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Utdrattur

Hjartabilun er vaxandi heilbrigdisvandamal pratt fyrir framfarir i medferd hjarta-
og ®dasjukdoma. Pegar sjuikdomurinn er langt genginn 6gnar hann lifi sjiklinga,
lifsgeedi skerdast, spitalainnlagnir eru tidar og einkenni morg. Vegna flokinna
parfa krefst sjuklingahdpurinn heildreennar uménnunar. Liknarmedferd veitt
samhlida lifslengjandi medferd skilar arangri fyrir sjuklinga med lifsognandi
sjukdoma. Samvinna sérfreedinga i liknarmeoferd og hjartabilun heyrir hins vegar
til undantekninga og sjuklingar med langt gengna hjartabilun og fjolskyldur
peirra njota sjaldan pjonustu sérfraedinga i liknarmedferd.

Tilgangur pessarar fredilegu samantektar var ad skoda hvada vidmid hafa
verid notud fyrir liknarmedferd hjartabiladra, hverskonar liknarpjonustur hafa
verid proadar og arangur peirra fyrir hjartabilada og fjolskyldur peirra. Fradilega
samantektin byggir 4 rafrenni heimildaleit ad rannsoékna- og yfirlitsgreinum fra
2002-2009 sem lysa vidmiodum, skipulagi og/eda arangri liknarpjonustu fyrir
sjuklinga med hjartabilun og fjolskyldur peirra.

Samkvemt nidurstdoum samantektarinnar atti vid akvordun liknarmedferdar
a0 horfa 4 porf fyrir liknarmedferd en ekki einungis horfur. Mikilvegt er ad
liknarmeoferd hjartabiladra sé unnin i samvinnu hjarta- og liknarteyma 4 hvada
vettvangi sem er. Med liknarmedferd er haegt ad draga ur likamlegum og
salrenum einkennum, beeta lifsgedi og auka sjalfsumonnun. Sjuklingar vita betur
hvernig 4 ad bregdast vid versnun einkenna og tja frekar oskir vardandi
medferdartakmarkanir.  Samfella 1 medferd eykst og adgangur ad
sérfreedipjonustu verdur betri. Med liknarpjonustu er hagt ad auka anagju
sjuklinga og adstandenda peirra og létta undir alagi fjolskyldumedlima. bPegar
hjartabiludum er veitt liknarpjonusta i heimahusi feekkar komum a bradamottokur
og endurinnlégnum, Oryggistilfinning sjuklinga og fjolskyldna peirra eykst og

hjartabiludum er gert kleift ad vera lengur heima, jafnvel fram yfir andlat.
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Hjtkrunarfreedingar 4 hjartadeild og gongudeild eru i kjoradstedum til ad
greina einkenni og meta parfir hjartabiladra, hefja liknarmedferd, meta porf fyrir
sérfredipjonustu  og vera tengilidur milli fagstétta og pjonustustiga.
Liknarmeodferd er kjorin fyrir sjuklinga med langt gengna hjartabilun og

fjolskyldur peirra samhlida medferd sem lengir lif.
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Abstract

Despite improvements in treatment of cardiovascular disease, the number of
patients with chronic heart failure (CHF) is rising. When the disease becomes
advanced hospital admissions are frequent, the disease disabling and life
threatening, and the patient‘s quality of life is affected. Palliative care (PC)
alongside curative treatment results in positive outcomes for patients with life
threatening disease and should therefore be beneficial for patients with CHF.
Collaboration of heart failure and PC specialists at early stages of CHF has been
the exception in Iceland.

The purpose of this literature review was to assess what criteria have been
used for PC in CHF, what PC service models have been developed and evidence
of benefits for patients with CHF and their families. The review is based on an
electronic database search for articles from 2002-2009 that describe the criteria
for service models based on PC for patients with CHF and their families, the
design and/or benefit of such models.

PC is ideal for patients with CHF and their families alongside curative care
and the criteria should be based on needs for PC not only prognosis. PC of CHF
patients should be collaboration between heart failure and PC teams in any care
setting. Results of research on PC for patients with CHF suggest that PC reduces
physical and psychological symptoms, improves quality of life and self
management. PC reduces hospital readmissions, increases sense of security for
patients and their family members and enables them to stay at home, even
beyond death.

