR. Gerið grein fyrir fyrirhugaðri nýtingu og/eða 
birtingu/kynningu á niðurstöðum rannsóknarinnar. 
Rannsóknin er hluti af B.Sc ritgerð í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri (HA). 
Verkefnið verður kynnt í málstofu heilbrigðisdeildar í HA 30. maí 2008. Niðurstöður munu 
einnig liggja fyrir á hjartadeild 14 G, LSH og á göngudeild hjartabilaðra. 

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugað er að flytja gögn rannsóknarinnar (t.d. 
lífsýni  eða persónuupplýsingar) úr landi verður að tilgreina í hvaða tilgangi og formi 
það verði gert, svo og til hvaða stofnunar og lands gögnin verði flutt. Jafnframt ber að 
tilgreina hver á viðkomandi stofnun hafi umráðarétt yfir gögnunum og/eða beri ábyrgð 
á þeim. 
Á ekki við : X  
 
19. VARÐVEISLA OG EYÐING GAGNA. Hvar verða rannsóknargögnin varðveitt? 
Hvenær og hvernig verður þeim eytt? 
Allar rannsóknarniðurstöður og tengd gögn verða geymd á sama stað á meðan 
rannsóknarvinnu stendur. Ekki er áætlað að vinna frekar með spurningalista að rannsókn 
lokinni. Eftir úrvinnslu gagna munu rannsakendur því eyða öllum spurningalistunum. 

20. SAMNÝTING GAGNA. Tilgreinið hvort fyrirhugað sé að samkeyra upplýsingar 
rannsóknarinnar við aðrar skrár eða samnýta upplýsingar og/eða sýni við aðrar 
rannsóknir. Ef svo er greinið þá frá heiti viðkomandi rannsóknar og ábyrgðarmanni. 
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Á ekki við:  X  
 
21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast  eftirlit með heilsu og líðan 
þátttakenda og hvernig verður því háttað? Með hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru 
þátttakendur tryggðir gagnvart hugsanlegum skaða? 
Þessi rannsókn felur í sér litla áhættu þátttakenda þar sem hún er byggð á huglægu mati 
þeirra. Þátttakendur fá kynningarbréf um rannsóknina og geta þeir í framhaldi af því ákveðið 
hvort þeir vilji taka þátt eður ei. Ekki eru gerðar neinar ráðstafanir um eftirlit eða tryggingu 
þar sem að ekki er talin þörf á því.  

22. GREIÐSLUR VEGNA ÞÁTTTÖKU. Tilgreinið hvort greitt verði fyrir þátttöku í 
rannsókninni og þá jafnframt hvers eðlis og  hversu háar þær greiðslur verði. 

Á ekki við: X 

23. AÐRAR UMSÓKNIR EÐA LEYFI. Afrit af  leyfi  stjórnar lífsýnasafns vegna 
notkunar lífsýna, leyfi yfirlæknis/-lækna vegna aðgangs að sjúkraskrám, leyfi annarra 
skráarhaldara (s.s. krabbameinsskrár) og leyfi stofnunar fyrir framkvæmd rannsóknar 
skulu fylgja með umsókn, eftir því sem við á. Hafi umsóknin áður hlotið samþykki 
annarrar siðanefndar skal afrit þess leyfis fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn 
fengist, skal skrá dagsetningu umsóknar til viðkomandi aðila. 
JÁ _x__NEI___ Yfirlæknir/-nar, hver(jir):  Gestur Þorgeirsson 

Framkvæmdarstjóri Hjúkrunar: Anna Stefánsdóttir 
Deildarstjóri Hjartadeildar 14 G: Kristín Sigurðardóttir  

24. FYLGISKJÖL MEÐ UMSÓKN. Starfságrip/ritaskrá ábyrgðarmanns, svo og 
upplýsinga- og samþykkisblöð vegna þátttöku í rannsókninni skulu ávallt fylgja umsókn 
til siðanefndar.   

__x__ Starfsferilsskrá ábyrgðarmanns   
____ Nákvæmari rannsóknarlýsing(ar) 
__x__ Kynningarblað/-blöð    __x__ Spurningalistar, fjöldi 

_1_ 
____ Upplýsingablað/-blöð   ____ “Case Report Form” 
____ Samþykkisblað/-blöð   __x__ Afrit af leyfum 
____ Önnur fylgiskjöl (hver?) 

