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Utdrattur

Langvinn hjartabilun er alvarlegt 4stand sem Utheimtir tidar heimsoknir 4 heilsugeslu,
innlagnir & sjikrahus og danartioni vegna sjukdomsins er ha. Vegna framfara i medferd
hjartasjukdoma hafa lifslikur peirra sem lifa med sjikdomsgreininguna hjartabilun aukist.
Einkenni hjartabilunar hefta einstaklinga i peirra daglega lifi og hefur sjukdémurinn dhrif 4
lifsgaedi pessa hops. Hlutverk hjikrunarfreedinga i hjukrun hjartabiladra er m.a. ad adstoda pa
vid ad pekkja sjukdomseinkenni sin og reyna ad koma i veg fyrir ad pau proist. Einnig er
mikilveegt ad folk med hjartabilun pekki takmarkanir sjukdomsins og leri ad lifa med honum.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad meta notagildi spurningalistans Kansas City
Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ) i islenskri pydingu en spurningalistinn metur
einkenni hjartabilunar. Einnig kemur spurningalistinn inn & ahrif hjartabilunar 4 lifsgaedi
einstaklinga og athafnir daglegs lifs.

Megindleg adferd vard fyrir valinu par sem spurningalisti KCCQ var préfadur.
Spurningalistann KCCQ fengu rannsakendur athentan i islenskri pydingu fra gongudeild
hjartabiladra & Landspitala haskolasjikrahasi (LSH). Personuvernd var tilkynnt um
rannsoknina og einnig fékkst leyfi fra Sidanefnd LSH. Rannsakendur forpréfudu
spurningalistann 4 hjartadeild 14 G a LSH i arsbyrjun 2008. Eftir forpréfunina breyttu
rannsakendur ordalagi svarmdguleika i premur spurninganna og gafu spurningalistanum
islenskt heiti. Urtak rannsoknarinnar voru 16 einstaklingar sem voru inniliggjandi 4
hjartadeild 14 G, LSH.

Helstu nidurstodur rannsOknarinnar voru per ad spurningalistinn { islenskri pydingu er
areidanlegur og frekari profanir eru naudsynlegar par sem patttakendur voru fair. Einnig eru
meiri profanir 4 réttmeeti KCCQ naudsynlegar. Pad sem rannsoknin leiddi i 1j6s var ad
hjartabilun hafoi ahrif 4 lifsgaedi patttakenda og athafnir daglegs lifs. Peir fundu fyrir

versnandi einkennum eins og preytu, bjug og andpyngslum og komu einkennin i veg fyrir ad




folk gerdi pad sem pad vildi gera. Flestir patttakenda s6gdu hjartabilunina hafa toluvert eda
mjog mikid komid i veg fyrir dnegju peirra af lifi og starfi og ad peir hafi verid nidurdregnir
eda leidir vegna sjukddémsastands sins. Meirihluti patttakenda vissi hvad peir attu ad gera og
hvert peir attu a0 leita ef hjartabilunareinkenni versnudu.

Nidurstodur rannsdknarinnar koma heim og saman vid pad ad ef sjuklingar pekkja
einkenni sin og vita hvernig peir eigi ad bregdast vid peim geti pad bett lifsgedi peirra.
Einnig benda nidurstodur til ad eftirlit og fraedsla fra hjukrunarfredingum er mikilvegur
pattur 1 ad baeta lifsgaedi og hjalpa folki ad lifa gddu lifi pratt fyrir hjartabilun. Petta er

samberilegt vid erlendar rannséknir.

Lykilora: Einkenni hjartabilunar, spurningalisti KCCQ, athafnir daglegs lifs, lifsgadi.
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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 Landspitali Haskolasjukrahus (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




Vil

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 petta er gert af premur fjérda ars hjukrunarfredinemum vid Haskolann a
Akureyri. Markmidi0 med pvi er ad kanna hvort spurningalistinn Kansas City Cardiomypathy
Questionnaire (KCCQ) s¢ nothafur i islenskri pydingu i islensku samfélagi og einnig ad
kanna ahrif hjartabilunar & lif einstaklinga me0 tilliti til einkenna og lifsgaeda. Vegna pess ad
petta er i fyrsta sinn sem spurningalistinn er notadur og hve fair patttakendur fengust, er petta
forpréfun. Pad verdur po talad um forprofunina sem rannsokn 1 ritgerdinni.

[ kaflanum hér 4 eftir verdur greint fra bakgrunni rannsoknarinnar og vidfangsefnum og
rannsoknarspurningar settar fram. Skyrt verdur fra vali & rannsdknaradferd, meginhugtokum
og gildismati rannsakenda. Einnig kemur fram hverjar forsendur og takmarkanir

rannsOknarinnar eru sem og hvernig uppbygging verkefnisins kemur til med ad vera.

1.1 Bakgrunnur rannsdknarinnar

Algengi hjartabilunar i Evropu er talid vera 4 bilinu 0,4-2%. Algengi eykst med
auknum aldri en medalaldur sjuklinga med hjartabilun er 74 4r (Remme og Swedberg, 2001).
bar sem folk lifir lengur en adur er pessi sjuklingahdpur sifellt ad verda staerri. Horfur
einstaklinga med hjartabilun eru ekki taldar gddar, sérstaklega hja peim sem eldri eru, og
benda rannsoknir til pess ad helmingur sjiklinga deyi innan fjégurra ara fra greiningu
sjikdomsins (Remme og Swedberg, 2001). Arid 2005 voru sjikralegur 4 Islandi vegna
greindrar hjartabilunar 419 talsins og var medallegutimi 11 dagar (Landleknisembaettio,
2007a; Landlaeknisembattio, 2007D).

Hjartabilun er talin hafa vidtek ahrif 4 1if folks og lifsgadi pess. Green, Porter,

Bresnahan og Spertus (2000) vildu bua til gott maliteeki til ad meta lifsgadi og
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sjukdomsastand einstaklinga med hjartabilun. Spurningalistinn KCCQ sem notadur verdur i
pessari rannsokn er hannadur Ut fra heimildarannsokn Greens o.fl. Til ad athuga hvort
spurningalistinn stadist krofur sem Green o.fl gerdu til hans, 16gdu peir spurningalistann fyrir
einstaklinga med hjartabilun. Markmidid var ad fa réttmatt og areidanlegt meelitaeki &
heilbrigdisastandi einstaklinga med hjartabilun. Spurt var um likamleg einkenni, félagsleg
ahrif og lifsgeedi tengd sjukddémnum. Nidurstodur rannsdknarinnar voru peer ad KCCQ var
réttmeetur, areidanlegur og endurspegladi raunverulegt sjukdomséstand sjuklinga med
hjartabilun (Green o.1l., 2000).

Heidenreich og samstarfsmenn hans (2006) vildu athuga hvort pad veri til maeliteki
fyrir hjartasjuklinga sem myndi geta sagt fyrir um sjukdémshorfur peirra og dkvadu peir ad
notast vid KCCQ spurningalistann. Peir vildu athuga hvort spurningalistinn gati sagt fyrir um
sjukdomshorfur an pess hafa sjikraskyrslur til hlidsjonar. Fengnir voru 505 einstaklingar med
greinda hjartabilun og var medalaldurinn 61 ar. Nidurstddur syndu ad ef einstaklingar skorudu
lagt &4 spurningalistanum voru sjukdomshorfur peirra verri. Rannsakendur sdu ad med pessum
upplysingum var haegt ad greina pa einstaklinga sem pyrftu 4 frekari medferd ad halda og
jafnvel ad forda peim fra innlogn a sjukrahts. P4 vaeri haegt ad medhdndla einstaklinga a
gongudeildum med t.d. lyfjabreytingum, betri fredslu og jafnvel bata eftirfylgni i heimahusi.
KCCQ tekur a 6llum pattum sem snuia ad heilsu sjuklingsins og er pess vegna kjorid malitaeki

fyrir eftirfylgni (Heidenreich o.11., 2006).

1.2 Tilgangur rannsoknar

Tilgangur rannsoknarinnar er ad meta notagildi spurningalista KCCQ i islenskri
pyodingu i islensku samfélagi en med honum er &tlad ad meta einkenni hjartabilunar, p.e.
preytu, madi og bjug. Einnig kemur KCCQ inn & ahrif hjartabilunar 4 lifsgadi og athatnir

daglegs lifs og er tilgangur rannsoknarinnar jafnframt ad skoda pa peetti.
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1.3 Rannsdknarspurningar

Rannsoknin tekur mid af spurningalista KCCQ sem inniheldur fjora petti sem eru
einkenni, athafnir daglegs lifs, bjargrad og lifsgadi.
Rannsoknarspurningarnar eru alls fimm.
Rannsoknarspurning 1: Er islensk pyding spurningalista KCCQ nothaf i islensku samfélagi?
Rannsoknarspurning 2: Hvada ahrif hafa einkenni hjartabilunar 4 lif einstaklinga?
Rannséknarspurning 3: Hver eru ahrif hjartabilunar & athatnir daglegs 1ifs?
Rannsoknarspurning 4: Eru einstaklingar med hjartabilun medvitadir um bjargrad med tilliti
til fyrirbyggingar og vidbragda vid versnandi einkennum?

Rannsoknarspurning 5: Hver eru ahrif hjartabilunar 4 lif einstaklinga me9 tilliti til lifsgaeda?

1.4 Val a rannsoknaradfero

Vid gerd rannsOknarinnar verdur notud megindleg (quantitative) rannsoknaradferd.
betta er formlegt, hlutlegt og kerfisbundid ferli til ad skyra ut, kanna samband og rannsaka
orsakir og afleidingar milli breyta (Burns og Grove, 2001).

Notast er vid KCCQ spurningalistann sem adur hefur verid nefndur. Hann er
upprunalega fra Bandarikjunum og hefur verid lagdur fyrir einstaklinga med hjartabilun par.
Spurningalistinn er notadur til ad finna Ut hvert heilbrigdisastand einstaklinga med hjartabilun
er og hvort og hvernig sjukdémurinn hefur haft ahrif 4 lif einstaklinga s.1. tveer vikur 4dur en
peir svara spurningalistanum. Rannsakendur telja ad med pvi ad leggja spurningalistann fyrir
fai peir akvedna hugmynd um hvernig 4stand einstaklinga med greinda hjartabilun er &
fslandi. Rannsakendur vilja f4 fram hvort sjiklingar med hjartabilun viti hvad peir eigi ad
gera og hvernig peir eigi ad takast 4 vi0 versnandi einkenni hjartabilunar. Einnig vilja peir

athuga hversu mikil dhrif sjikdomurinn hefur 4 athafnir daglegs lifs og lifsgadi. Ef
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spurningalistinn reynist nothafur er 4atlad ad nota hann i framtidinni & gongudeild
hjartabiladra & LSH

Rannsoknin beinist ad einstaklingum med stadfesta sjukdomsgreiningu hjartabilunar sem
lagdir eru inn & hjartadeild 14 G 4 LSH i februar til april 2008. A=tladur fjoldi var { upphafi
30-40 einstaklingar en einungis fengust 16 patttakendur i rannsoknina. Adur en rannsoknin er

framkvaemd er gerd forprofun 4 sex einstaklingum i janaar 2008.

1.5 Skilgreining meginhugtaka

Athafnir daglegs lifs (ADL): Athafnir sem eru gerdar i hinu daglega lifi eins og ad

fara 1 bad, borda, kledast, bursta tennur o.fl. (Potter og Perry, 2004).

= FEinkenni: Merki sem gefur til kynna ad einstaklingur geti verid med, eda verid ad
proa med sér einhvern dkvedinn sjukdém (Redman, 2001).

= Hjartabilun: Pegar einstaklingur synir einkenni hjartabilunar hvort sem er i hvild
eda/og vid hreyfingu (maedi, bjagur og preyta) og sonnun faest a vanstarfsemi
hjartans med rannséknum eins og hjartadmun, hjartalinuriti o.fl. Sjuklingurinn parf
a0 hafa svarad lyfjamedferd vio hjartabilun (Swedberg, 2005).

= Lifsgeedi: Lifsgadi er viotekt hugtak sem felur i sér mat einstaklinga og upplifun
peirra a eigin lifi. Inn i lifsgaedi koma ymsir peettir eins og félagsleg stada, atvinna,
ast, traarbrogd sem og likamlegt og andlegt heilbrigdi (Rector, 2005).

=  KCCQ: Stendur fyrir Kansas City Cardiomypathy Questionnaire sem er malitaeki 4

heilsutengdum lifsgeedum hjartabiladra einstaklinga (Green o.fl., 2000).

1.6 Gildismat rannsakenda

Rannsakendur eru sammala um mikilvaegi pess ad skilgreina eigid gildismat og leggja til
hlidar, svo nidurstddur rannsdknarinnar smitist ekki af personulegum vidhorfum heldur séu an

fordoma og sem vidsynastar.
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Rannsakendur telja ad hjartabilun hafi mikil og oft hamlandi ahrif 4 lif einstaklinga, baoi
likamleg, andleg og félagsleg. Floknar lyfjamedferdir, hamlandi likamleg einkenni, breytt

lifsgaedi og strangt mataraedi, telja rannsakendur vera sterstu ahrifapeettina.

1.7 Gildi fyrir hjukrun

Vegna vaxandi tidni hjartabilunnar er mikilveegt ad hjikrunarfredingar séu medvitadir
um hjukrunarparfir hjartabiladra einstaklinga. Eitt af pvi sem getur hjalpad
hjikrunarfredingum i ad bata pjonustu sina til vid hjartabilada einstaklinga er
spurningalistinn KCCQ. Med spurningalistanum geta hjukrunarfredingar fengid yfirsyn yfir

lifsgaedi skjolsteedinga sinna, breytingum 4 einkennum peirra og andlegu astandi.

1.8 Forsendur rannsoknarinnar

Rannsakendum er bodid ad gera forprofun og rannsékn med spurningalista sem
deildarstjori gongudeildar hjartabiladra, Anna G. Gunnarsdottir, hefur 14tid pyda. Kallast
hann, eins og fram hefur komid, a frummalinu Kansas City Cardiomyopthy Questionnaire eda
KCCQ og hefur verid notadur i Bandarikjunum. Taka rannsakendurnir verkefnid ad sér og
verdur Onnu G. Gunnarsdottur afhentur spurningalistinn tilbdinn til notkunar 4samt
nidurstodum ur rannsokninni 4 komandi vori, 2008.

Med hakkandi aldri pjodarinnar, 6heilsusamlegum lifshattum og ekki sist med beettri
medferd vid hjartadrepi eykst tioni hjartabilana (American Heart Association (AHA), 2002).
Rannsakendur telja ad bata veroi eftirliti hja hjartabiludum einstaklingum pvi hjartabilun
hefur vidtaek ahrif 4 lif folks t.d. er folki radlagt ad breyta um lifsstilnum sem morgum
hverjum reynist prautin pyngri.

Vegna pess hve margpatt dhrif hjartabilun hefur 4 einstaklinga er erfitt ad fylgjast med
framgangi sjikdomsins og dhrifum einkenna 4 lif folks med hjartabilun. Meo

spurningalistanum verdur hagt ad fa fram dkvedna mynd af 4standi einstaklingsins og fylgjast
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med hvort astand hans versnar. Einnig er spurt um lifsgedi og pekkingu einstaklinga a
einkennum hjartabilunar og gefur pad heilbrigdisstarfsfolki tekifeeri til ad gripa inn i med

fredslu, lyfjabreytingum og auknum studningi sem vid & hverju sinni.

1.9 Uppbygging lokaverkefnis

i kafla tvo er freedileg umfjollun um hjartabilun, einkenni hennar og ahrif, medferdir,
lifstilsbreytingar, lifsgaedi og hlutverk hjukrunarfreedinga i hjukrun pessa sjuklingahops. bar a
eftir kemur kafli um adferdafradi rannsoknarinnar. [ honum verdur fjallad um pa
rannsoknaradferd sem vard fyrir valinu, sagt fra mealitekinu KCCQ sem notast var vid og
forpréfun & pvi. Einnig verdur fjallad um sidferdilegar vangaveltur og hvernig gagnasofnun
og greining gagna for fram. [ fjorda kafla eru nidurstédur rannsoknarinnar kynntar, myndraent
og i texta. [ framhaldi af pvi verda umradur par sem nidurstddur eru talkadar ad halfu
rannsakenda. I sjétta og sidasta kafla verdur svo fjallad um takmarkanir rannséknarinnar,

visindalegan &vinning og framtidarrannsoknir.

1.10 Samantekt

Vegna vaxandi tioni hjartabilunar hefur porf sjuklinga fyrir frekari studning og fraedslu
aukist sem er ein af dstedunum fyrir pvi ad lagst var i pessa rannsokn. Tilgangurinn var
kynntur 4samt fimm rannséknarspurningum. Notadur er spurningalistinn KCCQ og er petta
par af leidandi megindleg rannsokn. Meginhugtok sem eru notud vid heimildaleit eru
skilgreind og gildismat rannsakenda tilgreint. Forsendum rannsdknarinnar er lyst og pad
notagildi sem hun hefur fyrir hjukrun og gongudeild hjartabiladra. Ad sidustu er uppbygging

verkefnisins kynnt.
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2. kafli

Frazedileg umfjollun

[ pessum kafla verdur fjallad um pann fraedilega bakgrunn sem liggur ad baki
rannsOkninni. Farid verdur i patti sem tengjast sjukdomnum hjartabilun eins og nygengi,
algengi, einkenni hjartabilunar og medferdir. Fjallad verdur um hve mikilveg fraedsla fra
hjikrunarfredingum er og ad lokum verdur fjallad um lifsgedi og hvernig sjikdomurinn

hefur ahrif 4 hina ymsu petti i lifi peirra einstaklinga sem hafa greininguna hjartabilun.

2.1 Hvad er hjartabilun?

Hjartabilun er kroniskt astand sem getur skapast i likamanum. Astzdur hennar geta
verid b&di byggingaleg eda starfraen bilun. Hjartabilun getur verid tengd eda 6tengd starfsemi
hjartans og verdur til pess ad hjartad nar ekki ad dela skilvirkt og sinna lifedlisfredilegum
porfum likamans. Petta dstand kemur fram i einkennum eins og preytu, vokvasoéfnun og

andpyngslum (Scottish Intercollegiate Guidlines Network, 2007).

2.2 Astwdur hjartabilunar

Algengasta orsok hjartabilunar er galli 4 hjartavodvanum sem kemur fram sem
minnkadir samdreettir i vinstra hvolfi. Tvo af hverjum premur tilfellum hjartabilunar ma rekja
til hinna ymsu hjartasjukdéma eins og t.d. krans@dasjukdoéma. Fleiri astedur hjartabilunar ma
sidan rekja til orsaka eins og haprystings, kirtilsjikdoms, sjukdoéma i hjartahvolfum eda

mikillar notkunar 4fengis (Scottish Intercollegiate Guidlines Network, 2007).

2.3 Algengi

Einstaklingum med hjartabilun fer fjélgandi. beir hafa heerri danartioni og eru petta oft
veikir sjuklingar sem purfa ad notfaera sér heilbrigdispjonustu i miklum maeli (Ansari og

Massie, 2003). Astzdur fyrir vaxandi tidni sjukdomsins eru medal annars mannfjolgun og
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hakkandi aldur pjodfélagspegna. Algengara er ad sjikdémurinn greinist hja eldra folki en hja
peim sem yngri eru (Remme og Swedberg, 2001).

Arleg tilfelli i Bandarikjunum eru um fimm milljénir og tiu milljén tilfella i Evropu
(AHA, 2002; Remme og Swedberg, 2001). Talid er ad tioni hjartabilunar muni aukast um 50—
70% & naestu tveimur aratugum og télur fra Bandarikjunum benda til pess ad su tala verdi
jafnvel enn heerri (Mehta og Cowie, 2006). Astadan fyrir pvi er talin vera meiri lifslikur
einstaklinga med hjartasjukdoma, m.a. peirra sem lifa af hjartadfall, sem og aukning &
sykursyki og offitu en petta eru sjuklingahdpar sem geta préad med sér hjartabilun (Ansari og
Massie, 2003; Mehta og Cowie, 2006).

Medalaldur folks vid greiningu haekkadi 4 arabilinu 1997 til 1999 ar 73.3 arum upp i
74.5. Karlar greindust oftar en konur en hjartabiladir karlar voru fleiri 1 6llum aldursflokkum
nema i peim yngsta (Bleumink o.fl., 2004). Ranns6kn Bleumink og félaga (2004) leiddi i 1jos
ad taept 1% einstaklinga voru ad greinast 4 aldrinum 55-64 ara, 4% & aldrinum 65—74 ara,
9,7% & aldrinum 75-84 ara og 17,4% einstaklingar voru eldri en 85 ara (Bleumink o.fl.,
2004). A Islandi er tidni hjartabilunar 4% hja einstaklingum 4 aldrinum 30 til 85 4ra og
hakkar prosentan upp i 13% hjéa aldurshopnum 70 til 85 ara (Vilborg b. Sigurdardottir, 2008).

Fimm présent allra innlagna 4 lyfjadeildir i Bretlandi ma rekja til hjartabilunar og eru
arlegar innlagnir par yfir 100.000 (Davis, Hobbs og Lip, 2000). Hjartabilun er helsta asteda
sjukrahtsinnlagna einstaklinga eldri en 65 ara (Binderman, Homel, Billings, Portenoy og
Tennstedt, 2008). Innlognum vegna hjartabilunar hefur fjélgad mikid 4 sidastlidnum
aratugum. Medallegutimi sjuklinga 4 sjukrahiisi i Bretlandi og 4 Islandi er 11 dagar. Adeins
sjuklingar sem hafa fengid heilableedingu eru med lengri legutima. Endurinnlagnir pessa
sjuklingahops eru einnig tidar en rimlega 30% peirra purfa & endurinnldgn ad halda innan ars

fra tskrift (Mehta og Cowie, 2006; Landleeknisembeettid, 2007a).
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A naestu dratugum mun fjoldi peirra sem eru 65 ara og eldri tvofaldast og er pvi vist ad
sjuklingum med hjartabilun a eftir ad fjolga enn frekar (Ansari og Massie, 2003). Pad leidir til

aukins kostnadar og aukins alags fyrir heilbrigdiskerfid.

2.4 Nygengi

Nygengi hjartabilunar hefur aukist og breyst vegna folksfjolgunar og haekkandi aldurs.
begar frekari medferdum hefur verid beitt getu nygengistolur sjuikdomsins leekkad t.d. med
betri stjornun blédprystings en ahattupaettir, eins og offita og sykursyki, aftur heekkad
nygengistolur (Ansari og Massie, 2003).

f rannsékn Ho, Pinsky, Kannel og Levy sem gerd var i Bandarikjunum var nygengi
hjartabilunar einn til fimm af hverjum pasund en jokst um helming fyrir hvern aratug eftir 45
ara aldur. Tolur Ur rannsokn sem ber nafnid Framingham-rannsoknin og er vidamikil
langtimarannsokn sem gerd var i Bandarikjunum syndi ad likurnar 4 ad fa hjartasjukdom
jukust um 0,14% hja konum og 0,23% hja kérlum arlega med hakkandi aldri (vitnad til i
Davis o.fl., 2000). Nygengi sjukdoémsins, eins og adur segir, breytist hratt med hakkandi
aldri. A ari hverju greinast, tveir af hverjum pusund ibaum yngri en 60 ara, tiu af hverjum
pusund fra 70-79 ara og 25 af hverjum pusund eldri en 80 ara, med hjartabilun. bessar tolur
eru nokkud naerri Framingham-rannsékninni (Gottdiener o.f1., 2000). [ Bandarikjunum er
nygengi hjartabilunar baedi hja kdrlum og konum meira en half milljon arlega og er enn heerra
hja eldri aldurshopum sem talid er fjolga um eina milljon & manudi (AHA, 2002).

Attatiu prosent tilfella hjartabilunar eru greind & bradamoéttoku sjitkrahisa en adeins
tuttugu préosent peirra eru greind 4 heilsugaeslu og send afram til sérfreedings (Davis o.1l.,
2000). Vegna pess hve hatt hlutfall sjuklinga greinist &4 bradamottoku er sjikdomurinn lengra
genginn pegar folk greinist. betta gerir pad ad verkum ad pad parf & dyrari medferdum ad

halda sem leidir til frekari kostnadar fyrir heilbrigdiskerfid. Pad er pvi mikilvegt ad auka
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eftirlit & heilsugaeslustodvum og parf heilbrigdisstarfsfolk ad vera vakandi fyrir einkennum

sem geta bent til hjartabilunar par sem og annar stadar.

2.5 Ahcettupeettir

Ahzttan 4 ad fa hjartabilun eftir 50 ara aldur er 30,2% eda einn af hverjum premur.
Ahzettan er einnig meiri fyrir karlmenn pangad til 85 ara aldri er nad en pa malist ahaettan
vera Orlitid haerri hja konum (Bleumink o.fl., 2004).

Hjartasjukdomar sem valda blodpurrd eru ein af orsokum hjartabilunar og eru margir
sem eru i pessum ahattuhopi einnig 1 dhaettuhopi fyrir adra hjartasjtkdéma. Aukning 4 offitu
og sykursyki eru einnig dhettupettir vegna tengsla peirra vid hjartabilun (He o.fl., 2001).