Nurses working with patients with CHF in hospitals and in hospital based
clinics are in a key position for identifying symptoms and assessing needs of
AHF patients, initiating PC, assessing needs for specialized PC and being a

coordinator between health care professionals and service settings.
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Inngangur

Hjartabilun hefur verid 6rt vaxandi heilsufarsvandamal um allan heim, pratt fyrir
miklar framfarir hvad vardar rannsoknir og medferd. Hjartabilun er sjukdomur
sem agerist, horfur eru slemar og sjukrahusinnlagnir verda tidar a lokastigi
sjukdomsins (Woods, Froelicher, Motzer og Bridges, 2005). Langvinn
hjartabilun er ein algengasta danarorsok Islendinga (Landlzknisembzttid, 2007).
Innlagnir vegna hjartabilunar eru margar ar hvert, legudagar margir og
sjiklingahopurinn fer steekkandi (Hagstofa fslands, 2009; Woods o.fl., 2005).
bratt fyrir ad sjuklingar finni fyrir sjukdomseinkennum sem o6gna lifi peirra 4
degi hverjum getur lifun verid margir manudir og jafnvel ar (Franzen, Blomqvist
og Saveman, 2006).

Einkenni hjartabilunar eru adallega madi, preyta, svefntruflanir, kvidi og
punglyndi. Pegar sjukdoémurinn er langt genginn hefur hann veruleg ahrif a
athafnagetu, lifsgaedi versna og parfir sjuklinga verda floknar (Woods o.fl.,
2005). Sjuklingar og fjolskyldur peirra purfa pa yfirgripsmikla og heildraena
umoénnun sem veitt er af fagadilum Gr hinum ymsu stéttum og sérgreinum
(Wotton, Borbasi og Redden, 2005). Rannsoknir hafa verid gerdar til ad
skilgreina likamlegar, salreenar og félagslegar parfir sjuklingahopsins, en per eru
oft floknar (Franzen, Blomqvist og Saveman, 2006; Gure, Kabeto, Blaum og
Langa, 2008; Phillips o.fl., 2004). borfum sjuklingahopsins er ekki naegilega vel
matt og umoénnun einkennist af dsamraemi og ondkveemni i eftirfylgni (Davis,
Albert og Young, 2005; Hupcey, Penrod og Fogg, 2009; Zambroski, 2006).

Medferdarmarkmid i hjartabilun beinast oftar en ekki ad pvi ad auka lifslikur
og lengja lif en geta 4 sama tima komid nidur & lidan og lifsgeedum (Barrett,
Gretton og Quinn, 2006). begar unnid er eftir hugmyndafraedi liknarmedferdar
breytast medferdarmarkmid & pann veg ad lidan sjuklinga verdur i forgrunni, p6

lifslengjandi medferd sé beitt samhlida liknarmedferd (Higginson, Finlay,




Goodwin, Cook, Hood o.fl., 2002). Liknarmedferd eykur lifsgedi sjuklinga med
lifségnandi sjikdoma med heildrenu og nakvemu einkennamati, o6flugri
medhdndlun  og forgangsrodun vandamala. Umonnun  sérfredinga i
liknarmedferd dregur Ur alagi af voldum einkenna (e. symptom distress), eykur
anaegju sjuklinga og fjolskyldumedlima, styttir legutima og dregur tr kostnadi
(Finlay o.fl., 2002; Gelfman, Meier og Morrison, 2008; Higginson o.fl., 2002).
Rannsoknir hafa synt a0 auka megi lifsgaedi sjuklinga og gadi medferdar vid
lifslok ef unnid er eftir hugmyndafredi liknarmedferdar fra fyrri stigum
sjukdémsferilsins (Sepulveda, Marlin, Yoshida og Ullrich, 2002). Samkvamt
tilmaelum Alpjoda heilbrigdisstofnunarinnar (WHO) etti ad veita sjuklingum
med lifségnandi sjukdoma liknarmedferd a hvada stigi sjutkddomsferilsins sem er
en ekki einungis vio lifslok (World Health Organisation, 2002). Mikilvagt er ad
veita sjuklingum med langt gengna hjartabilun liknarmedferd til ad auka gadi og
samfellu i umoénnun hjartabiladra hvort sem er a bradadeild, gongudeild eda i
heimahusi. Liknarmedferd er tilvalin til ad meta floknum porfum hjartabiladra,
en stendur pessum sjuklingahopi sjaldan til boda (Hupcey, Penrod og Fogg,
2009). Astzdur fyrir pvi hafa verid sagdar margar, eins og 6nég pekking
sérfreedinga 1 hjartabilun a4 liknarmedferd, ahyggjur af of miklu alagi 4 sérhafoar
liknarpjonustur, skortur & pekkingu og haefni sérfreedinga i liknarmedferd i
umoénnun hjartabiladra og erfidleikar vid ad bera kennsl & hvenar eigi ad hefja
liknarme0ferd hjartabiladra (Johnson og Houghton, 2006).

