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Útdráttur 

Á Íslandi greinast um 600 einstaklingar með heilablóðfall á ári hverju. Í vestrænum ríkjum er það 

algengasta ástæða þess að fullorðið fólk fær varanlega fötlun. Líf fólks getur breyst til muna eftir 

heilablóðfall og fara áhrifin eftir því hversu alvarlegt heilablóðfallið er. Áhrifa getur gætt á líkamlega og 

vitræna getu auk þess sem andleg vanlíðan er algeng meðal heilablóðfallssjúklinga. Margir 

sjúklinganna þurfa á mikilli endurhæfingu að halda auk aðstoðar við athafnir daglegs lífs. Nánustu 

aðstandendur geta skyndilega þurft að takast á við umönnun einstaklings sem áður var heilbrigður. 

Fræðsla til bæði heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra er því mjög mikilvæg. Þannig öðlast 

þeir þekkingu á sjúkdómnum og aukna getu til að takast á við afleiðingar hans. 

Tilgangurinn með þessu fræðilega yfirliti var að skoða fræðslu til heilablóðfallssjúklinga og nánustu 

aðstandenda þeirra. Eftirfarandi rannsóknarspurningum var svarað:  

• Hvernig er fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra mætt?  

• Hverjar eru fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra á 
mismunandi tímabilum í bataferlinu?  

• Hvers konar framsetning fræðslu hentar heilablóðfallssjúklingum og nánustu 
aðstandendum þeirra?  

• Hverju skilar fræðsla til þessa sjúklingahóps og aðstandenda þeirra? 

Við gerð þessarar fræðilegu samantektar var leitað í gagnasöfnum PubMed, ProQuest, OVID, 

Cinahl, Sciencedirect og í Hirslunni. Áhersla var lögð á notkun rannsóknargreina í samantektinni. 

Samkvæmt niðurstöðunum var fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda 

þeirra ekki mætt nægilega vel. Fræðsluþarfir þeirra voru mismunandi eftir því hvar í bataferlinu þeir 

voru staddir. Í upphafi snúast fræðsluþarfirnar meira um heilbrigðistengda þætti líkt og 

rannsóknarniðurstöður, greiningu og batahorfur. Þær þarfir dvína þegar frá líður og í staðinn koma 

fræðsluþarfir tengdar endurhæfingu, umönnun og aðlögun að breyttu lífi. Heilablóðfallssjúklingar og 

nánustu aðstandendur þeirra vilja helst munnlega fræðslu ásamt skriflegum upplýsingum. Sérsniðin 

fræðsla uppfyllir fræðsluþarfir betur en almenn fræðsla. Fullnægjandi fræðsla og stuðningur dregur úr 

kvíða og óvissu varðandi sjúkdóminn ásamt því að gera sjúklinginn og aðstandendur hans betur í 

stakk búna til að takast á við sjúkdóminn. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um þessa 

þætti við skipulagningu fræðslu til þessa hóps. 

 

 

 

 

 

 

Lykilorð: Heilablóðfall, endurhæfing, fræðsluþarfir, heilablóðfallssjúklingar, nánasti aðstandandi, stuðningur, álit á eigin færni. 
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Abstract 

In Iceland, about 600 individuals are diagnosed with stroke each year. In western countries it is the 

most common reason for adults receiving permanent disability. People's lives can change dramatically 

after a stroke and the impact will depend on how severe the stroke is. The effects can have impact on 

the physical and cognitive abilities as well as mental distress is common among stroke patients. Many 

patients require extensive rehabilitation and assistance with activities of daily living. Closest relatives 

may suddenly become caregivers of an individual who was previously healthy. Education for both 

stroke patients and their families is therefore very important. Thus they gain knowledge of the disease 

and how to deal with it's consequences. 

The purpose of this literature review was to examine education for stroke patients and their 

families. The following research questions were answered:  

• How are the educational needs of stroke patients and their caregivers met?  

• What are the educational needs of stroke patients and their caregivers at different periods 

in the recovery process?  

• What form of education is suitable for stroke patients and their caregivers?  

• What do patients and their caregivers gain from education? 

In the process of writing this literature review we searched the databases PubMed, ProQuest, 

OVID, Cinahl, Sciencedirect and in the Icelandic database Hirslan. Emphasis was placed on the use 

of research articles in the literature review. 

According to the results the educational needs of stroke patients and their caregivers were not met 

adequately. Educational needs were different depending on where in the recovery process, they were 

present. Initially educational needs are more about health related issues such as research, diagnosis 

and prognosis. These needs wear off over time and instead educational needs related to 

rehabilitation, care and adaptation to changed lives take over. Stroke patients and their caregivers 

prefer verbal education along with written information. Tailored education meets educational needs 

better than general education. Adequate information and support reduces anxiety and uncertainty 

about the disease as well as to render the patient and his caregiver better equipped to deal with the 

disease. It is important that nurses are aware of these factors when planning education for this group 

of patients and their caregivers. 

 

 

 

 

 

 

Keywords: Stroke, rehabilitation, educational needs, stroke patients, caregiver, support, self-efficacy. 
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1 Inngangur 

1.1 Formáli 
Síðastliðið ár höfum við starfað á Taugalækningadeild Landspítalans. Þar höfum við kynnst hjúkrun 

sjúklinga eftir heilablóðfall og séð hversu mikilvæg fræðsla til þessa sjúklingahóps er. Einnig höfum við 

báðar átt fjölskyldumeðlimi sem fengið hafa heilablóðfall og þar af leiðandi fengið innsýn í sjúkdóminn 

frá sjónarhorni aðstandanda.  

Í íslenskum lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 kemur fram að sjúklingur á rétt á upplýsingum 

um heilsufar og meðferð. Undir það falla heilbrigðistengdar upplýsingar um ástand og batahorfur. 

Upplýsingarnar skulu gefnar um leið og tilefni skapast og á viðeigandi hátt þannig að sjúklingur skilji 

þær. Rannsóknir hafa sýnt að fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra er 

ekki mætt nægilega vel og að fræðsla taki ekki mið af einstaklingsbundnum þörfum hvers og eins 

(Eames, McKenna, Worrall og Read, 2003; O´Connell, Baker og Prosser, 2003; Yonaty og Kitchie, 

2012). Þegar verið er að fræða sjúklinga eftir heilablóðfall þarf að hafa í huga hversu tilbúinn 

einstaklingurinn er til að fá fræðslu, mismunandi form á fræðslu og hversu langt er liðið frá 

heilablóðfallinu (Denby og Harvey, 2003).  

Fræðsla hjálpar heilablóðfallssjúklingum að takast á við þær langvinnu afleiðingar sem heilablóðfall 

getur valdið. Fræðsla getur einnig komið í veg fyrir frekari veikindi og fylgikvilla eftir heilablóðfall. Það 

leiðir af sér færri endurinnlagnir á spítala (Hafsteinsdóttir, Vergunst, Lindeman og Schuurmans, 2011). 

Rannsóknir benda til að fræðsla til sjúklinga geti almennt dregið úr kostnaði heilbrigðiskerfisins 

(Adams, 2010). Fræðsla til nánustu aðstandenda er ekki síður mikilvæg þar sem líf þeirra tekur oft 

stakkaskiptum. Þeir geta þurft að annast heilablóðfallssjúklinginn eftir að heim er komið og skortur á 

fræðslu til þeirra leiðir til mikillar óvissu og orsakar jafnvel lakari heilsu hjá þeim sjálfum (Wallengren, 

Segesten og Friberg, 2010). 

Hjúkrunarfræðingar eiga í miklum samskiptum við sjúklinga og aðstandendur þeirra inni á 

spítalanum og hafa tækifæri til að þróa trúnaðarsamband sem byggist á gagnkvæmri virðingu. Þeir 

gegna mikilvægu hlutverki við fræðslu og stuðning til þessa hóps og ættu að nýta hvert tækifæri til að 

veita þeim upplýsingar þegar við á, ásamt því að hvetja aðstandendur til að taka þátt í umönnun 

sjúklings eins og þeir treysta sér til (Flannery og Bulecza, 2007).  

1.2 Tilgangur verkefnis 
Tilgangurinn með þessu fræðilega yfirliti var að skoða fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og nánustu 

aðstandenda þeirra. Við matið var tekið tillit til mismunandi tímabila í bataferlinu. Einnig vildum við 

skoða hvort fræðsluþörfum væri mætt á viðeigandi hátt og hverju fræðsla til sjúklinganna skilaði. 

Eftirfarandi rannsóknarspurningar voru settar fram til að leita svara úr því fræðiefni sem skoðað var: 

• Hvernig er fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra mætt?  

• Hverjar eru fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra á 
mismunandi tímabilum í bataferlinu?  
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• Hvers konar framsetning fræðslu hentar heilablóðfallssjúklingum og nánustu 
aðstandendum þeirra?  

• Hverju skilar fræðsla til þessa sjúklingahóps og aðstandenda þeirra? 

1.3 Skilgreining hugtaka 

1.3.1 Bráðafasi 

Bráðafasa eftir heilablóðfall má skipta í tvö tímabil. Fyrra tímabilið er hættuástand sem varir fyrstu þrjár 

til tuttugu og fjórar klukkustundirnar eftir heilablóðfall. Þetta tímabil á sér yfirleitt stað áður en 

sjúklingurinn kemur á spítalann og fyrst eftir að hann kemur á bráðamóttöku spítalans. Á fyrra 

tímabilinu eru gerð skil á einkennum, staðsetning blæðingar eða tappa fundin, farið er yfir 

meðferðarmöguleika og sjúklingurinn metinn með tilliti til hugsanlegra fylgikvilla. Seinna tímabilið í 

bráðafasanum varir frá tuttugu og fjórum klukkustundum og fram yfir þriðja sólarhring frá heilablóðfalli. 

Meðan á því tímabili stendur er ástæða heilablóðfallsins rannsökuð enn frekar, fylgikvillar fyrirbyggðir 

og í sumum tilvikum er sjúklingurinn ásamt fjölskyldu undirbúin fyrir útskrift af legudeild (Summers o.fl., 

2009).  

1.3.2 Endurhæfing 

Endurhæfing einstaklinga eftir heilablóðfall snýst um að gera einstaklingum kleift að takast á við lífið á 

ný á sem eðlilegastan hátt ásamt því að þeir nái fyrra sjálfstæði að því marki sem hægt er. 

Endurhæfing felst í að hjálpa þeim að öðlast nýja færni eða endurheimta þá færni sem þeir höfðu áður 

og að hjálpa þeim að aðlagast þeim takmörkunum sem hafa orðið vegna heilablóðfallsins. 

Endurhæfing getur falið í sér aðstoð við að finna viðeigandi stuðning, meðal annars félagslegan og 

andlegan stuðning (Stroke Association, e.d.). 

1.3.3 Fræðsla 

Fræðsla samanstendur af inngripum sem auðvelda nám fyrir sjúklinga, nánustu aðstandendur, 

fjölskyldur, hópa og samfélög (Bulechek, Butcher og Docterman, 2008). Fræðsla til sjúklinga felur í sér 

að veita gagnreyndar upplýsingar til sjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra. Einnig felur hún í sér að 

útskýra eða túlka upplýsingar og aðlaga þær sjúklingnum. Markmiðið með þessu er að breyta viðhorfi 

eða hegðun og bæta þannig heilbrigðisástand sjúklingsins (Carmel, 1994). 

1.3.4 Stuðningur 

Stuðningur felst í trausti sem myndast á milli hjúkrunarfræðings og skjólstæðings. Stuðningurinn fer 

fram í gegnum samræður þar sem hjúkrunarfræðingur fær innsýn í heilsufarsvanda sjúklingsins og 

ákveðin tengsl myndast þeirra á milli (Helga Jónsdóttir, 2006). 

1.3.5 Andleg líðan 

Heilablóðfalli fylgir oft andleg vanlíðan og eru þunglyndi og kvíði algengir fylgikvillar (Ingibjörg 

Bjartmarz o.fl., 2013). Kvíði er algengt viðbragð við streitu. Einstaklingar með kvíða finna fyrir ótta og 

hjálparleysi gagnvart því sem hugsanlega gæti gerst í framtíðinni. Þeir geta verið meðvitaðir um 

kvíðann, haft kvíðann í undirmeðvitundinni eða verið ómeðvitaðir um ástand sitt (Berman, 2008). 
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Þunglyndir einstaklingar finna fyrir dapurleika til lengri tíma, örvæntingu, minni orku og eiga í 

erfiðleikum við að takast á við daglegt líf. Önnur einkenni þunglyndis eru tilfinning um að maður sé 

einskis virði, vonleysi og minni ánægja af athöfnum. Breyting á matar- og svefnvenjum koma auk þess 

oft fram ásamt hugsunum um dauðann eða sjálfsvíg (Steele og Steele, 2009). 

1.3.6 Nánasti aðstandandi 

Nánasti aðstandandi (e. caregiver, family caregiver) er notað um einstakling sem aðstoðar annan 

einstakling sem af einhverjum ástæðum er ósjálfbjarga og þarfnast aðstoðar. Einstaklingarnir geta 

tengst fjölskylduböndum, verið vinir eða nágrannar. Misjafnt er hversu mikla aðstoð hver og einn veitir 

en laun eru aldrei greidd fyrir þessa aðstoð (Family caregiver alliance, 2001). 

1.3.7 Álit á eigin færni 

Álit á eigin færni (e. self-efficacy) er hugtak sem notað er yfir trú einstaklings á eigin færni við lausn 

verkefna sem hefur áhrif á hvort og hve lengi hann er tilbúinn til að takast á við verkefnin. Álit 

einstaklingsins er ekki alltaf í takt við þá færni sem hann býr yfir. Lítið álit getur þannig orsakað það að 

einstaklingurinn leysir ekki verkefni sem hann hefur færni til að leysa (Guðmundur B. Arnkelsson, 

2006). 

1.3.8 Sérsniðin fræðsla 

Fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga eru mismunandi eins og þeir eru margir. Engir tveir sjúklingar vilja 

nákvæmlega sömu samsetningu á fræðslu. Þess vegna getur verið þörf á að sérsníða fræðslu eftir 

fræðsluþörfum hvers og eins heilablóðfallssjúklings (Hoffmann, McKenna, Worrall og Read, 2007). 
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2 Aðferð 

Markmiðið með þessu fræðilega yfirliti er að greina fræðsluþarfir sjúklinga og aðstandenda þeirra og 

samþætta þá gagnreyndu þekkingu sem liggur fyrir. Ennfremur er tilgangurinn að setja fram 

hjúkrunarmeðferð sem getur orðið grunnur að góðri fræðslumeðferð fyrir heilablóðfallsjúklinga og 

aðstendur þeirra. 

2.1 Fræðilegt yfirlit 
Við gerð þessa fræðilega yfirlits var stuðst við fimm þrepa líkan sem Khan, Kunz, Kleijnen og Antes 

(2003) lýstu. Þrepin eru eftirfarandi: 

1. Setja fram vel afmarkaða rannsóknarspurningu. 

2. Afla heimilda um efnið. 

3. Meta gæði heimilda. 

4. Draga ályktanir út frá heimildum. 

5. Túlkun niðurstaða. 

Samantekt verður fræðileg þegar hún er byggð á þessum fimm þáttum. Til að rannsóknarspurning 

sé vel afmörkuð þarf hún að vera skýr, ótvíræð og vel uppbyggð. Við öflun heimilda skal leita í fjölda 

gagnasafna og leitarorð skulu tengjast rannsóknarspurningunni beint. Þegar gæði heimilda eru metin 

skal meðal annars horfa á tegund rannsókna en gott er að nota gátlista við matið. Ályktanir skulu 

dregnar af heimildum sem hefur verið aflað og þær bornar saman við hvor aðra. Þetta getur reynst 

erfitt með margar og mismunandi rannsóknir en vel hefur reynst að setja niðurstöður í töflur. Við túlkun 

niðurstaðna skal meta gæði heimildanna. Athuga þarf hættu á hlutdrægni þeirra. Einnig skal meta 

hvort misleitni heimilda sé mikil og þannig komast að því hvort hægt sé að treysta niðurstöðum 

samantektarinnar í heild. (Khan o.fl., 2003). 

Þetta fræðilega yfirlit miðaði að því að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum sem lagðar voru 

fram í upphafi: 

• Hvernig er fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra mætt?  

• Hverjar eru fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra á 
mismunandi tímabilum í bataferlinu? 

• Hvers konar framsetning fræðslu hentar heilablóðfallssjúklingum og nánustu 
aðstandendum þeirra?  

• Hverju skilar fræðsla til þessa sjúklingahóps og aðstandenda þeirra? 

2.2 Val heimilda 
Leitað var í gagnasöfnum PubMed, ProQuest, OVID, Cinahl, Sciencedirect og í Hirslunni við gerð 

þessa fræðilega yfirlits. Einnig nálguðumst við klínískar leiðbeiningar á vef Landspítalans. Við 

skoðuðum að lokum heimildaskrár rannsókna og fræðilegra samantekta og fundum þannig fleiri 

heimildir sem áttu við okkar verkefni. Heimildaleitin fór fram frá september 2013 til maí 2014. Við 

heimildaleitina notuðum við eftirfarandi leitarorð: Heilablóðfallssjúklingar (e. stroke patients), 
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heilablóðfall (e. stroke; post-stroke; cerebravascular accident), blóðþurrðarslag (e. ischemic stroke), 

fræðsluþarfir (e. educational needs), skilningur (e. understanding), upplýsingar (e. information), 

sérsniðnar upplýsingar (e. tailored information), nánasti aðstandandi (e. caregiver), hjúkrun (e. 

nursing), hjúkrunarfræðingur (e. nurse), bráðafasi (e. acute phase), endurhæfing (e. rehabilitation) og 

eftirfylgni (e. follow-up). 