Ahzttupzttir hjarta- og adasjukdoma 4 islandi hafa breyst sem og proun peirra.
Kolesterdl- og blodprystingsgildi hja folki hafa lekkad vegna bettrar medferdar og eftirlits.
Dregid hefur Ur tioni reykinga og er folk ordid medvitadra um mikilvaegi reglulegrar
hreyfingar (Hjartavernd, e.d.). Rannsakendur telja ad med battri pekkingu 4 dhaettupattum
megi vona ad tioni hjartabilunar lekki 4 komandi &rum og aratugum. bar sem tioni
hjartabilunar fer lekkandi med betri pekkingu almennings og heilbrigdisstarfsfolks &
ahattupattum er mikilvaegt ad hjukrunarfredingar fylgist med nyjustu rannséknum og tileinki

sér peer.

2.6 Forvarnir

Mikilvaegt er ad greina hjartabilun snemma, en synt hefur verid fram 4 ad natima
lyfjamedferd geti badi batt einkenni og lifsgaedi sjuklinga. Ad greina hjartabilun eins fljott og
haegt er dregur Gr innldgnum 4 sjikrahus, hegir 4 framvindu sjikdémsins og betir lifun
(Davis o.f1., 2000). { ranns6kn Moser var synt fram 4 ad tveimur pridju peirra sem voru med
hjartabilun veeri hegt ad forda fra innlogn med betri heilbrigdispjonustu og medhdndlun

sjukdomsins (vitnad til i Todero, LaFramboise og Zimmerman, 2002).
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Vegna einkenna hjartabilunar og peirra dhrifa sem pau geta haft, sem og aukning &
folksfjolda i samfélaginu, er mikilvegt ad koma auga 4 og meta allar medferdir sem i bodi eru
(Zambroski, Moser, Bath og Ziegler, 2005). bad ad vera vakandi fyrir einkennum
hjartabilunar, pekkja pau og sja til pess ad vidkomandi fai videigandi medferd a réttum
timapunkti eru mikilvegir pattir i medferd hjartabilunar. Breytingar 4 lifsmynstri eru
jafnframt frumskilyroi i allri medferd (Binderman o.f1., 2008). Rannsoknir hafa synt ad
stjornun ahattupatta med ymisskonar lyfjamedferdum, t.d. vegna of has blodprystings, geti
komid i veg fyrir hjartabilun (Kjekshus, Pedersen, Olsson, Fergeman og Pyorélad, 1997).

Mikilvegi forvarna og endurskodun 4 medferd ber arangur (Caboral og Mitchell,
2003). Kostnadur vegna hjartabilunar er talin vera tvo prosent af heildarkostnadi

heilbrigdiskerfisins og af pvi eru 75% prosent vegna sjukrahtisdvala (Mehta og Cowie, 2006).

2.7 Horfur

Alls er haegt ad rekja um 250.000 arlegra daudsfalla i Bandarikjunum til hjartabilunar
og er petta eini hjartasjikdomurinn par sem aukning er badi 4 algengi og nygengi (AHA,
2002). Hjartabilun er banvann sjikdomur og pratt fyrir framfarir i medferd s.1. 15 ar er fimm
ara lifun ekki nema 35% (Bleumink o.fl., 2004). Horfur einstaklinga eru ekki taldar godar
sérstaklega hja peim sem eldri eru og benda rannsoknir til pess ad helmingur sjiklinga deyi
innan fjogurra ara og eru karlmenn i meirihluta (Remme og Swedberg, 2001). A sjiikrahtisum
eru danartolur inniliggjandi einstaklinga med hjartabilun har og innlagnir peirra fleiri en
vegna flestallra krabbameina (Stewart, Maclntyre, Hole, Capewell og McMurray, 2001).

Mikilvaegt er ad greina undirliggjandi orsakir hjartabilunar par sem horfur eru
mismunandi eftir pvi hvada lifedlisfredilegu pettir valda sjikdomnum (Mehta og Cowie,
2006). Hjartabilun er langvinnur sjikdémur sem hefur ymsar takmarkanir i for med sér fyrir
sjuklinginn. A0 greinast med hjartabilun hefur ekki bara ahrif & sjiklinginn og adstandendur

hans, pvi um leid eru leknar 1 vafa um hvad peir megi segja um horfur sjukdémsins, pvi paer
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geta verid mjog breytilegar. Umraedur um horfur eiga ad vera a edlilegum notum pvi hvorki
lyf né adrar medferdir geta gefid fullan bata. Folk parf ad vera medvitad um pad ad
hjartabilun er lifshotandi sjakdémur og ad ekki er hagt ad lofa pessum sjuklingum 16ngu lifi
(Goodlin, Quill og Arnold, 2008). Ein af 4stedum pess hve mikilvaegt pad er ad rada horfur
sjukdomsins er ad sjuklingar geti tekid medvitada akvordun um medferd sina byggoa 4 eigin
gildum (Weeks o.1l., 1998).

Pad vilja ekki allir sjuklingar raeda horfur sinar i sjikdémnum. { rannsokn Fried,
Bradley og O’Leary (2003) kom i j6s ad hja folki med alvarlega sjukdoma m.a. hjartabilun,
vildi innan vid helmingur pess ekki reeda horfur sinar nema pad @tti stutt eftir 6lifad. b4 voru
pad fjorir af hverjum fimm sem vildu r&da horfur sinar.

bratt fyrir ad daudsfoll af voldum hjartabilunar haldi 4fram ad aukast, og pa
sérstaklega vegna hakkandi aldurs, pa eru horfur sjuklinga samt sem adur betri. bPad er helst
vegna battra og nyrra medferda sem geta komid i veg fyrir hjartabilun og lengt lif sjiklinga
(Ansari og Massie, 2003). bad er mikilvegt ad kenna einstaklingum med hjartabilun ad
bekkja einkenni sjukdoémsins eins og t.d. andpyngsli, preytu og bjug. Einnig er mikilvagt ad

einstaklingarnir viti hvad peir eigi ad gera ef einkenni versna og hvert peir eigi a0 leita.

2.8 Einkenni

Sjuklingar med hjartabilun eiga 4 hattu ad f4 morg einkenni sem geta haft ahrif &
lifsgaedi peirra. I rannsokn Morser og Worster voru helstu likamlegu einkenni hjartabilunar
andpyngsli, preyta, verkir, lystarleysi og andleg einkenni eins og kvidi og punglyndi (vitnad
til i Carels o0.fl., 2004). { rannsokn Bristow og Lowes var synt fram 4 ad pratt fyrir aukna
proun i medferd pa hefur gengid verr ad rada vid einkenni sjukdomsins og pad ad beita
medferd pegar sjukdémurinn er langt genginn getur reynst erfitt i morgum tilfellum (vitnad til

i Zambroski o.f1., 2005).
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bad ad losna vid 61l einkenni hjartabilunar er ekki raunhaft markmid. Talid er ad
upplifun & einkennum hjartabilunar hafi meiri ahrif heldur en 4dur var haldid fram. [ medferd
a hjartabilun er reynt ad pekkja einkenni sjukdomsins, dhrif hans og streitu sem sjuikdémurinn
getur valdid og minnka tidni og dhrif einkenna eins mikid og hagt er (Zambroski o.fl., 2005).
bad ad minnka einkenni hjartabilunar er einstaklingum meira virdi en lengri lifun (Stanek,
Oates, McGhan, Denofrio og Loh, 2000).

Barnes og félagar (2006) gerdu rannsokn i Bretlandi a algengi einkenna hjartabilunar.
Rannsoknin var ba&di megindleg og eigindleg. Rannsdknin folst i pvi ad alls 542 patttakendur
attu ad fylla Gt nokkra spurningalista p.a.m. KCCQ & priggja manada fresti i tvo ar. Gognum
var einnig safhad med viotolum vid sjuklinga og rynihdép sem samanstod af
heilbrigdisstarfsfolki sem annadist hjartabilada sjuklinga med einstaklingshafori hjukrun.
Styrkur rannsoknarinnar var sa ad maliteekin sem notud voru gatu fundid ut hve oft og hve
mikil einkenni sjiklingar hofdu. Med vidtdlum vid sjuklinga fengu rannsakendur ytarlegri
upplysingar vardandi ymsa peetti. { rynihépunum fékk heilbrigdisstarfsfolk teekifzeri til ad
segja fra reynslu sem pad hafdi af hjikrun pessa sjuklingah6ps og adstandenda peirra. Ad
mati rannsakenda eru kostir rannsoknarinnar hve fjolbreyttar adferdir voru notadar og hversu
vel KCCQ kom 1t en gallar rannsoknarinnar voru peir ad i heildina skoradi meirihluti
patttakenda lagt. Pad matti rekja til pess hversu aldradir og alvarlega veikir sumir patttakendur
voru og ad rannsoknin st6d yfir i langan tima. Einnig var pess ekki getid hve margir
patttakendur voru enn i rannsokninni ad henni lokinni.

Stjérnun einkenna er adalumhugsunarefni sjuklinga og adstandanda peirra. Einkenni
geta lagst pungt 4 sjuklinga sem og adstandendur. Sjuklingum finnst peir oft missa sjalfstedi
sitt vegna ahrifa einkennanna og purfa par af leidandi ad treysta meira 4 adra. Medferd getur
einnig borid minni arangur eftir pvi sem lidur 4 sjikdominn, sem getur leitt til punglyndis sem

sidan getur leitt til versnandi einkenna (Barnes o.fl., 2006).
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2.8.1 Andpyngsli.

Andpyngsli er eitt af adaleinkennum hjartabilunar og ein helsta asteda pess ad folk
feer medferd & bradadeildum vegna hjartabilunar (Parshall o.fl., 2001). Andpyngsli er
Opegileg vitund af dedlilegri ondun. Andpyngsli geta komid i hvild eda vid areynslu pegar
aukning verdur 4 surefnisporf i likamanum. Petta astand verdur vegna of has prystings i
lungum sem neydir vokva ur lungnahdraedum 1t i lungnablodrur og hefur pannig ahrif a
loftskiptin. Andpyngsli geta einnig komid fram pegar einstaklingar eru i liggjandi stodu og
verdur pad vegna minni penslu brjostkassans. bessir einstaklingar purfa pvi oft ad sofa med
marga kodda eda i half-sitjandi stodu. Andpyngsli geta byrjad um leid og sjuklingurinn leggst
ut af en oftast verdur hann ekki var vid andpyngslin fyrr en nokkrum klukkustundum sidar.
Folk vaknar pa oft illa upp og pad tekur pad yfirleitt um 10-30 minttur ad jatna sig (Haugh
og Reid, 2007).

f rannsékn Mayou, Blackwood, Bryant og Garnham kom { 1jés ad einkenni eins og
andpyngsli og preyta, geta heft folk i daglegu lifi og vid daglegar athafnir pess. Folk parf pvi

a0 skipuleggja vel ferdir sinar, fara haegt yfir og hvila sig oft (vitnad til i Barnes o.fl., 2006).

2.8.2 breyta.

breyta er algengt einkenni hjartabilunar og hefur hiin mj6g mikil ahrif 4 daglegt lif
peirra og lifsgaedi (Bennet o.fl., 2002). Sjuklingar upplifa oft preytu vid ad framkvaema hluti
sem peir urdu ekki adur varir vid. Preyta verour vegna ofullnegjandi blodflaedis um vefi
likamans vegna minnkads utfalls hjarta. Utfall hjarta er pad magn bl6ds sem dzlt er fra vinstri
slegli hjartans inn i 6s@dina & minatu (Haugh og Reid, 2007).

{ rannsokn Mayou o.fl. kom 1 1jos ad preyta hja sjiiklingum med hjartabilun dr6 ur

likamlegri virkni peirra og versnun 4 likamlegu astandi sjuklinga leiddi til 66ryggis. Daglegar
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athafnir urdu erfidari og gera purfti hlé 4 peim vegna preytu og andpyngsla sem sidan olli
ahyggjum og 6pegindum (vitnad til i Barnes o.1l., 2006).

breyta getur verid einkenni sem horft er framhja og ekki tekid sem eitt af
sjukdomseinkennum hjartabilunar. Eldra folk litur oft 4 preytu sem edlilegan hlut og pvi er
pad ekki ad leita sér leknispjonustu vegna hennar. Eldra f6lk sem leggst inn & sjukrahus er oft
med preytueinkenni vegna hjartabilunar (Friedman, 1997).

Sjuklingar med hjartabilun segja preytu vera algenga og streitutengda lifsreynslu sem
getur komid Ut 1 minni virkni, einbeitingarskorti og minnkadri hvot sem sidan hefur ahrif &
daglegar athafnir peirra. Par sem preyta heftir sjuklinga, og hefur pannig ahrif & andlega lidan
peirra, minnir pad pé & alvarleika sjukdomsins sem sidan gerir pa enn 66ruggari. Til ad hjalpa
sjuklingum med 66ryggi peirra & ekki eingdngu ad einblina & preytuna heldur & ad huga ad
allri manneskjunni, umhverfi og félagslegum hlidum hennar sem eru mikilvagar til ad hiin
geti verid sem virkust i sinu daglega lifi. Taka ber tillit til pess ad sumir sjuklingar med
hjartabilun, og hafa einkenni preytu, eru of preyttir til ad taka patt i alls kyns forvornum og
fredslu pegar peir eru inniliggjandi & sjukrahusi (Falk, Swedberg, Gaston-Johansson og

Ekman, 2007).

2.8.3 Bjugur.

Sjuklingar med hjartabilun verda oft varir vid bjug og pa oftast i nedri utlimum. begar
bjagur agerist pa faerist hann gjarnan ofar 4 likamann. Bjugur kemur vegna has prystings i
blazdum sem neydir vokva i Gtedavefi. Vokvinn eykst vegna skertrar hefni pvagkerfis sem
verdur vegna lélegs fledis um nyru. Aukid vokvarummal er langoftast dsteedan fyrir
pyngdaraukningu sem verdur hja hjartabiludum einstaklingum. Ef likamsvefir verda mjog
pandir getur skinnid sprungid og vokvi lekid fra vefjum 0t i gegnum hiidina (Haugh og Reid,

2007).
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byngdaraukning er gott deemi um pad hvernig hagt er ad spa fyrir um versnun eda
likur & versnun hjartabilunar. Sjuklingum sem greinast med hjartabilun er bent a ad vigta sig
daglega og hafa samband vid lekni ef peir pyngjast & stuttum tima, t.d. yfir nétt eda 4 einni

viku (Swedberg, 2005).

2.8.4 Ahrif einkenna a sjiklinga.

f rannsokn einni syndu 90% allra sjuklinga likamleg einkenni sjukdomsins og 70%
peirra upplifdu andleg einkenni. Ahrif einkenna og algengi peirra voru peir pzettir sem helst
hofou ahrif 4 lifsgaedi einstaklinga. Ekki var mikill munur 4 einkennum milli aldurshopa. Peir
sem yngri voru attu po erfidara fyrir og téldu lifsgadi sin vera lakari og skertari pratt fyrir ad
vera ekki med fleiri einkenni en peir sem eldri voru (Zambroski o.fl., 2005).

Onnur rannsokn syndi ad andpyngsli og preyta voru algengustu einkenni hjartabilunar
en helmingur patttakenda upplifdi pau einu sinni 4 dag eda oftar. Niutiu og prji prosent peirra
sem upplifou andpyngsli og sextiu og prju prosent peirra sem upplifdu preytu fannst pad
ipyngja peim. B&di pessi einkenni voru metin sem sle&m og heftandi af patttakendum.
Tuttugu og atta prosent patttakenda purftu ad sofa sitjandi eda med prja eda fleiri kodda vegna
andpyngsla minnst einu sinni i viku. Feestir patttakendur hofdu einkenni um bjug eda 34%
(Barnes o.fl., 2006).

f rannsékn Binderman og félaga (2008) var pad ad vera andstuttur og orkulaus
algengustu einkennin en erfidleikar med svefn var pad sem vo pyngst af einkennum.
Rannsoknir hafa synt fram 4 ad einstaklingar hafa verid med verri einkenni 1 nokkra daga 4dur
en versnun verdur 4 sjalfri hjartabiluninni. Pad leidir 4 endanum til komu 4 bradamoéttoku eda
innlagnar 4 sjukrahus (Webel, Frazier, Moser og Lennie, 2007). Timinn sem lidur fra pvi ad
sjuklingar finna fyrir einkennum hjartabilunar pangad til peir leita sér adstodar & sjukrahtsi er
yfirleitt um prir dagar (Friedmann, 1997). bad er pvi mikilveegt ad pjalfa folk upp 1 sjalfstjorn

og sjalfsathugun 4 einkennum sinum og @tti ad taka petta til greina pegar verid er ad undirbua
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freedslu fyrir eldra folk (Falk o.fl., 2007). Parna kemur mikilvagi hjukrunarfreedinga inn i sem

studningsadilar og leidbeinendur.

2.9 Rannsoknir og greining a hjartabilun

Vid greiningu 4 hjartabilun parf sjuklingur ad hafa einkenni hjartabilunar, eins og t.d.
madi, preytu og bjug. Auk pess parf sjiklingurinn ad fara i ymisskonar rannsoknir sem geta
bent til 6edlilegrar starfsemi i likamanum. Rannsokn sem synir fram 4 ad skerding s¢ a slokun
eda samdretti hjartans er naudsynleg til a0 greining hjartabilunar sé stadfest
(Landleknisembattid, 2008).

Helstu rannsoknir sem hjartabiladir einstaklingar ganga i gegnum eru: Hjartalinurit,
hjartadmun, rontgenmynd af lungum, blodprufur og pvagrannsoknir. [ hjartalinuriti sjast
oftast naer breytingar ef um hjartabilun er ad reeda. Vid hjartadmun er haegt ad sja sterd
hjartahodlfa, pykkt hjartaveggja, samdrattargetu loka o.fl. Med pvi ad taka lungnamynd er hagt
a0 sja hvort hjartad sé steekkad eda hvort aukning sé 4 fyllingu i lungnazedum sem fylgir oft
langvinnri hjartabilun. bPar blod- og pvagrannsoknir sem oftast eru gerdar eru t.d. athugun 4
blodhag, soltum, kreatini og blodsykri, en vid hjartabilun brenglast pessi gildi
(Landleknisembattid, 2008).

begar greining hefur verid stadfest er hagt ad nota einkenni til ad meta hversu
alvarlegt 4stand einstaklingsins er og meta arangur peirrar medferdar sem hann faer
(Landleeknisembettio, 2008). New York Heart Accociation Functional Classification
(NYHA-FC) sem er alpjodlegt starfreent maliteeki 4 einkennum hjartabilunar og er notad er til
a0 flokka einkenni i hjartabilun (Scottish Intercollegiate Guidlines Network, 2007). NYHA
flokkar hjartabilun i fjora flokka eftir alvarleika einkenna og naer hin fra veegum einkennum

til mjog alvarlegra einkenna.
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* Flokkur I: Engin skerding & preki og athafnir daglegt lifs leida ekki til preytu, madi
eda hjartslattartruflana.
* Flokkur II: Veg skerding 4 preki, engin einkenni i hvild en koma fram vid areynslu.
* Flokkur III: Mikil skerding & preki, engin einkenni i hvild en koma vid litla areynslu.
* Flokkur IV: Sjuklingur getur ekkert gert an tilkomu einkenna, einkenni koma einnig {
hvild. (Landleeknisembettid, 2008).
bessi flokkun er notud til ad hjalpa sérfredingum ad meta einkenni hjartabilunarinnar,
medhodndla sjikdominn med videigandi medferd og finna Gt 6nnur rad ef medferd sem valin
er ber ekki drangur. Pegar sjuklingar fa medferd og einkenni minnka, getur sjuklingur verid
metinn 4 laegri stigun NYHA en hann var fyrir medferd, t.d. getur einstaklingur sem er 4 stigi
tvo farid yfir a stig eitt ef einkenni hans batna. Einnig getur einstaklingnum versnad og pa er
hann metinn i heerri stigun og farid fra stigi eitt yfir 4 stig tvo o.s.frv. (Caboral og Mitchell,

2003).

2.10 Medferdir vio hjartabilun

Markmid medferdar vid langvinnri hjartabilun er ad haegja 4 framgangi sjutkdomsins
og um leid auka lifslikur. Hegt er ad haegja & proun sjikdomsins med fyrirbyggjandi
adgerdum sérstaklega hja einstaklingum sem eru i mikilli haettu 4 ad préoa med sér hjartabilun
t.d. einstaklingum med haprysting eda kransadasjukdom. beir einstaklingar eru pa settir a
videigandi lyf sem beata lifslikur peirra (Swedberg, 2005).

Langvinn hjartabilun hefur meiri ahrif 4 einstaklinginn heldur en margur annar
langvinnur sjukdomur eins og t.d. gigt eda lungnasjikdomar. Einstaklingar med langvinna
hjartabilun hafa oftast neer I¢leg lifsgedi vegna pess hve mikil 4hrif einkennin geta haft & lif
peirra (Cleland, 1998).

bar medferdir sem standa einstaklingi med hjartabilun til boda eru margvislegar og

mismunandi og redur astand sjiklings hvada medferd hentar honum 4 hverjum tima. beer
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medferdir sem i bodi eru, eru fyrst og fremst lyfjamedferdir en einnig eru til sérhonnud teki
sem adstoda hjartad vid ad sla og jafnframt er haegt ad gripa til skurdadgerda (Swedberg,

2005).

2.10.1 Lyfjamedfero.

Lyfjamedferd spilar stort hlutverk i medferd hjartabiladra. Algengustu lyfin sem eru
gefin vid hjartabilun eru pvagresilyf, ACE-hemlar og beta-blokkar. Vegna pess hve
sjuklingar med hjartabilun purfa ad gangast undir flokna lyfjamedferd er naudsynlegt ad peim
s¢ fylgt eftir af reyndum heilbrigdisstarfsmonnum. Fjallad verdur um algengustu hjartalyfin

hér & eftir, verkun peirra og aukaverkanir.

2.10.1.1 bvagreesilyf

bvagrasilyf er oftast neer fyrsta lyfid sem gefid er vid hjartabilun. bvagrasilyf hata
ahrif 4 nyrun med peim afleidingum ad sjuklingur fer ad skilja it mun meira magn af vokva
en hann myndi vanalega gera. betta gerir pad ad verkum ad magn vokva i blodi og bjugur,
hvort sem hann er i kvidarholi, fotum eda brjéstholi, minnkar og um leid fara einkenni eins og
medi dvinandi. Of stor skammtur pvagrasilyfja getur valdid blédprystingstalli og minnkad
utslag hjarta (Bloomfield, Bradbury, Grubb og Newby, 2006).

Virkni pvagresilyfja er pad vel pekkt innan heilbrigdisstéttarinnar ad ekki er reynt ad
medhondla hjartabilun &n peirra. Hinsvegar eru engar rannsoknir til, samkvamt bestu vitund
rannsakenda, & virkni pvagresilyfja, hvort pau gefi betri arangur en lyfleysa eda strangt
matarredi (Cleland, 1998). Aukaverkanir pvagrasilyfja eru m.a. truflun 4 saltbuskap,

uppsofnun pvagsyru, 6gledi og uppkdst (Lyfjastofnun, e.d.).




Ahrif hjartabilunar 4 lif folks m.t.t. likamlegra einkenna og lifgeda 20

2.10.1.2 ACE-hemlar

ACE-hemlar draga Gr @dasamdratti og framleidslu & hormoninu alddsterdn. begar
magn aldosterons 1 blodi minnkar, dregur ur framleidslu & natrium og utskilnadur vatns eykst
vegna aukins blodfledis um nyru. Pad leidir til pess ad pad magn blods sem hjartad pumpar
fra sér 1 hverju slagi minnkar. Einnig dragast utleegar @dar saman sem leidir til pess ad meira
magn blods fer til mikilvaegari liffera. ACE-hemlar og pvagrasilyf eru oft gefin saman vegna
bess hve samstarf peirra er gott (Bloomfield o.fl., 2006).

Helsta astada pess ad la&knar mela med notkun ACE-hemla er vegna pess ad lyfin
hagja 4 proun sjukddémsins og @ttu ad vera tekin daglega af einstaklingum med hjartabilun,
pratt fyrir ad sjuklingar finni fyrir litltum einkennum (Cleland, 1998). ACE-hemlar draga ar
einkennum langvinnrar hjartabilunar, bata horfur og fekka sjikrahusinnlognum. beer
aukaverkanir sem sjuklingar @ttu ad hafa i huga eru lagur blodprystingur, haetta & yfirlioi,
skert nyrnastarfsemi, heekkad kalium, hosti og ofnemisvidbrogd (Landleknisembaettid,

2008).