begar proa 4 flokna liknarpjonustu par sem veitt er uménnun af pverfaglegu
teymi er grundvallaratridi ad skilja og skilgreina hvern hluta pjonustunnar til ad
auka adgengi a0 Urreedum og geta metid ahrif pjonustunnar (Selman o.fl., 2007).
Einnig er mikilvaegt ad skilgreina hverjum hentar ad fa liknarmedferd og hveneer
rétt sé ad hefja hana til ad pjonustan verdi hvorki of- né vannytt. Nidurstodur
rannsokna stydja ad stor hluti sjuklinga med langt gengna hjartabilun er i porf
fyrir liknarmedferd snemma 4 sjukdomsferlinu en ekki bara vid lifslok par sem

liknarmedferd dregur Ur likamlegum einkennum og salrenum vandamalum &




arangursrikan hatt (Daley, Matthews og Williams, 2006). Tilgangur bessa
freedilegu samantektar var ad skoda hvada viomid hafa verid sett fyrir
liknarmeoferd hjartabiladra og hvers konar liknarpjonusta hentar sjuklingum med

hjartabilun.

Rannsdknarspurningar

[ samantektinni var leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:

1. Hvada vidmid hafa verid sett og/eda notud fyrir liknarmedferd
hjartabiladra?

2. Hvers konar liknarpjonustur fyrir hjartabilada hafa verid préadar og

profadar?

3. Hver er arangur liknarpjonustna fyrir sjuklinga med langt gengna

hjartabilun og fjolskyldur peirra?







Fraeoilegur bakgrunnur

Hjartabilun

Hjartabilun er afleiding lifedlisfraedilegs ferlis sem veldur lélegum slagkrafti
hjartans og lagu utfallsbroti og hjartad a pvi erfitt med ad mata efnaskiptaporfum
likamans (Wotton o.fl., 2005). Orsakir hjartabilunar geta verid
kransadasjukdomar, haprystingur, lokusjukdomar, sjikdomar i hjartavodva,
hjartslattartruflanir, efnaskiptasjikdomar, eitranir eda sykingar. begar hjartad
bilar, af einni eda fleirum ofangreindum orsékum missa sleglar getu sina til ad
pumpa & arangursrikan hatt sem veldur pvi ad vefir og liffeeri fa ekki nagjanlega
mikid af naringarefnum (Barrett o.f1., 2006).

Hjartabilun er sjukdomur sem agerist og vid langvarandi alag hjartans fer pad
ad breyta l6gun sinni. Hjartah6lfin vikka, véovinn pykknar og vodvafrumurnar
stifna (Barrett o.fl., 2006). bratt fyrir miklar framfarir i medhondlun hjartabilunar
er sjukdomurinn Oleknandi, agerist med timanum og er lifshattulegur.
Hjartabilun hefur verid skipt i fjogur stig samkvaemt New York Heart
Association (NYHA) (sja toflu 1) og meala kliniskar leidbeiningar
Landlaeknisembettisins med pvi ad st skipting sé notud hér a landi til ad meta

alvarleika astands og arangur medferdar (Sigurdur Helgason, 2002).

Tafla 1. Flokkun hjartabilunar samkvaemt New York Heart Association (NYHA)

Flokkur I Engin skerding 4 preki; venjuleg areynsla leidir ekki til dedlilegrar preytu, madi eda
hjartslattareinkenna.

Flokkur II Vag skerding a preki; engin einkenni i hvild en venjuleg areynsla veldur preytu, madi eda
hjartslattareinkennum.