Heimilda var helst leitað á ensku en einnig voru íslenskar heimildir skoðaðar. Miðað var við að 

greinarnar væru ekki eldri en frá árinu 2000 þó eldri heimildir hafi verið notaðar í skilgreiningum. Leitað 

var eftir heimildum með þátttakendum sem voru fullorðið fólk, átján ára og eldra, af báðum kynjum. 

Ekki voru notaðar heimildir sem fjölluðu um einstaklinga með langvinna sjúkdóma umfram 

heilablóðfallið. Einnig voru greinar um fræðsluþarfir eftir skammvinna heilablóðþurrð (e. TIA) 

útilokaðar. Aðeins voru greinar úr virtum ritrýndum vísindatímaritum notaðar með það að leiðarljósi að 

þetta mundi tryggja ákveðin gæði. Áhersla var lögð á að nota frumrannsóknir við gerð verkefnisins. 

Fræðilegar samantektir voru alla jafna ekki notaðar þó þær hafi verið lesnar við undirbúning 

verkefnisins. Þær fræðilegu samantektir sem notaðar voru lýstu vel mati á fræðsluþörfum 

heilablóðfallssjúklinga og gerðu grein fyrir hjúkrunaríhlutun varðandi fræðslu og upplýsingaþarfir. Í 

upphafi fundum við tæplega fimmtíu greinar en eftir að hafa lesið útdrætti þeirra útilokuðum við þær 

greinar sem áttu ekki við í okkar verkefni eða uppfylltu ekki inntökuskilyrði og enduðum með rúmlega 

þrjátíu greinar. 

Við lestur heimildanna höfðum við í huga hvort niðurstöðurnar nýttust fyrir hjúkrun sjúklingahópsins 

og nánustu aðstandenda. Einnig vorum við vakandi fyrir því hvort eitthvað nýtt kæmi fram varðandi 

fræðslumeðferð á þessu sviði. Heimildirnar voru bornar saman en til þess notuðum við töflur. Við 

drógum svo ályktanir út frá heimildunum og svöruðum þannig rannsóknarspurningunum sem settar 

voru fram í upphafi. Að lokum túlkuðum við niðurstöðurnar og mátum gildi þeirra. Þar sem skrefunum í 

grein Khan o.fl. (2003) var fylgt eftir ætti að vera hægt að leggja traust á niðurstöður þessa fræðilega 

yfirlits. 
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3 Niðurstöður 

3.1 Heilablóðfall 
Á Íslandi greinast um 600 manns á ári með heilablóðfall. Langflestir sjúklinganna eru eldri en 65 ára 

en meðalaldur þeirra er tæp 70 ár. Samkvæmt rannsóknum er árleg tíðni heilablóðfalls þrír 

einstaklingar af hverjum þúsund við 50 ára aldur en við áttrætt er tíðnin komin upp í tólf af hverjum 

þúsund (Hjartavernd, 2005). Orsök heilablóðfalls er truflun á blóðflæði til heila. Algengustu ástæður 

þessarar truflunar eru blæðing eða blóðtappi (WHO, 2014). Truflunin veldur taugaeinkennum sem 

birtast snögglega og vara lengur en sólarhring. Margir glíma við afleiðingar heilablóðfallsins til lengri 

tíma, jafnvel alla ævi (Flannery og Bulecza, 2007). 

3.1.1 Áhrif heilablóðfalls 

Einstaklingar sem lifa af heilablóðfall þjást margir af alvarlegum líkamlegum og andlegum einkennum 

(Pierce, Finn og Steiner, 2004). Einkennin endurspeglast af bæði stærð og staðsetningu þess svæðis 

heilans sem verður fyrir áhrifum. Máttleysi eða dofi öðrum megin í andliti, hendi eða fæti eru 

algengustu einkennin sem koma fram við heilablóðfall. Áhrifin geta einnig verið skerðing á hreyfifærni 

þar sem lömun, máttminnkun, kyngingarörðugleikar og þvoglumælgi geta verið afleiðingar. Tjáning er 

flókið ferli og erfiðleikar við tjáningu eru oft fylgifiskur heilablóðfalls. Málstol auk vandræða við 

lesskilning og skrif falla þar undir. Skynjun getur skerst á hinum ýmsu sviðum. Yfirborðskyn getur 

minnkað og áhrifa getur gætt á sjónina. Auk þess geta heilablóðfallssjúklingar fengið gaumstol, 

verkstol eða aðra skynskerðingu. Svimi og jafnvægisleysi auk vanda við samhæfingu geta verið 

einkenni heilablóðfalls. Einnig má nefna mikinn höfuðverk, yfirlið og meðvitundarskerðingu. Vandamál 

með þvagstjórnun er algeng fyrst eftir heilablóðfall en hægðatregða kemur frekar fram seinna og er þá 

tilkomin vegna hreyfiskerðingarinnar. Að lokum getur gætt hug- og sálrænna einkenna. Þunglyndi, 

minnisleysi, einbeitingaskortur og erfiðleikar við stjórn tilfinninga falla þar undir (Flannery og Bulecza, 

2007; WHO 2014).  

3.1.2 Áhættuþættir heilablóðfalls 

Þeir einstaklingar sem fá skammvinna heilablóðþurrð eru níu sinnum líklegri til að fá heilablóðfall en 

aðrir (Flannery og Bulecza, 2007). Fólk á öllum aldri getur fengið heilablóðfall en það er þó mun 

algengara meðal eldra fólks. Í vestrænum ríkjum er heilablóðfall algengasta ástæðan fyrir því að 

fullorðið fólk fær varanlega fötlun og þriðja algengasta orsök dauðsfalla (Hoffmann og Cochrane, 

2009; Ingibjörg Bjartmarz o.fl., 2013).  

Heilablóðföll eru helmingi algengari hjá körlum en konum þó dánartíðni kvenna sé hærri og virðist 

hættan á heilablóðfalli vera að einhverju leiti ættgeng. Aðrir áhættuþættir eru þess eðlis að hægt er að 

draga úr áhrifum þeirra. Meðal annars má nefna háþrýsting sem eykur líkurnar á heilablóðfalli til muna 

auk þess sem gáttatif og aðrir hjartasjúkdómar eru stór áhættuþáttur. Sykursýki veldur breytingum á 

æðum líkamans sem veldur auknum líkum á heilablóðfalli. Einnig má minnast á reykingar og 

áfengisdrykkju sem áhættuþætti heilablóðfalls (Flannery og Bulecza, 2007). Hátt gildi kólesteróls eykur 

einnig líkurnar á að einstaklingur fái heilablóðfalli. Hægt er að draga úr fyrrnefndum áhættuþáttunum 
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með því að lifa heilsusamlegu líferni, þá skiptir miklu máli að huga að mataræðinu og hreyfa sig 

reglulega. Í mörgum tilfellum þurfa einstaklingar auk þess meðferð með lyfjum (Fuentes o.fl., 2012). 

Rannsóknir hafa sýnt að einstaklingar gera sér ekki endilega grein fyrir þessum áhættuþáttum og því 

er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk veiti þeim viðeigandi fræðslu (Choi-Kwon o.fl., 2005; Denby og 

Harvey, 2003). 

3.1.3 Fræðsla eftir heilablóðfall 

Fræðsla skiptir miklu máli á öllum stigum í ferlinu, frá því að einstaklingur leggst inn á spítala með 

heilablóðfall, þegar hann er í endurhæfingu og eftir að heim er komið. Það skiptir máli að einstaklingur 

sé vel upplýstur um ástand sitt og fái svör við þeim spurningum sem geta vaknað hjá honum vegna 

veikindanna (Yonaty og Kitchie, 2012). Þegar einstaklingar fá fræðslu eykur það skilning þeirra á 

sjúkdómnum og auðveldar þeim að taka ákvarðanir honum tengdum. Fræðslan hjálpar þeim einnig að 

takast á við þær langvinnu afleiðingar sem heilablóðfall veldur. Hún er mjög mikilvæg til að koma í veg 

fyrir frekari veikindi og fylgikvilla eftir heilablóðfall (Hafsteinsdóttir o.fl., 2011).  

Komið hefur fram að sjúklingar eru ekki ánægðir með þá fræðslu sem þeir hljóta eftir heilablóðfall. 

Þeim finnst fræðslan ekki nægileg og auk þess of flókin (Hoffmann, McKenna, Worrall og Read, 2007; 

Yonaty og Kitchie, 2012). Þegar fræðslu til þessa sjúklingahóps er ábótavant getur það leitt til lítils 

skilnings á sjúkdómnum, hræðslu og kvíða í tengslum við hann, verra líkamlegs heilbrigðis auk 

andlegra kvilla (Hafsteinsdóttir o.fl., 2011; Yonaty og Kitchie, 2012). 

Vegna einkenna og fylgikvilla þarf stór hluti þessara sjúklinga áframhaldandi umönnum eftir að 

heim er komið. Nánustu aðstandendur þurfa oft að taka á sig mikið erfiði þar sem umönnunin lendir 

gjarnan á þeim (O´Connell o.fl., 2003; Pierce, Finn og Steiner, 2004). Þess vegna þarf einnig að huga 

að fræðsluþörfum aðstandendanna. Ættingjar vilja oft fá jafn miklar ef ekki meiri upplýsingar en 

sjúklingurinn (Van der Smagt-Duijinstee, Hamers, Abu-Saad og Zuidhof, 2001). Þar sem nánustu 

aðstandendur þurfa oft að taka að sér umönnum einstaklings eftir heilablóðfall getur það valdið mikilli 

breytingu á daglegu lífi þeirra. Sjúklingurinn getur verið frá því að vera ósjálfbjarga að einhverju leiti 

yfir í að þurfa alla aðstoð. Vísbendingar benda til að of lítið af upplýsingum og fræðslu til aðstandenda 

geti stuðlað að aukinni óvissu hjá aðstandendum og jafnvel veikindum. Þetta sýnir hversu mikilvægt er 

að gefa aðstandendum fullnægjandi upplýsingar og fræðslu (Wallengren o.fl., 2010). 

3.2 Staða fræðslu nú 
Í rannsókn Wachters-Kaufmann, Schuling, The og Jong (2005) fékk aðeins þriðjungur sjúklinga og 

aðstandenda upplýsingar fyrsta sólarhringinn eftir heilablóðfall. Meirihluti heilablóðfallssjúklinga í 

rannsókn Eames o.fl. (2003) fannst fræðsluþörfum sínum ekki mætt eða aðeins mætt að hluta á 

meðan þeir lágu á spítalanum. Þeir fengu nánast allir munnlegar upplýsingar meðan minna en 

helmingur þeirra fékk fræðslu á skriflegu formi. Í rannsókn Yonaty og Kitchie (2012) voru sjúklingar 

almennt óánægðir með fræðsluna sem þeir fengu eftir heilablóðfall en urðu þó eitthvað ánægðari með 

fræðsluna eftir því sem lengra leið frá heilablóðfallinu. 

Rétt rúmlega tuttugu af hundraði heilablóðfallssjúklinga og 42% aðstandenda sem tóku þátt í 

rannsókn Hoffmann og McKenna (2006) höfðu fengið fræðslu á formi skriflegra upplýsinga þegar tveir 
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dagar voru í útskrift af spítalanum. Skortur á fræðslu til þessa sjúklingahóps er greinilegur. Í rannsókn  

Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing (2007) kom í ljós að 70% heilbrigðisstarfsmanna afhentu 

aðeins 25% eða færri sjúklingum og aðstandendum skriflegt fræðsluefni. Þeir virtust þó gera sér grein 

fyrir þessum skorti og töldu í mörgum tilfellum að fræðsluefnið þyrfti að vera betra. 

Niðurstöður í rannsókn O´Connell o.fl. (2003) gefa til kynna að fræðsla og upplýsingar til nánustu 

aðstandenda sé ábótavant. Nær allir þátttakendur rannsóknarinnar höfðu ekki fengið skriflegar 

upplýsingar frá innlögn. Engin formleg fræðsla var viðhöfð og þurftu þeir sjálfir að leita eftir 

upplýsingum. Aðstandendum fannst vanta upplýsingar um viðeigandi þjónustu og stuðning. 

Stuðningurinn getur falist í því að tala við einhvern um þær miklu breytingar sem hafa orðið og hvernig 

mögulegt er að aðlagast lífinu á sem auðveldastan hátt. Þátttakendum fannst stuðningurinn enda 

skyndilega, til dæmis þeir sem nýttu sér stuðningshópa eftir útskrift. Þegar hópurinn hætti að hittast 

fannst þeim enn þörf á stuðningi sem var ekki lengur til staðar (Sjá heimildatöflu 3, bls 44). 

3.3 Fræðsluþarfir 
Þekking er oft á tíðum forsenda þess að einstaklingur geri sér grein fyrir að þörf er á lífstílsbreytingum. 

Fræðsla til sjúklinga felur í sér upplýsingagjöf með einum eða öðrum hætti og miðar að því að bæta 

skilning þeirra á heilbrigðistengdum þáttum og meðferð, auka álit þeirra á eigin færni og gera þá betur 

í stakk búna til að taka ákvarðanir um eigin meðferð (Hoffmann og McKenna, 2006). 

Í grein Korpershoek, vand der Bijl og Hafsteinsdóttir (2011) kemur fram mikilvægi þess að 

hjúkrunarfræðingar sem sinna heilablóðfallssjúklingum í endurhæfingu einblíni ekki einungis á 

líkamlegan bata heldur beini athyglinni einnig að sálfræðilegum og félagslegum bata. Þeir sjúklingar 

sem hafa mikið álit á eigin færni gengur almennt betur í verkefnum daglegs lífs en þeim sem hafa 

minna álit á eigin færni. Hægt er að hafa áhrif á álit einstaklings á eigin færni með fjórum megin 

leiðum: 

1. Einstaklingurinn fær að uppgötva færni sína með því að leysa verkefnið sjálfur af hendi á 
árangursríkan hátt. 

2. Einstaklingurinn fær tækifæri til að sjá annan leysa verkefnið. 

3. Munnleg hvatning frá fjölskyldu og/eða heilbrigðisstarfsmanni um að einstaklingurinn sé 
fær um að leysa verkefnið. 

4. Túlkun á lífeðlisfræðilegu ástandi eins og merki um kvíða, stress, örvun og skap en þetta 
gefur til kynna álit einstaklingsins á eigin færni. 

Þar sem hjúkrunarfræðingar eru í miklum samskiptum við sjúklinga og aðstandendur þeirra eru þeir 

í góðri stöðu til að styðja og veita skjólstæðingum sínum leiðsögn. Álit á eigin færni til sjálfsbjargar 

hefur áhrif á hversu mikið sjúklingurinn reynir á sig og þar af leiðandi hverju hann áorkar. Því er 

nauðsynlegt fyrir hjúkrunarfræðinga sem sinna skjólstæðingum í endurhæfingu að vera meðvitaðir um 

leiðir til að auka álit sjúklinga á eigin færni (Robinson-Smith og Pizzi, 2003). 

Rannsókn Eames, Hoffmann, Worrall og Read (2010) lýsir þremur víðtækum flokkum með mörgum 

undirflokkum um hindranir í gjöf upplýsinga til heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra. Þessir 

þrír flokkar eru; a) takmarkanir á aðgengi og á upplýsingum við hæfi; b) umhverfið á spítalanum; c) 

þættir sem snerta sjúklinginn og aðstandendur. Undir takmarkanir á aðgengi og upplýsingum við hæfi 
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koma þættir eins og óvissa um hvar eigi að leita upplýsinga, takmörkuð upplýsingagjöf og óviðeigandi 

gjöf upplýsinga hvað varðar tímasetningu, framsetningu á fræðslu og fræðilega orðnotkun. Umhverfið 

á spítalanum kemur oft í veg fyrir upplýsingagjöf vegna þess hve lítil samfella er í umönnun og miðlun 

upplýsinga auk þess sem tímaskortur og takmarkaður aðgangur að úrræðum hafa áhrif. Umönnunin er 

helst rofin með helgum eða frídögum þar sem skortur er á upplýsingum yfir þann tíma. Rannsóknir og 

rannsóknarniðurstöður bíða fram yfir frídagana og á meðan er sjúklingurinn og aðstandendur hans í 

óvissu. Mikill fjöldi hjúkrunarfræðinga og annarra heilbrigðisstarfsmanna sinnir hverjum sjúklingi og 

stöðug skipti rjúfa samfellu umönnunarinnar. 

3.3.1 Fræðsla í bráðafasa 

Eigindleg rannsókn O´Connell o.fl. (2003) bendir til þess að fræðsla og upplýsingar til aðstandenda 

heilablóðfallssjúklinga sé ábótavant þegar stutt er liðið frá áfallinu. Þeir upplifa óvissu um hvað það 

þýði að fá heilablóðfall, við hverju megi búast í bataferlinu og hvaða upplýsingar þeir þurfa á þessum 

tíma.  