2.10.1.3 Beta-blokkarar

Beta-blokkarar draga tr 6reglulegum hjartslatti, auka utfall hjartans, minnka einkenni
sjukdomsins og auka lifslikur (Bloomfield o.fl., 2006). Rannsdknir hafa synt ad med inntoku
beta-blokkara leidir pad til aukinnar getu einstaklinga til hreyfingar, batir lifsgedi og hindrar
framgang sjukdomsins. Allt petta leidir til feerri sjikrahtsinnlagna (Cleland o.fl., 1996).

begar sjuklingur 4 ad hatta ad taka inn beta-blokkara skal minnka skammtinn med
reglulegu millibili par til sjiklingurinn getur haett inntéku. Ef sjuklingur heettir skyndilega ad
taka lyfid getur pad valdid versnun & fyrri hjartaslattartruflunum eda nyjar komiod fram. baer
aukaverkanir sem sjuklingar @ttu ad vera medvitadir um eru preyta, 6pegindi fra

meltingarvegi, hagur hjartslattur og lagur blodprystingur (Lyfjastofnun, e.d.).
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2.10.1.4 Digoxin

Lyfid digoxin verkar beint 4 hjartad og eykur samdrattarkraft pess. Ahrif digoxins eru
i réttu hlutfalli vid skammtasterd en skammtur pessa lyfs parf ad vera mjog nakvamur pvi
leekningabilid er prongt (Lyfjastofnun e.d.). Samkvemt rannsoknum dregur digoxin ur
sjukrahtisinnlognum og eykur lifslikur hjartabiladra einstaklinga (Ahmed o.1l., 2006).

Melt er med ad digoxin sé gefid sjuklingum med langvinna hjartabilun par sem
adalvandamalid er truflun 4 starfsemi slegla eda gattatif. Akvarda skal skammtasterdina ut fra
aldri, likamspyngd og nyrnastarfsemi sjuklings hverju sinni. Mikilvagt er ad fylgjast med
péttni digoxins 1 blodi sjuklings og nyrnastarfsemi hans. Sjiklingar 4 digoxin purfa ad fara
reglulega i blodprufur sem segja til um hvort pad purfi ad minnka eda auka skammtinn hja
peim. Ef blodpéttni digoxins verdur of hd getur eitrunarastand att sér stad, sem lysir sér i
hjartslattaréreglu, svipadri og peirri sem lyfid & ad lekna (Lyfjastofnun, e.d.).

Aukaverkanir digoxins eru hadar skammtastaerd p.e. pvi sterri skammt sem sjuklingur
tekur pvi meiri likur eru 4 eitrunarastandi og aukaverkunum. Ef gildi digoxins i bl6di er innan
edlilegra marka, og rétt magn af lyfinu tekid inn daglega, eru aukaverkanir mjog sjaldgaefar.
Aukaverkanir geta verid hjartslattaroregla, meltingarépaegindi, mattleysi, truflun 4 starfsemi

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

2.11 Hlutverk hjukrunarfreedinga

Hjukrunarfreedingar geta haft mikil hrif 4 lif sjiklinga med hjartabilun og pa fyrst og
fremst med freedslu og studningi. Med auknum studningi og fraedslu er haegt ad hjalpa
sjuklingum ad koma 1 veg fyrir ad einkenni sjukdémsins versni, sem leidir til faerri
endurinnlagna 4 sjikrahts. Rannsoknir hafa synt ad freedsla sem fer fram inn 4 sjukrahsi, p.e.

freedsla sem vidkomandi faer medan hann er inniliggjandi, skilar sér ekki eins vel og su
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fredsla sem sjuklingur og adstandendur hans fa pegar viokomandi er kominn heim (Wehby

og Brenner, 1999).

2.11.1 Freedsla til hjartabiladra.

Fredsla hefur avallt verid stor hluti af starfi hjukrunarfredinga og ma par netna ad 4
19. 6l1d talar Florence Nightingale, frumkvodull hjikrunar, um ad freedsla sé mikilvaegur
pattur i hjukrun. Hyikrunarfreedingar hafa ordid meira og meira varir vid mikilvaegi fraedslu
og pau ahrif sem hun hefur & sjuklinga med langvinna sjuikdéma (Nightingale, 1970).

Sjuklingafraedslu er haegt ad skilgreina sem ferli par sem hjukrunarfreedingur adstodar
sjukling vid ad auka pekkingu sina og faerni 4 peim pattum sem geta batt heilsu hans eda
vidhaldid henni. Markmid freedslunnar er ad adstoda vidkomandi vid ad na settum
markmidum sem vidkomandi setur sér sjalfur (Rankin og Stallings, 2001). Pau atridid sem
hjukrunarfredingar freda sjuklinga med hjartabilun tengjast t.a.m. lyfjum, virkni peirra og
hvener viokomandi & ad taka pau inn. Hlutverk peirra er jafnframt ad freeda sjuklinga um
einkenni og hversu mikilvaegt pad er ad vera vakandi fyrir versnandi einkennum. bad ad
kenna sjuklingum ad annast um sjalfan sig med pvi ad pekkja vidbrogd sin og takmarkanir
getur verid erfidur hluti i fredslu til skjolstedinga (Rankin og Stallings, 2001).

beir sjuklingar sem fa hjartabilun, sem sidan agerist, verda ad lera ad adlaga einkenni
sjukdomsins ad sinu daglega lifi. Tilgangur med fraedslu fra hjikrunarfreedingum er fyrst og
fremst ad kenna sjuklingum ad lera ad lifa med hjartabilun og na tokum 4 ad stjérna
einkennum hjartabilunar eins og haegt er. Aukin pekking & sjukdomnum eykur skilning
sjuklingsins & personulegri haefni til ad adlaga lif sitt ad sjukdomnum. Pad er mikilvaegt fyrir
heilsu sjuklingsins ad hann s¢ feer um og hafi vilja til pess ad leera um sjikdéminn og jafnvel
breyta lifshattum sinum til muna. Adl6gunin getur verid sjuklingum erfid pvi oft eru einkenni
hjartabilunar pad vag hversdagslega ad erfitt er ad sja tilgang eftirlits og lifstilsbreytinga

(Albert o.1l., 2002).
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2.11.2 Freedsluparfir skjolsteedinga med hjartabilun.

Hjukrunarfredingar og sjuklingar hafa nefnt mismunandi patti sem peir telja vera
mikilvagasta 1 sambandi vid fraedslu til pessa sjuklingahops. Sjuklingar med hjartabilun segja
a0 peir pattir sem peir telja ad s€¢ mikilvagast ad fa freedslu um fyrir utskrift af sjikrahuasi séu
upplysingar um lyf, uppbygging og lifedlisfreedileg skyring sjukdémsins og freedsla um paer
medferdir sem 1 bodi eru. Eftir tskrift toldu peir mikilvagast ad {4 fredslu um einkenni og
upplysingar um lyf. Oftar en ekki telja sjuklingar fraedslu skipa sterri sess heldur en
hjukrunarfredingar (Wehby og Brenner, 1999). Hjukrunarfraedingar telja ad mataraedi sé¢ einn
af mikilvaegustu fredslupattunum en rannsoknir hafa synt ad pad er ekki pattur sem sjaklingar
telja ad sé i forgangi hja peim hvad vardar fredslu (Albert o.fl., 2002).

bar sem éhersluatridin eru ekki pau sému 4 milli hjikrunarfraedinga og sjuklinga er
mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsmenn sem sja um fraedslu til hjartabiladra sjiklinga meti hvad
sjuklingurinn veit mikid adur en freedslan hefst og hvad beri ad leggja dherslu 4 hverju sinni,

pvi 61l erum vid ji misjofn eins og vid erum morg.

2.12 Lifstilsbreytingar

AdQ greinast med hjartabilun getur krafist mikilla lifstilsbreytinga en pad getur verid
mismunandi hvad hver heilbrigdisstarfsmadur leggur helst dherslu 4 1 radleggingum sinum til
sjuklinga. [ rannsokn sem gerd var arid 2006 kom i 1jés ad algengast var ad sjuklingum veeri
radlagt af heilbrigdisstarfsmonnum ad minnka inntéku 4 salti og borda fitulitinn mat. Asamt
pessu var peim radlagt ad auka likamlega hreyfingu, minnka vokvainntekt og fylgjast med
vokvajafnvegi likamans med pvi ad vigta sig daglega. Feestir heilbrigdisstarfsmenn radlogou
sjuklingum sinum ad minnka eda hatta reykingum og afengisdrykkju. Peir einstaklingar sem
fengu faar radleggingar vardandi lifsstilbreytingar voru oftar en ekki eldri konur 1 kjorpyngd.

beir einstaklingar sem voru med herri stigun sjukdoémsins, og par af leidandi i floknari
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lyfjamedferd, fengu meiri freedslu og radleggingar heldur en peir sem voru a laegri stigum
sjukdomsins (Goldberg, Farmer, Spencer, Pezzella og Meyer, 2006). Peir sem eru med lengra
genginn sjukdoém fa meiri freedslu heldur en peir sem eru nygreindir. Hinsvegar attu
hjukrunarfreedingar ad einbeita sér betur ad peim sem eru nygreindir hvad vardar fraedslu til

sjuklinga, svo peir nai sem fyrst ad lera ad lifa med hjartabiluninni og einkennum hennar.

2.12.1 Dagleg vigtun.

Einstaklingum med hjartabilun er radlagt ad vigta sig daglega og lata pad helst fylgja
daglegri ratinu, t.d. eftir ad einstaklingurinn er blin ad fara 4 salernid 4 morgnanna. Med pvi
a0 vigta sig daglega eru einstaklingar ad fylgjast med hvort peir séu ad safna 4 sig vokva sem
geaeti leitt til oOndunarerfidleika dsamt pvi ad prengja ad hjartanu. Ef einstaklingur sem pjaist af
hjartabilun pyngist um meira en tvo kil 4 einum til premur dogum atti hann ad hafa samband
vi0 leekni til ad fa radleggingar um breytingar 4 lyfjamedferd. baer breytingar eru oftast
aukning 4 pvagrasilyfjum sem auka utskilnad vokva og minnka par af leidandi bjug. Petta
getur komid i veg fyrir ad einstaklingurinn purfi ad leggjast inn 4 sjikrahas. Med fraedslu er
hagt ad kenna sjuklingum ad stilla inntdku & pvagrasilyfjum eftir sjikdomsastandi hverju
sinni (Swedberg, 2005). bar radleggingar verda ad vera skyrar hvad vardar timalengd, p.e.a.s.
hversu lengi einstaklingurinn 4 ad auka skammtastaerdina, og einnig hvada aukaverkanir geti
gert vart vid sig og verda hjukrunarfraedingar ad tryggja ad sjuklingur skilji leidbeiningarnar

(Colonna o.f1., 2003).

2.12.2 Minnkud saltneysla.

Mataradisbreytingar eru mikilvaegar fyrir sjiklinga med hjartabilun og pa einna helst
ad draga r saltneyslu. Ahrif sjukdomsins valda pvi ad likaminn getur ekki skilid ut salt eins
og edlilegt er. Vokvi eltir salt inn i blodrasina og leidir pad til aukins alags a bléorasarkerfi og

blooprystingur hakkar. Flestir sérfredingar hafa melt med ad saltneysla fari ekki yfir tvo
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gromm 4 dag. Ekki hafa verid gerdar rannsoknir & pvi hvada dhrif pad hefoi a hjartabilada
einstaklinga ad lifa 4 algjorlega saltsnaudu fedi en pad er liklegast vegna pess ad erfitt er ad
stjorna matarraedi einstaklinga utan stofnunar (Soler-Soler og Permanyer-Miralda, 1994).
Mikil saltneysla dsamt inntoku ACE-hemla getur leitt til uppséfnun 4 kalium i likamanum.
Ba0i valda ACE-hemlar upphledslu 4 kalium og um leid inniheldur bordsalt oft kalium sem
aukaefni. Aftur 4 moéti hefur saltneysla ekki eins mikil dhrif ef adeins er um milda hjartabilun
ad reda og eiga radleggingar um takmorkun & saltneyslu einna helst vid um einstaklinga sem
bjést af langt genginni hjartabilun (Swedberg, 2005).

Til pess ad einstaklingur nai ad minnka saltinntéku parf hann fredslu og studning um
hvernig hann geti notad adrar leidir til ad bragdbeta mat an pess ad nota salt. bar af leidandi
er gott ef allir peir einstaklingar sem sja um matseld 4 heimili sjiklingsins fai fredslu um
pessa petti (Colonna o.1l., 2003).

Sérfreedingar hafa einnig ahyggjur af neringarastandi hjartabiladra sjuklinga og er
melt med ad hjartabiladir einstaklingar taki inn fj6lvitamin 4samt naeringardrykkjum og pa

sérstaklega peir sem eru undir kjérpyngd (Colonna o.f1., 2003).

2.12.3 Vokvainntekt.

Melt er med pvi ad sjuklingar & seinni stigum hjartabilunar innbyrdi ekki meira en tvo
litra af vokva & dag, badi tr drykk og mat. Pannig nd peir ad halda likamspyngd sinni
stodugri og purfa minna magn pvagrasilyfja. beim sjiklingum sem hafa of hatt magn
natriums 1 blodi er einnig bent 4 ad halda vokvanum innan fyrrgreindra marka. Mikilveagt er
ad minna sjuklinga 4 ad sumar fedutegundir innihalda mikid magn af vokva, sem ber ad taka

med 1 reikninginn (Colonna o.1l., 2003).
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2.12.4 Ofpyngd og offita.

Einstaklingar sem eru med LPS (likamspyngdarstudul) eda BMI (Body mass index) a
milli 25 og 30 eru of pungir og peir sem eru med LPS heerri en 30 pjast af offitu (Swedberg,
2005). LPS er reiknadur ut med pvi ad deila i pyngd vidkomandi med had hans i metrum i
60ru veldi, p.e. pyngd(kg)/had(m?). Offita eykur heettuna 4 hjartasjukdomum, par 4 medal
hjartabilun. Er offitusjuklingum sem pjést af hjartabilun radlagt ad fara i megrun. Rannséknir
hafa synt ad peir einstaklingar sem né ad 1étta sig na oftast ad leekka bloédfitu- og
blodprystingsgildi sin. Blodflaedi um kransadar verdur betra sem eykur pol vidkomandi.

Einnig 60last peir beett lifsgeedi og betri andlega lidan (Lavie og Milani, 1997).

2.12.5 Afengisneysla og reykingar.

Neysla afengis, jafnvel 1 litlu magni, getur haft skadleg ahrif 4 einstaklinga sem pjast
af hjartabilun pvi afengi getur dregid ur virkni hjartavodvans. Heilbrigdisstarfsfolk malir med
pvi vid sjuklinga ad takmarka drykkju 4 afengi og helst sleppa pvi alveg (Soler-Soler og
Permanyer-Miralda, 1994).

Reykingar eru 6@skilegar, ekki einungis vegna peirra ahrifa sem paer hafa &
krans@dar, heldur leida per til aukins hjartslattarhrada og hakkads prystings i
lungnaslagaedum. ba valda paer aukinni stirefnisporf par sem blodid er mettad af eiturefnum
sem eru i tobaksreyknum. Algengt er ad einstaklingar sem reykja hafi ondunarfeeravandamal
samhlida hjartabiluninni og einnig geta reykingar haft dhrif 4 versnun sjuikdomsins (Colonna
o.fl., 2003). Mikilvaegt er ad hjukrunarfraedingar spyrji ut i reykingar og veiti
reykleysismedferod ef porf er 4. Hjikrunarfreedingar &ttu ad benda peim skjolstedingum sem

reykja & avinning pess ad hatta reykingum og stydja pa med fraedslu.
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2.12.6 Likamspjalfun hjartabiladra.

Mikil stakkastipti hafa ord10 vardandi radleggingar til sjuklinga hvad vardar likamlega
hreyfingu. Adur fyrr var talid sjalfsagt ad einstaklingur sem var med hjartabilun laegi fyrir par
sem hjartad hafoi ekki pann kraft til pess ad anna auknu alagi. Upp ar 1960 for
heilbrigdisstarfsfolk ad efast um agaeti ramlegu og for ad radleggja sjuklingum sinum ad
stunda létta hreyfingu (Soler-Soler og Permanyer-Miralda, 1994).

Ef 4stand sjuklinga vid greiningu er 6stodugt er mikilvagt ad peir taki pvi rolega og er
melt med ramlegu. Medan petta astand varir er mikilvagt ad heilbrigdisstarfsmenn hreyfi
utlimi sjuklinga (geri passivar a&fingar) til pess ad sporna vid haettu & blodtappamyndun i
blaedum og 60rum kvillum sem geta komid vegna langrar rimlegu. begar likamlegt astand
sjuklingsins batnar er haegt ad breyta &fingunum pannig ad sjuklingur geri paer sjalfur og
pannig eykur hann erfidleikagildi peirra og pjalfar einnig lungu og blodras (Swedberg, 2005).

Einstaklingum med hjartabilun, i stodugu astandi, er radlagt ad stunda einhverja
reglulega hreyfingu. Mikilvagt er ad sjuklingar fai faglegar radleggingar um hverskonar
hreyfing sé askilegust og hvad beri ad fordast svo einkenni versni ekki (Swedberg, 2005). i
rannsokn sem var gerd var a pjalfun einstaklinga med hjartabilun kom i 1j6s ad likamspjalfun,
sérstaklega honnud fyrir hjartabilada einstaklinga, batti pol peirra og lekkadi hvildarpuls,
surefnisupptakan vard betri og loftfledi um lungun jokst sem og blodfledi nidur i faetur. beir
einstaklingar sem voru i hopnum sem fékk sérstaklega hannadar leidbeiningar vardandi
pjalfun purftu sidur ad leggjast inn 4 sjuikrahts og dénartidni peirra vard laegri heldur en hja
peim sem voru i vidmidunarhépnum (Belardinelli, Gerorgiou, Cianci og Purcaro, 1999). betta
bendir til pess ad mikilvaegt sé ad hjartasjuklingar fai videigandi studning til likamspjalfunar.
{ Reykjavik stendur hjartasjuklingum til boda ad szkja pjonustu HL-stédvarinnar par sem

likamspjalfun er sérsnidin af porfum sjuklinga med hjarta- og lungnasjukdéma. Par geta
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skjolstedingar einnig sott fredslufundi m.a. um mataraedi, lyf, ahaettupeetti og gildi

likamspjalfunar (HL-st6d1n, e.d.)

2.13 Studningur fra heilbrigdisstarfsfolki

Wehby og Brenner (1999) s6gdu i rannsokn sinni ad allar peer breytingar sem verda a
lifi sjuklinga sem greinast med hjartabilun séu pad vidamiklar ad einstaklingar hafi oft ekki
naega pekkingu eda ferni til pess ad takast 4 vid peer. Sjuklingar eiga oft erfitt med ad
medtaka og meta par upplysingar sem laeknar og hjukrunarfreedingar veita peim. Vegna pessa
sekja sjuklingar med hjartabilun oft seinna laeknishjalp, vegna versnandi einkenna, en ella
(Friedman, 1997). Rannsoknir hafa synt ad aukin fraedsla og studningur auka getu sjuklinga til
sjalfsumonnunar i nokkra manudi en ekki pegar til langs tima er litid. Pratt fyrir mikinn
studning og fredslu hafa sjuklingar kvartad undan skorti 4 sjalfsumonnunarhatni og s6gdu
sumir ad pad vaeri vegna pess ad peir pyrftu dypri fraedslu en adrir. Adrir tileinkudu sér ekki
radleggingarnar pratt fyrir ad skilja fullkomlega tilgang peirra og hvada ahrif pad hefdi ad fara
ekki eftir peim (Jaarsma, Abu-Saad, Dracup og Halfens, 2000). bekking sjuklinga a
sjukdomnum er almennt god en peir virdast hafa litinn skilning 4 virkni hjartalyfja og tilgangi
vokvatakmorkunar. Sjuklingar hafa ahyggjur af peim stéru lyfjaskdmmtum sem peir eru ad
taka og hvernig samverkun peirra hefur ahrif & pa. beir telja pad vera asteeduna fyrir pvi ad
peir greina ekki muninn 4 milli einkenna sjukdomsins og aukaverkana lyfjanna. betta getur
haft pau ahrif ad einstaklingar fari seinna til leeknis en peir hefou annars gert (Rogers, o.1l.,
2002).

Helstu astedur endurinnlagna hjartabiladra einstaklingar eru pyngdaraukning,
andpyngsli, bjugur, preyta og énnur langvarandi einkenni hjartabilunar. Onnur einkenni eru
svimi, haprystingur og langpreyta (Shah, Der, Ruggerio, Heidenreich og Massie, 1998).
Rannsoknir syna ad hjartabiladir einstaklingar bida oft fra 12 klukkustundum upp i 7 daga fra

pvi ad einkenni koma fram 4dur en peir tala vid lekni eda eru lagdir inn 4 sjukrahus.
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Einstaklingar i bradri andnaud bida stundum allt upp i 12 klukkustundir 40ur en peir leita sér
leknishjalpar. Astaedurnar fyrir pvi geta verid peer ad peir lita fram hja einkennunum eda vilja
reyna a0 medhondla pau sjalfir heima og sja hvort pau lagist ekki. Einnig telja peir ad
heilbrigdisstarfsfolk geti litid gert fyrir pa (Friedman, 1997). Mikilvagt er ad
hjtkrunarfredingar bryni fyrir sjuklingum ad peir pekki einkenni sin og bregdist vid peim um

leid og peir verda peirra varir. Pa er audveldara ad medhondla einkennin.

2.14 Bjonusta utan veggja sjukrahussins

Hjartasamtok i Bretlandi (The British Heart Foundation) eru ad vinna ad pvi ad proa
starfslysingar fyrir hjukrunarfraedinga til ad bata pjonustu vid hjartabilada utan veggja
sjukrahtisa. Hugmyndin er s ad hjukrunarfredingar heimsaki sjuklinga og adstandendur
peirra og veiti peim hjikrun heima fyrir. Hjikrunin felst m.a. i eftirliti med einkennum,
athugun & hvort porf sé€ a lyfjabreytingum, radleggingum um lifstilsbreytingar, salfélagslegum
studningi og i ad adstoda sjuklinga vid ad adlagast breyttum adstedum. Allir pessir peettir i
hjukruninni hafa dhrif 4 lifsgaedi sjuklinga og med bettri hjukrun 4 pennan veg er vonast eftir
pvi ad lifsgaedin peirra batni (Department of Health, 2003).

Moser greinir fra pvi i rannsokn sinni ad med bettri pjonustu utan sjukrahuss og
aukinni fredslu sé hagt ad koma i veg fyrir um 2/3 af endurinnlognum hjartabiladra sjuklinga
(vitnad til i Todero o.fl., 2002). Med auknum studningi og eftirfylgni dregur Gr einkennum
eins og andpyngslum, preytu, punglyndi, svefnvandamélum og lystarleysi eftir adeins um tvo
manudi. Hegt er ad kenna sjuklingum ymis rad vardandi lifstilsbreytingar t.d. ad stjérna
vokvajafnvegi 1 likamanum med pvi ad horfa eftir bjug, minnka saltinntdku, vigta sig daglega
og adlaga pvagrasilyf ad likamsastandi. Freedsla um pessa patti leidir til pess ad sjuklingar
verda oruggari i ad lifa med sinum sjikdomi pratt fyrir versnandi einkenni. Sjuklingar eru
hvattir til pess ad fara i gongutur daglega til pess ad baeta likamlegt pol, minnka preytu og

onnur einkenni. Petta leidir til pess ad sjuklingar upplifa faerri einkenni, sjukrahtisinnlagnir
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verda fatidari og lifsgaedi batna. Mikilvegt er ad sjuklingar fai stodugan studning og fraedslu
til ad lifsgedin verdi sem best pegar til langs tima er litid (Todero o.11., 2002; Heidenreich,
Ruggerio og Massie, 1999).

Gerd var rannsokn & pvi hvort spurningalistinn KCCQ gaeti sagt fyrir um
sjukdomshorfur sjuklinga med hjartabilun an pess ad hafa sjukraskyrslur einstaklinga til
hlidsjonar. Patttakendur i rannsékninni voru 505 einstaklingar med greinda hjartabilun. Ol1
sjukrasaga patttakenda var skodud og fylgdi i framhaldi af pvi allsherjar likamsskodun.
batttakendur voru flokkadir eftir NYHA-flokkun og toku sex mintitna gonguproft dsamt pvi ad
svara spurningalistanum KCCQ. Nidurstodur syndu ad ef einstaklingar skorudu lagt &
spurningalistanum KCCQ voru sjukddémshorfur peirra verri. Peir h6fou haerri puls, laegri
blodprysting og voru & miklum lyfjum. A einu ari hfou 45% peirra sem skorudu lagt latist
eda verid lagdir inn & sjukrahus. Rannsakendur t6ldu spurningalistann vera markvisst og
areidanlegt maeliteki og ad pad myndi hjalpa gongudeildarstarfsfolki ad sja hvort sjuklingar
pyrftu meiri studning vid lifstilbreytingar, aukna medferd eda freedslu (Heidenreich o.1l.,
2006).