Flokkur III Mikil skerding 4 preki; engin einkenni i hvild en pau koma fram vid litla areynslu.

Flokkur IV Sjuklingur getur ekkert gert an pess ad fa einkenni; pau eru oft til stadar i hvild og aukast
vid minnstu areynslu.

Fra ,,Einkenni hjartabilunar* eftir Sigurd Helgason (ritstjori), 2002, Leidbeiningar um greiningu og

medferd langvinnrar hjartabilunar Landleknisembettio, efnisgrein 1.
Flokkunin byggir fyrst og fremst & starfsgetu sjuklinga og ahrifum

sjukdomseinkenna 4 hana. Notkun flokkanna er gagnleg til a0 meta astand




sjuklinga hverju sinni, arangur medferdar og versnun fra einum tima til annars.
Sjukdoémsgangur milli stiga er yfirleitt sveiflukenndur og 6fyrirsjaanlegur sem
veldur kvida og ahyggjum hja sjuklingum og adstandendum peirra (Goodlin o.fl.,
2004). A pridja og fjorda stigi hafa einkennin veruleg ahrif 4 daglegar athafnir og
par af leidandi lifsgaedi sjuklinga (Woods o.fl., 2005; Zambroski, 2006).

begar sjukdomurinn er langt genginn er hann kominn a stig III eda IV
samkvaemt NYHA. Sjukdomsastandid er pa ordid pralatt, ahrif medferdar farin
a0 dvina, einkennin verulega ipyngjandi, valda sjuklingum og adstandendum
peirra streitu (e. stress) og takmarka daglegt lif peirra. Sjalfsmynd peirra
skerdist, peir verda félagslega einangradir, von dvinar og efasemdir tengdar
trtamalum vakna (Davis o.fl., 2005; Zambroski, 2006). Tafla 2 inniheldur helstu
hugtok sem notud eru til ad adgreina mismunandi astand hjartabiladra hverju

sinni, 4 hvada stigi sem peir eru.

Tafla 2. Hugtok um astand hjartabilunar

Brad hjartabilun (e. acute heart failure) A vid um brada versnun sem einkennist af lungnabjug og
losteinkennum. Astandid getur verid lifshaettuleg en lika gengid
til baka 4 mjog skommum tima (klst upp i daga) med
medhondlun undirliggjandi orsaka.

Langvinn hjartabilun (e. chronic heart Langvinnt astand par sem bygging og virkni hjartans breytist 4
failure) pann veg ad starfsgeta pess til ad meta efnaskiptaporfum
likamans veikist.

Langt gengin hjartabilun (e. advanced Er pralatt sjikdomsastand par sem einkenni hafa veruleg ahrif
heart failure) a daglegt lif sjuklinganna.

Lokastigs/endastigs hjartabilun (e. end- Hjartabilun er ordin svo alvarleg og hjartavodvinn svo
stage heart failure) skemmdur a0 medferdartrraedi virka ekki lengur. begar svo er
komid er hjartaigreedsla eina leekningin.

Adlagad fra Cardiac Nursing (5. ttgafa) (bls. 602, 661), eftir Woods, Froelicher, Motzer og
Bridges, 2005, USA: Lippincott Williams og Wilkins.

Algengi og horfur hjartabilunar.
Hjartabilun er stort heilsufarsvandamal i Bandarikjunum par sem yfir 5 milljonir
eru med greinda hjartabilun og 500.000 greinast arlega (American Heart

Association, 2007, vitnad til i Pressler o.fl., 2009). Algengi hjartabilunar i




Evropu er talid vera a bilinu 0,4-2% og medalaldur sjuklinga med hjartabilun er
um 74 ar. Algengi skerts samdrattar i hjartavodva (e. myocardial dysfunction)
sem veldur ekki enn einkennum hjartabilunar er talid svipad (Sigurdur Helgason,
2002). Um 4% Islendinga 4 aldrinum 30-85 eiga vid hjartabilun ad strida, sem
eru ramlega 6800 manns og hlutfall eykst med hakkudum aldri (Thrainsdottir
o.fl., 2007). Samkvemt heilbrigdistolum Landleknisembeettisins (2009) hefur
hjartabiludum fjolgad fra 2000-2007. Par segir einnig ad um 1% af innlognum a
sjukrahus séu vegna hjartabilunar og medallegutimi er med peim lengstu sem
gerist, eda 10,6 dagar. [ Bandarikjunum er hjartabilun adal innlagnarastada
aldradra 4 spitala (Pressler o.fl., 2009).