Til þess að fyrirbyggja frekari veikindi og fylgikvilla eftir heilablóðfall skiptir miklu máli að svara þeim 

spurningum sem sjúklingar telja sjálfir mikilvægt að fá svör við. Fræðsla og almennar upplýsingar um 

heilablóðfallið sem heilbrigðisstarfsfólk telur mikilvægar fyrir sjúklinginn í bráðafasa hafa einnig 

fyrirbyggjandi áhrif á frekari veikindi (Yonaty og Kitchie, 2012). Taka þarf tillit til þess að í mörgum 

tilfellum er ekki hægt að segja til um batahorfur með einhverri vissu fyrr en að viku liðinni (Wachters-

Kaufmann o.fl., 2005). Fram kom í rannsókn Garrett og Cowdell (2005) að á öðrum degi bráðafasans 

vilja heilablóðfallssjúklingar fræðslu um greiningu, rannsóknarniðurstöður og batahorfur. Einnig finnst 

þeim mikilvægt að fræðast um einkenni og hvernig hægt er að meðhöndla þau. Svipaðar niðurstöður 

koma fram í rannsókn Yonaty og Kitchie (2012) en í henni finnst heilablóðfallssjúklingum mikilvægast 

að fá heilbrigðistengdar upplýsingar og fræðslu um lyfjameðferð. Samkvæmt rannsókn Choi-Kwon o.fl. 

(2005) telja sjúklingar og hjúkrunarfræðingar heilbrigðistengda þekkingu mikilvægari fyrir sjúklinginn 

en læknar álíta hana vera. Einnig finnst sjúklingum í bráðafasa að þeir hafi minni þörf á fræðslu um 

stjórnun áhættuþátta en heilbrigðisstarfsfólk telur þá þurfa. Það bendir til að almenningur geri sér ekki 

grein fyrir mikilvægi stjórnunar á áhættuþáttum.  

Nánustu aðstandendum finnst flestum mikilvægt að fá nákvæmar upplýsingar strax um ástand 

sjúklings samkvæmt rannsókn O´Connell o.fl. (2003). Þær upplýsingar eiga að vera gefnar með 

einföldum hætti og án fræðiorða. Aðstandendum finnst bæði skorta skriflegar og munnlegar 

upplýsingar. Nær allir þátttakendur í rannsókninni höfðu ekki fengið skriflegar upplýsingar frá innlögn. 

Þær upplýsingar sem aðstandendur fengu þurftu þeir sjálfir að leitast eftir að fá og engin formleg 

fræðsla virtist vera viðhöfð. Vegna mikils fjölda hjúkrunarfræðinga og annars heilbrigðisstarfsfólks sem 

sinna hverjum sjúklingi voru aðstandendur heldur ekki vissir um hvert þeir ættu að leita eftir 

upplýsingum. Nánustu aðstandendur í rannsókn Garrett og Cowdell (2005) vilja helst fræðslu um 

sjúkdómsgreiningu og batahorfur á öðrum degi bráðafasans. 
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3.3.2 Fræðsla í endurhæfingarfasa 

Þegar heilablóðfallssjúklingar eru komnir í endurhæfingarfasann er ekki síður mikilvægt að þeir fái 

góða fræðslu og stuðning líkt og í bráðafasanum. Hafa þarf í huga hversu langt er liðið frá 

heilablóðfalli einstaklingsins því fræðslan er ekki að öllu leyti sú sama í gegnum allt 

endurhæfingarferlið (Denby og Harvey, 2003). Í rannsókn Yonaty og Kitchie (2012) þar sem 

fræðsluþarfir eftir heilablóðfall voru metnar kemur í ljós að mikilvægast er fyrir sjúklinga á þessum 

tímapunkti að fá heilbrigðistengdar upplýsingar og upplýsingar um lyfjameðferð en þetta eru sömu 

upplýsingar og þeir vilja í bráðafasanum (Sjá heimildatöflu 5, bls 46). Svipaðar niðurstöður hafa áður 

komið fram en í rannsókn Wachters-Kaufmann o.fl. (2005) finnst sjúklingum mikilvægast að fá 

upplýsingar um heilbrigðistengd atriði eins og gang sjúkdóms, orsök hans, afleiðingar og meðferð.  

Fræðsluþarfirnar aukast eftir því sem lengra líður frá heilablóðfallinu. Þetta kemur fram í eigindlegri 

rannsókn Garrett og Cowdell (2005) um fræðsluþarfir sjúklinga á legu- og endurhæfingardeildum 

tuttugu dögum eftir heilablóðfallið. Sjúklingarnir vildu fá upplýsingar um rannsóknir og 

rannsóknarniðurstöður, jafnvel þótt þeir hafi fengið sömu fræðslu í bráðafasanum. Það er nokkuð 

algengt að þeir þurfi að fá fræðsluna aftur þar sem þeir muna ekki eftir upplýsingagjöfinni. Það er 

eðlilegt eftir svona áfall að gleyma fræðslu og upplýsingum sem gefnar hafa verið í bráðafasanum. 

Með því að heyra upplýsingarnar endurtekið gera einstaklingarnir sér betur grein fyrir ástandi sínu. 

Einstaklingar sem fengið hafa heilablóðfall vilja einnig fá upplýsingar um framhaldið og hvort þeir þurfi 

að gangast undir frekari rannsóknir. Helsta áhyggjuefni þeirra á þessum stað í ferlinu eru verkir. 

Sjúklingarnir eru auk þess farnir að hugsa um annars konar vandamál, til dæmis tengd fjármálum og 

þörf á aðstoð frá félagsþjónustunni (Sjá heimildatöflu 1, bls 42). Í rannsókn Yonaty og Kitchie (2012) 

fannst sjúklingum sumar upplýsingarnar mikilvægari eftir því sem tímanum leið. Þetta eru til dæmis 

upplýsingar um áhættuþætti eins og tengsl hás gildis kólesteróls við heilablóðfall. Einnig um aðra þætti 

eins og hreyfingu sem stuðla að bættri heilsu og draga úr líkum á heilablóðfalli.  

Á þessu tímabili vilja aðstandendur fá upplýsingar um niðurstöður úr rannsóknum og möguleg 

inngrip (Garrett og Cowdell, 2005). Svipað kemur fram í rannsókn Wallengren o.fl. (2010) en 

samkvæmt henni er mikilvægt fyrir aðstandendur í upphafi sjúkrahúsdvalarinnar að fá upplýsingar og 

fræðslu um rannsóknir, meðferð, batahorfur og lyf. Þetta er fræðsla sem tengist staðreyndum. 

Aðstandendur telja einnig nauðsynlegt að fá fræðslu um endurhæfingu eins og til dæmis hvernig þeir 

geta hjálpað sjúklingnum við þjálfun athafna daglegs lífs. Upplýsingar um heilsufarsástand sjúklingsins 

eins og líkamlegar breytingar og breytingar tengdar sjálfstæði og ósjálfstæði er þeim ofarlega í huga. 

Þegar heilablóðfallssjúklingar eru komnir í endurhæfingarfasann eiga aðstandendur oft erfitt með að 

gera sér grein fyrir því sem komið hefur fyrir (Sjá heimildatöflu 5, bls 46). Rannsókn Garrett og Cowdell 

(2005) sýndi fram á mikilvægi stuðnings fyrir aðstandendur. Aðstandendur telja stuðning mikilvægan 

og vilja fræðslu um félagslegan stuðning. 

Hafa þarf í huga að oft gera sjúklingar og aðstandendur sér ekki grein fyrir því hvað þeir þurfa 

fræðslu og upplýsingar um eins og fram kemur í grein Denby og Harvey (2003). Þá kemur það í hlut 

heilbrigðisstarfsmanna að tryggja að fræðsluþarfirnar séu uppfylltar. Til að mynda er mjög mikilvægt 

að fræða sjúklinga um hvernig hægt er að koma í veg fyrir annað heilablóðfall. Sjúklingar gera sér 

stundum enga grein fyrir auknum líkum á öðru heilablóðfalli og þá er mikilvægt að þeir fái fræðslu um 



20 

það og fyrirbyggingu þess. Í greininni er því lýst hvernig komið var á fót fræðsludagskrá fyrir 

legudeildarsjúklinga í endurhæfingafasa og aðstandendur þeirra. Stuðst var við gagnreynda þekkingu 

við gerð hennar. Lögð var áhersla á að auka þekkingu þeirra á annars stigs forvörnum, einkennum 

heilablóðfalls og meðhöndlun þeirra. Sérstaklega var hugað að áhættuþáttum sem hægt er að hafa 

áhrif á með lyfjum eða lífsstílsbreytingum. Þetta eru áhættuþættir eins og háþrýstingur, kyrrseta, 

sykursýki, áfengisdrykkja, reykingar, hækkuð blóðfita og hjartasjúkdómar. Markmið þeirra með 

fræðslunni var að hvetja sjúklinga til að breyta óheilbrigðum venjum í heilbrigða hegðun. Þekkingin ein 

og sér breytir ekki hegðun heldur þarf einstaklingurinn sjálfur að taka ákvörðun um að hann ætli sér að 

gera breytingu. Áhersla var lögð á jákvæðar breytingar í stað þess að vekja upp sektarkennd. Til 

dæmis var þátttakendum bent á kosti þess að hætta að reykja sem vegur þyngra en þægindin við það. 

Fræðsla í endurhæfingarfasanum þarf að snúast um það að styrkja einstaklinginn og aðstandendur, 

hvetja þá áfram til að gera þeim kleift að ná valdi á aðstæðum sem komið hafa upp eftir heilablóðfall. 

Ekki kom þó fram hver árangurinn af þessari fræðsludagskrá var fyrir sjúklingana. 

3.3.3 Fræðsla eftir útskrift  

Niðurstöður í rannsókn O´Connell o.fl. (2003) gefa til kynna að fræðsla og upplýsingar til nánustu 

aðstandenda sé ábótavant eftir útskrift af heilbrigðisstofnun. Tímabil endurhæfingar er stöðugt að 

styttast hjá heilablóðfallssjúklingum og þeir eru í auknum mæli sendir heim með óuppfylltar 

fræðsluþarfir. Fræðslan á spítalanum miðar mest að endurhæfingunni. Þegar heim er komið þarf 

sjúklingurinn og aðstandendur hans að aðlagast breytingum á líkamlegu og andlegu ástandi 

sjúklingsins, breytingum á sambandi fjölskyldumeðlima ásamt fjárhagslegum og umhverfistengdum 

vandamálum (Ostwald, Davis, Hersch, Kelley og Godwin, 2008). Fram kemur í rannsókn O´Connell 

o.fl. (2003) að breytingarnar á hinu venjubundna lífi geta verið miklar þegar maki eða náinn 

aðstandandi fær heilablóðfall. Hlutverk og samband milli tveggja aðila getur breyst til muna. 

Aðstandendur vilja gjarnan tala við einhvern um þessar miklu breytingar. 

Í rannsókn Garrett og Cowdell (2005) voru sjúklingar spurðir um fræðsluþarfir níutíu dögum eftir 

heilablóðfallið. Á þessum tímapunkti voru þeir ásamt aðstandendum farnir að hugsa um langtímabata 

auk þess sem fræðsluþarfir þeirra höfðu aukist. Grein Ostwald o.fl. (2008) fjallar um fræðslu eftir 

útskrift. Sjötíu og tveimur heilablóðfallssjúklingum og nánustu aðstandendum var veitt fræðsla sem 

samanstóð af tæplega fjörutíu mismunandi fræðsluþáttum. Fræðsluþættirnir voru valdir eftir þörfum 

hvers og eins sjúklings og aðstandenda á hverjum tíma fyrir sig og var fræðslan því sérsniðin. Þegar 

stutt var liðið frá útskrift af sjúkrahúsi voru fræðsluþarfirnar helst tengdar áhrifum heilablóðfallsins á 

einstaklinginn og hvernig ætti að sinna hjúkrunar- og endurhæfingarþörfum hans. Einnig vildu 

þátttakendur ráðleggingar um hvernig auka ætti öryggi á heimilinu og gera sjúklinginn sjálfstæðari í 

daglegu lífi. Stuðningur vegna daglegra vandamála og upplýsingar um samfélagsþjónustu var einnig 

talin mikilvæg. Þegar þrír mánuðir voru frá útskrift var yfirleitt farið að hægja á bata auk þess sem 

draga fór úr tryggingabótum. Bæði sjúklingar og aðstandendur lýstu oft vonleysi og reiði yfir því að 

batinn væri ekki meiri en raun bar vitni. Þeim fannst ástandið valda einangrun. Fræðsluþarfirnar á 

þessum tíma tengdust oft kvíða, hvernig lifa á við langvinnan sjúkdóm og upplýsingum um leiðir til 

heilsusamlegra lífs. 
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Heilablóðfallssjúklingar og nánustu aðstandendur þeirra voru spurðir í megindlegri rannsókn 

Pierce, Finn og Steiner (2004) hvaða upplýsingar um sjálfsumönnun þeim fannst helst skorta þegar 

heim var komið. Það sem helst vantaði upp á voru upplýsingar um hvernig hægt væri að fyrirbyggja 

föll, viðhalda fullnægjandi næringarinntekt, viðhalda virkni sjúklingsins, vinna gegn streitu og fást við 

erfiðleika sjúklinga við tilfinningjastjórn (Sjá heimildatöflu 4, bls 45). Rannsókn O´Connell o.fl. (2003) 

gefur einnig til kynna að aðstandendum heilablóðfallssjúklinga finnst vanta fræðslu og lausnir á 

erfiðleikum sjúklinga varðandi tilfinningastjórn. Aðstandendur bentu að auki á að þeim vantaði 

reynslusögur frá einstaklingum sem hefðu upplifað sömu eða svipaðar aðstæður og þeir.  

Nánustu aðstandendur fjórtán heilablóðfallssjúklinga tóku þátt í rannsókn Bakas, Austin, Okonkwo, 

Lewis og Chadwick (2002). Hún tók til þarfa þeirra hálfu ári eftir útskrift. Aðstandendurnir voru allir 

kvenkyns. Nánast allir þátttakendur eða 86% þeirra vildu vera betur upplýstir um einkenni 

heilablóðfalls þar sem þeir voru áhyggjufullir um endurtekið heilablóðfall. Þeim fannst þeir heldur ekki 

vita nógu mikið um einkenni og afleiðingar heilablóðfalls og áttu þar af leiðandi erfitt með að takast á 

við það. Aðstoð við andlegan stuðning til sjúklingsins er mikilvægur þáttur að mati 93% þátttakenda en 

þunglyndi auk annarra andlegra kvilla eru algengir fylgifiskar heilablóðfalls. Afleiðingar heilablóðfalls 

hafa ekki síður áhrif á andlega líðan nánustu aðstandenda og 64% þátttakenda telja það áhyggjuefni. 

Það er erfitt fyrir aðstandendur að horfa upp á ástvin glíma við langvinnan sjúkdóm auk þess sem 

aðstandandinn getur einangrast félagslega vegna þessa nýja hlutverks. Sex mánuðum eftir 

heilablóðfallið vildu aðstandendur í rannsókn Wallengren o.fl. (2010) upplýsingar tengdar því að ná 

tökum á aðstæðum. Almennt minnkuðu fræðsluþarfir þeirra um sjúkdóminn sjálfan en í staðinn jukust 

þarfir þeirra á upplýsingum varðandi áframhaldandi endurhæfingu. Þeir töldu sig einnig þurfa 

upplýsingar um eigið heilsufarsástandið, um líkamlega, andlega og sálfélagslega líðan, en sú 

upplýsingaþörf varð meiri eftir því sem leið frá heilablóðfallinu. 

Eigindleg rannsókn var gerð í Suður Englandi þar sem skoðað var hvernig þörfum 

heilablóðfallssjúklinga var mætt eftir að heim var komið. Tekin voru ítarleg viðtöl við tólf 

heilablóðfallssjúklinga. Þeir tóku auk þess þátt í verkefni sem var nýtt af nálinni fyrir einstaklinga sem 

fengið höfðu heilablóðfall. Liðnir voru fimmtán til fjörutíu mánuðir síðan þeir fengu heilablóðfallið. Það 

sem var einkennandi fyrir þennan hóp var að einstaklingarnir vildu byggja líf sitt upp á nýtt eftir 

heilablóðfallið. Þeim fannst þeir ekki vera með jafn gott sjálfstraust eftir heilablóðfallið og áður, sem 

tengdist líkamlegri getu og hindrunum í umhverfinu. Einnig fannst þeim þeir þurfa að byggja sig upp 

félagslega. Þátttakendum í rannsókninni fannst verkefnið hjálpa sér við að byggja sig upp í gegnum 

æfingar, markmiðasetningu, samskipti og fræðslu. Fræðslan var því hluti af verkefninu og fengu þeir 

hana bæði frá öðrum í hópnum og frá heilbrigðisstarfsmönnum. Þeim fannst þetta hjálpa sér og fundu 

fyrir miklum stuðningi frá öðrum í sömu sporum. Með fræðslunni fengu þeir tækifæri til að skilja ástand 

sitt og koma auga á leiðir til að efla sig. Fræðslan hafði bein áhrif á hvernig þeir meðhöndluðu 

sjúkdóminn. Hún var þó aðeins hjálpleg ef hún snérist um eitthvað sem skipti máli fyrir þátttakandann 

(Reed, Harrington, Duggan og Wood, 2010). 