Rannsakendur sdu ad samkvamt pessari rannsokn veri haegt ad greina pa einstaklinga
sem pyrftu & frekari medferd ad halda og jafnvel forda peim fra innlogn & sjukrahus. b4 vaeri
haegt ad medhondla einstaklinga & gongudeild med t.d. lyfjabreytingum, betri fredslu og
jafnvel bata eftirfylgni i heimahusi. KCCQ tekur 4 61lum peim pattum sem sntia ad heilsu
sjuklingsins og er pess vegna kjorid meelitaeki til eftirfylgnar. Helsti kostur KCCQ fram yfir
NYHA-flokkun er s& ad sjuklingur fyllir sjalfur ut KCCQ en laeknir dkvedur NYHA-
flokkunina. Pess vegna er KCCQ betri m&ling 4 einkennum og likamlegri virkni sjiklingsins
par sem KCCQ er mat sjuklingsins en ekki stodlud flokkun sem gerd er af leekni. Einnig tekur

KCCQ 4 fleiri pattum heldur en NYHA-flokkunin, eins og ath6fnum daglegs lifs og
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lifsgeedum. Rannsakendur toldu helsta galla rannséknarinnar vera pann ad medalaldur

patttakenda var leegri en medalaldur folks med hjartabilun almennt.

2.15 Lifsgeedi

Hjartabilun hefur ahrif 4 allt lif einstaklinga og pvi ma gera rad fyrir ad sjikdomurinn
hafi ahrif 4 lifsgaedi sjuklinga. bar sem hjartabilun er 6laeknanleg hafa markmid medferdar
beinst ad pvi ad baeta lifsgaedi peirra einstaklinga sem hana hafa. Lifsgaedi er vidtaekt hugtak
sem felur i sér mat einstaklinga og upplifun peirra 4 eigin lifi. Inn i lifsgedi koma ymsir pettir
eins og félagsleg stada, atvinna, ast, triarbrogd sem og likamlegt og andlegt heilbrigdi. begar
meta 4 lifsgaedi Ut fra sjonarholi heilsunnar er oftar notad hugtakid heilsutengd lifsgaedi
(Rector, 2005). Alpjodastofnun World Health Organization (WHO) hefur skilgreint heilbrigdi
sem fullkomna likamlega, andlega og félagslega velferd, ekki einungis fird sjukdéma og
vanheilinda og 4 hugtakid heilsutengd lifsgaedi reetur sinar ad rekja til pessarar skilgreiningar
(WHO, 2006). Heilsutengd lifsgaedi gefa til kynna ad heilsa hafi dhrif &4 pau og er pad notad
begar horft er til dhrifa sjukdoma & lifsgaedi einstaklinga. Mat einstaklinga felur i sér hverjar
upplifanir og ventingar peirra eru hvad vardar heilbrigdi og veikindi (Rector, 2005).

bad sem hefur 4hrif 4 lifsgaedi folks med hjartabilun eru m.a. likamleg einkenni
sjukdomsins, salfredilegir paettir eins og punglyndi og kvidi og minnkud félagsleg virkni.
bessir pattir geta spilad saman og valdid pvi ad einstaklingurinn dregur sig i hlé (Berry og

McMurray, 1999).

2.15.1 Rannsoknir a lifsgedum.

Mikilvaegt pykir ad meta heilsutengd lifsgadi hja sjuklingum pvi einstaklingar meta
lifsgeedi sin ut fra mismunandi sjonarhorni og er pvi einstaklingsbundid hvada pettir peir telja
ad hafi 4hrif 4 lifsgadi sin hverju sinni. Mat einstaklinga 4 lifshattum sinum endurspeglar pa

pjoénustu og medferd sem peir fa fra heilbrigdisstarfsfolki. Med pvi ad fa fram hvad folk telur
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skerda lifsgeedi sin gerir pad heilbrigdisstarfsfolki audveldara fyrir ad baeta pjonustu vid
einstaklinga med hjartabilun og bata par med lidan og lifsgadi i kjolfarid (Rector, 2005).

A undanférnum arum hefur ahugi fyrir pvi ad meta lifsgaedi hja folki med hjartabilun
aukist. bar sem pessi sjikdomur er langvinnur og einkenni hans hafa mikil ahrif a daglegt lif
vidkomandi skiptir pad mali ad 4 fram mat pessara sjuklinga a lifsgeedum sinum. Medferd
vi0 hjartabilun felst fyrst og fremst i pvi ad lina pjaningar, draga Ur einkennum og minnka
likamlega og salrena fylgikvilla (Berry og McMurray, 1999).

begar mald eru heilsutengd lifsgaedi er oftast horf a eftirfarandi paetti:
meinafredilegan patt sjaukdomsins, einkenni sem fylgja i kjolfarid, likamlega takmorkun og
salfélagslega patti. bessir paettir tengjast allir og hafa ahrif & hver 4 annan og par med lifsgadi
(Rector, 2005).

Heagt er a0 meta lifsgaedi med pvi ad nota stadlada spurningalista sem heaegt er ad
skipta upp 1 tvo flokka. Annars vegar almenna spurningalista sem meta lifsgaedi folks 1 hinu
almenna samfélagi, hvort sem vidkomandi er med sjikdom eda ekki. bPess konar
spurningalistar eru oft notadir pegar meta & mun 4 lifsgeedum t.d. 4 milli sjuklingah6pa med
hjartabilun og krabbamein. Hins vegar eru til spurningalistar sem eru sérstaklega lagadir ad
peim sjikdomi sem meta 4 lifsgedin ut frd, eins og spurningalisti KCCQ sem er @tladur til ad
meta lifsgaedi hja sjuklingum sem hafa sjukdémsgreininguna hjartabilun (Berry og
McMurray, 1999).

Til eru morg meelitaeki sem haegt er ad leggja fyrir sjuklinga med hjartabilun en til ad
athuga hvada maliteki gefi sem besta mynd af breytingum 4 likamlegu 4standi pessara
sjuklinga var gerd rannsokn par sem nokkur melitaki voru borin saman. Malitekin voru
KCCQ, SF-12, EQ-5D sem 61l mela heilsufar, NYHA-stigun, og 6 minttna géngupréf sem
melir pol patttakenda. Pyngd patttakenda sem og dkvedin gildi i bl6di voru einnig pettir sem

notadir voru sem melitaeki. Fengnir voru 476 gongudeildarskjolstedingar fra 14




Ahrif hjartabilunar 4 lif folks m.t.t. likamlegra einkenna og lifgeda 33

gongudeildum i Nordur-Ameriku. Malitekin voru 16g0 tvisvar fyrir p.e. i byrjun rannsoknar
og svo aftur eftir sex vikur. Hjartasérfraedingar flokkudu patttakendur, i upphafi og eftir sex
vikur eftir pvi hvernig sjukdomurinn hafdi préast. Flokkarnir voru allt fra miklum afturférum
til mikilla framfara. Nidurstodurnar voru par ad KCCQ dsamt NYHA og 6 minttna 16ngu
gonguprofi syndu réttmaetustu nidurstodurnar og voru nidurstodur ar peim matstekjum i
samremi vid pad kliniska mat sem hjartasérfreedingarnir gerdu. Af pessum premur
matstekjum kom KCCQ langbest ut. Kosturinn vid ad geta notad matstaeki eins og KCCQ er
sé& a0 petta er 6dyrari leid, ad leggja spurningalista fyrir hop af folki, heldur en ad allir hitti
sérfreding til ad meta heilsufar. Gallar rannsdknarinnar ad mati Spertus og félaga voru m.a.
peir ad adeins lidu sex vikur, & milli pess ad matstaki voru 16gd fyrir ,og leeknisskodana og er
pad ekki i samraemi vid pann tima sem venjulega lidur 4 milli heimsokna skjolstedinga til
hjartasérfreedinga sinna (Spertus o.fl, 2005).

Rannsakendur telja a0 meta purfi hvort hagt sé ad nota KCCQ til ad meta sjuklinga
yfir lengri timabil p.e. lengur en sex vikur samanber i fyrrgreinda rannsokn. Styrkur pessarar

rannsoknar ad mati rannsakenda er s& a0 morg meliteki eru borin saman.

2.15.2 Lifsgeedi hja sjuklingum meo hjartabilun.

Mat 4 heilsutengdum lifsgeedum er talid vera gagnlegt til ad meta umonnun
hjartabiladra einstaklinga pvi sjiklingar sem eru med lakari heilsutengd lifsgeedi, samanborid
vid pa sem eru med betri lifsgaedi, eru i meiri haettu 4 endurinnldgnum 4 sjikrahus (Steptoe,
Mohabir, Mahon og McKenna, 2000). Peir sjuklingar sem finna fyrir einkennum hjartabilunar
eru med l¢élegri lifsgaedi en peir sem ekki verda peirra varir. Likamlegir og félagslegir peettir
hafa 4hrif 4 lifsgaedi sjuklinga, eins og pad ad geta ekki tekio patt i daglegu fj6lskyldulifi, og
almennt minni hreyfigeta hefur dhrif 4 ad viokomandi getur ekki tekid patt i pvi sem hann

hefdi viljad gera (Jaarsma o.fl., 2000).
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2.15.3 Ahrif aldurs é lifsgeedi.

bad a0 eldast er edlilegur gangur lifsins. Tidni og ahetta 4 ad fa hjartabilun eykst med
hakkandi aldri og aldur setur mark sitt a pad hvad vid getum gert i okkar daglega lifi.
bad skiptir pvi mali 4 hvada patti er horft pegar lifsgaedi eru metin ut fréa aldri
sjuklingahopsins og fer pad eftir pvi hvada mealiteki eru notud i rannsdéknum, t.d. hvort ad
melitekid meti badi likamlega og andlega patti eda taki meira 4 6drum hvorum. Rannsoknir
hafa pvi ekki verid samhljoma um hvort aldur hafi ahrif 4 lifsgaedi folks (Hou o.1l., 2004).

A0 aldur hafi dhrif 4 getu einstaklingsins parf hann ekki ad hafa 4hrif & pad hvort
einstaklingur metur lifsgaedi sin skert i pvi samhengi. Ad mati Steptoe og félaga (2000) er pad
a0 vera ungur med hjartabilun talid hafa meiri ahrif 4 lifsgaeoi folks heldur en ad greinast med
hjartabilun & efri arum. Helstu dhrifapettir 4 lifsgedi peirra sem eldri eru felast i minnkadri
likamlegri feerni og orkubuskap en peir sem yngri eru hafa p6 fleiri sélfélagsleg vandamal i
samanburdi vid pa sem eldri eru. Pad er pvi ekki rétt ad meta lifsgaedi einungis Ut fra aldri pvi
pad eru mismunandi peettir sem hafa ahrif 4 lifsgaedi sjuklinga eftir pvi 4 hvada aldri peir eru

(Steptoe o.1l., 2000).

2.15.4 Kynjamunur [ hjartabilun.

Nokkrar rannsoknir hafa synt fram 4 kynjamun vardandi likamleg einkenni
hjartabilunar. Rannsokn sem gerd var & innliggjandi sjuklingum med hjartabilun syndi ad
konur h6fou fleiri likamleg einkenni en karlar og var pa sérstaklega munur 4 daglegum og
félagslegum athofnum (Riedinger, Dracup og Brecht, 2002).

Rannsoknir hafa synt ad konur med hjartabilun baa vio lakari lifsgedi en konur med
adra samberilega sjukdoma eins og sykursyki, Parkinson’s sjikdom og lungnapembu
(Riedinger o.fl., 2002). Rannsoknir hafa einnig synt ad konur med hjartabilun skora legra &

lifsgeedaspurningalistum heldur en karlmenn. Konur eru sagdar hafa fleiri vandamal er snia
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a0 lifsgedum eins og svefnordugleika, orkuleysi, minni likamlega virkni og verri
tilfinningalegri lidan, sem synir fram 4 ad per hata lakari lifsgaedi

(Steptoe o.1l., 2000). En hvad veldur pvi ad konur skora laegra a lifsgedakvordum heldur en
karlmenn? P6 svo ad konur hafi fleiri vandamal sem sntia ad fyrrnefndum lifsgedapattum pa
hafa karlmenn med hjartabilun einnig léleg lifsgeedi. Peir pettir sem hafa ahrif 4 baedi kynin
eru peir somu eins og t.d. vanlidan og aukin einkenni en pessir pattir geta haft mismunandi
ahrif a lifsgedi sjuklinga. Salfredilegar rannsoknir hafa faert rok fyrir pvi ad karlmenn
einbeita sér meira ad pvi ad vera sjalfstedir og na settum markmidum, en ndin sambdnd og
tilfinningalegur studningur eru pattir sem konur leggja meira upp Ur. Petta er ein af astedum
pess ad konur meta lifsgadi sin verri en karlmenn (Zlotnick, Shea, Pilkonis, Elkin og Ryan,

1996).

2.15.5 Ahrif personuleika og félagslegs studnings i hjartabilun.

battir i personuleika folks eins og bjartsyni, sjalfstraust, adlogunarhaefni sem og
studningur fra maka, fj6lskyldu og heilbrigdiskerfinu, hefur ahrif 4 lifsgaedi folks med
hjartabilun. Félagslegur studningur er talinn hafa 4hrif 4 endurteknar innlagnir & sjukrahus og
a0 folk sem hlytur pennan studning bui vid betri lifsgedi en ella. Sjuklingar 4 sama stigi
sjukdomsins geta verid med mismunandi lifsgedi sem tengist personuleika peirra og/eda peim
félagslega studningi sem beir fa. Einnig er talid ad pad traust sem sjuklingar beri til peirrar
heilbrigdispjonustu sem peir fa skipti mali i tengslum vid lifsgaedi og lifsvidhorf viokomandi
(Bennett o.fl., 2002). Pad getur verid mikilvagt ad auka félagslega pjonustu vid sjuklinga
med hjartabilun, hvort sem pad er 4 gobngudeildum eda legudeildum, til ad auka lifsgadi og
baeta pjonustu (Carels o.fl., 2004).

Eins og fram hefur komid eru pau maliteki sem meta lifsgaedi folks misjéfn hvad
vardar pa petti sem pau mala. Ef einungis eru mald likamleg einkenni sjikdomsins, og

hvernig pau hafa ahrif 4 lifsgaedi, er Ohaett ad segja ad allir peir sem pjast af hjartabilun séu
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med skert lifsgedi. Pad er pvi mikilvaegt ad taka tillit til mismunandi personuleika hvers og
eins pegar lifsgaedi eru metin. Likamleg einkenni hafa ahrif 4 lifsgaedi folks med hjartabilun,
en svo hagt sé ad fullyrda um hvort sjukdomurinn sé sa pattur sem skerdir lifsgedin purfa
einstaklingarnir ad finna fyrir pvi ad einkenni sjukdomsins séu peir pattir sem eru ad skerda

lifsgaedin en ekki adrir paettir eins og skortur 4 félagslegum studningi (Rector, 2005).

2.15.6 Ahrif hjartabilunar & andlega lidan.

Folk med hjartabilun er i meiri dhaettu 4 ad fa punglyndi heldur en f6lk med adra
hjartasjikdoma (Turvey, Schultz, Arndt, Wallace og Herzog, 2004). [ rannsokn Stewart o.fl.
kom 1 Ij6s ad pessi sjuklingahdpur syni fleiri merki punglyndis en folk med adra langvinna
sjukdoma (vitnad til i Carels o.fl., 2004). Fyrstu prja méanudina eftir atskrift eru punglyndir
einstaklingar med hjartabilun mun liklegri til pess ad purfa a endurinnlogn ad halda, vegna
versnandi einkenna, heldur en sjiklingar sem ekki pjast af punglyndi (Koenig, 1998).

Andleg einkenni sjuklinga hafa ahrif 4 lifsgaedi peirra, sjukleika og danartidni. Vegna
bess hversu algeng pessi einkenni eru tti heilbrigdisstarfsfolk ad vera meira vakandi fyrir
peim til ad hegt s¢ a0 medhondla pau og par med koma i veg fyrir ad sjuklingurinn finni fyrir

lakari lifsgeedum en ella (Zambroski o.f1., 2005).

2.15.7 battur hjukrunarfreedinga ad beettum lifsgeedum sjuklinga.

Hugtakid lifsgaedi naer yfir morg atridi i hjukrun sem hjukrunarfredingar nota til ad
hjalpa sjuklingum ad 6dlast betra lif hvort sem peir eru med sjukdém eda ekki. Til pess ad
baeta gaedi hjikrunar gaf heilbrigdisraduneytio i Wales og 4 Englandi ut leidbeiningar um
uménnun sjiklinga med hjartabilun. I pessum leidbeiningum kemur fram hve mikilvaegt
hlutverk hjukrunarfraedinga er i uménnun pessarar einstaklinga. Med leidbeiningunum er
@tlunin ad gefa rao, veita studning og koma med deemi sem heilbrigdisstarfsfolk getur notfeert

sér 1 hjukrun hjartabiladra sjuklinga. Rannsoknir hafa synt ad hjikrun sem veitt er af
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hjukrunarfreedingum beeti badi lifsgedi og horfur sem og ad hjukrun dragi ur andlegri

vanlidan og endurinnlégnum & sjukrahts (Department of Health, 2003).

2.16 Samantekt

Hjartabilun er kroniskt dstand sem skapast getur 1 likamanum. Tv6 af hverjum premur
tilfellum hennar ma rekja til hjartasjukdoma. Einstaklingum med hjartabilun fer fjolgandi og
er asteda pess hekkandi aldur pjodarinnar og mannfjolgun. Stér hluti tilfella eru greind a
bradamottokum sjukrahtisa og eru sjuklingar ad koma inn 4 bradamottoku eftir ad hata verid
med einkenni 1 ad medaltali prja daga. Med battri freedslu fra hjikrunarfreedingum veri haegt
ad sporna vid versnandi einkennum og draga r innlognum. Horfur sjikdomsins eru ekki
godar og er fimm 4ra lifun ekki nema 35%. Helstu likamlegu einkenni hjartabilunar eru
bjugur, madi og preyta og geta einkenni lagst pungt 4 sjuklinga sem og adstandendur.
Greining hjartabilunar er gerd med ymsum rannsoknum og oftast eru einkenni flokkud eftir
alvarleika i NYHA-flokkun sem er alpjodlegt meliteki. Helstu medferdir vid hjartabilun eru
lyfjamedferdir en einnig eru lifstilsbreytingar naudsynlegar samhlida peim.

Studningur fréa heilbrigdisstarfsfolki er mikilvaegur og hefur hjukrun utan sjikrahusa
aukist undanfarin ar. Hjukrunarfredingar purfa ad vera medvitadir um mismunandi
fredsluparfir skjolstedinga sinna og ad peir geti veitt fredslu um hina ymsu petti svo sem
lifstilbreytingar, einkenni hjartabilunar og ad peir nai ad adlagast sjukdomnum. Fraedsla utan
sjukrahussins er talin skila sér betur heldur en inn 4 legudeildum.

Lifsga0i er viotaekt hugtak sem felur i sér mat einstaklinga og upplifun peirra 4 eigin
lifi. Pad sem hefur ahrif 4 lif f6lks med hjartabilun eru likamleg einkenni sjukdomsins,
salfredilegir paettir og minnkud félagsleg virkni. Med baettri einkennastjornun og studningi
fra hjukrunarfredingum geta peir adstodad sjuklinginn vid ad 60last betri lifsgadi.
Rannsoknir 4 lifsgeedum hafa aukist til muna sidustu ar. Spurningalisti KCCQ spyr at i paetti

sem tengjast lifsgeedum eins og ahrif sjikdomsins 4 dnaegju i lifi og starfi og ahrif 4 félagslega
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virkni sjuklingsins. Spurningalisti KCCQ er talinn réttmatur og areidanlegt meeliteki til ad
meta heilsufar sjuklinga med hjartabilun. Erlendar rannsoknir hafa synt ad hann hafi
forspargildi og geti sagt til um versnandi einkenni sjuikdomsins.

battur hjikrunarfredinga ad baettum pattum lifsgeda er mikilvegur i medferd
hjartabiladra einstaklinga. Studningur og freedsla eru taldir mikilvaegir peettir.
Hjukrunarfredingar purfa ad vera medvitadir um alla pa patti sem hjartabilun getur haft ahrif

a.
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3. kafli

Aoferoafraeoi

[ eftirfarandi kafla verdur greint fr4 peirri rannsoknaradferd sem beitt var i
rannsOkninni og hvernig vali 4 patttakendum var hattad. Malitekid sem rannsakendur notudu
verdur kynnt og sagt fra forkonnun 4 pvi. Einnig verdur sagt frd hvernig gagnaséfnun og

greining gagna for fram og ad lokum er skyrt fra sidferdilegum vangaveltum rannsakenda.

3.1 Rannsoknaradferd

Hagt er ad notast vid tvenns konar rannsdknaradferdir pegar visindalegum
upplysingum er safnad og eru pad megindlegar (quantitative) og eigindlegar (qualitative)
adferdir. I rannsokn pessari var notast vid lysandi (descriptive) megindlega rannsoknaradferd
pvi spurningalisti KCCQ var préfadur (Roe og Webb, 1998).

Megindleg rannsdknaradferd er formfast, hlutbundid og kerfisbundid ferli, par sem
tolfraeedilegar upplysingar eru notadar til ad tulka atburdi og 6dlast pannig nyja pekkingu.
bessi rannsoknaradferd er notud til ad lysa 6likum breytum, rannsaka tengsl og utskyra
orsakir og ahrif & milli peirra (Roe og Webb, 1998). Breytur eru hvert pad fyrirbaeri sem
rannsakad er og er breytilegt 4 milli einstaklinga eda fyrirbara (Gudrin Palmadéttir, 2003).

Tilgangur lysandi rannsdkna er ad kanna og lysa dkvednu fyrirbaeri i sinu raunverulega
umhverfi. bessi rannsoknaradferd er dkvedin leid til ad uppgdtva nyja merkingu, lysa pvi sem
er til, akvarda tidni 4 pvi sem gerist og flokka upplysingar (Burns og Grove, 2001). Adferdin
atti vel vio 1 pessu tilfelli par sem petta efni hafoi ekki, samkvaemt bestu vitund rannsakenda,
verid rannsakad adur hér a landi.

Kostir megindlegra rannsokna eru m.a. peir ad pegar rannsaka 4 stor urtok er pessi
aodferd odyrari og krefst minni tima i framkvemd heldur en pegar valin er st leid ad taka

viotol vid einstaklinga. Megindlegar rannsoknir hafa verid gagnryndar fyrir pad ad paer
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einblini of mikid 4 breyturnar og taki ekki tillit til umhverfis og ahrifa pess. Einnig er heett &
pvi ad patttakendur misskilji spurningarnar sem verdur til pess ad pad verdi minni eda

ondkvamari svorun (Roe og Webb, 1998).

3.2 batttakendur og skilyrdi fyrir vali a urtaki

Vid 6flun patttakenda var farin sa leid ad bjoda 6llum sjuklingum med hjartabilun sem
16g0ust inn 4 hjartadeild 14 G 4 LSH, & timabilinu 20. febrtiar 2008 til 10. april 2008, patttoku
i rannsOkninni. Skilyrdi sem patttakendur purftu ad uppfylla voru ad hafa fengid
sjukdomsgreininguna hjartabilun. Alls toku 16 patt i rannsokninni, atta karlar og atta konur.

Hjukrunarfredingar a deildinni athentu 6llum sjiklingum sem 16gdust inn vegna
hjartabilunar kynningarbréf og spurningalista og gétu peir sem vildu neitad patttoku i
rannsokninni. Hjukrunarfreedingar utilokudu pé fra patttoku sem ekki skildu islensku og pa
sem ekki toldust haefir til ad svara spurningalistanum t.d. vegna sjukdomsastands eda
minnissjuikdoma. Pess ber ad geta ad patttakendur gatu fengid adstod fra hjukrunarfreedingum

vi0 ad svara spurningalistanum.

3.3 Mcelitceki

Meliteki er teki sem atlad er ad meta maelanlega hluti 4 kerfisbundinn hatt.
Mikilveegt er ad pad meli pad sem pvi er @tlad ad mela og kallast pad ad maeliteekid s¢
réttmaett (Gudran Arnadottir, 2003). Areidanleiki visar til nakvaemni nidurstadna. Areidanlegt
meliteki telst nakvaemt pegar pad er samraemi milli endurtekinna eda jafngildra malinga
(Gudrtn Palmadottir, 2003). Forkénnun var gerd & spurningalista KCCQ 1 islenskri pydingu

til a0 kanna hve vel patttakendur skildu spurningarnar.
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3.4 Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ)

Meliteki rannsoknarinnar ber heitid Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire
(KCCQ) (Green o.1l., 2000). Hofundar vildu bua til gott meelitaeki til ad meta lifsgadi og
sjukdomsastand sjuklinga med hjartabilun. Markmid peirra var ad fa marktekt og ndkvamt
meliteki sem mat heilbrigdisastand einstaklinga med hjartabilun. Spurningarnar eru um paetti
eins og likamleg hoft, einkenni sjikdomsins, félagsleg ahrif, athafnir daglegs lifs og hvada
ahrif sjakdémurinn hefur a lifsgadi einstaklinga. Spurningarnar voru hannadar ut fra
heimildarannsokn og var spurningalistinn lagdur fyrir einstaklinga med hjartabilun til ad
athuga hvort hann stedist ventingar hofunda. Patttakendum var skipt upp 1 tvo 39 manna
hopa. I fyrri hépnum voru einstaklingar med hjartabilun par sem sjikdémurinn hafdi verid i
jafnvaegi 1 nokkurn tima, en i hinum einkenndist hopurinn af einstaklingum med 6stoduga
hjartabilun. Til pess ad gera petta marktakt voru einnig tveir adrir spurningalistar lagdir fyrir
hopana til pess ad hafa samanburd. bad voru spurningalistarnir Short Form-36 (SF-36) og The
Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire. Listarnir voru lagdir fyrir tvisvar med
priggja ménada millibili til ad kanna areidanleika og réttmaeti KCCQ. Nidurstodur
rannsOknarinnar voru paer ad KCCQ var réttmeetur, areidanlegur og endurspegladi
raunverulegt sjikdomsastand sjuklings med hjartabilun. bad sem stadfestir petta var ad hja
hépnum med hjartabilun 1 jafnvaegi voru litlar breytingar 4 nidurstddum spurningalistans en
hja hinum saust greinilega breytingar & skori spurningalistans hvort sem pad var ut af battri
heilsu eda ekki (Green o.1l., 2000).