Horfur sjuklinga med hjartabilun eru slemar og benda rannséknir til ad um
helmingur sjuklinga latist innan fjogurra ara (Sigurdur Helgason, 2002). Arlega
deyja um 220 manns af vOldum hjartabilunar og daudsfollum fjolgadi fra 1996-
2008 samkvamt upplysingum fra Hagstofu Islands (2009). Samkveaemt tolum fra
American Heart Association (vitnad til i Pressler o.fl., 2009) er 12 manada
déanartioni 10-20% medal allra sjuklinga med hjartabilun en 50% medal peirra
sem eru med langt gengna hjartabilun. I rannsokn Martin-Pfitzenmeyer o.fl.
(2009) a sjuklingum sem voru 75 ara og eldri og 16goust inn a spitala vegna
versnandi hjartabilunar var danartioni vid innldogn 33%, eftir 6 manudi 60% og

eftir 12 manuoi 71%.

Einkenni hjartabilunar og ahrif peirra a daglegt lif

Rannsoknir hafa synt ad langvinn hjartabilun hefur veruleg ahrif a4 daglegt lif
sjuklinga og einkenni sem pessir sjuklingar lifa med eru morg (Blinderman,
Homel, Billings, Portenoy og Tennstedt, 2008; Franzen o.fl., 2006; Gure o.fl.,
2008; Zambroski, Moser, Bhat og Ziegler, 2005). Tafla 3 synir samantekt a
helstu einkennum langvinnrar hjartabilunar, en listinn er ekki teemandi par sem
pessir sjuklingar eru oft med fleiri sjtkdoma samhlida hjartabilun sem hafa i for

med sér fjolpatt einkenni (Goodlin o.fl., 2004). Rannsokn Blinderman o.fl.




(2008) syndi ad medalfjoldi einkenna sjuklinga utan spitala med langt gengna

hjartabilun eru niu, en geta verid allt upp 1 26 einkenni hja sama sjuklingi.

Tafla 3. Daemi um einkenni og ahrif langvinnrar hjartabilunar

Likamleg einkenni/ahrif Salfélagsleg einkenni/ahrif Aukaverkanir meoferdar
Me0i Kvidi burrkur

Bjugsofnun Otti Munnpurrkur

brekleysi Ahyggjur Truflanir 4 saltbuskap
breyta (e. fatigue) bunglyndi Of lagur blodprystingur
Skert sjalfsbjargargeta Svefnoérdugleikar Réttstoduprystingsfall
Brjostverkir Leidi Svimi

Adrir verkir Pirringur Ti0 og brad pvaglat
byngdaraukning Félagsleg einangrun bvagleki

Svimi Vonleysi Voodvakrampar
Lystarleysi/megrun Skert sjalfsmynd Nyrnabilun

Blooleysi Efasemdir tengdar tramalum Stud fra bjargrad (ICD)
Gattatif

Adlagad fra ,,Managing beyond an uncertain illness trajectory: Palliative care in advanced heart

failure® eftir Zambroski, C. H., 2006, International Journal of Palliative Nursing, 12(12), 566-573.

Samkvaemt rannséknum eru algengustu einkenni langt genginnar hjartabilunar
preyta (e. fatigue) (63-98%), madi (80-87%), bjugséfnun (60-73%), dhyggjur
(69%), svefnvandamal (44-67%), kvidi (27-55%) og punglyndi (24-70%)
(Franzen o.fl., 2006; Johnson og Houghton, 2006; Martin-Pfitzenmeyer o.fl.,
2009; Zambroski, 2006). Sjuklingar utan spitala med langt gengna hjartabilun
hafa morg sjukdomseinkenni og upplifa verulegt alag vegna einkenna sinna
(Blinderman o.f1., 2008). I ranns6kn Blinderman o.fl. (2008) voru 66% sjuklinga
med preytu, 62% munnpurrk, 56% andpyngsli, 44% svefnvandamal og ahyggjur,
32% bjugsofnun, 29% hofou brjostverki en 38% voru med adra verki. Muller-
Tasch o.fl. (2007) gagnryna i grein sinni ad vid mat & einkennum hjartabiladra
séu verkir ekki metnir nema i pridjungi tilfella, en 60% hjartabiladra (NYHA II-
IV) hafi verki. Samkvemt rannsokn Evangelista, Sackett og Dracup (2009) eru
67% sjuklinga med hjartabilun med einhvern verk. Algengi verkja jokst eftir pvi
sem NYHA flokkunin var herri. Samkvemt rannsékn Goebel o.fl. (2009) voru
67% sjuklinga sem leitudu & bradamottoku vegna hjartabilunar med verki sem