Samkvæmt Pierce, Rupp, Hicks og Steiner (2003) telja hjúkrunarfræðingar, með reynslu af hjúkrun 

heilablóðfallssjúklinga, fræðsluþarfir einstaklinganna og aðstandenda þeirra snúast um að skilja ferli 

heilablóðfallsins og hvernig aðstandendur geti stutt við bakið á sjúklingunum. Þeir telja að áhersla eigi 
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að vera á umönnun. Hjúkrunarfræðingunum finnst auk þess fræðsla um fyrirbyggingu annars 

heilablóðfalls mikilvæg og fræðsla um fyrirbyggingu fylgikvilla eftir heilablóðfall. Þættir eins og 

fyrirbygging þrýstingssára, kennsla á örugga tækni við hreyfingu sjúklings, hvernig koma eigi í veg fyrir 

byltur og um lyfjameðferð eru dæmi um mikilvæga fræðsluþætti sem eiga að geta gagnast vel. 

Rannsókn O´Connell og Baker (2004) gekk út á að áætla fræðsluþarfir auk stuðnings sem nánustu 

aðstandendur heilablóðfallssjúklinga þurfa með því að varpa ljósi á bjargráð þeirra. Þátttakendum 

fannst sumum að þeir hefðu lítið val um að taka að sér þetta hlutverk og upplifðu mikla óvissu 

varðandi framtíð sína. Skortur á viðeigandi upplýsingum og réttum tíma upplýsingagjafa ýtir undir 

þessa óvissu. Í rannsóknargreininni er bent á að bjargráðin megi nota við gerð fræðsluefnis fyrir 

þennan hóp skjólstæðinga. Algengustu bjargráðin eru meðal annars jákvæðni, samanburður við aðra, 

húmor, hvíld frá umönnunarhlutverkinu ásamt stuðningi frá fjölskyldu og vinum.  

3.4 Framsetning á fræðslu 
Í rannsókn Garrett og Cowdell (2005) tjáðu bæði nánustu aðstandendur og sjúklingar í bráðafasanum 

að þeir vildu helst munnlegar upplýsingar en þætti þó ekki verra að fá upplýsingarnar einnig skriflegar 

til að geta skoðað þær seinna meir. Þessi þörf fyrir munnlegar og skriflegar upplýsingar hélst í gegnum 

endurhæfingarfasann. Rannsókn Eames, Hoffmann, Worrall og Read (2011) kannaði óskir 

heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra um framsetningu á fræðslu og upplýsingum þegar komið 

er í endurhæfingu. Þeir nefndu munnlega fræðslu í gegnum samræður og upplýsingar á skriflegu formi 

en töldu blöndu af þessu álitlegasta. Aðstandendur völdu oft að fá upplýsingar í gegnum síma. Það 

getur verið vegna takmarkaðs tíma eða erfiðleika við að heimsækja spítalann á venjulegum 

heimsóknartímum. Þá er fræðsla augliti til auglitis ekki möguleg og þeir kunnu vel að meta 

símasamband. Fram kom að algengast er að sjúklingar velji munnlega fræðslu ef þeir eigi að velja eitt 

form frekar en annað (Sjá heimildatöflu 1, bls 42). 

Rannsókn Garrett og Cowdell (2005) bendir til að níutíu dögum eftir heilablóðfallið vilja sjúklingar 

einnig munnlega fræðslu og skriflegar upplýsingar. Sjúklingarnir bentu þó á að notkun á myndböndum 

og veggspjöldum við fræðslu væri viðeigandi viðbót á þessum tíma í bataferlinu. Aðstandendur virðast 

vilja svipaða framsetningu á fræðslu og áður eða munnlega og skriflega. Í rannsókn Eames o.fl. (2011) 

kom fram að sjúklingarnir kusu myndbönd til viðbótar við munnlega og skriflega fræðslu eftir að heim 

var komið. Einnig vildu þeir upplýsingar af netinu. Lestur fræðsluefnis jókst hjá heilablóðfallssjúklingum 

í rannsókn Eames o.fl. (2003) eftir að heim var komið. Rúmlega helmingur sjúklinganna hafði lesið 

fræðsluefnið fyrir útskrift en eftir útskrift var hlutfallið komið upp í 90%. Þörf aðstandenda í rannsókn 

Wallengren o.fl. (2010) breyttist hálfu ári eftir heilablóðfallið úr munnlegum upplýsingum á fundum 

ásamt skriflegum upplýsingum yfir í að þeir treystu frekar á almenna þekkingu, eigin skilning og 

reynslu.  

Í rannsókn Garrett og Cowdell (2005) virtist ekki skipta máli hvaða heilbrigðisstarfsmaður átti í hlut 

þegar kom að fræðslu, þekking starfsmannsins var það sem máli skipti. Sjúklingum í rannsókn 

Wachters-Kaufmann o.fl. (2005) fannst ekki nógu gott samræmi á milli upplýsinga sem mismunandi 

fagstéttir gáfu. Samhæfing upplýsinga má því vera betri. Komið hefur fram í rannsóknum að 

heilablóðfallssjúklingar vilja heyra frá öðrum sem hafa gengið í gegnum svipaða lífsreynslu og þeir 
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(Garrett og Cowdell, 2005). Í rannsókn Reed o.fl. (2010) þar sem sjúklingarnir fengu hópfræðslu eftir 

útskrift af spítalanum fengu þeir upplýsingar frá öðrum í svipuðum aðstæðum auk upplýsinga frá 

heilbrigðisstarfsmönnum. Þeir voru ánægðir með þetta fræðsluform og reyndist vel að fá stuðning frá 

einstaklingum með svipaða reynslu.  

Hafa þarf í huga að sjúklingar og aðstandendur vilja í sumum tilfellum mismunandi framsetningu á 

fræðslu eftir því hvaða upplýsingar fræðslan inniheldur eins og kom fram í rannsókn Eames o.fl. 

(2011). Þar kom fram að mikilvægt er að afhenda skriflegt fræðsluefni. Fræðsla um þjónustu og hag 

sjúklinga á skriflegu formi var talin mjög mikilvæg, bæði fyrir útskrift og nokkrum mánuðum síðar. Til 

viðbótar er mikilvægt að veita fræðslu um þetta málefni í gegnum samræður áður en til útskriftar 

kemur. 

3.4.1 Skriflegar upplýsingar 

Mikilvægi skriflegra upplýsinga kom fram í rannsókn Wachters-Kaufmann o.fl (2005). Þátttakendur 

voru bæði heilablóðfallssjúklingar og aðstandendur þeirra. Þeir fengu afhenda handbók með 

upplýsingum tengdum heilablóðfalli. Meirihlutinn notfærði sér handbókina jafnvel þó hluti sjúklinganna 

ætti við lestrarörðugleika að stríða, læsi lítið eða almennt minna eftir heilablóðfallið (Sjá heimildatöflu 

4, bls 45). Rannsókn Hoffmann og McKenna (2006) mat getu og skilning heilablóðfallssjúklinga og 

nánustu aðstandenda þeirra við lestur skriflegrar fræðslu sem þeir hlutu í kjölfar veikindanna. Innihald 

og uppsetning fræðslunnar var einnig metin í þessu samhengi. Áhrif félagslegra einkenna sjúklings á 

skilning hans og getu til að lesa upplýsingarnar var skoðuð. Aðstandendur höfðu almennt betri 

lesskilning en sjúklingarnir. Lesskilningur sjúklinga með blandað málstol var mun síðri en hjá öðrum 

sjúklingum. Hjá rúmum helmingi sjúklinganna sem tóku þátt í rannsókninni var tæplega nítíu af 

hundraði skriflegrar fræðslu ofar þeirra lesskilningi (Sjá heimildatöflu 2, bls 43). 

Of flókið fræðsluefni á skriflegu formi fyrir heilablóðfallssjúklinga var tekið fyrir í rannsókn Eames 

o.fl. (2003). Í rannsókninni voru fimmtíu og þrjár tegundir fræðsluefnis á skriflegu formi skoðaðar með 

tilliti til læsileika. Ásamt því var lesskilningur sjúklinga og aðstandenda metinn. Flestir voru ekki með 

nægilega góðan lesskilning fyrir meiri hluta þess fræðsluefnis sem þeir fengu afhent og var 

fræðsluefnið því of flókið. Munur var á sjúklingum og aðstandendum þeirra þar sem 

heilablóðfallssjúklingar voru með lakari lesskilning vegna einkenna sem hafa áhrif á vitræna og 

sjónræna getu. Þá koma sjúklingar með málstol verst út með tilliti til leskilnings. 

Heilbrigðisstarfsmenn eru ekki duglegir að afhenda skriflegt fræðsluefni til sjúklinga en gera sér þó 

grein fyrir því sjálfir samkvæmt rannsókn Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing (2007). Þeir eru þó 

flestir sammála því að skriflegt fræðsluefni hefur jákvæð áhrif á bata heilablóðfallssjúklinga, til dæmis 

að það eykur skilning, dregur úr kvíða og gerir sjúklinga og aðstandendur betur í stakk búna til að taka 

ákvarðanir. Í rannsókninni kemur fram að fræðsluefnið er oftast eitthvað sem heilbrigðisstarfsfólk hefur 

búið til í teymum eða efni sem er útgefið af spítalanum. Heilbrigðisstarfsmönnunum finnst þó flestum 

fræðsluefnið ekki nógu gott. Algengasta ástæðan fyrir afhendingu skriflegs fræðsluefni er til að hjálpa 

sjúklingunum að muna upplýsingar sem búið er að veita þeim munnlega. Heilbrigðisstarfsmönnunum 

finnst mikilvægast að bjóða sjúklingum upp á skriflega fræðslu í bráðafasa, endurhæfingu og við 

útskrift en fáum finnst það mikilvægt sex mánuðum eftir útskrift (Sjá heimildatöflu 3, bls 44). 
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Sjúklingar í rannsókn Eames o.fl. (2003) komu með tillögur um hvað mætti betur fara í sambandi 

við upplýsingar á skriflegu formi. Þeir nefndu atriði eins og að einfalda orðnotkun, forðast notkun 

fræðiorða, hafa letrið stórt og gott skipulag á upplýsingunum. Þessa atriði telja þeir að hjálpi sér að 

öðlast góðan skilning á efninu. 

3.4.2 Sérsniðin fræðsla 

Heilablóðfallssjúklingar hafa bent á að þeir vilji einstaklingsmiðaðar upplýsingar sem komið er til skila 

bæði á munnlegu og skriflegu formi (Eames o.fl., 2003). Aðstandendum í rannsókn O´Connell o.fl. 

(2003) fannst einstaklingsmiðaðar upplýsingar um sjúklinginn mikilvægari en upplýsingar almennt um 

heilablóðfallið. Þeir vildu upplýsingar sem voru nákvæmar, hreinskilnar, gagnreyndar og án fræðilegra 

orða. Aðstandendur í rannsókn Wallengren o.fl. (2010) nefndu einnig þörf fyrir einstaklingasmiðaðar 

upplýsingar sem höfðu þýðingu fyrir þá. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar búi yfir hæfni til að greina 

mismunandi fræðsluþarfir til að veita sérsniðna fræðslu. 

Í rannsókn Hoffmann, McKenna, Worrall og Read (2007) voru tvær leiðir við frametningu fræðslu til 

heilablóðfallssjúklinga skoðaðar. Annars vegar var um að ræða sérsniðinn skriflegan fræðslupakka 

sem sjúklingurinn hafði sjálfur valið innihaldið í og hins vegar voru almennir fræðslubæklingar afhentir. 

Sjúklingarnir sem hlutu sérsniðna fræðslupakkann voru sáttari með innihald skriflegu upplýsinganna 

en þeir sem fengu almennu fræðslubæklingana. Einnig voru þeir ánægðari með framsetningu 

fræðsluefnisins. Færri sjúklingar í þeim hópi sem fékk sérsniðna fræðslupakkann fannst þeim vanta 

frekari upplýsingar um heilablóðfallið eða um 5% miðað við 33% í hinum hópnum. Enginn munur var 

þó á milli hópanna hvað varðaði aukna þekkingu á heilablóðfalli, áliti á eigin færni, þunglyndi og 

skynjun á eigin heilsu. 

Sérsniðin fræðsla var rannsökuð á háskólasjúkrahúsi í Liverpool á Englandi. Hundrað 

heilablóðfallssjúklingar tóku þátt í rannsókninni. Helmingurinn af hópnum fékk fræðslubækling sem 

vanalega er afhentur á sjúkrahúsinu og inniheldur almennar upplýsingar. Hinn helmingurinn fékk 

sérsniðinn fræðslubækling. Sérsniðni bæklingurinn innihélt bæði almennar upplýsingar auk 

einstaklingsmiðaðra upplýsinga. Helstu niðurstöður þessarar rannsóknar voru að þeir sem fengu 

sérsniðna fræðslu höfðu betri þekkingu á heilablóðfalli og áhættuþáttum eftir þrjá og sex mánuði en 

þeir sem ekki fengu sérsniðna fræðslu. Enginn munur hafði verið á þekkingu þeirra í byrjun. Ánægja 

sjúklinganna á upplýsingum var þó ekki breytileg milli hópa. Rúmlega helmingur hópsins sem fékk 

sérsniðna fræðslubæklinginn leitar í honum ef þörf er á upplýsingum um heilablóðfall, tæplega tuttugu 

af hundraði leitar til heilablóðfallsssamtaka og 27% hafa samband við lækni. Nærri allir sjúklingarnir í 

rannsókninni mæla með sérsniðnum fræðslubæklingum við aðra heilablóðfallssjúklinga (Lowe, 

Sharma og Leathley, 2007). 

Hoffmann, Russel og McKenna (2004) þróuðu kerfi til að sérsníða fræðsluefni að þörfum 

heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra og mátu svo virkni þess kerfis. Notast var við tölvuforrit 

þar sem sjúklingar og aðstandendur völdu þær upplýsingar sem þeir töldu þörf á í fræðslubæklingnum, 

hversu ítarlega fræðslu þeir vildu um hvern þátt og að lokum leturstærðina í bæklingnum. 

Heilbrigðisstarfsfólk, sjúklingar og aðstandendur þeirra voru öll jákvæð gagnvart þessu forriti. Af þeim 
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sjúklingum og aðstandendum sem tóku þátt í rannsókninni sögðu 90% fræðsluna hafa fallið vel að 

þeirra fræðsluþörfum.  

Áhrif sérsniðinnar fræðslu voru einnig metin í rannsókn Eames, Hoffmann, Worrall, Read og Wong 

(2013). Bornir voru saman tveir hópar eftir heilablóðfall. Annar hópurinn fékk fræðslupakka eftir 

heilablóðfall en hinn hópurinn fékk ekkert inngrip. Fræðslupakkinn samanstóð af upplýsingum á 

tölvutæku formi og sérsniðnum upplýsingum á skriflegu formi auk þess sem þeir fengu munnlega 

fræðslu fyrir útskrift og þremur mánuðum eftir útskrift. Einstaklingarnir í hópnum sem fékk 

fræðslupakkann fannst þeir betur upplýstir og tjáðu meira álit á eigin færni. Þeir voru ánægðir með 

heilbrigðistengdar upplýsingar, hagnýtar upplýsingar, upplýsingar um þjónustu og hag sinn auk 

upplýsinga um annars stigs forvarnir. Hins vegar hafði þetta inngrip ekki markverð áhrif á aðrar 

útkomur eins og þekkingu, lundarfar, lífsgæði og byrði aðstandenda. 

3.5 Fræðsla til sjúklinga með málstol 
Talið er að einn af hverjum þremur fái málstol eftir heilablóðfall. Hjá sumum ganga einkennin fljótt til 

baka en um það bil 10-18% heilablóðfallsjúklinga eru með málstol til lengri tíma. Einstaklingar sem fá 

málstol eiga í erfiðleikum með tungumálið. Þeir geta átt erfitt með að tjá sig eða skilja það sem sagt er 

og jafnvel hvoru tveggja. Þeim getur því reynst erfitt að lesa og skrifa (Knight, Worrall og Rose, 2006; 

Rose, Worrall, Hickson og Hoffmann, 2010). Í rannsókn Hoffmann og McKenna (2006) var 

lesskilningur heilablóðfallssjúklinga rannsakaður og komu sjúklingar með málstol verst út.  

Í rannsókn Rose o.fl. (2010) voru allir þátttakendur með málstol. Fram kom að þeim finnst 

mikilvægt að fá bæði upplýsingar um heilablóðfallið og málstolið. Hluti þátttakenda hafði lítinn eða 

engan skilning á málstolinu. Í rannsókn Knight o.fl. (2006) kom fram að heilablóðfallssjúklingar með 

málstol fá styttri tíma í fræðslu frá heilbrigðisstarfsmönnum og auk þess fá þeir fræðslu um færri atriði. 

Þá eru sjúklingar með málstol oft sniðgengnir í rannsóknum um fræðsluþarfir og því tengdu sem gerir 

þá enn varnarlausari þegar kemur að fræðslu. Einnig hefur komið fram í rannsóknum að skrifaðar 

upplýsingar eru of flóknar og þá jafnvel fyrir heilablóðfallssjúklinga sem ekki eru með málstol. Þær eru 

því enn flóknari fyrir sjúklinga með málstol, þar sem lesskilningur þeirra er lakari (Eames o.fl, 2003). 

Í rannsókn Hoffmann og McKenna (2006) fannst þátttakendum mikilvægt að fá skriflegar 

upplýsingar til viðbótar við aðrar upplýsingar en í þeirri rannsókn var hluti sjúklinganna með málstol. Í 

rannsókn Rose o.fl. (2010) voru allir þátttakendur með málstol og fannst þeim mikilvægt að fá 

skriflegar upplýsingar. Ekki skipti máli hversu góðan lesskilning þeir höfðu eða hvort þeir áttu í miklum 

erfiðleikum með tjáskipti. Fáir sjúklinganna kjósa skriflegar upplýsingar frá byrjun en flestum finnst 

mikilvægt að fá þær í fyrsta mánuðinum eftir heilablóðfallið og áfram eftir það. Mörgum finnst 

hjálplegast að fá skriflegar upplýsingar  um heilablóðfall og málstol sex mánuðum eftir heilablóðfallið. 