Spurningalistinn inniheldur 15 fjélvalsspurningar og rannsakendur sémdu og baettu
vid fjorum spurningum er varda: kyn, aldur, busetu og tima fra greiningu (sja fylgiskjal L).
Vidbattu spurningarnar voru tvikosta- og fjolvalsspurningar. Spurningalistinn var pyddur af
Elisabetu Snorradéttur og Onnu Yates og eru par badar 16ggiltir skjalapydendur. Anna

Gunnarsdottir, deildarstjori gongudeildar hjartabilunar, athenti rannsakendum
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spurningalistann i islenskri pydingu til préfunar. Rannsakendur gafu spurningalistanum

islenska nafnid Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun (sja fylgiskjal K).

3.5 Forkonnun

Forkonnun felur 1 sér ad pad matstaeki sem notast & vid er lagt fyrir litinn hop
patttakenda til ad komast ad hugsanlegum vankéntum og géllum. batttakendur i forkonnun
purfa ad endurspegla pad pyodi sem & ad notast vid i rannsokn. Forkdnnun getur komid i veg
fyrir ad rannsakandi sitji uppi med matstaeki par sem breytinga er porf pegar hann hefur lagt
pad fyrir storan hép patttakenda (Roe og Webb, 1998).

Forkonnun for fram 4 hjartadeild 14 G 4 LSH & timabilinu 22. jantar 2008 til 30.
janutar 2008. Einn af rannsakendum framkvemdi forkdnnunina sem gerd var a sex
inniliggjandi sjuklingum med hjartabilun. Peir sex patttakendur sem sampykktu ad taka patt i
forkonnuninni fengu afthent kynningarbréf (sja fylgiskjal H ) dasamt tveimur spurningalistum
sem innihéldu samtals 19 spurningar (fylgiskjal J og L). Eftir ad patttakendur h6fou svarad
spurningalistanum reeddi rannsakandi vid pa um hvad peim potti um ordalag spurninganna,
hvort eitthvad vari 6skyrt eda hvort uppsetning veeri flokin. Rannsakandi spurdi opinna
spurninga og skradi hja sér svor patttakenda.

Ad lokinni forkdnnun toku rannsakendur saman par athugasemdir sem patttakendur
settu Uit 4 spurningalistann. Pess mé geta ad flestar athugasemdir patttakenda voru peer sému.
forkonnuninni var ekki buid ad pyda nafn spurningalistans og settu patttakendur Gt & pad.
Rannsakendur gafu spurningalistanum nafnid ,,Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun “.
{ spurningu 1) fannst patttakendum vanta svarmoguleikann ,,gerdi ekki/ ¢ ekki vid*“ og var
honum pvi baett vid. I spurningu 11) sem var svohljédandi: ,,Hvad telur pa pig vita mikid um
hvad pu getur gert til ad koma i veg fyrir ad hjartabilunareinkenni versni? “, fannst
patttakendum valmoguleikinn ,, 47/t ekki videigandi eda ad breyta matti ordalagi.

Rannsakendur breyttu pvi valmoguleikanum 1 ,,4/lt sem ég tel mig geta vitao “. Ad lokum var




Ahrif hjartabilunar 4 lif folks m.t.t. likamlegra einkenna og lifgeda 43

valmoguleikanum ,,sjaldnar en einu sinni [ viku “ baett vio 1 spurningu 7), par sem hann st60
til boda 1 spurningu 5), pvi patttakendum fannst ad hann etti ad vera par einnig. Endanlega

utgafu spurningalistans eftir breytingu rannsakenda er heegt ad sja i fylgiskjali K.

3.6 Sidferdilegar vangaveltur

{ sioferdi heilbrigdisgreina eru fjorar hfudreglur sem lagdar eru til grundvallar vid
gerd og framkvamd rannsokna 4 heilbrigdissvidi. Rannsakendur h6fdu pessar reglur til
hlidsjonar vid gerd rannsoknarinnar. Sjalfreedisreglan byggir 4 virdingu fyrir manneskjunni
og sjalfredi hennar. Skadreedisreglan kvedur a ad umfram allt skuli heilbrigdisstarfsfolk
fordast ad valda skada og samkvamt henni mega rannsoknir & heilbrigdissvidi ekki fela i sér
ahaettu eda skada fyrir patttakendur. Velgjordarreglan segir til um pa skyldu ad lata sem best
af sér leida og velja per leidir sem forna sem minnstu. A8 lokum er pad rétticetisreglan sem
kvedur 4 um sanngirni i dreifingu gaeda og birgda. Einnig er pess gatt ad allir beri jafnt ur
bytum. Samkvemt réttletiskenningunni skal tryggja ad patttakendur fai allar upplysingar um
rannsoknina (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Rannsoknin var tilkynnt til Personuverndar (sja fylgiskjal A) og einnig var s6tt um
leyfi til Sidanefndar LSH (sja fylgiskjol B og C) sem veitti heimild fyrir ad rannsoknin yroi
framkvaemd 4 hjartadeild 14 G 4 LSH. Gestur borgeirsson, yfirleknir 4 hjartadeild 14 G, gaf
leyfi fyrir rannsokninni og einnig var hann dbyrgdarmadur hennar 4 LSH (fylgiskjol D og M).
Deildarstjori hjartadeildar 14 G, Kristin Sigurdardottir gaf einnig leyfi (sja fylgiskjal F) sem
og Anna Stefansdottir, framkvamdastjori hjukrunar 4 Landspitala (sja fylgiskjal E).

batttakendum i rannsokninni var athent kynningarbréf (sja fylgiskjal I) par sem peir
voru upplystir um tilgang rannsdknarinnar. Peim var heitid fyllsta trunadi, ad engar
personuupplysingar kemu fram vid urvinnslu upplysinga og ad rannsakendur myndu ekki fa
adgang ad sjukraskram peirra. Einnig kom fram ad patttaka i rannsokninni hefodi ekki ahrif a

medferd peirra. Patttakendur i rannsokninni purftu ekki ad skrifa undir sampykkisyfirlysingu
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heldur var litid svo 4 ad svérun spurningalistans veri sampykki fyrir patttoku. batttakendur
toku patt i rannsokninni af fiusum og frjalsum vilja og gatu heett patttoku hveneer sem var ef

peir 6skudu pess.

3.7 Gagnasdfnun og greining gagna

Gagnasofnun for fram dagana 20. februar 2008 til 10. april 2008. Hjukrunarfreedingar
a 14 G fengu athent kynningarbréf (sja fylgiskjal G) og einnig hittu rannsakendur pa og
kynntu fyrir peim rannsoknina. Hjukrunarfredingarnir sdu um ad athenda patttakendum
kynningarbréf og spurningalista 4samt pvi ad halda utan um 61l gogn rannsoknarinnar.
Utfylltum spurningalistum var safnad saman i lokadan kassa sem rannsakendur hofou einir
adgang ad.

Vid tolfredilega Grvinnslu rannsdknarinnar var notast vid hugbunadinn Statistical
Package for Social Science (SPSS), utgatu 12.0.1. Atlunin var ad nota alyktunartolfrediprof
en vegna pess hve fair patttakendur fengust i rannsoknina var pad ekki hagt. Vid alla
myndrena framsetningu var notast vid toflureikninn Microsoft Excel. Nidurstodur

rannsoknarinnar verda kynntar i fjorda kafla.

3.8 Samantekt

f rannsokn pessari var notast vid lysandi megindlega rannsoknaradferd. St
rannsOknaradferd var heppileg vegna pess ad lysa atti 6likum breytum og tutskyra orsakir
peirra. Lysandi adferd & vel vid i pessu tilfelli pvi samkvaemt bestu vitund rannsakenda hafa
ekki verid gerdar rannsoOknir 4 lifsgedum hjartabiladra hér & landi. Patttakendur voru peir sem
lagu inni 4 hjartadeild 14 G 4 LSH og voru pad alls 16 sjuklingar sem toku patt i
rannsokninni.

bad maliteki sem notast var vid var islensk pyding 4 spurningalistanum Kansas City

Cardiopathy Questionnaire (KCCQ) og framkvaemdu rannsakendur forkonnun 4 honum 4
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hjartadeild 14 G 4 LSH. Ad forkénnun lokinni breyttu rannsakendur, i samradi vid
leidbeinanda, ordalagi svarmoguleika priggja spurninga og uppsetningu spurningalistans.
Rannsdknir sem hafa verid gerdar i Bandarikjunum syna ad KCCQ sé réttmeetur, areidanlegur
og ad hann endurspegli raunverulegt sjtkdémsastand sjuklinga med hjartabilun (Green o.1l.,
2000).

Rannsoknin var kynnt til Personuverndar og Sidanefndar LSH og fékkst leyfi fyrir
framkvaemd hennar. Rannsakendur h6fou fjorar reglur i sidferdi heilbrigdisgreina ad
leidarljosi vid framkvemd rannsdknarinnar. Leitast var eftir ad virda patttakendur og sjalfredi

peirra og tryggdu rannsakendur ad patttakendur fengju allar upplysingar um rannsdknina.
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4. kafli

Niourstoour

[ pessum kafla verda helstu nidurstodur rannsoknarinnar kynntar. baer verda ymist
kynntar 1 ritudu mali eda settar fram 4 myndranan hatt badi 1 sulu- og skifuritum.
Upphaflegur tilgangur rannsdknarinnar var ad kanna hvada pettir hjartabilunar séu
einkennandi fyrir sjukdominn. Pettir sem leggja atti mat & voru: Likamleg einkenni, dhrif
sjukdomsins & athafnir daglegs lif, lifsgaedi og félagslegar athafnir. Pessir pattir voru settir
fram 1 fjorum rannsoknarspurningum sem @tlunin var ad svara med peim gégnum sem aflad
var med spurningalistanum. Kaflanum er skipt nidur i undirkafla eftir efni spurningalistans og

fimm rannsoknarspurningum sem settar voru fram i inngangi.

4.1 Islensk pyding spurningalista KCCQ

Rannsdknarspurning nimer eitt var: ,,Er islensk pyding spurningalista KCCQ notheef i
islensku samfélagi? “ Areidanleikastudull rannsoknarinnar skv. Cronbach’s profi var 0,901.
Godur areidanleikastudull er talinn vera yfir 0,7 (Gudrin Palmadottir, 2003). Erfitt er ad meta
réttmeeti KCCQ par sem 6nnur maliteki voru ekki notud til samanburdar (Gudrun

Palmadottir, 2003).

4.2 Lydfreedilegar upplysingar

begar spurt var um aldur patttakenda kom 1 1j6s ad flestir peirra voru 4 aldrinum 70 4ra
og eldri eda um 62% patttakenda. Kynjaskipting patttakenda var j6fn, atta karlmenn og atta
konur. Rannsakendur vildu vita hversu langt var sidan patttakendur voru greindir med
hjartabilun. Eins og sja ma 4 myndinni hér ad nedan var helmingur pétttakenda buinn ad vera
med greinda hjartabilun i 5 ar eda lengur (mynd 1). Pess ma geta ad 80% patttakenda bjuggu a

hofudborgarsvedinu.
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Mynd 1: Hvao er langt sidan pu varst greind/ur
med hjartabilun?

1 ar eda styttra
29%

5 ar eda lengur
50%
1til 5ar
21%

4.3 Ahrif hjartabilunar & athafnir daglegs lifs

Rannsdknarspurning numer tvo var:,,Hver eru ahrif hjartabilunar a athafnir daglegs
lifs? “ begar kom ad peim pattum sem sneru ad daglegu lifi voru patttakendur spurdir um hve
mikil dhrif hjartabilunin hefdi 4 hina ymsu peetti s.s. ad klaedast, ganga upp stiga, sja um
heimilisstorf o.fl. Pad sem kom mest 4 dvart var ad meirihluti patttakenda sagdist eiga audvelt

og frekar audvelt med ad kledast eda 62% patttakenda (mynd 2).

Mynd 2: Ahrif hjartabilunar: ad klzedast
erfitt
8%

audvelt
62%

Engin afgerandi nidurstada kom 1t Gr spurningunni um ahrif hjartabilunar 4 pad ad
komast i bad. bPatttakendur skiptust i tvo jafna hopa um pad hvort pad vari audvelt eda erfitt
ad ganga 4 jafnsléttu. Meira en helmingur patttakenda t6ldu heimilisstorf eda innkaup vera

erfid eda ad peir gerdu pau ekki. Flestum potti erfitt ad ganga upp einn stiga an hvildar eda
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ganga rosklega en enginn patttakandi hakadi i valmoguleikann ad pad veri audvelt (mynd 3

og 4).
Mynd 3: Ahrif hjartabilunar: hroo eda Mynd 4: Ahrif hjartabilunar: ganga upp
rosk ganga einn stiga an hvildar
gerdi ekki/a geroi ekki/a
ekki vio ekk10V16 mjog erfitt
23% 14% 29%
mjog erfitt
46%

frekar erfitt frekar erfitt erfitt

239, erfitt 43% 14%
8%

4.4 Ahrif einkenna hjartabilunar

Rannsoknarspurning namer prju var: ,,Hvada dhrif hafa einkenni hjartabilunar 4
einstaklinga? “ Einkennin sem spurt var Gt i voru: Bjagur, preyta og madi/andpyngsli. Flestir
patttakenda toldu einkennin hafa versnad sidastlidnar tveer vikur fyrir patttoku i rannsdkninni

eda um 56% peirra. Langflestir h6fou verid med bjug a 6kklum eda fotum (mynd 5).

Mynd 5: Hve oft s.l. 2 vikur hefur pu haft bjug 4 6klum
eda fotum pegar pu vaknar?

aldreis. 1. 2 vikur
19%
einn til tvo morgna
i viku
6%

daglega
ekki daglega, en 3 56%
morgna eda oftar

19%

bratt fyrir ad svo margir vaeru med bjug vildu langflestir meina ad hann ylli peim ekki miklum
Opagindum eda um 56% patttakenda & moti 26% sem toldu bjug valda miklum 6pagindum.

Atjan présent sogdu 6pagindin vera nokkud mikil vegna bjugs.
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breyta hindradi flesta daglega vid paer athatnir sem peir vildu gera eins og sést & mynd

6. Um 57% patttakenda s6gou preytu hata had sér mikid s.I. 2 vikur en um 43% s6gdu hana

ekki hafa had sér mikio.

Mynd 6: Hve oft s.l. 2 vikur hefur preyta komio i
veg fyrir ad pu gerodir pad sem pu vildir?

O=NWhOI10N

Illl_t

allan oftadag  daglega ekki  einu sinni til aldreis.l. 2

timann daglega, en tvisvar i vikur
prisvar i viku
viku eda
oftar

Langstaerstur hluti patttakenda sagdi maedi og andpyngsli hafa komid i veg fyrir ad

peir gerdu pad sem peir vildu daglega eda oftar og par af leidandi had peim mikid eins og sja

ma 4 myndum 7 og 8. Pess ma geta ad enginn patttakendanna merkti vid valmoguleikana

aldrei i bAdum pessum spurningum.

Mynd 7: Hve oft s.1. 2 vikur hafa maedi/andpyngsli
komid i veg fyrir a0 pu gerir pad sem pu vildir?
einu sinni til
tvisvar i viku
6%

allan timann
13%

ekki daglega, en
prisvar i viku eda
oftar
13%

oft 4 dag
19%

daglega
49%

Mynd 8: Hve miklum 6pzegindum hafa
ma0i/andpyngsli valdiod pér s.l. 2 vikur?

= | -l e

mjog oftadag  daglega ekki einu sinni  sjaldnar en
miklum daglega en eda tvisvar einu sinni {
prisvar i i viku viku

viku eda
oftar
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brétt fyrir pau miklu ahrif sem madi og andpyngsli h6fou & sjuklingana svaradi
helmingur patttakenda pvi ad peir hefou aldrei purft ad sofa sitjandi eda med prja eda fleiri

kodda (mynd 9).

Mynd 9: Hve oft ad medaltali s.l. 2 vikur hefur pu
purft ad sofa sitjandi med a.m.k. 3 kodda vegna
maedi?

@ a hverri néttu

19% m ekki & hverri nottu en
prisvar i viku eda oftar

O einu sinni eda tvisvar i

13% viku

O sjaldnar en einu sinni i

6% 13% viku

49%

W aldrei s.l. 2 vikur

4.5 A0 koma i veg fyrir versnandi einkenni og hvert skuli leita adstodar

Rannsdknarspurning nimer fjogur var: ,,Hver voru bjargrad einstaklinga med tilliti til
fyrirbyggingar og vidbragda vid versnandi einkennum?‘* Pegar patttakendur voru spurdir ad
pvi hvort peir vissu hvad peir attu ad gera eda i hvern peir attu ad hringja ef
hjartabilunareinkenni peirra versnudu, voru 73% sem svorudu pvi ad peir veru alveg vissir
um hvad peir @ttu ad gera. Enginn svaradi pvi ad hann veri alls ekki viss um hvad hann atti

ad gera eda hvert hann etti ad leita adstodar (mynd 10).

Mynd 10: Ert pi viss um hvad pu att ad gera eda i
hvern pu 4tt a0 hringja ef hjartabilunareinkenni pin
versna?

ekki alveg viss
7%

nokkud viss
20%

alveg viss
73%
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Um helmingur patttakenda var nokkud viss um hvad peir attu ad gera til ad koma i veg
fyrir ad hjartabilunareinkenni versnudu. Eins og sja ma 4 mynd 11 voru 38% sem vissu ekki
mjog mikid um hvad peir @ttu ad gera og einungis 13% merktu vid valmoguleikann:,,allt sem
¢g tel mig geta vitad*. Enginn patttakenda taldi sig ekki vita neitt um hvad peir @ttu ad gera

til ad koma i veg fyrir ad einkennin versnudu.

Mynd 11: Hvad telur pu pig vita mikido um hvad pu getur
gert til a0 koma i veg fyrir ad hjartabilunareinkenni
versni?
allt sem ég tel
mig geta vitad
13%

mikid
6%

ekki mjog mikid
38%

nokkud
43%

4.6 Ahrif hjartabilunar d lifsgeedi

Rannsdknarspurning nimer fimm var: ,,Hver eru ahrif hjartabilunar 4 1if einstaklinga
m.t.t. lifsgeeda? 1 1j6s kom ad um 70% patttakenda sogdu ad hjartabilunin hefdi mjog mikid
eda toluvert komid 1 veg fyrir anagju peirra af lifi og starfi (mynd 12). Sj6tiu og fimm prosent

voru 6satt eda mjog osatt vid ad hjartabilunin yrdi Obreytt pad sem eftir vaeri @vinnar.

Mynd 12: Hve mikid s.l. 2 vikur hefur hjartabilunin
komid i veg fyrir anzegju pina aflifi og starfi?

ekki mikis  ekkert
139% 6% mjog miki®
31%

pé nokkud
13%

toluvert
37%
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Helmingur patttakenda sagdist vera mjog mikid eda toluvert nidurdreginn vegna
hjartabilunarinnar. Sex prosent patttakenda sogdu hjartabilunina ekki hafa haft ahrif 4 andlega

lidan (mynd 13).

Mynd 13: Hve oft s.1. 2 vikur hefur pi verio
niourdregin/n eda leid/ur vegna

hjartabilunarinnar?
okkimikis  Skkert mjog mikid
6% 13%

13%

p6 nokkud
31%

37%

Hjartabilun hafdi p6 nokkur ahrif & tomstundir og skemmtun, jafnframt 4 vinnu, heimilisstorf

og pad ad fara ad heiman i1 heimsdkn til fj6lskyldu og vina (mynd 14).

Mynd 14: Hve mikil ahrif hefur hjartabilunin haft ahrif 4
eftirfarandi pzetti s.1. 2 vikur?

8 0 mjég mikil
6 @ pd nokkur
4 O ekki mikil
2 O engin
0 E B 4 ekkivid

Toémstundir/ Vinna eda Fara ad heiman Kynlif

skemmtun heimilisstorf i heimsokn til

fiélskyldu/vina

4.7 Samantekt

Flestir patttakendur voru 4 aldrinum 70 4ra og eldri og voru meiri hluti peirra bunir ad
vera med hjartabilun i fimm ar eda lengur. Nidurstoour syndu ad hjartabilun hafdi ahrif a
flestar athafnir daglegs lifs. Patttakendur fundu fyrir versnandi einkennum og var bjugur
algengasta einkennid. Pratt fyrir pad virtist bjugurinn hafa minnst ahrif 4 ad folk gerdi pad
sem pad vildi gera. B&di preyta og madi hindrudu einstaklinga i hinu daglega lifi. Sj6tiu

prosent patttakenda sogdu ad hjartabilunin hefdi mjog mikid eda toluvert komid 1 veg fyrir
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anagju peirra af lifi og starfi og voru flest allir patttakenda nidurdregnir eda leidir vegna

sjukdomséstandsins.
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5. kafli

Umraeour

{ pessum kafla munu nidurstédur 4 forkénnun spurningalista KCCQ verda reeddar og
einnig munu nidurstodur rannsoknarinnar tulkadar og paer bornar saman vid pa fredilegu
pekkingu sem rannsakendur 6fludu sér. Einnig munu rannsakendur koma med eigin alyktanir

samhlida peim.

5.1 Forkonnun

Eins og fram hefur komid for forkonnun fram & hjartadeild 14 G 4 LSH 1 arsbyrjun.
Forkdnnunin var gerd 4 sex patttakendum. Med henni vildu rannsakendur auka réttmeeti
spurningalistans, t.d. ad spurningar féllu vel ad islensku mali en freedimenn leggja aherslu 4
ad vid pydingar spurningalista falli spurningar ad tungumali fremur en ad spurningar séu
pyddar ororétt (Porlakur Karlsson, 2003). Spurningum eitt, sjo og ellefu var breytt hvad
vardadi ordalag svarmdguleika. Pess ber ad geta ad allir patttakendur i forkonnuninni komu
med somu athugasemdir vardandi ordalag svarmdguleika spurningalistans og hvernig matti
baeta pad. Spurningalistanum var gefid islenskt nafn; Spurningalisti Kansasborgar um
hjartabilun. itreka skal ad rannsakendur fengu spurningalistann i islenskri pydingu fra
pyodendum LSH.

Nidurstodur 4 areidanleikaprofi bendir til pess ad spurningalistinn sé areidanlegur pratt
fyrir litla patttoku. Har areidanleikastudull bendir til pess pvi ad spurningalistinn sé stodugur
yfir tima. Erfitt er ad meta réttmaeti hans par sem svo fai patttakendur fengust en réttmaeti er
stutt med pvi ad rannsdkn pessi leidir til svipadra nidurstadna og erlendar rannsoknir.

Nest verdur fjallad um nidurstodur rannsoknarinnar en litil patttaka olli rannsakendum

vonbrigdum.
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5.2 Lydfrcedilegir peettir

Alls voru 16 patttakendur 1 rannsdkninni, atta karlar og atta konur. Flestir
patttakendanna eda um 62% voru 70 ara og eldri sem endurspeglar pad ad sjukdomurinn
greinist frekar hja eldra f6lki heldur en hja yngri pjodfélagspegum (Remme og Swedberg,
2001). Hlutfall peirra sem eru med hjartabilun er herra eftir pvi sem einstaklingarnir eru eldri
og méa benda & pad ad tidni hjartabilunar 4 {slandi er 13% i aldurshopnum 7085 4ra en
einungis 4% hja einstaklingum a aldrinum 30-85 ara (Vilborg b. Sigurdardéttir, 2008).

Rannsakendur telja ad par sem einstaklingum med hjartabilun fer fjélgandi med
hakkandi aldri séu forvarnir og eftirlit mikilvaegir peettir i starfi hjikrunarfreedinga. Med
battum forvornum er hagt ad lekka tidni sjukdomsins og med bettu eftirliti er heegt ad koma

i veg fyrir ad sjikdomurinn agerist hja peim sem hafa fengid greininguna.