25. ATHUGASEMDIR UMSÆKJENDA. Hér er hægt að koma á framfæri 
athugasemdum eða skýringum sem ekki komust fyrir annars staðar  í umsókninni. 
 
VERÐI  EINHVERJAR BREYTINGAR Á RANNSÓKNARÁÆTLUNINNI BER 
ÁBYRGÐARMANNI AÐ TILKYNNA ÞÆR ÁN TAFAR TIL SIÐANEFNDAR LSH. 
Staður:    Dagsetning:  Undirskrift ábyrgðarmanns: 
Akureyri                                            ................                    
______________________________ 
Vinsamlegast sendið umsókn og fylgiskjöl í einu eintaki. 

Umsókn sendist: Jónína Sigurðardóttir forstöðumaður siðanefndar LSH 
 skrifstofu kennslu, vísinda og þróunar C-13 

 Landspítala Fossvogi  
 108 Reykjavík 
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Fylgiskjal C: Leyfi frá Siðanefnd LSH 
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Fylgiskjal D: Leyfi frá yfirlækni  
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Fylgiskjal E: Leyfi frá framkvæmdastjóra hjúkrunar  
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Fylgiskjal F: Leyfi frá deildarstjóra hjartadeildar 14 G, LSH. 
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Fylgiskjal G: Kynningarbréf til hjúkrunarfræðinga 

BRÉF TIL HJÚKRUNARFRÆÐINGA 

Akureyri, nóvember 2007 

Ágæti hjúkrunarfræðingur 

 

Við undirritaðar erum nemendur á fjórða ári í hjúkrunarfræði við heilbrigðisdeild 

Háskólans á Akureyri. Við erum að vinna að lokaverkefni okkar til B.Sc. gráðu í 

hjúkrunarfræði. Leiðbeinandi okkar er Árún Kristín Sigurðardóttir, dósent við heilbrigðisdeild 

Háskólans á Akureyri, v.s. 460-8464, netfang: arun@unak.is

Heiti rannsóknarinnar sem við ætlum að framkvæma er: “Hver eru áhrif hjartabilunar á líf 

fólks m.t.t líkamlegra einkenna og lífsgæða?”  Spurningalistinn sem notast verður við er 

íslensk þýðing á Kansas city cardiomyopathy questionnaire (KCCQ) og hefur hann verið 

notaður í Bandaríkjunum. Spurningalistinn hefur ekki verið lagður fyrir á Íslandi áður og því 

var hann forprófaður af rannsakendum á hjartadeild 14 G í janúar 2007.  

Með þessu bréfi viljum við biðja þig um að leggja spurningalistana fyrir. Þátttakendur 

eru þeir einstaklingar sem leggjast inn á deildina og eru með eða fá staðfesta 

sjúkdómsdgreiningu hjartabilunar og samþykkja að taka þátt í rannsókninni.

Hjúkrunarfræðingar eru vinsamlegast beðnir um að útiloka þá sem ekki skilja íslensku 

og þá sem þeir telja að séu ekki hæfir til að svara spurningalistanum vegna t.d. 

minniskerðinga. Ber hjúkrunarfræðingi að meta slík tilfelli. Spurningalistar verða lagðir 

fyrir á tímabilinu janúar til mars 2008. Að lokinni þátttöku viljum við biðja þig að passa að 
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spurningalistinn sé settur í lokað umslag og koma því fyrir í þar til gerðum kassa sem verður 

staðsettur á vaktherbergi deildarinnar. Athugið að kassinn er læstur þannig að eftir að 

spurningalistanum hefur verið skilað er ekki hægt að draga þátttöku einstaklingsins til baka 

þar sem listarnir eru ómerktir.  

Ef þú hefur einhverjar spurningar varðandi rannsóknina biðjum við þig að hafa 

samband við leiðbeinanda okkar.  