Ástæðan getur verið sú að þá er fólk farið að gera sér betur grein fyrir því að málstolið er orðið 

langvinnt.  

Í rannsókn Rose o.fl. (2010) lögðu nokkrir þátttakendur áherslu á það að skriflegar upplýsingar eru 

eingöngu hjálplegar ef framsetning er viðeigandi. Þetta hefur áður komið fram og vilja þeir sem eru 

með málstol fá skriflegar upplýsingar þar sem til dæmis er notast við einfalt málfar, stóra leturgerð, liti 

og skýringarmyndir til að útskýra textann betur. Í rannsókninni tjáðu þeir einnig þörf á stuðningi frá 
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heilbrigðisstarfsmanni sem felst í að hjálpa þeim að lesa og skilja fræðsluefnið betur (Eames o.fl., 

2003).  

Leturstærðin á ekki að vera minni en 14 punkta, best er að nota leturgerð sem er skýr og feitletruð, 

til dæmis Verdana eða Arial samkvæmt Rose, Worrall, Hickson og Hoffmann (2012). Línubilið skal 

vera 1,5 eða tvöfalt. Fólki með málstol finnst ekki endilega gott að hafa of mikið bil á milli línanna en 

betra er að hafa autt svæði á blaðsíðunni svo textinn fylli ekki út í blaðsíðuna. Lengdin á fræðsluefninu 

fer ekki endilega eftir lesskilningnum heldur hversu mikilvægt einstaklingnum finnst að fá þessar 

upplýsingar. Flestum finnst betra að hafa myndir í fræðsluefninu en ekki endilega ef einstaklingur er 

með þeim mun verri lesskilning. Margt þarf að huga að í þessum efnum og aldrei er hægt að bjóða 

öllum upp á sama fræðsluefnið því alltaf er einhver einstaklingsmunur. 

3.6 Samantekt 
Þeir einstaklingar sem fá heilablóðfall þurfa á góðri fræðslu að halda. Fræðslan þarf að miða að 

afleiðingum heilablóðfallsins þar sem áhrifin geta verið mismunandi hjá hverjum og einum einstaklingi. 

Aðstandendur þurfa ekki síður á fræðslu að halda þar sem líf þeirra getur einnig tekið miklum 

breytingum. Fræðsluþarfir þeirra geta verið jafn miklar og sjúklinganna, ef ekki meiri. Fræðsluþarfir 

þessa sjúklingahóps og aðstandenda breytast eftir því hversu langt er liðið frá heilablóðfallinu. Hvort 

sjúklingarnir eru í bráðafasa, í endurhæfingu eða útskrifaðir. Huga þarf að framsetningu á fræðslu. 

Sérstakt tillit þarf að taka til þeirra einstaklinga sem eiga erfiðara með að taka við upplýsingum, eins 

og til dæmis einstaklingar með málstol. 
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4 Umræður 

Í þessu fræðilega yfirliti skoðuðum við fræðslu til heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra. 

Áhersla var lögð á að meta fræðsluþarfir, hvernig þeim er mætt og hvernig standa megi að úrbótum. 

Leitað var svara við rannsóknarspurningum sem settar voru fram í inngangi. Spurningarnar voru 

eftirfarandi:  

• Hvernig er fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra mætt? 

• Hverjar eru fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra á 
mismunandi tímabilum í bataferlinu?  

• Hvers konar framsetning fræðslu hentar heilablóðfallssjúklingum og nánustu 
aðstandendum þeirra?  

• Hverju skilar fræðsla til þessa sjúklingahóps og aðstandenda þeirra? 

4.1 Hvernig er fræðsluþörfum heilablóðfallssjúkling a og nánustu 
aðstandenda þeirra mætt? 

Rannsóknir benda til þess að heilablóðfallssjúklingar eru óánægðir með þá fræðslu sem þeir fá eftir 

heilablóðfall. Þeim finnst fræðslan af skornum skammti og auk þess of flókin (Eames o.fl., 2003; 

Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007; Yonaty og Kitchie, 2012). Aðstandendur tjá ekki síður 

skort á fræðslu, bæði í upphafi en einnig eftir að heim er komið. Þeir þurfa oft sjálfir að leita eftir 

fræðslu þar sem engin formleg fræðsla er viðhöfð (O´Connell o.fl., 2003). Munnleg fræðsla er helsta 

formið af fræðslu sem veitt er af heilbrigðisstarfsmönnum en stór hluti sjúklinga og aðstandenda þeirra 

fær enga skriflega fræðslu (Eames o.fl., 2003; Hoffmann og McKenna, 2006). Heilbrigðisstarfsmenn 

gera sér þó flestir grein fyrir þessum skorti á skriflegri fræðslu en finnst í mörgum tilfellum það efni sem 

er í boði ekki standast kröfur um gott fræðsluefni (Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007). 

Aðstandendum finnst skorta stuðning sem getur falist í að tala við einhvern um þær miklu breytingar 

sem hafa orðið og hvernig hægt er að aðlagast lífinu á sem auðveldastan hátt. Stuðningurinn getur 

einnig verið frá jafningjum. Aðstandendur sem nýta sér stuðningshópa eftir útskrift finnst stuðningurinn 

enda of skyndilega þegar hópurinn hættir að hittast þar sem þeir finna enn fyrir þörf á stuðningi 

(O´Connell o.fl., 2003). Það væri mögulega hægt að koma í veg fyrir þetta með því að fækka fundum 

hópanna smám saman svo einstaklingarnir aðlagist breytingunum betur. 

Greinilegt er að huga þarf mun betur að fræðsluþörfum og stuðningi heilablóðfallasjúklinga. 

Heilbrigðisstarfsmenn, þar á meðal hjúkrunarfræðingar, þurfa því að hafa það á hreinu hverjar 

fræðsluþarfir þessara sjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra eru. Þeir þurfa einnig að miðla 

fræðslunni til sjúklinga á því formi sem skilar sér best til þessa sjúklingahóps. Stuðningur frá 

heilbrigðisstarfsmönnum og jafningjum þarf einnig að vera meiri. 

4.2 Hverjar eru fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklin ga og nánustu 
aðstandenda þeirra á mismunandi tímabilum? 

Í bráðafasa finnst heilablóðfallssjúklingum mikilvægast að fá upplýsingar um greiningu, rannsóknar-

niðurstöður og batahorfur. Einnig er þeim ofarlega í huga að fá upplýsingar um einkenni og 

meðhöndlun á þeim, til dæmis vilja þeir fræðslu um lyfjameðferð. (Garrett og Cowdell, 2005; Yonaty og 
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Kitchie, 2012). Sjúklingar í bráðafasa telja minni þörf á fræðslu um stjórnun áhættuþátta en 

heilbrigðisstarfsfólk telur vera þörf á (Choi-Kwon o.fl., 2005). Spurning er hvort sjúklingarnir séu ekki 

tilbúnir að taka við upplýsingum um áhættuþætti og stjórnun þeirra á þessum tíma. Þeir virðast hugsa 

meira um að komast í gegnum bráðafasann og virðast ekki tilbúnir til að meðtaka upplýsingar umfram 

þær nauðsynlegustu. 

Aðstandendur heilablóðfallssjúklinga vilja svipaðar upplýsingar og sjúklingarnir. Þeir vilja 

upplýsingar um sjúkdómsgreiningu og batahorfur (Garrett og Cowdell, 2005). Þeim finnst mikilvægt að 

fá nákvæmar upplýsingar strax um ástand sjúklingsins (O´Connell o.fl., 2003). Taka verður tillit til þess 

að í mörgum tilfellum er ekki hægt að segja til um batahorfur með einhverri vissu fyrr en að viku liðinni 

(Wachters-Kaufmann o.fl., 2005). Nauðsynlegt er að einstaklingar fái upplýsingar um leið og hægt er 

með þeirri vitneskju að ástand geti breyst. Skortur á fræðslu getur valdið kvíða og aðstandendur eru 

rólegri ef þeir eru vel upplýstir um stöðu mála. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar gefi heiðarleg svör 

og vekji ekki upp falsvonir. 

Líkt og í bráðafasa finnst heilablóðfallssjúklingum í endurhæfingarfasa mikilvægt að fá 

heilbrigðistengdar upplýsingar um gang sjúkdóms, orsök hans, afleiðingar og meðferð (Wachters-

Kaufmann o.fl, 2005; Yonaty og Kitchie, 2012). Fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga eru í mörgum 

tilfellum auknar í endurhæfingarfasanum miðað við í bráðafasanum. Eftir því sem lengra líður frá 

heilablóðfallinu finnst sjúklingum mikilvægara að fá upplýsingar um áhættuþætti heilablóðfalls (Yonaty 

og Kitchie, 2012). Þeir eru að öllum líkindum orðnir meðtækilegri fyrir fræðslu tengdri áhættuþáttum 

þegar bráðafasinn er liðinn og líða tekur frá áfallinu. Þó gera ekki allir sjúklingar og aðstandendur sér 

grein fyrir auknum líkum á heilablóðfalli en mikilvægt er að þeir fái fræðslu um það og fyrirbyggingu 

þess (Denby og Harvey, 2003). Líkt og í bráðafasanum vilja heilablóðfallssjúklingar fá upplýsingar um 

rannsóknir og rannsóknarniðurstöður þrátt fyrir að hafa heyrt þær áður. Eðlilegt er að eftir áfall líkt og 

heilablóðfall muni sjúklingar og aðstandendur ekki eftir upplýsingagjöfinni og með því að heyra 

upplýsingarnar endurteknar gera þeir sér betur grein fyrir ástandi sínu. Í endurhæfingarfasanum eru 

heilablóðfallssjúklingar einnig farnir að huga að seinni tíma vandamálum líkt og fjármálum og aðstoð 

frá félagsþjónustu (Garrett og Cowdell, 2005). Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar veiti þeim fræðslu 

um hvert leita skal eftir aðstoð við þætti eins og þessa.  

Aðstandendur heilablóðfallssjúklinga hafa svipaðar fræðsluþarfir og sjúklingarnir þegar í 

endurhæfingarfasa er komið. Þeir vilja upplýsingar um niðurstöður úr rannsóknum og möguleg inngrip 

(Garrett og Cowdell, 2005; Wallengren o.fl, 2010). Einnig vilja þeir upplýsingar um staðreyndir eins og 

t.d. batahorfur og lyf. Fræðsla um endurhæfingu og hvernig þeir geti hjálpað sjúklingnum við þjálfun 

athafna daglegs lífs er auk þess talin mikilvæg af aðstandendum. (Wallengren o.fl., 2010). 

Aðstandendum finnst stuðningur mikilvægur á þessum tíma og vilja upplýsingar um félagslegan 

stuðning (Garrett og Cowdell, 2005). Aðstandendur líkt og einstaklingar sem fengið hafa heilablóðfall 

eru farnir að huga að framtíðinni þegar hingað er komið. Mikilvægt er að styðja fólk á þessum tíma, 

stuðningurinn felst meðal annars í fræðslu og aðstoð við að nálgast þá þjónustu sem í boði er. 

Þegar sjúklingur er kominn í endurhæfingu skiptir máli að hjúkrunarfræðingurinn einblíni ekki 

einungis á líkamlegan bata heldur veiti sálfræðilegum og félagslegum bata einnig athygli. Þeir 

sjúklingar sem hafa mikið álit á eigin færni gengur almennt betur í verkefnum daglegs lífs 
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(Korpershoek o.fl, 2011). Álit á eigin færni til sjálfsbjargar hefur áhrif á hversu mikið sjúklingurinn reynir 

á sig og þar af leiðandi hverju hann áorkar í endurhæfingunni (Robinson-Smith og Pizzi, 2003). 

Hjúkrunarfræðingurinn getur stuðlað að auknu áliti sjúklingsins á eigin færni og það er nauðsynlegt 

fyrir hann að vera meðvitaður um leiðir til þess (Korpershoek o.fl, 2011; Robinson-Smith og Pizzi, 

2003). Með fræðslu er hægt að hvetja sjúklinga til að breyta óheilbrigðum venjum í heilbrigða hegðun. 

Þekking ein og sér breytir ekki hegðun heldur þarf einstaklingurinn sjálfur að taka ákvörðun um að 

hann ætli sér að gera breytingu. Fræðslan ætti að miða að því að veita einstaklingum og 

aðstandendum styrk og hvetja þá áfram til að gera þeim kleift að ná valdi á aðstæðum (Denby og 

Harvey, 2003). Fræðsla og stuðningur er stór þáttur af endurhæfingu. Til að auka virkni 

endurhæfingarinnar þarf einstaklingurinn að vera með fulla trú á sjálfum sér og vera tilbúinn til að 

takast á við verkefnin. Hjúkrunarfræðingar ættu að vera í lykilhlutverki ásamt öðrum heilbrigðisstéttum 

þegar kemur að þessum þáttum og að hvetja einstaklinginn áfram. 

Þegar heilablóðfallssjúklingar hafa útskrifast heim aukast fræðsluþarfirnar enn frekar og þeir eru 

farnir að einbeita sér meira að langtímabata (Garrett og Cowdell, 2005). Sjúklingurinn og 

aðstandendur hans þurfa að aðlagast breytingum á líkamlegu og andlegu ástandi sjúklings, 

breytingum á sambandi fjölskyldumeðlima ásamt fjárhagslegum og umhverfistengdum vandamálum. 

Fræðsluþarfir tengjast helst áhrifum heilablóðfalls á sjúklinga og því hvernig á að sinna hjúkrunar- og 

endurhæfingarþörfum þeirra. Einnig snúast fræðsluþarfirnar um ráðleggingar um hvernig auka á 

öryggi á heimilinu og gera einstaklinginn sjálfstæðari í daglegu lífi (Ostwald o.fl., 2008; Pierce o.fl., 

2004; Wallengren o.fl., 2010). Heilablóðfallssjúklingar og aðstandendur þeirra vilja upplýsingar um 

hvernig hægt er að viðhalda fullnægjandi næringarinntekt, vinna gegn streitu (Pierce o.fl., 2004) og 

fást við erfiðleika við tilfinningastjórn (O´Connell o.fl., 2003; Pierce o.fl., 2004). Þegar heim er komið 

þarf að aðlagast umhverfinu upp á nýtt vegna afleiðinga heilablóðfallsins. Einstaklingurinn getur þurft á 

hinum ýmsu hjálpartækjum að halda auk þess sem aðlaga getur þurft heimilið að takmörkunum hans. 

Streita og álag er mikið á fjölskyldunni og stuðningur mikilvægur til að hún geti tekist á við 

breytingarnar. 

Aðstandendur telja einstaklingsmiðaðar upplýsingar um sjúklinginn mikilvægari en almennar 

upplýsingar um heilablóðfallið á þessu tímabili (O´Connell o.fl., 2003; Wallengren o.fl., 2010). 

Fræðsluþarfir varðandi heilbrigðisástand aðstandenda sjálfra aukast en þeir vilja fræðslu um 

líkamlega, andlega og sálfélagslega líðan tengda því (Wallengren o.fl., 2010). Breytingin á hinu 

venjubundna lífi getur verið stórtæk þegar maki eða náinn aðstandandi fær heilablóðfall og samband 

tveggja aðila getur breyst til muna. Aðstandendur vilja fá upplýsingar frá einstaklingum sem hafa 

gengið í gegnum svipaða reynslu. Einnig finnst þeim upplýsingar um hvar hægt sé að nálgast 

viðeigandi þjónustu og aðstoð þegar út í samfélagði er komið mikilvæg (O´Connell o.fl., 2003).  

Hjúkrunarfræðingar telja fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þegar heim er komið 

snúast um að skilja ferli heilablóðfallsins og hvernig aðstandendur geta stutt sjúklinginn í ferlinu. Þeir 

leggja mikla áherslu á fræðslu um umönnun. Fræðsla um fyrirbyggingu annars heilablóðfalls er 

mikilvæg að mati hjúkrunarfræðinganna auk fræðslu um fyrirbyggingu fylgikvilla (Pierce o.fl., 2003). 

Þær upplýsingar sem heilablóðfallssjúklingarnir sjálfir og aðstandendur þeirra vilja fá eru ekki alltaf 
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fullnægjandi og þá er það hlutverk heibrigðisstarfsmanna að fræða um þau atriði sem upp á vantar 

(Denby og Harvey, 2003). 

Fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra haldast að einhverju leiti þær sömu í 

gegnum allt bataferlið. Í upphafi standa fræðsluþarfirnar meira af heilbrigðistengdum þáttum líkt og  

rannsóknarniðurstöðum, greiningu og batahorfum. Þær þarfir dvína þegar líður á og í staðin koma 

fræðsluþarfir tengdar endurhæfingu, umönnun einstaklingsins og hvernig takast á við breytt líf. 

Stuðningur er mikilvægur í gegnum allt ferlið. Þessi stuðningur getur til dæmis verið gefinn í formi 

fræðslu og með því að vera til staðar fyrir einstaklinginn og aðstandendur hans. Hjúkrunarfræðingar 

gegna því hlutverki að veita stuðning þar sem þeir eiga möguleika á að mynda trúnaðarsamband við 

skjólstæðinginn. 