5.3 Einkenni hjartabilunar og ahrif hennar a lif einstaklinga

Stjornun einkenna er mikid umhugsunarefni sjiklinga og adstandenda peirra og ma
pvi segja ad med stjornun einkenna sé hagt ad beeta lifsgaedi og 1idan (Barnes o.fl., 2006). {
spurningalistanum var spurt um eftirfarandi einkenni: Bjug, preytu og andpyngsli. Flestir
patttakendanna eda um 56% s6gou ad einkennin hefdu versnad s.l. tvaer vikur. beir sjuklingar
sem finna fyrir einkennum hjartabilunar bta vid verri lifsgaoi en peir sem verda peirra ekki
varir (Jaarsma o.fl. 2000). Rannsakendur bjuggust vid ad fleiri patttakendur myndu merkja
vid pann moguleika ad einkennin hefdu versnad. Pess ma geta ad spurt var um hvort ad
einkenni hefdu breyst s.l. tveer vikur og vissu rannsakendur ekki hversu lengi sjuklingar voru
bunir ad vera inniliggjandi pegar peir svorudu spurningalistanum. Petta geati hafa haft ahrif 4
ad svorunina t.d. ef sjiklingarnir voru bunir ad vera lengi inniliggjandi. Med bettu eftirliti,
t.d. 4 gongudeild, metti sporna vid pvi ad einkenni yrdu svo sleem ad einstaklingar pyrftu ad

leggjast inn & sjukrahds. Rannsakendur telja ad ef spurningalisti KCCQ verdi notadur &
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gongudeild hjartabiladra verdi mogulega ferri einstaklingar sem merkja vid ad einkenni hafi

versnad s.l. tveer vikur.

5.3.1 Bjugur.

Meira en helmingur patttakenda var med bjug 4 6kklum eda fotum. Pyngdaraukning
verdur pegar bjugur agerist og er pvi mikilvagt ad sjuklingar vigti sig daglega og leiti sér
adstodar ef breyting verdur a likamspyngd (Swedberg, 2005). Mikilvagt er ad sjuklingar
bekki einkenni bjugsdfnunar og ad peir skilji mikilveegi pess ad vigta sig og fordast saltrikt
feedi. bratt fyrir ad meirihluti patttakenda segdist vera med bjug voru ekki margir sem s6gdu
hann hafa had sér. betta kom rannsakendum ekki & évart par sem bjigur heftir mogulega
sjuklinginn ekki eins mikid og 6nnur einkenni eins og t.d. madi eda brjostverkur.

Hlutverk hjukrunarfreedinga 4 gongudeild er m.a. ad fylgjast med bjugséfnun,
pyngdaraukningu og freda einstaklinga um matarraedi og/eda adlaga pvagrasilyfjaskommtun

eftir porfum.

5.3.2 Andpyngsli.

Andpyngsli eru eitt af adaleinkennum hjartabilunar og ein helsta asteda pess ad folk
feer medferd 4 bradadeildum vegna sjukdémsins (Parshall o.fl., 2001). Pad samramist
nidurstddum rannsoknar par sem 60% patttakenda s6gdu madi og andpyngsli hata valdid sér
miklum épaegindum daglega eda oft 4 dag. [ rannsokn Mayou o.fl. kom i 1jés ad andpyngsli
geta heft folk 1 daglegu lifi og vid daglegar athafnir pess. Folk parf ad skipuleggja ferdir sinar
vel og fara haegt yfir (vitnad til i Barnes o.fl, 2006). begar patttakendur voru spurdir ad pvi
hvort andpyngsli kemu i veg fyrir ad peir gerdu pad sem peir vildu var enginn sem merkti vid
svarmoguleikana aldrei eda sjaldnar en einu sinni i viku. Af pessu ma alykta ad allir

einstaklingarnir upplifdu andpyngsli og ad pad hefti pa i pvi sem peir vildu gera daglega eda
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oft &4 dag. bad parf pvi ad mati rannsakenda ad leggja aukna dherslu a fredslu um jafnvegi
milli hreyfingar og hvildar.

Einstaklingar med hjartabilun purfa oft ad sofa med marga kodda eda 1 halfsitjandi
stodu vegna andpyngsla eda minni penslu brjostkassans (Haugh og Reid, 2007). Helmingur
patttakenda i rannsokninni purfti aldrei ad sofa med marga kodda eda 1 hélfsitjandi stodu
vegna ma&di. Par sem 45% einstaklinganna purftu ad sofa i halfsitjandi stodu einu sinni eda

oftar 1 viku eru andpyngsli pvi ad hrja teplega helming peirra & néttunni.

5.3.3 Preyta.

Sjuklingar upplifa oft preytu vid ad framkvaema hluti sem peir urdu ekki &dur varir
vid. Preyta getur verid einkenni sem ekki er litid 4 sem eitt af sjukdomseinkennum og litur
eldra folk oft 4 pad sem edlilega proun pess ad eldast og er pvi ekki ad leita sér leknishjalpar
vegna pessa. Eldra folk sem leggst inn a sjukrahts er oft med preytueinkenni vegna
hjartabilunar (Haugh og Reid, 2007; Friedman, 1997). Pad samramist nidurstddum
rannsOknar par sem allir patttakendur fundu fyrir einkennum preytu en hun hadi po ekki nema
helmingi peirra mikid. Hinn helmingurinn merkti vid valmoguleikana ,,nokkud mikid/ekki
mikid*“. breyta hindradi flesta vid daglegar athatnir par sem 70% s6gdu ad preytan kaeemi i veg
fyrir ad peir gerdu pad sem beir vildu, daglega eda oft &4 dag.

Hjukrunarfredingar purfa ad taka tillit til pess ad margir upplifa preytu samhlida
hjartabilun og getur hun komid i veg fyrir ad sjuklingar séu medtekilegir fyrir fredslu og alls
kyns forvornum (Falk o.fl., 2007). Rannsakendur alykta ad einkennid ,,preyta® s¢ oft tekid
sem almennt einkenni pess ad einstaklingurinn purfi & meiri hvild ad halda en ekki ad hann
tengi pad sjukdémnum almennt. Pad ma pvi vera skiljanlegt ad einstaklingar leiti sér ekki
leeknisadstodar vegna pessa einkennis. Ef sjiklingar leita sér laeknisadstodar vegna preytu er

svo margt sem getur komid til greina sem orsok hennar.
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5.4 Vitneskja sjuklinga um bjargrad vio einkennum hjartabilunar

Athygli vakti ad 73% patttakenda voru alveg vissir um hvad peir attu ad gera og hvert
peir attu ad hringja ef hjartabilunareinkenni versnudu. Petta potti rannsakendum jakvatt og
telja ad astaedan fyrir pvi ad einstaklingarnir vissu hvernig peir attu ad bregdast vid sé su ad
fredslan sem hjukrunarfraedingar veita sé ad skila sér vardandi pessa peetti.

Hjartabilun er banvenn sjukdémur og pratt fyrir framfarir i medferd s.I. 15 ar er fimm
ara lifun ekki nema 35% (Bleumink o.fl., 2004). Flestir patttakendanna h6fou verid med
hjartabilun i fimm ar eda lengur. Af pvi ma draga pa alyktun ad pegar einstaklingar eru bunir
ad vera med hjartabilun petta lengi eru sjukrahtsinnlagnir algengari. bratt fyrir ad hata verid
greindir 1 petta langan tima var meirihluti, eda 80%, sem vissi ekki hvad hann atti ad gera til
ad koma 1 veg fyrir ad einkenni versnudu og geti pad verid astedan fyrir innlogn. betta
bendir til pess ad fredsla vardandi bjargrad s¢ ekki ad skila sér nogu vel ad mati rannsakenda.
Aukin pekking eykur skilning sjuklingsins & personulegri heefni til ad adlaga lif sitt a0 peim
breyttu adstedum sem verda til vid pad ad greinast med hjartabilun (Albert o.fl., 2002). Ber
bess vegna ad nefna ad mikilvagt er ad freedsla sé avallt 1 bodi 4 hvada stigi sjatkddémsins sem

er og ad aldrei sé gbd visa of oft kvedin.

5.5 Lifsgeedi og ahrif hjartabilunar a athafnir daglegs lifs

Hjartabilun er 6l&knandi sjukdomur og er markmid medferdar par af leidandi ad bata
lifsgeedi einstaklinga. Likamleg einkenni sjikdomsins geta haft ahrif 4 lifsgaedi folks sem og
salfreedilega petti og minnkada félagslega virkni. Pessir pettir geta spilad saman og valdid
pvi ad einstaklingar dragi sig i hlé (Rector, 2005; Barry og McMurrey, 1999).

Markmid spurningalistans var ad fa fram hversu mikil ahrif hjartabilunin hefoi 4 lif
folks med hjartabilun. begar patttakendur voru spurdir hversu mikil dhrif einkenni

hjartabilunar hefdu haft 4 4nagju peirra af lifi og starfi voru 70% sem svorudu pvi ad
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hjartabilunin kaeemi mjog mikid eda toluvert i veg fyrir dnagju peirra. Af pessu ma xtla ad
sjukdomurinn og einkenni hans hafi ahrif 4 lifsgadi pessara einstaklinga og er pvi mikilvagt
a0 hjukrunarfreedingar geri hvad sem peir geta til ad beeta lifsgaedi pessa sjuklingahdps.

Meira en helmingur patttakenda s6gdu heimilisstorf eda innkaup vera erfid eda ad peir
gerdu pau ekki. Asteedan fyrir pvi ad patttakendur merktu vid valmoguleikann ,,gerdi ekki/a
ekki vid* geeti verid su ad peir fai utanadkomandi adstod vid heimilisstorf og/eda innkaup.

begar kom ad spurningunni um andlega lidan var adeins einn sem taldi sig ekki hafa
verid nidurdreginn eda leidan vegna hjartabilunarinnar og telja rannsakendur petta vera
sldandi tolur. Pessar nidurstodur koma heim og saman vid adrar rannsoknir sem segja ad
einstaklingar med hjartabilun séu i meiri dhaettu 4 ad fa andlega sjukddma, eins og t.d.
punglyndi, heldur en folk med adra sjukdéma (Turvey o.1l., 2004).

Vegna pess hve sjukdémurinn hefur mikil ahrif & andlega lidan er mikilvaegt ad
hjukrunarfreedingar, hvort sem er & gongu- eda legudeildum, séu avallt vakandi fyrir
einkennum sem gaetu bent til andlegrar vanlidunar. bad ber p6 ad nefna ad einkenni sem geta
fylgt hjartabilun, eins og preyta, geta verid tengt lifedlisfredilegum pattum hennar sem og
andlegri vanlidan.

begar patttakendur voru spurdir ad pvi hve mikil ahrif hjartabilunin hefoi haft 4
félagslega peetti s.s tomstundir, vinnu, heimilisstorf og kynlif var svardreifingin nokkud jofn
og kom pad rannsakendum 4 ovart. Peir bjuggust vid ad sjukdémurinn hefdi meiri ahrif &

fyrrgreinda peetti 1 lifi folks.

5.6 Samantekt

Har areidanleikastudull bendir til pess ad spurningalistinn sé stodugur yfir tima. bar
sem allir patttakendur i forkdnnun bentu 4 soému peetti hvad vardar ordalag spurningalistans,

sem var sidan breytt, ma segja ad med breytingum 4 honum hafi pad aukid réttmaeti hans.
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Flestir patttakendur i rannsokninni s6gdu einkenni hjartabilunar hafi versnad s.l. tver
vikur. Sjuklingarnir voru med flest 61l einkenni hjartabilunar en andpyngsli og preyta heftu pa
meira heldur en bjagur. batttakendur voru vissir um hvad peir @ttu ad gera og i hvern peir attu
a0 hringja ef hjartabilunin versnadi en p6 vissu peir ekki hvad peir geetu gert til pess ad koma
i veg fyrir ad einkennin versnudu. Rannsakendur telja ad astedan fyrir pessu geti verid su ad
fredsla um hvert folk geti leitad skili sér betur en pegar fraett er um bjargrad vid versnandi
einkennum.

Ahrif hjartabilunar 4 lifsgadi eru toluverd. Sjukdémurinn hefur ahrif 4 anzgju folks af
lifi og starfi sem og 4 andlega lidan. Med pvi ad hjalpa einstaklingum ad finna rad til ad koma
i veg fyrir ad sjikdomurinn hafi pessi ahrif er hagt ad baeta lifsgedi peirra til muna. Pannig
veeri hegt a0 koma i veg fyrir ad sjikdomurinn hafi alvarlegri afleidingar i for med sér t.d. ad

hann leidi til pess ad einstaklingurinn upplifi sig leidan eda kvidinn.
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6. kafli

Notagildi og framtidarrannsoknir

[ pessum kafla verdur fjallad um takmarkanir rannsoknarinnar og hagnyt gildi hennar.
Einnig verdur fjallad um hagnyt gildi rannsoknarinnar fyrir hjukrun, hjikrunarstjérnun,
hjikrunarmenntun og hjikrunarrannsoknir. Hugmyndir rannsakenda ad framtidarrannsoknum
verda jafnframt kynntar. A9 sidustu verdur svo gerd samantekt & pvi helsta 1 rannsokninni

sem og hugleidingar rannsakenda.

6.1 Takmarkanir rannsoknar

Helstu vankantar rannsoknarinnar eru peir ad fair patttakendur fengust i rannsdknina
og a0 hun er 16g0 fyrir 4 stuttum tima. Stuttur timi er liklega asteda pess hve fair patttakendur
eru i rannsokninni. Vid arlestur nidurstadna finnst rannsakendum hafa vantad spurningu um
lengd legutima 4 14 G. Rannsakendur telja ad pad hve lengi sjuklingarnir eru inniliggjandi
hafi ahrif & svorun spurningalistans eins og spurningar um versnun einkenna og athafnir
daglegs lifs. Til pess ad legutimi hafi ekki ahrif &4 svorun er best ad spurningalistinn sé lagdur
fyrir strax vid innlogn og ad honum sé svarad sem fyrst. Adrir vankantar rannsoknar eru ad
einungis eru fengnir patttakendur af einni deild & LSH en ekki af 60rum deildum eda
sjukrahtisum. Jafnfram er petta i fyrsta skipti sem spurningalistinn er lagdur fyrir 4 {slandi og
parf ad leggja hann fyrir sterri hop til ad fa betri nidurstodur. P4 veeri einnig hegt ad skoda

tengsl milli breyta.

6.2 Hagnyt gildi rannsoknar

Erlendar rannsoknir syna ad spurningalistinn KCCQ hefur gott forspargildi um
framvindu hjartabilunar. Samkvaemt bestu vitund rannsakenda er spurningalistinn sé fyrsti

sinnar tegundar 4 {slandi sem er sértaekur fyrir hjartabilun. Rannsakendur telja ad vegna
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aukinnar tidni hjartabilunar s€ naudsynlegt ad huga betur ad porfum einstaklinga og
forvornum gegn sjukdémnum. Til ad auka forspargildi spurningalistans KCCQ pyrfti ad gera
rannsokn 4 sterra urtaki og leggja hann fyrir yfir lengri tima heldur en gert var 1 pessari
rannsokn. Med pvi ad leggja spurningalistann fyrir t.d. & gongudeild hjartabiladra ma
medhdndla versnandi einkenni par 1 stad pess ad folk purfi ad leggjast inn 4 legudeildir. Pad
leidir til sparnadar fyrir heilbrigdiskerfid, minna alags & heilbrigdisstarfsfolk og pad gefur
einstaklingum teekiferi til ad vera heima lengur en ella. Rannsakendur telja ad KCCQ eigi
eftir ad nytast vid heilbrigdispjonustu hjartabiladra einstaklinga hvort sem pad er inni &

sérhafoum hjartadeildum, gongudeildum eda sjukradeildum a landsbyggdinni.

6.3 Hagnyt gildi fyrir hjukrun

Med pvi ad leggja spurningalistann fyrir sjuklinga med hjartabilun getur pad hjalpad
hjukrunarfredingum ad sja fredslu- og studningsparfir peirra, sem leidir til battrar pjonustu.
Med honum geta hjakrunarfredingar 6dlast innsyn i sjukdominn sem og alla pa peetti sem
spurningalistinn kemur inn 4 og hversu mikil 4hrif hjartabilun hefur 4 lif folks. Erlendis hafo1
spurningalistinn forspargildi um versnun sjuikdomsins og hagt var ad nota nidurstodur hans til
ad medhondla einkennin andpyngsli, preytu og bjig, 4 gongudeild, geti alag 4 legudeildir sem
og starfandi hjukrunarfraedinga par mogulega minnkad. Undirstrikad skal ad frekari
rannsokna er porf 4 spurningalista KCCQ 4 fslandi par sem pessi rannsékn getur ekki metid
forspargildi spurningalista eda adra petti réttmatis vegna smadar rannsoknar, og pess ad

onnur meeliteeki voru ekki notud til ad bera nidurstodur KCCQ saman vid.

6.4 Hagnyt gildi fyrir hjukrunarstjornun

Mikilvaegt er ad hjikrunarstjornendur hafi pekkingu & mérgum pattum innan
hjikrunar. Hjikrunarstjornendur geta med nidurstddum rannsoknarinnar bent 4 mikilvaegi

aukinnar fraedslu og studnings til pessara sjiklinga og studlad ad baettu adgengi sjuklinga og
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hjtkrunarfreedinga ad fredsluefni um hjartabilun. Pad er jafnframt moguleiki fyrir
hjukrunarstjornendur ad leggja spurningalistann reglulega fyrir sjoklinga med hjartabilun og
fa peir pannig yfirsyn yfir sjukdomsastand skjolstedinga sinna og arangur hjukrunarinnar sem

veitt er undir peirra stjorn.

6.5 Hagnyt gildi fyrir hjukrunarmenntun

begar hjtkrunarfreedingar utskrifast eru peir komnir med p6 nokkra vitneskju um
margvislega patti hjokrunar. Hjartasjukdomar, og pa sérstaklega hjartabilun, eru pé ekki
nema angi af peirri vitneskju sem peir 60last i ndmi. Mikilvagt er ad hjikrunarnemar leri ad
lesa ur nidurstodum meelitaekja pannig ad peir geti batt hjukrun skjolstedinga sinna.
Spurningalistinn getur hjalpad hjukrunarnemum ad leggja dherslu 4, og skilja betur, hver ahrif
hjartabilunar eru & sjuklinga og hvers peir parfnast i fredslu og studningi fra

hjtkrunarfreedingum.

6.6 Hagnyt gildi fyrir hjukrunarrannsoknir

Rannsoknir eru mikilveegar til frampréunar 1 hjukrun. ber eru naudsynlegar til afla
betri pekkingar og skilnings & vidfangsefnum hennar. Med rannsokninni er komid sértaekt
melitaeki fyrir hjartabilun sem hagt er ad nota i frekari hjukrunarrannséknum. Vegna smadar
er einnig porf 4 frekari rannsoknum 4 KCCQ 1 islenskri pydingu. Spurningalistinn spyr Ut i
einkenni hjartabilunar sem og hjukrunarfraedilega pattir, sem gerir hann einstakan fyrir
hjakrun. battir spurningalistans, sem og fraedsluporf skjolstedinga, gerir hjukrunarfreedingum
kleift ad sj& hvort ad sjuklingar purfi 4 frekari fredslu ad halda sem peir gaetu pa veitt

sjuklingum med markvissum heetti.
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6.7 Hugmyndir ad framtioarrannsoknum

Rannsakendur telja ad med pvi ad leggja KCCQ fyrir sterra urtak geti peir fengid betri
hugmynd um pa petti sem spurningalistinn spyr ut i, p.e. einkenni, lifsgaedi og athatnir
daglegs lifs. Einnig hvernig paettirnir hafa dhrif 4 sjuklinga med hjartabilun. Med pvi ad bera
nidurstodur spurningalistans saman vid onnur maeliteki sem hafa verid 16g0 fyrir
hjartasjuklinga vaeri haegt ad sja réttmaeti KCCQ sem og forspargildi hans i islenskri pydingu.
Rannsaka parf areidanleika islenskrar pydingu KCCQ betur. Med steerra urtaki veri haegt ad
fa fram nakvamari nidurstddur med pvi ad nota alyktunartdlfredi og fa einnig fram
hugsanleg orsakatengsl & milli breyta. Auk pess vaeri haegt ad gera vidtalsrannsoknir & folki

med hjartabilun til ad fa betri hugmynd um pad hversu gott maliteki KCCQ er.

6.8 Samantekt

Langvinn hjartabilun er alvarlegt dstand. Nygengi sem og algengi hjartabilunar fer
hakkandi. Fj6ldi peirra sem lifa med sjukdomsgreininguna hjartabilun fer sifellt vaxandi
vegna baettrar medferdar hjartasjuikdoéma og lengri lifunar midad vid pad sem adur var. bar
sem einkenni hjartabilunar hefta einstaklinga i peirra daglega lifi hefur sjikdomurinn ahrif a
lifsgaedi pessa hops. Hlutverk hjikrunarfreedinga i hjukrun hjartabiladra er m.a. ad adstoda pa
vid ad pekkja sjukdom sinn og takmarkanir og leera ad lifa med honum og veita fredslu.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad meta notagildi spurningalista KCCQ en med honum
er ®tlad ad meta einkenni hjartabilunar p.e. preytu, madi og bjug. Einnig kemur KCCQ inn 4
ahrif hjartabilunar 4 lifsgaedi og athafnir daglegs lifs og var tilgangur rannsoknarinnar
jafnframt ad skoda pa patti. Hafa erlendar rannsoknir synt ad KCCQ gefur gott forspagildi
um versnun 4 sjikdomseinkennum. Med pvi ad leggja spurningalistann fyrir veeri hagt ad fa

dkvedna hugmynd um hvernig einstaklingum med hjartabilun 4 {slandi farnist.
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Helstu nidurstodur rannsdknarinnar voru paer ad einkenni hjartabilunar hafa ahrif 4
lifsgaedi og athafnir daglegs lifs patttakenda. beir finna fyrir versnandi einkennum og hafa
einkennin ahrif 4 ad folk geri pad sem pad vill gera. Flestir patttakenda sdgdu hjartabilunina
hafa toluvert eda mjog mikid komid i veg fyrir &naegju peirra af lifi og starfi og ad peir séu
nidurdregnir eda leidir vegna sjukdomsastands sins.

Nidurstodur rannsdknarinnar voru paer ad sjuklingar med hjartabilun h6fou tra 4 eigin
getu til ad fylgjast med einkennum sinum og koma i veg fyrir ad pau agerist. Med baettri
freedslu og studningi fra hjikrunarfreedingum ma baeta lifsgaedi og hjalpa folki ad lifa eins

gboou lifi og heegt er pratt fyrir hjartabilun.

6.9 Lokaord

Vid gerd pessa lokaverkefnis hafa rannsakendur 6dlast mikla pekkingu 4 hjartabilun
og hjukrunarporfum pessa sjuklingahdps. Rannsakendur hafa 6dlast goda innsyn i pad hvernig
einkenni geta haft ahrif & lifsgaedi einstaklinga med hjartabilun og vonast til pess ad st

pekking komi peim ad godu notum f starfi peirra sem hjukrunarfredingar i framtidinni.
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Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Pdéstnimer:

Stadur:

{verjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaemt pessum samningi?

drar athuaasemdir tilkvnnanda:
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Fylgiskjal B: Umsokn til Sidoanefndar LSH

Nr. umsoknar: Mottekin: Afgreidd:

AN
A ¥ 4

LANDSPITALI

Umsokn til Sidanefndar
Landspitala - haskolasjukrahuss

1. HEITI RANNSOKNAR. Bedid er um fullt heiti rannséknar, islenskt eda erlent eftir
atvikum.

‘ Hver eru éhrif hjartabilunar 4 1if f6lks m.t.t. likamlegra einkenna og lifgeda.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING { HNOTSKURN. Utdrattur tr
rannsokninni, p.m.t. markmid, patttakendur, framkvamd og visindalegur avinningur.

Markmio rannsoknarinnar er ad kanna ahrif hjartabilunar 4 einstaklinga med tilliti til
einkenna og lifstilsbreytinga.

batttakendur eru einstaklingar sem leggjast inn vegna gruns um hjartabilun eda hafa
pegar fengid pa sjukdomsgreiningu. Rannsoknin verdur framkvemd & Landspitala
haskolasjukrahts (LSH), nanar tiltekid 4 hjartadeild 14 G.

Rannsdknin er i tveimur hlutum. Fyrri hlutinn er forpréfun spurningalistans og sidari hlutinn
er rannsoknin sjalf par sem spurningalistinn verdur lagdur fyrir patttakendur.

1) Forprofun 4 pyddum spurningalista verdur framkvaemd 4 hjartdeild 14 G um leid og
sampykki feest fra Sidanefnd LSH. Spurningalistinn var pyddur af Elisabetu Snorradéttur og
Onnu Yates og eru par badar 16ggildir skjalapydendur. Upprunalegi spurningalistinn heitir
Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire. Stefnt er ad pvi ad gera forprofun 4 sex til atta
skjolstedingum sem leggjast inn 4 hjartadeild 14 G og reynt verdur ad hafa jatha kynja- og
aldursdreifingu. Rannsakendur munu leggja spurningalistann fyrir skjolstedinga og ad lokinni
svorun munu peir spyrja skjolstedingana hvernig peir talkudu hverja spurningu fyrir sig og
hvort ad eitthvad hafi ekki verid ndgu vel utskyrt.

Ur pessum nidurstddum munu rannsakendur endurskoda spurningar og breyta ordalagi ef porf
er 4. Leidbeinandi rannsoknarhdpsins mun vera i samradi pegar breytingar eiga sér stad.