 

Með fyrirfram þakklæti og von um gott samstarf,  

Rebekka Ingadóttir  Gsm: 862-3274 ha030498@unak.is

Eva Björk Axelsdóttir  Gsm: 847-6883  ha030168@unak.is

Karólína Andrésdóttir  Gsm: 691-1832 ha040152@unak.is
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Fylgiskjal H: Kynningarbréf til þátttakenda vegna forkönnunar 

KYNNINGARBRÉF FYRIR ÞÁTTÖKU Í VÍSINDARANNSÓKNINNI “HVER ERU ÁHRIF 

HJARTABILUNAR Á LÍF FÓLKS M.T.T. LÍKAMLEGRA EINKENNA OG LÍFSGÆÐA. FORPRÓFUN Á 

SPURNINGALISTA”

Akureyri, janúar 2008 

Ágæti lesandi þessa bréfs 

 

Við undirritaðar erum nemendur á fjórða ári í hjúkrunarfræði við heilbrigðisdeild 

Háskólans á Akureyri. Við erum að vinna lokaverkefni í hjúkrunarfræði til B.Sc. gráðu.  Þar 

er markmiðið að kanna áhrif hjartabilunar á líf einstaklinga með tilliti til líkamlegra einkenna 

og lífsgæða.  

Við biðjum þig að taka þátt í prófun á spurningalistanum. Spurningalistinn er 

upphaflega frá Bandaríkjunum og hefur hann ekki verið lagður fyrir á Íslandi áður. 

Rannsakendur vilja fá fram álit þátttakanda á spurningalistanum og hvort að rannsakendur og 

þátttakandi skilji spurningarnar eins.  

Ef þú samþykkir að svara spurningalistanum munt þú fá afhendan spurningalista sem 

inniheldur 19 spurningar og tekur um 5-10 mínútur að svara þeim. Eftir að þú hefur svarað 

honum mun einn af rannsakendum fara með þér yfir listann og athuga hvernig þú skildir 

spurningarnar og hvort þær voru nægilega skýrar.   
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Þess ber að geta að rannsakendur fá ekki aðgang að neinum persónulegum 

upplýsingum um þig né aðgang að sjúkraskrá þinni. Nafn þitt mun hvergi koma fram í þessari 

rannsókn. Þér ber engin skylda að taka þátt í þessari vísindarannsókn. Þú getur hætt þátttöku 

hvenær sem er án eftirmála og þátttakan hefur ekki áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem þú færð 

á Landspítala-háskólasjúkrahús.  

 Það er okkur mjög mikilvægt að þú takir þátt í þessari prófun svo að hægt verði að 

leggja hann fyrir fleiri þátttakendur. Við teljum að heilbrigðisstarfsfólk þurfi að fá betri 

innsýn í þá þætti sem spurt er um í spurningalistanum. 

 Rannsóknin hefur fengið leyfi Siðanefndar Landspítala og verið tilkynnt til 

Persónuverndar. Ef þú hefur einhverjar spurningar varðandi rannsóknina biðjum við þig að 

hafa samband við rannsakendur eða leiðbeinanda þeirra í þau símanúmer sem eru gefin upp 

hér að neðan. 

 

Með fyrirfram þakklæti,  

Eva Björk Axelsdóttir  Gsm: 847-6883  ha030168@unak.is

Karólína Andrésdóttir  Gsm: 691-1832 ha040152@unak.is

Rebekka Ingadóttir  Gsm: 862-3274 ha030498@unak.is

Leiðbeinandi:  

Árún K. Sigurðardóttir Gsm: 867-0723 arun@unak.is 

 

“Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í 

rannsókninni getur þú snúið þér til Siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 108 Reykjavík. Sími: 543 7465, fax: 543 

2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal I: Kynningarbréf til þátttakenda 

KYNNINGARBRÉF FYRIR ÞÁTTÖKU Í VÍSINDARANNSÓKNINNI “HVER ERU ÁHRIF 

HJARTABILUNAR Á LÍF FÓLKS M.T.T. LÍKAMLEGRA EINKENNA LÍFGÆÐA.” 

Akureyri, janúar 2008 

Ágæti lesandi þessa bréfs 

 

Við undirritaðar erum nemendur á fjórða ári í hjúkrunarfræði við heilbrigðisdeild 

Háskólans á Akureyri. Við erum að vinna lokaverkefni okkar í hjúkrunarfræði til B.Sc. gráðu. 

Þar er markmiðið að kanna áhrif hjartabilunar á líf einstaklinga með tilliti til líkamlegra 

einkenna og lífsgæða. Þátttakendur rannsóknarinnar eru einstaklingar sem leggjast inn á 

hjartadeild 14 G frá janúar til mars 2008 vegna hjartabilunar.  