4.3 Hvers konar framsetning fræðslu hentar heilabló ðfallssjúklingum og 
nánustu aðstandendum þeirra? 

Á öllum tímabilum eftir heilablóðfall kjósa sjúklingar helst munnlega fræðslu en skrifleg fræðsla kemur 

þar fast á eftir. Þeim þykir einnig gott að fá skriflegar upplýsingar í kjölfar munnlegra (Eames o.fl., 

2003; Eames o.fl., 2011; Garrett og Cowdell, 2005; Wachters-Kaufmann o.fl., 2005). 

Heilablóðfallssjúklingar kjósa munnlegu fræðsluna helst í gegnum samræður og það sama á við um 

aðstandendur. Aðstandendur kjósa oft munnlega fræðslu í gegnum síma, líklega vegna takmarkaðs 

tíma eða annarra hindrana við að heimsækja spítalann á venjulegum heimsóknartímum (Eames o.fl., 

2011). Munnlegar upplýsingar sem veittar eru gegnum fræðslu í hóp hafa auk þess vakið ánægju hjá 

þessum sjúklingahóp (Reed o.fl., 2010). Sjúklingarnir og aðstandendur vilja heyra frá öðrum sem 

gengið hafa í gegnum svipaða lífsreynslu og finna fyrir miklum stuðningi af því (Garrett og Cowdell, 

2005; Reed o.fl., 2010). Gott er að hafa þetta fræðsluform í huga þar sem það getur haft jákvæð áhrif 

á sjúklinga. Hópfræðsla fyrir einstaklinga með svipaða reynslu er bæði góð upp á fræðsluna en einnig 

geta einstaklingar fundið fyrir jafningjastuðningi frá þeim sem eru í svipuðum sporum. Auk þess sem 

kostnaðurinn af þessari framsetningu ætti að vera minni þar sem margir hljóta fræðsluna á sama tíma.  

Þegar lengra er liðið frá heilablóðfallinu og sjúklingar hafa útskrifast heim vilja þeir fræðslu á formi 

myndbanda og í gegnum netið til viðbótar við munnlega og skriflega fræðslu (Eames o.fl., 2011; 

Garrett og Cowdell, 2005). Lestur fræðsluefnis virðist aukast eftir að heim er komið (Eames o.fl., 

2003). Eftir sex mánuði minnkar þó þörf aðstandenda fyrir fræðslu á þessum formum og í staðinn fara 

þeir að treysta á almenna þekkingu, eigin skilning og reynslu (Wallengren o.fl., 2010). 

Heilbrigðisstarfsmönnum þykir einnig skrifleg fræðsla mikilvægari fyrir sjúklinga og aðstandendur 

þegar þeir eru á spítalanum heldur en að sex mánuðum liðnum þegar heim er komið (Hoffmann, 

McKenna, Herd og Wearing, 2007). Lestur fræðsluefnis virðist aukast fyrst eftir útskrift en það dregur 

úr honum eftir því sem lengra líður frá útskriftinni. 

Meirihluti sjúklinga og aðstandenda þeirra notfæra sér skriflegar upplýsingar ef þær eru í boði þrátt 

fyrir lestrarörðugleika (Wachters-Kaufmann o.fl., 2005). Fræðsluefni er í mörgum tilfellum of flókið 

miðað við lesskilning heilablóðfallssjúklinga (Eames o.fl., 2003; Hoffmann og McKenna, 2006). Við 

gerð skriflegs fræðsluefnis þarf því að huga að lesskilningi sjúklinga og miða erfiðleikastig fræðsluefnis 

við hann. Heilbrigðisstarfsmenn eru ekki nógu duglegir að afhenda skriflegt fræðsluefni (Hoffmann og 
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McKenna, 2006; Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007). Ein ástæðan fyrir því getur verið að 

þeim finnist fræðsluefnið ekki nógu gott (Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007). Úrbætur á 

skriflegu fræðsluefni er því eitthvað sem huga þarf að. 

Sjúklingar hafa komið með tillögur um hvað megi fara betur í sambandi við fræðslu á skriflegu 

formi. Þeir vilja hafa orðnotkun einfalda og forðast notkun fræðiorða. Stór leturgerð og gott skipulag á 

upplýsingum fellur að þeirra þörfum (Eames o.fl., 2003). Þeir einstaklingar sem eru með málstol eru 

með lakasta lesskilninginn (Eames o.fl., 2003; Hoffmann og McKenna, 2006). Þeim finnst þó mikilvægt 

að fá skriflegt fræðsluefni sama hversu erfitt þeir eiga með tjáskipti og lestur (Rose o.fl., 2010). Huga 

þarf sérstaklega að framsetningu skriflegs fræðsluefnis hjá sjúklingum með málstol. Þeir kjósa einfalt 

málfar, stóra leturgerð, liti og skýringarmyndir (Eames o.fl., 2003). Lesskilningur segir þó ekki alltaf til 

um hvort einstaklingur kjósi myndir í fræðsluefninu. Einstaklingar með málstol vilja helst leturstærð yfir 

14 punktum, skýra og feitletraða leturgerð og tvöfalt eða 1,5 línubil. Þeim finnst ekki endilega betra að 

hafa of langt bil á milli línanna, frekar að hafa autt svæði á blaðsíðunni svo textinn fylli ekki alveg út í 

hana (Rose o.fl., 2012). Við gerð fræðsluefnis fyrir þennan hóp er vert að hafa þetta í huga. Þó þarf að 

taka þessum upplýsingum með fyrirvara þar sem framsetning skriflegrar fræðslu til sjúklinga með 

málstol hefur ekki verið rannsökuð mikið. 

Einstaklingar eru ánægðir með sérsniðna fræðslu eftir heilablóðfall og með henni virðist 

fræðsluþörfum þeirra frekar vera mætt en með almennri fræðslu (Eames o.fl., 2013; Hoffmann o.fl., 

2004; Hoffmann, McKenna, Worrall og Read, 2007). Í rannsókn þar sem annar hópurinn fékk 

sérsniðna fræðslu en hinn almenna fræðslu var þó enginn munur á milli ánægju hópanna með 

fræðsluna. Þetta var eina rannsóknin í yfirlitinu sem sýndi þessar niðurstöður. Hópurinn sem fékk 

sérsniðnu fræðsluna öðlaðist þó meiri þekkingu en viðmiðunarhópurinn á heilablóðfallinu og 

áhættuþáttum (Lowe, Sharma og Leathley, 2007). Önnur rannsókn gefur til kynna að þekking aukist 

ekki við gjöf sérsniðinnar fræðslu. Rannsóknin sýndi hinsvegar fram á jákvæð áhrif fræðslunnar á álit á 

eigin færni (Eames o.fl., 2013). Aðrar rannsóknir sem notaðar voru í verkefninu sýndu ekki fram á áhrif 

á álit á eigin færni. Taka þarf tillit til að rannsóknir á sérsniðinni fræðslu eru nýjar af nálinni og frekari 

rannsóknir þurfa að vera gerðar. Rannsóknirnar notuðust annað hvort við bæði skriflega og munnlega 

fræðslu eða aðeins skriflega fræðslu. Það getur haft áhrif á niðurstöðurnar. 

Á Landspítalanum fá sjúklingar og aðstandendur fræðslu bæði á bráða- og endurhæfingarstigi. 

Fræðslan er bæði skrifleg og munnleg, til dæmis fá sjúklingar í endurhæfingu möppu með 

upplýsingum sem eru einstaklingsmiðaðar að þörfum hvers og eins. Bæði sjúklingar og aðstandendur 

þeirra hafa lýst yfir ánægju með þessa fræðslu.  

Internetið er að verða stór hluti af lífi okkar og þurfa heilbrigðisstarfsmenn að vera vakandi fyrir því 

hvar hægt er að nálgast góðar upplýsingar á því. Þeir geta þá upplýst heilablóðfallssjúklinga og 

aðstandendur þeirra hvar þær er að finna (Sjá fylgiskjal 1, bls 41). 

4.4 Hverju skilar fræðsla til þessa sjúklingahóps o g aðstandenda 
þeirra? 

Þekking er forsenda þess að einstaklingar geri sér grein fyrir þörf á lífsstílsbreytingum. Fræðsla og 

upplýsingagjöf til heilablóðfallssjúklinga miðar að því að bæta skilning þeirra á heilbrigðisþáttum og 
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meðferð ásamt því að auka álit þeirra á eigin færni. Þetta gerir þá síðan betur í stakk búna til að taka 

ákvarðanir tengda sjúkdómnum (Hoffmann og McKenna, 2006). Til að auka álit einstaklingsins á eigin 

færni er árangursríkast að hann leysi verkefni af eigin hendi. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar 

einblíni ekki aðeins á líkamlegan bata heldur hugi einnig að sálfræðilegum og félagslegum bata. Með 

því að stuðla að auknu áliti sjúklingsins á eigin færni gengur honum betur í athöfnum daglegs lífs 

(Korpershoek o.fl, 2011). Álit á eigin færni hefur einnig áhrif á hversu mikið sjúklingurinn reynir á sig og 

þar með hverju hann áorkar (Robinson-Smith og Pizzi, 2003). Fræðsla hjálpar einstaklingum að 

byggja sig upp eftir heilablóðfallið (Reed o.fl., 2010). Fræðsla og stuðningur gerir því sjúklinginn betur í 

stakk búinn til að taka fullan þátt í endurhæfingunni og fá sem mest út úr henni.  

Ef fræðsla til heilablóðfallssjúklinga er ekki fullnægjandi getur það leitt til lítils skilnings á 

sjúkdómnum, hræðslu og kvíða í tengslum við hann, verra heilbrigðis auk andlegra kvilla 

(Hafsteinsdóttir o.fl., 2011). Með fræðslu fá þeir tækifæri til að skilja ástand sitt og koma auga á leiðir til 

að efla sig. Hún hefur einnig bein áhrif á hvernig þeir meðhöndla sjúkdóminn (Reed o.fl., 2010). 

Fræðsla og upplýsingar sem bæði heilablóðfallssjúklingurinn sjálfur og heilbrigðisstarfsfólk telur 

mikilvægt í bráðafasa hefur fyrirbyggjandi áhrif á frekari veikindi (Yonaty og Kitchie, 2012). 

Heilbrigðisstarfsmenn virðast flestir vera sammála um að skriflegt fræðsluefni hefur jákvæð áhrif á 

bata heilablóðfallssjúklinga, það geti meðal annars aukið skilning þeirra, dregið úr kvíða og gert 

sjúklinga og aðstandendur betur í stakk búna til að taka ákvarðanir. 

Þegar upplýsingagjöf er ábótavant til aðstandenda heilablóðfallssjúklinga eftir áfallið upplifa þeir 

aukið óöryggi (O´Connell o.fl., 2003; Wallengren o.fl., 2010). Óöryggið getur beinst að því að skilja 

ekki hvað felst í því að fá heilablóðfall, vita ekki við hverju megi búast í bataferlinu né hvaða 

upplýsingar þeir þurfa á þessum tíma (O´Connell o.fl., 2003). Einnig eru vísbendingar um að of lítið af 

upplýsingum geti stuðlað að veikindum hjá aðstandendum (Wallengren o.fl., 2010). Þar sem of lítil 

fræðsla og upplýsingar valda kvíða og óvissu auk veikinda hjá aðstandendum geta afleiðingarnar 

aukið álag á viðeigandi heilbrigðisstofnanir. Þetta aukna álag ýtir undir kostnað og því má segja að 

með fullnægjandi fræðslu geti heilbrigðiskerfið sparað. Fræðsla dregur því úr kostnaði í heild. 



33 

 

Tafla 1. Greining á fræðsluþörfum 

 Bráðafasi  Endurhæfin g Eftir útskrift  

Sjúklingur  Greining sjúkdóms 

Rannsóknarniðurstöður 

Batahorfur 

Afleiðingar og 

meðhöndlun 

Orsök heilablóðfalls 

Rannsóknarniðurstöður og 

möguleg inngrip 

Afleiðingar og meðhöndlun 

Framtíðarvandamál (t.d. um 

framhaldið og fjármál) 

Áhættuþættir heilablóðfalls 

Langtímabati 

Afleiðingar heilablóðfalls 

Hjúkrunarþarfir og 

áframhaldandi 

endurhæfing 

Aðlögun að breyttu ástandi 

Upplýsingar um þjónustu 

Jafningjastuðningur 

Aðstandandi  Ástand sjúklings 

Greining sjúkdóms 

Rannsóknarniðurstöður 

Batahorfur 

Rannsóknarniðurstöður og 

möguleg inngrip 

Batahorfur 

Meðhöndlun 

Hvernig hægt er að aðstoða 

sjúkling í endurhæfingu 

(ADL) 

Félagslegur stuðningur 

Langtímabati 

Afleiðingar heilablóðfalls 

Hjúkrunarþarfir og 

áframhaldandi 

endurhæfing 

Aðlögun að breyttu ástandi 

Upplýsingar um þjónustu 

Stuðningur, m.a. 

jafningjastuðningur 

Heilbrigðisástand 

aðstandenda sjálfra 

Fræðsla um erfiðleika 

sjúklinga við 

tilfinningastjórn 

Heilbrigðis -

starfsfólk 

Fræðsla um sjúkdóm 

Stjórnun áhættuþátta 

Fræðsla og stuðningur við 

sjúkling og aðstandendur 

varðandi álit á eigin færni 

Afleiðingar heilablóðfalls og 

meðhöndlun 

Stuðningur og hvatning 

vegna breytinga á daglegu 

lífi 

Afleiðingar heilablóðfalls 

Fyrirbygging annars 

heilablóðfalls 

Hvernig aðstandendur geta 

stutt við sjúkling í ferlinu 

Aðlögun að breyttu ástandi 
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4.5 Tillögur að hjúkrunarmeðferð 
Hjúkrunarfræðingar ættu ekki að vanmeta áhrif fræðslu á bata og líðan sjúklinga og nánustu 

aðstandenda þeirra. Hjúkrunarfræðingar eru í miklum samskiptum við sjúklinga og aðstandendur og 

hafa því kost á að mynda trúnaðarsamband við þá. Þegar tilefni gefast ættu þeir að nota hvert tækifæri 

til að fræða sjúklinga og aðstandendur þeirra. Fræðslan þarf að eiga sér stað fyrr í veikindunum heldur 

en rannsóknir sýna að gert sé. Stuðningur þarf að vera viðhafður í gegnum allt ferlið. Hann felst í því 

að hjúkrunarfræðingurinn er til staðar fyrir sjúklinginn og aðstandendur og svari þeim spurningum sem 

á þeim brennur. Stuðningurinn fer fram í gegnum samræður þar sem traust myndast á milli 

hjúkrunarfræðings og skjólstæðinga. Það getur verið gott að einstaklingi sé úthlutað sínum 

hjúkrunarfræðingi sem hann getur leitað til. 

Mikilvægt er að veita upplýsingar í byrjun bráðafasans til að koma í veg fyrir óöryggi hjá sjúklingum 

og aðstandendum. Í mörgum tilfellum verður að taka fram að einungis er hægt að meta batahorfur 

með einhverri vissu að viku liðinni. Gefa ætti skriflegar upplýsingar í kjölfar munnlegra til að ganga úr 

skugga um að fræðslan komist til skila, þetta á við á öllum tímabilum eftir heilablóðfall. Samræmi þarf 

að vera á milli upplýsinga sem mismunandi fagstéttir gefa og því þarf þverfagleg samvinna að vera 

góð. Í bráðafasanum ættu hjúkrunarfræðingar að leggja áherslu á fræðslu til sjúklinga og aðstandenda 

þeirra um greiningu heilablóðfallsins og í hverju sú greining felst. Upplýsingar um batahorfur eru einnig 

mikilvægar. Hjúkrunarfræðingar ættu auk þess að veita fræðslu um afleiðingar heilablóðfallsins og 

meðhöndlun þeirra, þar sem afleiðingar geta verið mjög mismunandi í hverju tilfelli fyrir sig. Sérsniðin 

fræðsla er því mikilvæg á öllum tímabilum eftir heilablóðfall. Í lokin má benda á að sjúklingar gera sér 

oft ekki grein fyrir auknum líkum á heilablóðfalli og því þurfa hjúkrunarfræðingar að veita þeim fræðslu 

tengda stjórnun á áhættuþáttum eins og á háþrýstingi og reykingum. 