2) Matstaekid er spurningalisti sem inniheldur 19 spurningar. Aztlad er ad leggja
spurningalistann fyrir & medan skjolstedingar eru inniliggjandi & deildinni. Vid stefnum ad
pvi ad 4 40-60 patttakendur 1 rannsdknina. Litid er & svérun spurningalistans sem sampykki
fyrir patttoku i rannsokninni. Spurningalistarnir verda lagdir fyrir 4 timabilinu 15. jantar — 15.
mars 2008.

Visindalegur avinningur rannsoknarinnar er ad komast ad hvernig lif einstaklinga med
hjartabilun er hattad med tilliti til einkenna og lifsgeda. Stefnt er 4 ad 1 framtidinni verdi pessi
spurningalisti notadur 4 gongudeild hjartabiladra & LSH sem matstaki 4 fyrrgreindum pattum.
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3. ABYRGPARMADUR RANNSOKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn
abyrgdarmann ur sinum hopi sem annast samskipti vio sidanefnd LSH og sem ber
jafnframt faglega abyrgod a framkvamd rannséknarinnar.

Nafn: Arin K. Sigurdardottir Kennitala: 100257 - 2709

Stada: Dosent vid Haskolann & Akureyri Vinnustadur: Haskolinn & Akureyri
Vinnusimi: 460-8464 Fax: 460-8999

Heimilisfang vinnustadar: Solborg vid Nordurslod, 600 Akureyri

Heimasimi: 461-1545 Netfang:arun@unak.is

4. ADRIR UMSAZAKJENDUR. Tilgreina parf néfn og vinnustadi allra rannsakenda, p.e.
annarra en abyrgoarmanns.

Nafn: Eva Bjork Axelsdottir Vinnustadur:HA Stada:
Hjukrunarfredinemi

Nafn: Kar6lina Andrésdottir Vinnustadur:HA Stada:
Hjukrunarfredinemi

Nafn: Rebekka Ingvadottir Vinnustadur:HA

Stada:Hjukrunarfraedinemi

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjarmognunar- og styrktaradilar). Hér skal
t.d. greina fra peim stofnunum og fyrirtaekjum, innlendum eda erlendum sem ao
rannsokninni koma hafi slikar upplysingar ekki pegar komid fram i lioum 2 og 3.

Stofnun/fyrirteeki: Landspitali Haskolasjukrahts Heimilisfang: Hringbraut

Stofnun/fyrirteki: Haskolinn 4 Akureyri Heimilisfang: Solborg v/Nordurslod

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSADILA. Hér skal greina fra pvi, hvada adilar hafa
umsjon meo einstokum verkpattum rannsoknarinnar. Ef rannsakendur njota styrkja
eda annarrar fjarmognunar vegna rannsoknarinnar purfa einnig ad koma fram
upplysingar um tengsl fjairmognunaradila vio rannsakendur.

1) Rannsakendur munu alfarid sja um forpréfun spurningalistans.

2) Verkefnum rannsoknarinnar verdur skipt jafnt 4 milli rannsakenda. Hjukrunarfredingar a
hjartadeild 14 G munu afhenda patttakendum spurningalista og sj4 til pess ad peim sé skilad i
lokudu umslagi i kassa sem verdur stadsettur inni & vaktherbergi deildarinnar.

7. PATTTAKENDUR. Tilgreinid fjolda patttakenda svo og hvernig og 4 hvada
forsendum urtakio verdur valid.

1) I forprofun verda sex til atta patttakendur. Reynt verdur ad hafa jafna kynja- og
aldursdreifingu. Urtakid verdur pvi valid eftir kyn og aldri sjuklings.

2) Rannsoknin: Stefnt er ad pvi ad patttakendur verdi fra 40-60 manns. Listinn verdur lagdur
fyrir alla einstaklinga sem leggjast inn & 14 G vegna hjartabilunar, badi nygreindir og peir
sem hafa fengid sjukdomsgreininguna. Hjukrunarfreedingar 4 deildinni utiloka pa sem ekki
skilja islensku og telja ad séu ekki hafir til ad svara spurningalistanum vegna t.d.
minnisskerdinga. Vid munum ekki takmarka okkur vid dkvedin aldursflokk. beir patttakendur
sem ekki geta svarad spurningalistanum sjalfir geta fengid adstod fra hjikrunarfredingi a
deildinni.
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8. AVINNINGUR/AHATTA. Tilgreinid i hverju avinningur jafnt sem ahaetta
patttakenda i rannsokninni verour helst folgin.

Avinningur patttakenda eftir ad hafa svarad spurningalistanum getur verid s ad svorun
hans veki med patttakandanum spurningar um atridi sem vidkomandi er ekki alveg klar 4.
beir geta pa fremur leitad sér frekari fredslu um pa peetti sem peir voru 66ruggir med.
Spurningalistinn getur i framtidinni verid notadur sem melitaki fyrir pennan sjuklingahdp
til mats 4 bata eda afturfor i sjukdémnum.

Ahzttan er litil sem engin fyrir patttakendur. Algjér nafnleynd verdur vidhofd. Ekki verdur
hagt ad rekja akvedin svor til sjuklinga. batttakendur taka patt i rannsokninni af fisum og
frjalsum vilja.

bad sem fram kemur hér ad ofan a jafnt vid forprofun og rannsoknina sjalfa.

9. OFLUN UPPLYSTS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sampykKis
patttakenda verdur aflad, p.m.t. hvada adili muni leita til peirra eftir sliku sampykki.
Athugio a0 ef afla &4 upplysinga eda syna fra bornum parf sampykki fra foreldri eda
forradamanni. Afrit af upplysingum og sampykkisblooum skulu fylgja umsokninni.

1) Rannsakendur munu afhenda patttakendum kynningarbréf forpréfunar og spurningalista.
2) Hjkrunarfraedingar 4 hjartadeild 14 G munu afthenda patttakendum kynningarbréf og ef
sjuklingur sampykkir ad taka patt i rannsokninni faer hann athendan spurningalista.

Litid er 4 svorun spurningalistans sem sampykki fyrir patttoku i rannsokninni.

10. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinio hvers konar gognum (perséonuupplysingum,
lifsynum o.s.frv.) er fyrirhugad ad safna vegna rannsoknarinnar. Einnig hvada adilar
hafi adgang a0 peim gognum. Skyrio fra hvada oryggisradstafanir veroa geroar og
hvernig trunadi vio patttakendur verdur haldio. Koma parf fram hver hefur umradarétt
yfir gognunum ad rannsokn lokinni.

batttakendum er ekki skylt ad segja til nafns og munu personulegar upplysingar &
spurningalista (kyn, aldur, buseta) vera orekjanlegir. Fyllsta trinadi er gett.

Artn K. Sigurdardéttir, Eva Bjork Axelsdottir, Karolina Andrésdottir og Rebekka Ingadottir
eru par einu sem munu hafa adgang ad gégnunum. Eftir ad patttakandi hefur svarad
spurningalista verdur hann settur i umslag og limt vel fyrir. Spurningalistar verda allir
geymdir 1 lokudum kassa 4 sama stad 4 vaktherbergi deildarinnar 4 medan & rannsdkninni
stendur. Unnid verdur ur gognum i télvu og verdur adeins hagt ad opna skjolin med
akvednum koda sem rannsakendur hafa einir adgang ad. Ekki er aatlud frekari notkun 4
gdgnum eftir ad rannsokn er fullunnin og verdur pvi adgangskdédum eytt dsamt 6llum
gognum.

Engum lifsynum verdur safnad i rannsokn pessari.

betta &4 b20di vid um forprofun og rannsoknina sjalfa.

11. SIDFERDILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af
sioferdilegum toga sem rannséknina varoa.

Peir einstaklingar sem taka patt i rannsokninni gera pad af fasum og frjalsum vilja.
kynningarbréfi kemur fram ad fullum tranadi er heitid og ad rannsakendur munu ekki hafa
adgang ad sjukraskyrslum né 60rum persénuupplysingum.

bétttaka i rannsokninni veldur patttakendum hvorki kostnadi né 6pagindum.
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12. ViISINDALEGT GILDI. Gerid stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi sem
rannsoknin hefur i for meo sér.

Visindalegt gildi rannsdknarinnar er ad auka skilning 4 pvi hversu mikil 4hrif hjartabilun
hefur 4 lif einstaklinga sem leggjast inn 4 hjartadeild 14 G vegna hjartabilunar.

Litid er vitad um petta vidfangsefni hjé islendingum sem leggjast inn vegna hjartabilunar.
Vid teljum ad sa visindalegi avinningur sem hljotist af rannsdkninni nytist best géngudeild
hjartabiladra. Verdur deildarstjora peirra deildar athent rannsoknin i heild sinn med von um
ad nidurstodur hennar komi starfi gdngudeildarinnar til g6ds med pa baettri pjonustu. Med pvi
er hagt ad bata pa pjonustu sem veitt er pessum sjuklingahopi.

13. FREDPIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal fraedilegri pekkingu 4
rannsoknarsvidinu og 60rum bakgrunni rannsoknarinnar, p.m.t. helstu nidurstéoum
eldri rannsokna. Taka skal sérstaklega fram, hvada reynsla er af vibkomandi aoferoum
og/eda meoferd i fyrri rannsoknum. bPessum lid ma skila a sérbladi eda visa i itarlegri
rannsOknaraztlun sem pa skal fylgja umsokn.

Hjartabilun hefur vidtek ahrif 4 1if folks og lifsgadi peirra sem erfitt er ad mela. Préadur
hefur verid spurningalisti sem var nefndur Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire eda
KCCQ. Green, Porter og Bresnahan (2000) vildu bua til gott maelitaeki til ad meta lifsgaedi og
sjukdomsastand sjuklinga med hjartabilun. Spurningarnar eru hannadur Ut fra
heimildarannsokn og var spurningalistinn lagdur fyrir einstaklinga med hjartabilun til ad
athuga hvort hann staedist ventingar hofunda. Markmidid var ad f4 marktekt og nakvemt
meliteki & heilbrigdisastandi einstaklinga med hjartabilun. Spurningarnar eru um likamleg
hoft, einkenni ut fra sjikdomnum, félagsleg ahrif og hvada ahrif sjukdémurinn hefur a
lifsgaedi einstaklinga.

Patttakendum var skipt upp i tvo hopa. 1 fyrri hépnum voru einstaklingar med
hjartabilun par sem sjukdémurinn hafdi verid i jafnveegi i nokkurn tima, en i hinum
einkenndist hopurinn af einstaklingum med 6stoduga hjartabilun. Til pess ad gera petta
marktaekt voru einnig tveir adrir spurningalistar lagdir fyrir hopana til pess ad hafa
samanburd. Pad voru spurningalistarnir Short Form- 36 (SF-36) og The Minnesota Living
with Heart Failure Questionnaire. Listarnir voru lagdir fyrir tvisvar med priggja manada
millibili. Nidurstodur rannsoknarinnar voru paer ad KCCQ var réttmeetur, areidanlegur og
endurspegladi raunverulegt sjikdomsastand sjuklings med hjartabilun. Pad sem stadfestir
petta var ad hja hopnum med hjartabilun i jafnvagi voru litlar breytingar 4 nidurstodum
spurningalistans en hja hinum saust greinilega breytingar 4 skori spurningalistanna hvort sem
pad var 1t af beettri heilsu eda ekki (Green, Porter og Bresnahan, 2000).

Til eru morg meliteki sem haegt er ad leggja fyrir sjiklinga med hjartabilun en ekki
var vitad hvert peirra var areidanlegast. Pess vegna vildu rannsakendurnir athuga hvada
meliteki skiludu bestu nidurstodunum um breytingar & likamlegu &standi sjuklings. Nokkur
mismunandi melitaeki voru préfud og pau voru KCCQ, SF-12, EQ-5D — sem maldu heilsufar
og svo NYHA og 6 minatna gonguprdof — sem meldu pol patttakenda. Fengnir voru 476
gongudeildar skjolstedingar og voru melitaekin 16gd tvisvar fyrir p.e. 1 byrjun rannsoknar og
svo aftur eftir 6 vikur. Nidurstodurnar voru par ad 6 minttna gonguprofid og KCCQ ndmu
best paer breytingar sem urdu 4 likamsastandi sjuklings og kom KCCQ lang best Gt ur pessari
rannsokn. Rannsakendurnir squ ad KCCQ asamt NYHA og 6 minttna 16ngu gonguprofi
syndu réttmatustu nidurstodurnar samkvaemt sjikdoms og likamsbreytingum sem urdu a
patttakendum a pessum 6 vikum (Spertus o.fl, 2005).

Heidenreich og samstarfsmenn hans (2006) vildu athuga hvort ad pad veeri til
meliteeki fyrir hjartasjuklinga sem myndi geta sagt fyrir um sjukdomshorfur peirra. Ad peirra
mati pyrfti mealiteki ad vera markvist og areidanlegt sem myndi hjalpa
gongudeildarstarfsfolki ad sja hvort skjolstedingur pyrfti meiri studning vid
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lifstilbreytingar, aukna medferd eda fredslu. Med svo godu maeliteki veri hegt ad
faekka innlognum skjolstzedinga med hjartabilun inn 4 sjukrahus. Akvadu rannsakendur ad
taka spurningalistann KCCQ og athuga hvort hann gaeti einn og sjalfur sagt fyrir um
sjukdomshorfur 4n pess hafa sjukraskyrslur til hlidsjonar. Fengnir voru 505 einstaklingar med
greinda hjartabilun og var medalaldurinn 61 ar. Nidurstodu syndu ad ef einstaklingar skorudu
lagt 4 spurningalistanum voru sjikdomshorfur peirra verri. Rannsakendur sau ad med pessum
upplysingum var haegt ad greina pa einstaklinga sem pyrftu 4 frekari medferd ad halda og
jafnvel ad forda peim fra innldgn & sjikrahts. P4 veri haegt ad medhondla einstaklinga &
gongudeild med t.d. lyfjabreytingum, betri freedslu og jafnvel beata eftirfylgni i heimahusi.
KCCQ tekur & 6llum pattum sem sntia ad heilsu sjuklingsins og er pess vegna kjorid meelitaeki
til eftirfylgnar (Heidenreich o.1l., 2006). Einnig komu svipadar nidurstodur fram hja peim
Sullivan, Levy, Russo, Crane og Spertus (2007) ad KCCQ spurningalistinn hefdi gott
forspargildi fyrir sjukdomsframvindu hja skjolstedingum gongudeild hjartasjuklinga.
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14. RANNSOKNARADFERDPIR. Gera skal grein fyrir adferdafraedi rannséknarinnar.
Taka skal fram hvort atlunin sé ad afla upplysinga fra 60rum en patttakendum sjalfum.
Ef 2tlunin er ad notast vio upplysingar ur sjukraskram, gagnabonkum (s.s.
krabbameinsskra) eda syni ur lifsynabanka purfa afrit af tilskyldum leyfum ad fylgja
umsokninni (sbr. 1id 23 hér a eftir). Koma parf fram til hvers er tlast af patttakendum,
s.s. hvers konar rannsoknir veroi gerdar a peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit
e0a mat og hvers konar syna og/eda upplysinga verour aflad. Pessum lid ma skila a
sérbladi ef porf krefur.

1) Forpréfun: Spurningalistinn var pyddur af Elisabetu Snorradéttur og Onnu Yates og er paer
badar 16ggildir skjalpydendur. Upprunalegi spurningalistinn heitir Kansas City
Cardiomyopathy Questionnaire. Vid munum nota pessa pydingu til forpréfunar 4 6-8
skjolstedingum sem leggjast inn & hjartadeild 14 G. Spurningalisti inniheldur 19 spurningar
sem varda heilsu patttakenda i tengslum vid ad vera med greinda hjartabilun. Spurningalistinn
inniheldur eingdngu fjolvalsspurningar. Aztladur heildartimi til ad fylla Gt spurningalistann er
um 5 - 10 minatur. Hver patttakandi er bedinn um ad svara spurningalistanum eins vel og
hann getur.

Spurningalistanum munu fylgja fjérar spurningar sem varda aldur, kyn, busetu og tima fra
sjukdomsgreiningu.
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Eftir ad pattakandi hefur svarad spurningum mun rannsakandi spyrja hann at i hvernig hann
skildi hverja spurningu og hvort ad honum hafi fundist eitthvad 6skiljanlegt eda flokid hvad
vardar malfar eda annad.

2) Rannsoknin: Pessi rannsoknin er meigindleg. Patttakendur munu fa i eitt skipti athent
kynningarbréf og ef peir sampykkja ad taka patt i rannsokninni f4 peir athenda spurningalista.
Spurningalistinn er byggdur er 4 KCCQ og fylgja honum fjorar spurningar er varda aldur,
kyn, blsetu og tima fra greiningu.

A rannsoknartimabilinu fra jantar til mars 2008, verdur 6llum peim sem leggjast inn &
hjartadeild 14 G vegna hjartabilunar bodid a0 taka patt i rannsokninni. Reynt verdur ad 4 60
patttakendur.

[ pessari ranns6kn eru spurningarnar snidnar sérstaklega med vidfangsefnid i huga.

Ekki verda notadar neinar upplysingar ur sjukraskram, engin lifsyni notud né upplysingar ar
gagnabonkum.

15. URVINNSLA GAGNA. Tilgreinid hvers konar urvinnsla (t.d. tolfrzedileg) verdur
gerd og hvort studst hefur verio vio “power analysisOeda adrar hlidsteedar adferdir vio
undirbuning rannsoknar.

Notud verdur lysandi tolfraedi til ad vinna Gr nidurstodunum.
Rannsakendur munu nota forritin SPSS og Excel.

16. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenzer dztlad er ad rannsokn hefjist og
hvenzer henni ljuki.

Forprofun mun hefjast um leid og leyfi hefur fengist fra Sidanefnd LSH.
Aetlad er ad hefja rannsdknina i jantar 2008 og ljuka henni i mars 2008. Verkefnid mun svo
verda fullunnid i mai 2008.

17. NIDURSTODPUR RANNSOKNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda
birtingu/kynningu 4 nidurstodum rannsoknarinnar.

Rannsdknin er hluti af B.Sc ritgerd 1 hjikrunarfredi vid Haskolann & Akureyri (HA).
Verkefnid verdur kynnt i malstofu heilbrigdisdeildar i HA 30. mai 2008. Nidurstodur munu
einnig liggja fyrir 4 hjartadeild 14 G, LSH og 4 gongudeild hjartabiladra.

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugao er ad flytja gogn rannsoknarinnar (t.d.
lifsyni eda personuupplysingar) ur landi verdour ao tilgreina i hvada tilgangi og formi
pao verdi gert, svo og til hvada stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber a0
tilgreina hver a viokomandi stofnun hafi umraoarétt yfir gognunum og/eda beri abyrgo
a peim.

A ekki vid : X

19. VARDVEISLA OG EYDPING GAGNA. Hvar veroda rannsoknargognin varoveitt?
Hvenzer og hvernig verdur peim eytt?

Allar ranns6knarnidurstodur og tengd gogn verda geymd 4 sama stad 4 medan
rannsOknarvinnu stendur. Ekki er dztlad ad vinna frekar med spurningalista ad rannsokn
lokinni. Eftir trvinnslu gagna munu rannsakendur pvi eyda 6llum spurningalistunum.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar
rannsOknarinnar vio adrar skrar eda samnyta upplysingar og/eda syni vio adrar
rannsoknir. Ef svo er greinio pa fra heiti viokomandi rannsoknar og abyrgdéarmanni.
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A ekki vid: X

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan
patttakenda og hvernig verour pvi hattad? Meo hvada hetti og hja hvada adila eru
patttakendur tryggoir gagnvart hugsanlegum skaoa?

bessi rannsokn felur 1 sér litla dhaettu patttakenda par sem hun er byggd 4 huglegu mati
peirra. Patttakendur f4 kynningarbréf um rannsoknina og geta peir i framhaldi af pvi dkvediod
hvort peir vilji taka patt edur ei. Ekki eru gerdar neinar radstafanir um eftirlit eda tryggingu
par sem ad ekki er talin porf & pvi.

22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinié hvort greitt verdi fyrir patttoku i
rannsokninni og pa jafnframt hvers edlis og hversu haar pzer greioslur verdi.

A ekKki vio: X

23. ADRAR UMSOKNIR EPA LEYFI. Afrit af leyfi stjornar lifsynasafns vegna
notkunar lifsyna, leyfi yfirlaeknis/-lekna vegna adgangs ad sjukraskram, leyfi annarra
skraarhaldara (s.s. krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkvamd rannséoknar
skulu fylgja med umsokn, eftir pvi sem vio 4. Hafi umsoknin adur hlotio sampykki
annarrar sidanefndar skal afrit pess leyfis fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn
fengist, skal skra dagsetningu umsdoknar til vidkomandi adila.

JA x NEI Yfirleeknir/-nar, hver(jir): Gestur Porgeirsson
Framkvaemdarstjori Hjukrunar: Anna Stefansdottir
Deildarstjori Hjartadeildar 14 G: Kristin Sigurdardottir

24. FYLGISKJOL MED UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra abyrgdarmanns, svo og
upplysinga- og sampykkisblod vegna patttoku i rannsokninni skulu avallt fylgja umsokn
til sidanefndar.

__x__ Starfsferilsskra abyrgdéarmanns
Nakvaemari rannsoknarlysing(ar)

__x__ Kynningarblad/-bloo __X__ Spurningalistar, fjoldi
1
Upplysingablad/-bl6o “Case Report FormO
Sampykkisblad/-bloo __x__ Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjol (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSZAKJENDA. Hér er haegt ad koma a framfaeri
athugasemdum eda skyringum sem ekki komust fyrir annars stadar i umsékninni.

VERPI EINHVERJAR BREYTINGAR A RANNSOKNARA ZTLUNINNI BER
ABYRGDARMANNI AP TILKYNNA PZAR AN TAFAR TIL SIDANEFNDAR LSH.
Stadur: Dagsetning: Undirskrift Abyrgdarmanns:
AKkureyri e

Vinsamlegast sendio umsokn og fylgiskjol i einu eintaki.
Umsokn sendist: Jonina Sigurdardottir forstddumadur sidanefndar LSH
skrifstofu kennslu, visinda og préounar C-13
Landspitala Fossvogi
108 Reykjavik
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Fylgiskjal C: Leyfi fra Sioanefnd LSH

AN

-
LANDSPITALI

HASKOLASJIUKRAHOS

Reykjavik, 21. januar 2008
KS /js

Arin K. Sigurdardéttir, désent
Haskélinn 4 Akureyri

Solborg vid Nordurslod

600 Akureyri.

Varodar erindi 58/2007 “Hver eru ahrif hjartabilunar a lif folks m.t.t. likamlegra
einkenna og lifsgzeda.”

Ageta Arin.

Vid héfum méttekid svar pitt dags. 11. janiar 2008, asamt fylgigégnum og svarar
petta athugasemdum nefndarinnar med fullneegjandi heetti.

Endanlegt sampykki fyrir ofangreinda rannsékn er hér med veitt.

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sidanefndarntimer rannséknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Sidanefnd LSH fram 4 ad fa send afrit af birtum greinum um rannséknina.

Gangi pér vel vid rannsoknarstorfin.

Virdingarfyiist fyrir hind Sidanefndar LSH,
) p /

i Y 7 L /A y —~ — A ’_r/
OYANG_ AP TRlAY #717~

Aénina Sigurdardéttir, stadgengill formanns.

Sidanefnd Landspitala Formadur: Kristjan Steinsson
Skrifstofu kennslu, visinda og prounar Forstddumadur: Jonina Sigurdardottir
C13 LSH, Fossvogi. Tolvupostur: sidanefnd(@landspitali.is

108 Reykjavik
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Fylgiskjal D: Leyfi fra yfirlaekni

AN

wy
LANDSPITALI

HASKOLASIUKRAHUS

21. névember 2007

Til pess er malid vardar:

EFNI:
Rannsokn um dhrif hjartabilunar 4 einstaklinga m.t.t. einkenna og lifsgaeda.

Hjikrunarnemar 4 4. ari vid Heilbrigdisdeild Hask6lann & Akureyri, par Rebekka Ingaddttir,
Eva Bjoérk Axelsdottir og Kar6lina Andrésdéttir hafa dskad eftir pvi ad fa heimild til
rannsoknar & ahrifum hjartabilunar 4 einstaklinga m.t.t. einkenna og lifsgeda.

Rannséknin yrdi unnin undir handleidslu Arinar Kristinar Sigurdardéttir, dosent vid
Heilbrigdisdeild Haskolann & Akureyri. Beitt yrdi spurningalista, Kansas City
Cardiomyopathy Questionnaire og yrdi rannsoknin framkvamd 4 hjartadeild 14G 4
sjiklingum sem leegju par vegna hjartabilunar. Rannsdknin myndi verda framkvamd i jandar
til mars 2008.

Eg hef skodad pennan spurningalista og gef fyrir mitt leyti heimild til pess ad rannsénin fari
fram 4 hjartadeildinni.