Við viljum biðja þig um að vera þátttakandi í rannsókninni. Fyrirkomulag 

rannsóknarinnar verður þannig að eftir að læknir hefur staðfest sjúkdómsgreiningu þína eða 

þú ert þegar með greinda hjartabilun mun hjúkrunarfræðingur á hjartadeild 14 G afhenda þér 

spurningalista sem inniheldur 19 spurningar. Ef þú hefur áhuga á að taka þátt í rannsókninni 

vinsamlegast svaraðu spurningunum. Það tekur um 5-10 mínútur að svara spuringarlistanum. 

Honum er svo skilað í þar til gerðu umslagi til hjúkrunarfræðings á deildinni. Þér ber engin 

skylda að taka þátt í þessari vísindarannsókn. Þú getur hætt þátttöku hvenær sem er án 

eftirmála og að hún hefur ekki áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem þú færð á Landspítala 

háskólasjúkrahús. 
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Þess ber að geta að rannsakendur fá ekki aðgang að neinum persónulegum 

upplýsingum um þig né aðgang að sjúkraskrá þinni. Nafn þitt mun hvergi koma fram í 

rannsókninni. 

Það er okkur mjög mikilvægt að þú takir þátt í rannsókninni svo heilbrigðisstarfsfólk 

fái betri innsýn í þá þætti sem spurt er um í spurningalistanum. Skil á spurningalistanum 

skoðast sem upplýst samþykki. 

 Rannsóknin hefur fengið leyfi siðanefndar Landspítala og verið tilkynnt til 

Persónuverndar. Ef þú hefur einhverjar spurningar varðandi rannsóknina biðjum við þig að 

hafa samband við rannsakendur eða leiðbeinanda þeirra í þau símanúmer sem eru gefin upp 

hér að neðan. 

 

Með fyrirfram þakklæti,  

Eva Björk Axelsdóttir  Gsm: 847-6883  ha030168@unak.is

Karólína Andrésdóttir  Gsm: 691-1832 ha040152@unak.is

Rebekka Ingadóttir  Gsm: 862-3274 ha030498@unak.is

Leiðbeinandi: 

Árún K. Sigurðardóttir Gsm: 867-0723 arun@unak.is

“Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt hætta 

þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 108 

Reykjavík. Sími: 543 7465, fax: 543 2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal J: Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun, fyrir forkönnun 
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Fylgiskjal K: Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun, eftir forkönnun 
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Fylgiskjal L: Spurningar frá rannsakendum 

 
Spurningar frá rannsakendum: 

1. Aldur 
□ 20 – 29 ára 
□ 30 – 39 ára 
□ 40 - 49 ára 
□ 50 - 59 ára 
□ 60 - 69 ára 
□ 70 - 79 ára 
□ 80 +

2. Kyn 
□ kona  
□ karl 
 
3. Hvað er langt síðan þú varst greind/greindur með hjartabilun? 
□ 6 mánuðir eða styttra 
□ 6 mánuðir til 1 ár 
□ 1ár til 3 ár 
□ 3 ár til 5 ár 
□ 5 ár til 8 ár 
□ lengra en 8 ár síðan 
 
4. Hvar býrðu? 
□ á Höfuðborgarsvæðinu 
□ á Suðurlandi 
□ á Vesturlandi 
□ á Norðurlandi 
□ á Austurlandi 
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Fylgiskjal M: Tölvupóstur frá Gesti Þorgeirssyni 

 

Sælar verið þið 

 

Eins og kemur fram í tölvupósti ykkar hef ég fyrir mitt leyti gefið samþykki fyrir 

rannsókninni. Fram kemur að Vísindasiðanefnd gerir það skilyrði, að samstarfsaðili sé á LSH, 

sem geti borið ábyrgð á rannsókninni gagnvart sjúkrahúsinu. Að ykkar beiðni fellst ég á að 

vera sá samstarfsaðili. Þið munuð þá hafa samband við mig, ef afla þarf upplýsinga um 

sjúkdómsgreiningar. 

 

Með kveðju og von um að verkefnið gangi vel. 

Gestur Þorgeirsson, yfirlæknir 

hjartadeild, LSH 

 