Hjúkrunarfræðingar sem sinna heilablóðfallssjúklingum í endurhæfingarfasa þurfa að fræða þá og 

aðstandendur þeirra um svipuð atriði og í bráðafasanum. Þó er mikilvægt að hafa í huga að 

fræðsluþarfirnar hafa aukist. Eftir svona skyndilegt áfall og breytingar í kjölfarið þarf oft að endurtaka 

hlutina sem einstaklingar hafa áður fengið fræðslu um. Endurtekning á upplýsingum getur hjálpað 

þeim að gera sér betur grein fyrir ástandinu. Mikilvægt er að veita þessum hópi fræðslu um orsök 

heilablóðfallsins. Fræðsla um áhættuþætti heilablóðfallsins í endurhæfingunni er jafn mikilvæg og í 

bráðafasanum ef ekki mikilvægari. Sjúklingarnir sjálfir eru einnig farnir að gera sér betur grein fyrir 

áhættuþáttunum og óska sjálfir eftir fræðslu um þá. Hjúkrunarfræðingar geta einnig veitt einhverjar 

upplýsingar um framtíðarvandamál sem koma upp en oft þurfa aðrir fagaðilar að koma að. Fræðsla um 

félagslegan stuðning sem í boði er ásamt upplýsingum um hvar hægt er að nálgast hann ætti að vera 

gefin sjúklingum og aðstandendum. Stuðningur og hvatning vegna breytinga á daglegu lífi eru 

mikilvæg af hendi hjúkrunarfræðingsins. Hann ætti einnig að fræða og styðja sjúklinginn í því að öðlast 

aukna trú á eigin getu. 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að hafa í huga að eftir útskrift heilablóðfallssjúklinga eru sumar 

fræðsluþarfir hjá þessum sjúklingahópi og aðstandendum þeirra þær sömu og á fyrri tímabilum. Þar 

má nefna afleiðingar heilablóðfallsins en einstaklingar með málstol telja sem dæmi mesta þörf á 

fræðslu um málstolið sex mánuðum eftir útskrift. Þá eru þeir líklega búnir að gera sér betur grein fyrir 
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því að afleiðingarnar eru langvinnar. Á þessum tíma er fræðsla um fyrirbyggingu heilablóðfalls auk 

þess enn mikilvæg. Ekki má gera lítið úr þessum fræðsluþörfum. Fræðsluþarfirnar hafa þó að mörgu 

leyti breyst. Þegar einstaklingurinn er kominn heim þurfa hjúkrunarfræðingar að veita fræðslu um 

hjúkrunarþarfir og áframhaldandi endurhæfingu. Fræðsla um aðlögun að breyttu ástandi er mikilvæg 

ásamt upplýsingum um viðeigandi þjónustu í samfélaginu. Hjúkrunarfræðingar ættu einnig að geta 

frætt aðstandendur um eigið heilbrigðisástand en það telja aðstandendur mikilvægt á þessum 

tímapunkti. Fræðsla um það hvernig aðstandendur geta stutt við sjúklinginn er auk þess mikilvæg og 

að þeir fái fræðslu um erfiðleika sjúklinga við tilfinningastjórn. 
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Ályktanir  

Verkefnið er fræðilegt yfirlit um fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra. 

Tekið var mið af því hvar í bataferlinu sjúklingarnir voru. Eftirfarandi spurningar voru settar fram: 

Hvernig er fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra mætt? Hverjar eru 

fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra á mismunandi tímabilum í 

bataferlinu? Hvers konar framsetning fræðslu hentar heilablóðfallssjúklingum og nánustu 

aðstandendum þeirra? Hverju skilar fræðsla til þessa sjúklingahóps og aðstandenda þeirra? 

Leitarorð við gagnasöfnun voru eftirfarandi: Heilablóðfallssjúklingar, heilablóðfall, blóðþurrðarslag, 

fræðsluþarfir, skilningur, upplýsingar, sérsniðnar upplýsingar, nánasti aðstandandi, hjúkrun, 

hjúkrunarfræðingur, bráðafasi, endurhæfing og eftirfylgni. Alla jafna voru notaðar rannsóknir við gerð 

verkefnisins þó fræðilegar samantektir hafi verið lesnar við undirbúning og notaðar í 

undantekningartilfellum. 

Niðurstöður yfirlitsins sýna að fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra 

er ekki mætt nægilega vel. Fræðsluþarfirnar eru mismunandi eftir því hversu langt er liðið frá 

heilablóðfallinu. Fyrst eftir áfallið snúast þær helst um heilbrigðistengda þætti eins og 

rannsóknarniðurstöður, greiningu og batahorfur. Mikilvægi þessara þarfa verður minna eftir því sem frá 

líður. Fræðsluþarfir tengdar endurhæfingu, umönnun og aðlögun að breyttu lífi taka við þegar lengra 

líður frá. Munnleg fræðsla í bland við skriflega er það form fræðslu sem heilablóðfallssjúklingar og 

nánustu aðstandendur þeirra vilja helst. Fræðsla sem er sérsniðin fyrir hvern og einn einstakling 

uppfyllir fræðsluþarfir betur en almenn fræðsla. Þegar þörfum fyrir fræðslu og stuðningi er mætt á 

fullnægjandi hátt dregur úr kvíða og óöryggi hjá sjúklingum og aðstandendum. Fullnægjandi fræðsla 

gerir þá einnig betur í stakk búna til að takast á við afleiðingar heilablóðfallssins. 

Við gerð verkefnisins var rannsóknarspurningunum svarað á greinagóðan hátt. Margar vísindalegar 

rannsóknir fundust um efnið og fengust góðar vísbendingar um hverjar fræðsluþarfir 

heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra eru. Bæði eigindlegar og megindlegar 

rannsóknir voru notaðar og ætla má að blanda af þessum formum gefi nákvæmastar niðurstöður. Eftir 

lestur fræðilega yfirlitsins ættu hjúkrunarfræðingar að gera sér betur grein fyrir því hverjar helstu 

fræðsluþarfir þessa sjúklingahóps eru eftir því hversu langt er liðið frá heilablóðfallinu. Þeir ættu þó 

alltaf að hafa það í huga að rannsóknir sýna að sérsniðin fræðsla kemur betur út en almenn fræðsla. 

Því er mikilvægt að taka tillit til fræðsluþarfa hvers og eins einstaklings. 

Engin þeirra rannsókna sem notaðar voru við gerð verkefnisins er íslensk. Því er ekki hægt að 

segja með vissu hvernig fræðsluþörfum heilablóðfallssjúklinga og nánustu aðstandenda þeirra er mætt 

hér á landi. Rannsóknir um fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinganna sjálfra eftir útskrift fundust ekki við 

gerð verkefnisins. Þátttakendur þeirra rannsókna sem fundust voru annað hvort blanda af sjúklingum 

og aðstandendum eða einungis aðstandendur. Þó ber að hafa í huga að aðallega var leitað að efni 

sem var útgefið síðustu fjórtán ár. Ekki er mjög langt síðan byrjað var að rannsaka sérsniðna fræðslu 

en þó fundust nokkrar rannsóknir af því tagi við gerð verkefnisins. Þær voru þó ekki allar samskonar, 

sumar skoðuðu aðeins sérsniðna fræðslu á skriflegu formi á meðan aðrar skoðuðu sérsniðna fræðslu 
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sem bæði var gefin á munnlegu og skriflegu formi. Í flestum rannsóknum verkefnisins voru lítil úrtök 

þar sem þátttakendur voru innan við hundrað.  

Höfundar telja mikilvægt að gera eigindlegar rannsóknir á Íslandi meðal sjúklinga og aðstandenda 

eftir útskrift er varða reynslu þeirra af fræðslu frá heilbrigðisstarfsfólki. Þátttakendur rannsókna sem 

gerðar eru á fræðslu eftir útskrift eru oftast aðstandendur eða blanda af aðstandendum og sjúklingum. 

Því er sérstaklega þörf á rannsóknum sem varða sjúklingana sérstaklega til að hægt sé að koma til 

móts við þarfir þeirra eftir útskrift. Einnig mætti gera rannsóknir sem byggja á spurningarlista til 

sjúklinga og aðstandenda varðandi tillögur að fræðsluefni í bráða- og endurhæfingarfasa. Rannsóknir 

sem hafa verið gerðar um fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga eru margar með frekar lítið úrtak en 

hægt væri að ná til stærri hóps með spurningalistum. Rannsókn um hvernig fræðsluþörfum 

heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra er mætt á Íslandi er verðugt verkefni. Lítil vitneskja liggur 

fyrir um ánægju þessa hóps með fræðslu hér á landi en hún er mikilvæg til að gefa mynd af stöðu 

fræðslu. Að lokum er þörf á frekari rannsóknum á sérsniðinni fræðslu. 

Kostir þessa verkefnis er að það varpar ljósi á fræðsluþarfir heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda 

þeirra og liggur gagnreynd þekking á bakvið efnið sem var skoðað. Takmarkanirnar eru helst þær að 

aðeins var unnið með erlent fræðiefni og oft var úrtak í rannsóknum frekar lítið. Íslenskir 

heilablóðfallssjúklingar voru heldur ekki spurðir um álit sitt á því fræðsluefni sem þeir hafa kynnst í 

sjúkrahúslegu sinni. 

Ljóst er af þessum niðurstöðum að fullnægjandi fræðsla til heilablóðfallssjúklinga og nánustu 

aðstandenda þeirra er mikilvægur þáttur í hjúkrunarmeðferð þessara skjólstæðinga. Fræðslan stuðlar 

að betri aðlögun þeirra og bættu heilbrigði.  



38 

Heimildaskrá 

Adams, R. J. (2010). Improving health outcomes with better patient understanding and education. Risk 
manager and health policy, 3, 61-72. 

Bakas, T., Austin, J. K., Okonkwo, K. F., Lewis, R. R. og Chadwick L. (2002). Needs, concerns, 
strategies and advice of stroke caregivers the first 6 months after discharge. Journal of 
neuroscience nursing, 34(5), 242-251. 

Carmel, A. (1994). Interventions to promote health. Í Sundeen, S. J., Stuart, G. W., Rankin, E. A. D. og 
Cohen, S. A. (ritstjórar). Nurse-client interactions: Implementing the nursing process (bls. 282-
341). St. Louis: Mosby; 1994. 

Choi-Kwon, S., Lee, S. K., Park, H. A., Kwon, S. U., Ahn, J. S. og Kim, J. S. (2005). What stroke 
patients want to know and what medical professionals think they should know about stroke: 
Korean perspectives. Patient education and counseling, 56(1), 85-92. 

Denby, F. og Harvey, R. L. (2003). An educational intervention for stroke rehabilitation patients and 
their families: Healthy living after stroke. Topics in stroke rehabilitation, 9(4), 34-45. 

Eames, S., Hoffmann, T., Worrall, L. og Read, S. (2010). Stroke patients’ and carers’ perception of 
barriers to accessing stroke information. Thomas land publishers, 17(2), 69-78. 

Eames, S., Hoffmann, T., Worrall, L. og Read, S. (2011). Delivery styles and formats for different 
stroke information topisc: Patient and carer preferences. Patient education and counseling, 84(2), 
18-23. 

Eames, S., Hoffmann, T., Worrall, L., Read, S. og Wong, A., (2013). Randomised controlled trial of an 
education and support package for stroke patients and their carers. BMJ open, 3, 1-9. 

Eames, S., McKenna, K., Worrall, L. og Read, S. (2003). The suitability of written education materials 
for stroke survivors and their carers. Topics in stroke rehabilitation, 10(3), 70-83. 

Family caregiver alliance. (2001). Fact sheet: Selected caregiver statistics. Sótt 7. maí 2014 af 
http://www.circlecenterads.info/documents/FCAPrint_SelectedCaregiv...pdf  

Flannery, J. og Bulecza, S. (2007) Vascular and degenerative problems of the brain. Í F. D. Monahan, 
J. K. Sands, M. Neighbors, J. F. Marek, og C. J. Green. (ritstjórar), Medical-surgical nursing 
(bls.1421-1458). St. Louis: Elsevier Mosby.  

Fuentes, B., Gállego, J., Gil-Nuñez, A., Morales, A., Purroy, F. o.fl. (2012). Guidelines for the 
preventive treatment of ischaemic stroke and TIA (I). Update on risk factors and life style. 
Neurologia, 27(9), 560-574. 

Garrett, D. og Cowdell, F. (2005). Information needs of patients and carers following stroke. Nursing 
older people, 17(6), 14-16. 

Guðmundur B. Arnkelsson (2006). Orðgnótt: Orðalisti í almennri sálarfræði. Reykjavík: 
Háskólaútgáfan. 

Hafsteinsdóttir, T. B., Vergunst, M., Lindeman, E. og Schuurmans, M. (2011). Educational needs of 
patients with a stroke and their caregivers: A systematic review of the literature. Patient education 
and counseling, 85(1), 14-25. 

Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið (2000). Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997.  

Helga Jónsdóttir. (2006). Stuðningsmeðferð: Að leita merkingar í heilsubresti. Í Helga Jónsdóttir 
(ritstjóri). Frá innsæi til inngripa. Þekkingarþróun í hjúkrunar- og ljósmóðurfræði (bls. 165-181). 
Reykjavík: Hið íslenska bókmenntafélag.  

Hjartavernd (2005). Heilablóðfall Háþrýstingur… hvað er til ráða? [Bæklingur]. Reykjavík: Prentlausnir. 



39 

Hoffmann, T. og Cochrane T. (2009). What education do stroke patients receive in Australian 
hospitals? Patient education and counseling, 77(2), 187-191. 

Hoffmann, T. og McKenna, K. (2006). Analysis of stroke patients’ and carers’ reading ability and the 
content and design of written materials: Recommendations for improving written stroke 
information. Patient Education and Counseling, 60, 286-293. 

Hoffmann, T., McKenna, K., Herd, C. og Wearing, S. (2007). Written education materials for stroke 
patients and their carers: Perspectives and practices of health professionals. Topics in stroke 
rehabilitation, 14(1), 88-97. 

Hoffmann, T., McKenna, K., Worrall, L. og Read, S. J. (2007). Randomised trial of a computer-
generated tailored written education package for patients following stroke. Age and ageing, 36(3), 
280-286. 

Hoffmann, T. Russell, T. og McKenna K. (2004). Producing computer-generated tailored written 
information for stroke patients and their carers: system development and preliminary evaluation. 
International journal of medical information, 73, 751-758. 

Ingibjörg Bjartmarz, Dóróthea Bergs, Ellen Þórarinsdóttir, Helga Jónsdóttir, Jónína Thorarensen, 
Judith Penrod, Marianne Klinke og Þóra B. Hafsteinsdóttir (2013). Hjúkrun sjúklinga í 
endurhæfingu eftir heilablóðfall. Klínískar leiðbeiningar. Landspítali. 

Khan, K. S., Kunz, R., Kleijnen, J. og Antes, G. (2003). Five steps to conducting a systematic review. 
Journal of the royal society of medicine, 96, 118-121. 

Knight, K., Worrall, L. og Rose, T. (2006). The provision of health information to stroke patients within 
an acute hospital setting: What actually happens and how do patients fell about it? Topics in stroke 
rehabilitation, 13(1), 78-97. 

Korpershoek, C., van der Bijl, J. og Hafsteinsdóttir, T. B. (2011). Self-efficacy and its influence on 
recovery of patients with stroke: a systematic review. Journal of advanced nursing, 67(9), 1876-
1894. 

Lowe, D. B., Sharma, A. K. og Leathley M. J. (2007). The carefile project: a feasibility study to 
examine the effects of an individualised information booklet on patients after stroke. Age and 
ageing, 36, 83-89. 

O´Connell, B. og Baker L. (2004). Managing as carers of stroke survivors: Strategies from the field. 
International journal of nursing practice, 10, 121-126. 

O´Connell, B., Baker, L. og Prosser, A. (2003). The educational needs of caregivers of stroke 
survivors in acute and community settings. Journal of neuroscience nursing, 35(1), 21-28. 

Ostwald, K. S., Davis, S., Hersch, G., Kelley, C. og Godwin, K. M. (2008). Evidence-based educational 
guidelines for stroke survivors after discharge home. Journal of neuroscience nursing, 40(3), 173-
191. 

Pierce, L. L. (2002). www.information resources for stroke. Rehabilitation nursing 27(4), 134-141. 

Pierce, L. L., Finn, M. G. og Steiner. V. (2004). Families dealing with stroke desire information about 
self-care needs. Rehabilitation nursing, 29(1), 14-17. 

Pierce, L. L., Rupp, G. L., Hicks, B. og Steiner V. (2003). Meeting the educational needs for caregivers 
and survivors of stroke. Gerontology and geriatrics education, 23(4), 75-90. 

Reed, M., Harrington, R., Duggan, A. og Wood, V. A. (2010). Meeting stroke survivors’ perceived 
needs: a qualitative study of a community-based exercise and education scheme. Clinical 
Rehabilitation, 24, 16-25. 

Robinson-Smith, G. og Pizzi, E.R. (2003). Maximizing stroke recovery using patient self-care self-
efficacy. Rehabilitation nursing, 28(2), 48-51. 



40 

Rose, T. A., Worrall, L. E., Hickson, L. M., og Hoffmann, T. C. (2010). Do people with aphasia want 
written stroke and aphasia information? A verbal survey exploring preferences for when and how 
to provide stroke and aphasia information. Topics in Stroke Rehabilitation, 17, 79-98. 

Rose, T. A., Worrall, L. E.,  Hickson, L. M. og Hoffmann, T. C. (2012). Guiding principles for printed 
education materials: Design preferences of people with aphasia. International journal of speech-
Language pathology, 14(1), 11-23 

Stroke Association. (e.d.). Life After Stroke. Sótt 28. mars 2014 af www.stroke.org.uk/about/life-after-
stroke. 

Summers, D., Leonard, A., Wentworth, D., Saver, J. L., Simpson, J., Spilker, J. A., Hock, N., Miller, E. 
og Mitchell, P. H. (2009). Comprehensive Overview of Nursing and Interdisciplinary Care of the 
Acute Ischemic Stroke Patient. Stroke, 40. 2911-2944.   

Steele, L. L. og Steele, J. R. (2009). Symptom management. Í Larsen, P. D. og Lubkin, I. M. 
(ritstjórar). Chronic illness impact and intervention. (bls. 389-431). Sudbury, Massachussets: Jones 
and Bartlett publishers. 

Van der Smagt-Duijinstee, M. E., Hamers, J. P. H., Abu-Saad, H. H. og Zuidhof, A. (2001). Relatives 
of hospitalized stroke patients: their needs for information, counselling and accessibility. Issues 
and innovations in nursing practice, 33(3), 307-315. 