‘ '/? - A
2 M P A L',/X"“-L"-o]'tp{..k_

Gestur borgeirsson, yfirladknir
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Fylgiskjal E: Leyfi fra framkvamdastjora hjukrunar

AW
WY 4

LANDSPITALI

HASKOLASIUKRANDS

Nemendur a 4. ari i hjakrunarfraedi vid HA:
Rebekka Ingadéttir

Eva Bjork Axelsdottir

Kardlina Andrésdottir

Reykjavik, 5. desember 2007
Tilv.: 16
AStase

Efni: Rannsokn til BSc. préfs i hjukrunarfradi; ahrif hjartabilunar 4 einstaklinga med
tilliti til einkenna og lifsgaeda

Visad er til bréfs ykkar frd névember 2007, par sem &skad er leyfis til ad framkvama
forprofun i desember 2007 i formi spurningalista er leggja & fyrir einstaklinga sem leggjast
inn & hjartadeild 14G & Landspitala (LSH) vegna gruns um hjartabilun eda med stadfesta
sjakdomsgreiningu. Rannsoknin er hluti af lokaverkefni ykkar til BSc préfs i hjikrunarfraedi
vid heilbrigdisdeild Haskolans & Akureyri, unnin undir leidségn Aranar Kristinar
Sigurdardottur désents. Markmid hennar er ad kanna ahrif hjartabilunar a einstaklinga med
tilliti til einkenna og lifsgeda. Spurningalistinn er islensk pyding 4 bandariskum
spurningalista, Kansas city cardiomyopathy questionnaire (KCCQ) og fylgja drog af islenskri
bydingu hans med bréfi ykkar dsamt synishorni af kynningarbréfi til veentanlegra patttakenda
vegna forprofunar og synishorni af bréfi til hjukrunarfredinga sem bednir verda ad leggja
spurningalistann fyrir patttakendur.

Undirritud veitir hér med fyrir sitt leyti heimild til ofangreindrar rannsoknar, i samrami vid
framkomna lysingu i bréfi ykkar, ad veittu leyfi framkva&mdastjora lekninga og sidanefndar
Landspitala. Jafnframt verdi Persénvernd tilkynnt um rannséknina. Tilskilid er ad fyllsta
trinadar verdi geett med 811 gbgn er rannsokninni tengjast.

Med bestu 6skum um gott gengi.

Virdingarfyllst,

Al Y plih
Anna Stefansdéttir [
framkvaemdastjori hjikrunar 4 Landspitala

Afrit; Bjorn Zogga, s. framkvamdastjori lekninga LSH
Kiristjan Steinsson, formadur sidanefndar LSH
Sigran Johannesdottir, forstjori Persénuverndar
Herdis Herbertsddttir, svidsstjori hjlikrunar lyflekningasvids 1 LSH
Kristin Sigurdardéttir, hjakrunardeildarstjéri hjartadeildar 14G LSH

Skrifstofa framkvaemdastjéri hjukrunar
Eiriksgata 5 = 101 Reykjavik = Simi 543 1109/ 1106 » Fax 543 1112 « Netfang: annastefi@landspitali.is = www.landspitali.is
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Fylgiskjal F: Leyfi fra deildarstjora hjartadeildar 14 G, LSH.

AN

wy
LANDSPITALI

HASKOLASIUKRAHUS

Reykjavik 21. né6vember 2007

Eg, undirritud, veiti hjikrunarfreedinemunum Rebekku Ingadéttur, Evu Bjork Axelsdottur og
Karélinu Andrésdéttur, nemendum 4 4. ari i hjukrunarfreedi vid heilbrigdisdeild Haskolans a
Akureyri, leyfi til ad vinna ad ranns6kn sinni tengdri 4hrifum hjartabilunar 4 einstaklinga med
tilliti til einkenna og lifsgaeda.

Rannséknin er unnin undir leidségn Artnar Kristinar Sigurdardéttur, désents vid
heilbrigdisdeild Haské6lans 4 Akureyri. Spurningalistinn Kansas City Cardiomyopathy
Questionnaire (KCCQ) verdur lagdur fyrir sjuklinga 4 deild 14 G 4 timabilinu jantar-mars
2008.

/74'«‘6"4 /”We /m/%/

' nstin Slgurbardéru{ }elldarst_]on hjartadeildar G.
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Fylgiskjal G: Kynningarbréf til hjukrunarfraedinga

Haskdlinn

a Akureyri

BREF TIL HIUKRUNARFRADINGA

Akureyri, november 2007

Ageaeti hjukrunarfraedingur

Vid undirritadar erum nemendur 4 fjorda ari i hjukrunarfraedi vid heilbrigdisdeild
Haskolans & Akureyri. Vid erum ad vinna ad lokaverkefni okkar til B.Sc. gradu i
hjukrunarfraedi. Leidbeinandi okkar er Aran Kristin Sigurdardottir, dosent vid heilbrigdisdeild

Haskolans & Akureyri, v.s. 460-8464, netfang: arun@unak.is

Heiti rannsoknarinnar sem vid @tlum ad framkvama er: “Hver eru ahrif hjartabilunar & 1if
folks m.t.t likamlegra einkenna og lifsgeeda?0 Spurningalistinn sem notast verdur vid er
islensk pyding &4 Kansas city cardiomyopathy questionnaire (KCCQ) og hefur hann verid
notadur i Bandarikjunum. Spurningalistinn hefur ekki verid lagdur fyrir 4 Islandi 4dur og pvi
var hann forprofadur af rannsakendum & hjartadeild 14 G 1 jantar 2007.

Med pessu bréfi viljum vid bidja pig um ad leggja spurningalistana fyrir. Patttakendur
eru peir einstaklingar sem leggjast inn 4 deildina og eru med eda fa stadfesta
sjukdomsdgreiningu hjartabilunar og sampykkja ad taka patt i rannsokninni.
Hjiukrunarfradingar eru vinsamlegast bednir um ad utiloka pa sem ekki skilja islensku
og pa sem beir telja ad séu ekki heefir til ad svara spurningalistanum vegna t.d.
minniskerdinga. Ber hjikrunarfraodingi ad meta slik tilfelli. Spurningalistar verda lagoir

fyrir 4 timabilinu jantar til mars 2008. A9 lokinni patttoku viljum vid bidja pig ad passa ad
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spurningalistinn s¢ settur i lokad umslag og koma pvi fyrir 1 par til gerdum kassa sem verdur
stadsettur & vaktherbergi deildarinnar. Athugid ad kassinn er laestur pannig ad eftir ad
spurningalistanum hefur verid skilad er ekki hagt ad draga patttoku einstaklingsins til baka

par sem listarnir eru 6merktir.

Ef bt hefur einhverjar spurningar vardandi rannsdknina bidjum vid pig ad hafa

samband vi0 leidbeinanda okkar.

Med fyrirfram pakklati og von um gott samstarf,

Rebekka Ingadottir Gsm: 862-3274 ha030498@unak.is

Eva Bjork Axelsdottir Gsm: 847-6883 ha030168@unak.is

Karolina Andrésdottir Gsm: 691-1832 ha040152@unak.is
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Fylgiskjal H: Kynningarbréf til patttakenda vegna forkonnunar

Haskalinn
a Akureyri

KYNNINGARBREF FYRIR PATTOKU I VISINDARANNSOKNINNI “HVER ERU AHRIF
HJARTABILUNAR A LiF FOLKS M.T.T. LIKAMLEGRA EINKENNA OG LIFSGADPA. FORPROFUN A

SPURNINGALISTAO

Akureyri, januar 2008

Ageeti lesandi pessa bréfs

Vi0 undirritadar erum nemendur 4 fjorda ari 1 hjikrunarfraedi vid heilbrigdisdeild
Haskolans & Akureyri. Vid erum ad vinna lokaverkefni i hjikrunarfredi til B.Sc. gradu. Par
er markmidid ad kanna &hrif hjartabilunar 4 lif einstaklinga me9 tilliti til likamlegra einkenna

og lifsgeda.

Vid bidjum pig ad taka patt i profun & spurningalistanum. Spurningalistinn er
upphaflega fra Bandarikjunum og hefur hann ekki verid lagdur fyrir 4 {slandi adur.
Rannsakendur vilja fa fram alit patttakanda 4 spurningalistanum og hvort ad rannsakendur og

patttakandi skilji spurningarnar eins.

Ef pu sampykkir ad svara spurningalistanum munt pt fa athendan spurningalista sem
inniheldur 19 spurningar og tekur um 5-10 minatur ad svara peim. Eftir ad pu hefur svarad
honum mun einn af rannsakendum fara med pér yfir listann og athuga hvernig pu skildir

spurningarnar og hvort per voru nagilega skyrar.
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bess ber ad geta ad rannsakendur fa ekki adgang ad neinum persénulegum
upplysingum um pig né adgang ad sjukraskra pinni. Nafn pitt mun hvergi koma fram i pessari
rannsokn. bér ber engin skylda ad taka patt i pessari visindarannsdkn. bu getur haett patttoku
hvener sem er an eftirmala og patttakan hefur ekki ahrif 4 pa heilbrigdispjonustu sem pu faerd

a Landspitala-haskolasjukrahus.

bad er okkur mjog mikilvaegt ad pu takir patt i pessari profun svo ad hagt verdi ad
leggja hann fyrir fleiri patttakendur. Vid teljum ad heilbrigdisstarfsfolk purfi ad fa betri

innsyn i pa patti sem spurt er um i spurningalistanum.

Rannsoknin hefur fengid leyfi Sidanefndar Landspitala og verid tilkynnt til
Personuverndar. Ef p hefur einhverjar spurningar vardandi rannsoknina bidjum vid pig ad
hafa samband vid rannsakendur eda leidbeinanda peirra i pau simanumer sem eru gefin upp

hér ad nedan.

Med fyrirfram pakkleti,

Eva Bjork Axelsdottir Gsm: 847-6883 ha030168@unak.is
Karolina Andrésdottir Gsm: 691-1832 ha040152@unak.is
Rebekka Ingadottir Gsm: 862-3274 ha030498@unak.is
Leidbeinandi:

Artn K. Sigurdardéttir Gsm: 867-0723 arun@unak.is

“Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt hatta patttoku i
rannsokninni getur p sntid pér til Sidanefndar Landspitala, Fossvogi, 108 Reykjavik. Simi: 543 7465, fax: 543

2339, tolvupostur: sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal I: Kynningarbréf til patttakenda

Haskalinn
a Akureyri

KYNNINGARBREF FYRIR PATTOKU I VISINDARANNSOKNINNI “HVER ERU AHRIF

HJARTABILUNAR A LiF FOLKS M.T.T. LIKAMLEGRA EINKENNA LiFGEDPA.O

Akureyri, januar 2008

Ageeti lesandi pessa bréfs

V10 undirritadar erum nemendur a fjorda ari i hjokrunarfraedi vid heilbrigdisdeild
Héskolans & Akureyri. Vid erum ad vinna lokaverkefni okkar 1 hjukrunarfradi til B.Sc. gradu.
bar er markmidid ad kanna &hrif hjartabilunar 4 lif einstaklinga me9 tilliti til likamlegra
einkenna og lifsgeda. Patttakendur rannsdknarinnar eru einstaklingar sem leggjast inn a

hjartadeild 14 G fra jantar til mars 2008 vegna hjartabilunar.

Vid viljum bidja pig um ad vera patttakandi i rannsdkninni. Fyrirkomulag
rannsoknarinnar verdur pannig ad eftir ad laeknir hefur stadfest sjukdomsgreiningu pina eda
pu ert pegar med greinda hjartabilun mun hjukrunarfreedingur 4 hjartadeild 14 G athenda pér
spurningalista sem inniheldur 19 spurningar. Ef pti hefur dhuga 4 ad taka patt i rannsdkninni
vinsamlegast svaradu spurningunum. bad tekur um 5-10 minatur ad svara spuringarlistanum.
Honum er svo skilad i par til gerdu umslagi til hjikrunarfreedings 4 deildinni. Pér ber engin
skylda a0 taka patt i pessari visindarannsdkn. bu getur hatt patttoku hvenar sem er an
eftirmala og ad hin hefur ekki ahrif & pa heilbrigdispjonustu sem pu faerd a4 Landspitala

haskolasjukrahus.
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bess ber ad geta ad rannsakendur fa ekki adgang ad neinum perséonulegum
upplysingum um pig né adgang ad sjukraskra pinni. Nafn pitt mun hvergi koma fram i

rannsokninni.

bad er okkur mjog mikilvaegt ad pu takir patt i rannsokninni svo heilbrigdisstarfsfolk
fai betri innsyn 1 pa paetti sem spurt er um i spurningalistanum. Skil 4 spurningalistanum

skodast sem upplyst sampykki.

Rannsoknin hefur fengid leyfi sidanefndar Landspitala og verid tilkynnt til
Persénuverndar. Ef pi hefur einhverjar spurningar vardandi rannsoknina bidjum vid pig ad
hafa samband vid rannsakendur eda leidbeinanda peirra i pau simanumer sem eru gefin upp

hér ad nedan.

Med fyrirfram pakkleti,

Eva Bjork Axelsdottir Gsm: 847-6883 ha030168@unak.is
Karolina Andrésdottir Gsm: 691-1832 ha040152@unak.is
Rebekka Ingadottir Gsm: 862-3274 ha030498@unak.is
Leidbeinandi:

Artn K. Sigurdardéttir Gsm: 867-0723 arun@unak.is

“Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt heetta
patttoku i rannsokninni getur pu snuio pér til Sioanefndar Landspitala, Fossvogi, 108

Reykjavik. Simi: 543 7465, fax: 543 2339, télvupostur: sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal J: Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun, fyrir forkonnun

APPENDIX THE KANSAS CITY CARDIOMYOPATHY QUESTIONAIRE:

pessi spurningalisti er lagdur fram til ad athuga hversu mikil ahrif hjartabilunin hefur a lif bitt.
Vinsamlega svaradu spurningum med pvi ad haka vid pann mdguleika sem 4 best vid um big.

n Ahrif hjartabilunar 4 athafnir daglegs lifs s.I. 2 vikur.

E

=

-

i

Wi

-

-2 5

E £ B B

= @ -

a - = @ @

o= 2 2 2 =

hy— 2 -: w o = -—

Klaedast |
Bad/sturta [

Stutt ganga 4 jafnsléttu |

Heimilisstarf/innkaup

Ganga upp einn stiga an hvildar

Hrod eda risk ganga |

H Hafa einkenni hjartabilunar breyst s.l.
2 vikur (medi, andpyngsli, preyta, Gkklabjiqur)?

[] Versnad mikid
[ Versnad litid eitt
[ ] Ekkert breyst
[] Batnad litid eitt
[] Batnad mikid

[ ] Engin einkenni s.l. 2 vikur

E Hve oft s.1. 2 vikur hefur pa haft bjug a dklum

eda fétum pegar pu vaknar?

[] Daglega

| Ekki daglega, en prja morgna eda oftar
[ ] Einn til tvo morgna 4 viku

[] sjaldnar en einu sinni i viku

[ ] Aldrei s.l. 2 vikur

EHve miklum 6pagindum hefur

fotabjagurinn valdid pér s.l. 2 vikur?

| mjog miklum 6pagindum
L] Miklum 6pagindum
(] Nokkud miklum 6pzgindum

(] Litlum opazgindum

[] Engum 6pagindum
[ Hef ekki haft fotabjug s.I. 2 vikur

E Hve mikid hefur preytan had pér
s.l. 2 vikur?

[ mjog mikid

[ Mmikid

[] Nokkud mikid

[7] Ekki mikid

[ ] Ekkert

| Hef ekki fundid til breytu s.I. 2 vikur

H Hve oft s.1. 2 vikur hefur preyta komid i veg fyrir

ad pu gerdir pad sem pu vildir?

[ ] Allan timann

] Oft & dag

] Daglega

[ ] Ekki daglega, en brisvar i viku eda oftar
(] Einu sinni eda tvisvar i viku

[] Sjaldnar en einu sinni i viku

[ Aldrei s.l. 2 vikur

Hve oft s.l. 2 vikur hafa madi/andpyngsli

komid i veg fyrir ad pa gerdir pad sem pu vildir?

[] Allan timann

[] oft a dag

[] Daglega

[] Ekki daglega, en prisvar i viku eda oftar
[ ] Einu sinni eda tvisvar i viku

] Aldrei s.1. 2 vikur
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E Hve miklum 6pagindum hafa madi/
andpyngsli valdid pér s.I. 2 vikur?

] Mjbg miklum

[] oft 4 dag

[[] paglega

[] Ekki daglega, en prisvar i viku eda oftar
["] Einu sinni eda tvisvar i viku

["] Sjaldnar en einu sinni { viku

] Aldreis.l. 2 vikur

"B Hve oft 20 medaltali s.1. 2 vikur hefur
pui purft ad sofa sitjandi eda med a.m.k.
prja kodda vegna madi?

[ A hverri néttu

["] Ekki & hverri néttu, en brisvar i viku eda oftar

| Einu sinni eda tvisvar i viku
[] Sjaldnar en einu sinni i viku
[] Aidrei s.I. 2 vikur

m Ert pui viss um hvad pu att ad gera eda
i hvern pu att ad hringja ef hjartabilunar-
einkenni bin versna?

1 Alls ekki viss
[] Ekki alveg viss
[ Mokkud viss
[] Nastum viss
| Alveg viss

TR Hvad telur pu big vita mikid um hvad
bu getur gert til ad koma i veg fyrir ad
hjartabilunareinkenni versni?

[] Ekkert

1 Ekki mjdg mikid
[] Nokkud

] Mikid

] At

u Hve mikid s.I. 2 vikur hefur hjartabilunin
komid i veg fyrir anaegju pina af lifi
og starfi?
] Mjog mikid
[] Toluvert
] p6 nokkud
|1 Ekki mikid
[] Ekkert

mf hjartabilunin yrdi ébreytt fré pvi sem nu

er og pad sem eftir er @vinnar, hvernig
pér a pad?

] Mjbg dsétt (ur)

[] Osatt (ur)

] Nokkud satt (ur)

] satt ¢ur)

] Mijog satt (ur)

litist

m Hve oft s.1. 2 vikur hefur pu verid nidurdregings) eda leid(ur) vegna hjartabilunarinnar?

] midg mikid
] Toluvert
[] po nokkud
[ Ekki mikid
[ Ekkert

B Hve mikil ahrif hefur hjartabilunin hat 4 eftirfarandi paetti s.1. 2 vikur?

po nokkur
Ekki mikil

Mjog mikil
Engin

vantar texta?

A ekki vid

Tamstundir/skemmtun

Vinna eda heimilisstarf

Fara ad heiman i heimsdkn til fjolskyldu/vina

Kynlif | |
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Fylgiskjal K: Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun, eftir forkonnun

Spurningalisti Kansasborgar um hjartabilun

(Appendix the Kansas city cardiomyopathy question_aire)

bessi spurningalisti er lagdur fram til ad athuga hversu mikil ahrif hjartabilunin hefur a Iif pitt.
Vinsamlega svaradu spurningum med pvi ad haka vid pann mdguleika sem 4 best vid um big.

1. Ahrif hjartabilunar a athafnir daglegs lifs s.1. 2 vikur,

Stutt ganga 4 jafnsléttu

Heimilisstorf/innkaup
Ganga upp einn stiga an hvildar
Hrid eda rdsk ganga

] E
. @ 2
= = < = T o
L= ™ = =] g
5 o (=] = Y £ -5 >
i =i = o Sa =15
| = o T D o
S € £ £ 3 £4 33
= 3 = o8 < mE Q=
Kladast ]
Bad/sturta |

2. Hafa einkenni hjartabilunar breyst s.l. 2 vikur (meadi,
andpyngsli, preyta, dkklabjigur)?

" Versnad mikid
"1 Versnad litid eitt
"1 Ekkert breyst
| Batnad litid eitt
| Batnad mikid
| Engin einkenni s.1. 2 vikur

3

Hve oft s.I. 2 vikur hefur pi haft bjug & éklum eda

fotum pegar pu vaknar?

Daglega
71 Ekki dagleg, en brja morgna cda oftar
71 Einn til tvo morgna i viku
1 Sjaldnar en einu sinni i viku
1 Aldrei s.1. 2 vikur

4. Hve miklum opzgindum hefur fétabjigurinn valdio p
s.l. 2 vikur?

7 Mjbg miklum opzgindum
Miklum épzegindum

7 Nokkud miklum épagindum
Litlum épagindum

7 Engum épzgindum

7 Hef ekki haft fotabjig s.1. 2 vikur

ér 8

Hve oft s.l. 2 vikur hefur preyta komid i veg fyrir ad pa

gerdir pad sem pu vildir?

Allan timann
Oft 4 dag
" Daglega
Ekki daglega, en prisvar i viku eda oftar
7 Einu sinni eda tvisvar i viku
1 Sjaldnar en einu sinni i viku
1 Aldrei s.l. 2 vikur

6. Hve mikid hefur preytan had pér s.l. 2 vikur?

Mjog mikid
Mikid
71 Nokkud mikid
1 Ekki mikid
1 Ekkert
1 Hef ekki fundid fyrir preytu s.l. 2 vikur

7. Hve oft s.l. 2 vikur hafa maedi/andpyngsli komid i veg

fyrir ad pu gerdir pad sem pi vildir?

Allan timann
71 Oft a dag
1 Daglega
1 Ekki daglega, en prisvar i viku eda oftar

71 Einu sinni eda tvisvar | viku

71 Sjaldnar en einu sinni i viku
71 Aldrai e 1 7 wilar
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8. Hve miklum opzegindum hafa mzaedi/andpyngsli valdid
pér s.l. 2 vikur?

7 Mjég miklum

~1 Oft & dag

[ Daglega

[ Ekki daglega, en prisvar i viku eda oftar
[0 Einu sinni eda tvisvar i viku

[ Sjaldnar en einu sinni { viku

71 Aldrei s.1. 2 vikur

9. Hve oft ad medaltali s.I. 2 vikur hefur
pu purft ad sofa sitjandi eda med a.m.k.
brja kodda vegna m=edi 7

7 A hverri néttu

1 Ekki & hverri néttu, en prisvar i viku eda oftar
71 Einu sinni eba tvisvar [ viku

(1 Sjaldnar en einu sinni i viku

0 Aldrei s.1. 2 vikur

10. Ert bt viss um hvad pu att ad gera eda { hvern pu att ad
hringja ef hjartabilunareinkenni pin versna?

7 Alls ekki viss
71 Ekki alveg viss
71 Nokkud viss
7] Nastum viss

| Alveg viss

11. Hvad telur bt pig vita mikid um hvad pi getur gert til ad
koma i veg fyrir ad hjartabilunareinkenni versni?

71 Ekkert

71 Ekki mjog miki®

~I Nokkud

7 Mikid

1 Allt sem ég tel mig geta vitad

12, Hve mikid s.l. 2 vikur hefur hjartabilunin komid i veg
fyrir anzgju pina af lifi og starfi?

~I Mjog mikid
71 Toéluvert

~1 b6 nokkud

7 Ekki mikid
1 Ekkert

13, Ef hjartabilunin yrdi 6breytt fra pvi sem nil er og pad
sem eftir er mvinnar, hvernig litist pér & pad?

[ Mjbg osatt (ur)
1 Osatt (ur)

1 Nokkud satt (ur)
71 Satt (ur)

71 Mjog satt (ur)

14. Hve oft s.1. 2 vikur hefur bt verid nidurdregin/n) eda leid(ur) vegna hjartabilunarinnar?

71 Mjog mikid
[ T8luvert

"1 b6 nokkud

| Ekki mikid

1 Ekkert

15. Hve mikil &hrif hefur hjartabilunin haft 4 eftirfarandi pzetti s.I. 2 vikur?

Témstundir /Skemmtun

Fara ad heiman i heimsékn til fjslskyldu/vina

Vinna eda heimilisstérf

Mjog mikil
bo noklkur
Ekki mikil
Engin

JA ekki vid

Kynlif




Ahrif hjartabilunar 4 lif folks m.t.t. likamlegra einkenna og lifgeda

100

Fylgiskjal L: Spurningar fra rannsakendum

Spurningar fra rannsakendum:

1. Aldur
020—29 ara
030 -39 ara
040 - 49 ara
0 50 - 59 ara
060 - 69 ara
070 -79 ara
o 80+

2. Kyn
o kona
o karl

3. Hvao er langt sidan pu varst greind/greindur med hjartabilun?

0 6 manudir eda styttra
0 6 manudir til 1 ar

o lar til 3 ar
o3artil5ar

o5 éartil 8 ar

O lengra en 8 ar sidan

4. Hvar byrou?

0 4 Hofudborgarsvaedinu
0 a Sudurlandi

o a Vesturlandi

0 a Nordurlandi

O a Austurlandi
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Fylgiskjal M: Tolvupéstur fra Gesti borgeirssyni

Gmail

Selar verid pid

Eins og kemur fram 1 t6lvuposti ykkar hef ég fyrir mitt leyti gefid sampykki fyrir
rannsokninni. Fram kemur ad Visindasidanefnd gerir pad skilyrdi, ad samstarfsadili s¢é & LSH,
sem geti borid abyrgd 4 rannsokninni gagnvart sjukrahtisinu. A9 ykkar beioni fellst ég 4 ad
vera sa samstarfsadili. Pi0 munud pa hafa samband vid mig, ef afla parf upplysinga um

sjukdomsgreiningar.

Med kvedju og von um ad verkefnid gangi vel.
Gestur Porgeirsson, yfirleknir

hjartadeild, LSH