Wachters-Kaufmann, C., Schuling, J., The, H. og B. M., Jong (2005). Actual and desired information 
provision after a stroke. Patient and counseling, 56(2), 211-217. 

Wallengren, C., Segesten, K. og Friberg, F. (2010). Relatives’ information needs and the 
characteristics of their search for information - in the words of relatives of stroke survivors. Journal 
of clinical nursing, 19, 2888-2896. 

World Health Organization (WHO). (2014). Stroke,  cerebrovascular accident. Sótt 9. janúar 2014 af: 
http://www.who.int/topics/cerebrovascular_accident/en/ 

Yonaty, S. A. og Kitchie, S. (2012). The educational needs of newly diagnosed stroke patients. Journal 
of neuroscience nursing, 44(5), E1-E9.   



41 

Fylgiskjöl 

Fylgiskjal 1. Upplýsingar af internetinu 
Á internetinu er að finna margar góðar upplýsingar um heilablóðfall sem vert er að skoða. Hver sem er 

getur þó birt hvað sem hann vill á internetinu og engin eiginleg ritskoðun fer fram á því efni sem er sett 

þangað inn. Því er nauðsynlegt að vera vakandi fyrir því hvar við sækjum upplýsingar á internetið. 

Endingar á síðum segja til um hver heldur síðunni úti. Síður með endinguna ,,.edu“ eru á vegum 

menntastofnanna (e. educational institution), endingin ,,.org“ gefur til kynna stofnun sem ekki er rekin í 

hagnaðarskyni (e. nonprofit organization), ,,.com“ bendir síðan til að einstaklingur eða fyrirtæki haldi 

síðunni úti og að lokum ,,.gov“ sem yfirvöld (e. government organization) standa á bakvið. 

Heilbrigðisstarfsmenn þurfa að vera meðvitaðir um það hvar er hægt að nálgast góðar upplýsingar á 

netinu og koma því áleiðis til heilablóðfallssjúklinga og aðstandenda þeirra (Pierce, 2002). 
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Fylgiskjal 2. Heimildatöflur 
Tafla 2. Heimildatafla 1 

Höfundur/ar, ártal, 
titill og 
rannsóknarsnið 

Tilgangur rannsóknar 
og fjöldi þátttakenda 

Helstu niðurstöður Kostir, gallar og 
athugasemdir 

Eames, Hoffmann, 
Worall og Read (2011) 

 

Delivery styles and 
formats for different 
stroke information 
topics: Patients and 
carer preferences 

 

Megindleg rannsókn 

Að kanna hvernig 
framsetningu á fræðslu 
heilablóðfallssjúklingar 
og aðstandendur þeirra 
kjósa helst. Hvort þessi 
framsetning á 
upplýsingum sem þeir 
vilja breytist með 
tímanum. 

 

N=34 sjúklingar og 18 
aðstandendur 

Þremur mánuðum 
síðar= 27 sömu 
sjúklingar og 16 sömu 
aðstandendur. 

Bæði sjúklingar og 
aðstandendur kjósa 
helst samsetningu af 
fræðslu í gegnum 
samræður, skriflegar 
upplýsingar og 
upplýsingar í gegnum 
síma. Eftir útskrift þá 
vilja sjúklingar til 
viðbótar upplýsingar á 
netinu og með 
myndböndum. 

Kostir: Enginn 
hagsmunaaðili stóð að 
rannsókninni. 

 

Gallar: Lítið úrtak. 
Talsvert brottfall.  

 

Athugasemdir:  

Frekari rannsóknir 
þurfa að vera gerðar á 
framsetningu fræðslu 
fyrir sjúklinga með 
málstol og aðra 
skerðingu. 

Garrett og Cowdell 
(2005) 

 

Information needs of 
patients and carers 
following stroke  

 

Eigindleg rannsókn 

Að kanna fræðsluþarfir 
heilablóðfallssjúklinga 
og aðstandenda þeirra 
eftir heilablóðfall. 

 

N=16 heilablóðfalls-
sjúklingar og nánustu 
aðstandendur 

Almennt vildu 
sjúklingarnir 
upplýsingar um 
veikindaferlið og 
afleiðingar í framtíðinni. 

 

Aðstandendur vildu 
upplýsingar um 
ástandið núna og 
framhaldið 

 

Aðstandendur voru 
móttækilegri fyrir 
fræðslu heldur en 
sjúklingarnir og gátu 
frekar gefið til kynna 
hverjar fræðsluþarfir 
þeirra voru 

 

Flestir kusu helst 
munnlega fræðslu en 
vildu stuðning af öðrum 
gerðum af 
upplýsingum, t.d. 
skriflegum 
upplýsingum og 
myndböndum 

Kostir: Þar sem viðtölin 
voru með opnum 
spurningum fengust 
ítarlegri svör en ef 
spurningarnar hefðu 
verið lokaðar. 

 

Gallar: Lítið úrtak, 
aðeins 16 þátttakendur 

 

Athugasemdir: Það 
virtist ekki skipta máli 
hvaða 
heilbrigisstarfsmaður 
fræddi sjúklinga og 
aðstandendur. 
Aðalmálið var að hann 
hefði þekkinguna. 
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Tafla 3. Heimildatafla 2 

Höfundur/ar, ártal, 
titill og 
rannsóknarsnið  

Tilgangur rannsóknar 
og fjöldi þátttakenda  

Helstu niðurstöður  Kostir, gallar og 
athugasemdir  

Hoffmann og McKenna 
(2006) 

 

Analysis of stroke 
patients´ and carers´ 
reading ability and the 
content and design of 
written materials: 
Recommendations for 
improving written 
stroke information 

 

Eigindleg rannsókn 
með hálf opnum 
spurningum, mælitæki 
notuð til að meta 
lesskilning og 
erfiðleikastig 
fræðsluefnis 

Eftirfarandi þættir voru 
skoðaðir: 
a)Lesskilningur 
heilablóðfallssjúklinga 
og aðstandenda var 
metinn ásamt því 
hversu flókið 
fræðsluefnið var; 
b)áhrif félagslegra og 
klínískra einkenna á 
lesskilning; 
c)fræðslupakki sem 
inniheldur sérsniðna 
fræðslu til sjúklinga og 
nánustu aðstandenda 

 

N=57 sjúklingar 

N=12 nánustu 
aðstandendur 

Tæp 30% sjúklinga og 
42% aðstandenda 
höfðu fengið skriflegar 
upplýsingar tengdar 
heilablóðfallinu.  

 

Fræðsluefnið var of 
flókið miðað við 
lesskilning 
sjúklinganna.  

 

Einstaklingar með 
málstol komu verr út en 
aðrir. 

Kostir: Stórt úrtak 
miðað við eigindlega 
rannsókn. Erfiðleikastig 
fræðsluefnisins og 
lesskilningur 
þátttakenda var metinn 
með viðeigandi 
mælitækjum. 

 

Gallar: Þátttakendur 
voru aðeins af einum 
spítala. Þátttakendur 
með vitræna 
skerðingu, 
sjónskerðingu eða 
skerta getu til 
samskipta voru ekki 
teknir í úrtakið. 

 

Athugasemdir: Hægt 
væri að innleiða 
mælitæki til að meta 
lesskilning og 
erfiðleikastig skriflegrar 
fræðslu. 

Hafa ætti í huga 
alvarleika 
heilablóðfallsins og 
afleiðingar þess eins 
og málstol sem 
áhrifaþátt á lesskilning. 

Munnleg fræðsla ætti 
að vera viðhöfð 
samhliða gjöf 
skriflegrar fræðslu. 

Heilbrigðisstarfsfólk 
ætti að veita 
sjúklingum og 
aðstandendum 
sérsniðna fræðslu 
bæði m.t.t. lesskilnings 
og efnis. 
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Tafla 4. Heimildatafla 3 

Höfundur/ar, ártal, 
titill og 
rannsóknarsnið  

Tilgangur rannsóknar 
og fjöldi þátttakenda  

Helstu niðurstöður  Kostir, gallar og 
athugasemdir  

Hoffmann, McKenna, 
Herd og Wearing 
(2007) 

 

Written education 
materials for stroke 
patients and their 
carers: Perspectives 
and practices of health 
professionals 

 

Blönduð (megindleg/ 
eigindleg) rannsókn 

Kanna hversu oft 
heilbrigðisstarfsmenn 
afhenda skriflegt 
fræðsluefni. 

Hver sýn þeirra er á 
mikilvægi skriflegra 
upplýsinga og gæði 
upplýsinga sem til eru. 

 

N=20 heilbrigðis-
starfsmenn 

70% heilbrigðis-
starfsmanna afhendu 
aðeins 25% (eða færri) 
sjúklingum og 
aðstandendum 
skriflegar upplýsingar. 

 

Heilbrigðisstarfs-
mönnum finnst að 
skriflegu 
upplýsingarnar þyrftu 
að vera betri en gera 
sér grein fyrir mikilvægi 
þeirra. 

Kostir: Bæði megindleg 
og eigindleg. 
Spurningalisti með 
bæði lokuðum og 
opnum spurningum. 

 

Gallar: Lítið úrtak, 
aðeins af þremur 
spítölum. Um afturvirka 
rannsókn var að ræða. 

 

Athugasemdir: Flestum 
fannst mikilvægt að 
bjóða upp á skriflegar 
upplýsingar í 
bráðafasa, í 
endurhæfingu og við 
útskrift en fáum fannst 
það eftir útskrift. Þó 
rannsóknir hafi sýnt 
mikilvægi fræðslu eftir 
útskrift. 

O´Connell, Baker og 
Prosser (2003) 

 

The Educational needs 
of caregivers of stroke 
survivors in acute and 
community settings 

 

Eigindleg rannsókn 

Kanna stuðnings- og 
fræðsluþarfir nánustu 
aðstandenda 
heilablóðfallssjúklinga í 
sjúkrahúslegu og þegar 
heim er komið. Einnig 
rannsakað hvernig 
þessum þörfum er 
mætt. 

 

N=14 nánustu 
aðstandendur sjúklinga 
sem lágu inni 

N=14 nánustu 
aðstandendur sjúklinga 
sem voru útskrifaðir 

Fræðsluþörfum 
aðstandenda er ekki 
mætt sem skildi. Hvorki 
í bráðafasa né eftir 
útskrift. 

 

Skortur er á bæði 
skriflegum og 
munnlegum 
upplýsingum.  

 

Einnig er skortur á 
stuðningi í bæði 
bráðafasa og eftir 
útskrift 

Kostir: Opnar 
spurningar sem bjóða 
upp á dýpri skilning.  

 

Gallar: Þægindaúrtak 
var notað. Aðeins 
enskumælandi fengnir í 
rannsóknina. 

 

Athugasemdir: 
Möguleiki að þróa 
upplýsingaskrá sem 
hver sjúklingur geymir 
sem inniheldur þá 
fræðslu sem hann 
hefur fengið.  

Fá einhvern í það starf 
að fylgja eftir. 

Jafningjafræðsla ætti 
að vera viðhöfð: vanir 
aðstandendur hjálpa 
öðrum. 
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Tafla 5. Heimildatafla 4 

Höfundur/ar, ártal, 
titill og 
rannsóknarsnið  

Tilgangur rannsóknar 
og fjöldi þátttakenda  

Helstu niðurstöður  Kostir, gallar og 
athugasemdir  

Pierce, Finn og 
Steiner. (2004) 

 

Families dealing with 
stroke desire 
information about self-
care needs 

 

Megindleg rannsókn 

Tilgangurinn var að 
gera grein fyrir þeim 
sjálfsumönnunarþörfum 
sem heilablóðfalls-
sjúklingar vilja oftast 
fræðslu um 

 

N=24, ýmist 
aðstandendur eða 
heilablóðfalls-
sjúklingarnir sjálfir. 

Helstu fræðsluþarfir 
varðandi 
sjálfsumönnun voru 
varðandi það að 
fyrirbyggja föll, 
viðhalda nægjanlegri 
næringarinntekt, 
viðhalda virkni 
einstaklingsins, takast 
á við streitu og 
erfiðleika við 
tilfinningastjórn 

Kostir: nafnleynd sem 
hvatti þátttakendur til 
að svara heiðarlega 
nærgætnum 
spurningum. 
Hjúkrunarfræðingar 
fóru yfir 
spurningalistann og 
lögðu til breytingar til 
batnaðar. 

 

Gallar: Lítið og blandað 
úrtak. 

 

Athugasemdir: Þessar 
niðurstöður geta 
hjúkrunarfræðingar 
notað til viðmiðunar 
þegar fræðsluefni er 
hannað fyrir þennan 
sjúklingahóp ásamt því 
að fræða um þessa 
þætti þegar þeir eiga í 
samskiptum við 
sjúklinga eftir útskrift 

Wachters-Kaufmann, 
Schuling, The og Jong 
(2005) 

 

Actual and desired 
information provision 
after a stroke 

 

Langtímarannsókn. 
Símakönnun, flestar 
spurningar lokaðar en 
nokkrar opnar. 

Kanna hvernig 
upplýsingum var komið 
til skila til 
heilablóðfallsssjúklinga 
og aðstandenda þeirra. 
Einnig að kanna 
hvernig þessi hópur 
kýs helst að vera 
fræddur. 

 

N=33 sjúklingar 

N=27 nánustu 
aðstandendur 

Sjúklingar og 
aðstandendur vilja 
upplýsingar innan 24 
klst og flestir vilja 
skriflegar upplýsingar 
til viðbótar. 

 

Fræðsluþörfum 
sjúklinga var ekki nógu 
vel mætt á öllum 
tímabilum (talsvert 
færri en helmingur 
sjúklinga fékk 
almennilegar 
upplýsingar) 

Kostir: Mikið af 
vísbendingum um 
hvernig best sé að 
fræða sjúklinga og 
aðstandendur. 

 

Gallar: Flestir 
sjúklinganna voru 
frekar ungir og með 
litla skerðingu og 
nánustu aðstandendur 
voru heilsuhraustir. 

 

Athugasemdir: Það 
ætti að hvetja þessa 
sjúklinga og 
aðstandendur þeirra að 
leita sér upplýsingar til 
viðbótar við þær 
upplýsingar sem þeir fá 
á spítalanum. 

Samhæfing upplýsinga 
mætti einnig vera betri 
á milli fagstétta 
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Tafla 6. Heimildatafla 5 

Höfundur/ar, ártal, 
titill og 
rannsóknarsnið  

Tilgangur 
rannsóknar og fjöldi 
þátttakenda  

Helstu niðurstöður  Kostir, gallar og 
athugasemdir  

Wallengren, Segesten 
og Friberg (2010) 

 

Relatives´ information 
needs and the 
characteristics of their 
search for information 
– in the words of 
relatives of stroke 
survivors 

 

Eigindleg rannsókn 

Kanna fræðsluþarfir 
aðstandenda 
heilablóðfallssjúklinga 
og hvernig þeir leita 
sér upplýsinga, stuttu 
eftir heilablóðfallið 
þegar þeir liggja á 
legudeild og svo 6 
mánuðum síðar. 

 

N=16 aðstandendur 
stuttu eftir 
heilablóðfallið 

N=9 (af þessum 16) 
eftir 6 mánuði). 

Fræðsluþarfir 
aðstandenda taka til 
margra þátta. Þetta 
eru þættir eins og 
sjúkdómurinn sjálfur, 
gjörðir 
heilbrigðisstarfsmanna 
og einnig um 
breytingar á 
aðstæðum hjá þeim 
sjálfum. 

Fræðsluþarfir 
aðstandenda breytast 
frá því sem líður frá 
heilablóðfallinu. 

Kostir: Þátttakendur voru 
spurðir opinna spurninga 
og voru hvattir til að segja 
frá upplifun sinni að vild. 

 

Gallar: Langflestir 
þátttakendur voru konur. 

 

Athugasemdir: Leit 
aðstandenda að 
upplýsingum er 
mismunandi. Til dæmis 
skiptir máli hvernig þeir eru 
tengdir sjúklingnum og 
aðstæðum þeirra. 

Yonaty og Kitchie 

(2012) 

 

The educational 
needs of newly 
diagnosed stroke 
patients 

 

Megindleg rannsókn 

Að kanna 
fræðsluþarfir 
nýgreindra 
heilablóðfallssjúklinga 
og ánægju þeirra með 
fræðsluna sem þeir 
fengu í bráðafasa, við 
útskrift og 2 vikum frá 
útskrift. 

 

N=71  

(32 svöruðu í öll þrjú 
skiptin, 39 svöruðu 
einungis í tvö skipti). 

Heilbrigðistengd 
þekking og 
lyfjameðferð voru 
mikilvægustu 
fræðsluþarfirnar. 

 

Að jafnaði eru þessir 
sjúklingar ekki 
ánægðir með 
fræðsluna eftir 
heilablóðfall. 

Kostir: Ekkert brottfall 
þátttakenda. 

 

Gallar: Aðal 
rannsakandinn sá um að 
útvega þátttakendur. Ekki 
allir þátttakendur luku 
öðrum spurningalistanum 
(við útskrift) þar sem þeir 
útskrifuðust snemma. 
Spurningalistinn var 
þannig uppbyggður að 
sumir þátttakendur 
gleymdu einhverjum 
spurningum. Úrtakið er 
fremur lítið. 

 

Athugasemdir: 
Fræðsluþarfir 
heilablóðfallssjúklinga 
breytast eftir því sem 
lengra líður frá 
heilablóðfallinu. Þeim 
finnst sumar upplýsingar 
mikilvægari eftir því sem 
tímanum líður. 

 

 