peir matu yfir 4 & VAS skala (0-10) og verkir voru alika algengir medal




hjartabiladra og annarra sjuklinga. Rannsokn Martin-Pfitzenmeyer o.fl. (2009) &
Oldrudum einstaklingum (75 ara og eldri) med hjartabilun leiddi i 1jos ad 38%
peirra voru med verki vid innlogn og 52% eftir 6 manudi.

bunglyndi, kvidi og dhyggjur eru algengustu salrenu einkenni sjiklinga med
langt gengna hjartabilun (Blinderman o.fl., 2008; Franzen o.fl., 2006; Johnson og
Houghton, 2006; Martin-Pfitzenmeyer o.fl., 2009). Selman, Beynon, Higginson
og Harding (2007) téku saman nidurstodur rannsokna um salreenar parfir
sjuklinga med langvinna hjartabilun og par kemur fram ad punglyndi er til stadar
i um 9-36% tilvika og kvidi i um 45-62% tilvika. Punglyndi hefur meelst
algengara medal yngri einstaklinga med hjartabilun en peirra sem eldri eru
(Muller-Tasch o.fl., 2007; Stuart, 2007). Synt hefur verid fram 4 samband milli
likamlegrar og salreennar heilsu par sem punglyndari einstaklingar tja fleiri
likamleg einkenni (While og Kiek, 2009). Samband hefur einnig melst milli
punglyndis og skertrar virkni, litilla hvata til athafna og minnkaorar getu (Falk,
Patel, Swedberg og Ekman, 2009). Ad geta ekki unnid venjubundin verk veldur
oft gremju (Aldred, Gott og Gariballa, 2005) og breytingar & hlutverki, sem
gjarnan fylgir likamlegri vangetu, geta haft i for med sér punglyndiseinkenni,
vonleysi og sektarkennd (While og Kiek, 2009).

Hvert og eitt einkenni tti a0 meta, ekki bara me0 tilliti til tilvistar pess heldur
lika tioni, alvarleika og ahrifa pess a4 daglegt lif sjuklinga. Nakvaemt mat & hverju
einkenni fyrir sig er lykillinn ad réttri forgangsrodun og arangursrikri
meohondlun (Zambroski, 2006). Pau einkenni sem hafa mest ahrif a daglegt 1if
sjuklinga eru preyta, andpyngsli, verkir, svefnordugleikar og kvidi (Blinderman
o.fl., 2008; Falk o.fl., 2009; Franzen o.fl., 2006). Samkvemt rannsokn Franzen
o.fl. (2006) hafa ahyggjur meiri ahrif & daglegt lif hjartabiladra en punglyndi.
breyta er pad einkenni sem oftast er sagt erfidasta einkenni hjartabilunar (Falk,
Swedberg, Gaston-Johansson og Ekman, 2007; Falk o.fl., 2009; Franzen o.fl.,
2006; Zambroski, 2006). Samkvaemt handbok um skraningu hjikrunar er preyta

(e. fatigue) skilgreind a eftirfarandi hatt: ,,Einstaklingur vidurkennir tilfinningu




um yfirpyrmandi prottleysi/magnleysi og minnkada getu likamlegrar og
andlegrar vinnu.“ (Asta Thoroddsen og Anna Bjorg Aradottir, 1999, bls. 104).
Slik preyta lagast ekki vio svefn eda hvild getur verid sjiklingum mjog erfid og
haft neikveaed ahrif & lifsgaedi peirra (Landspitali, 2009). breyta tengist likamlegu
alagi og alagi vegna einkenna (Falk o.fl., 2007; Falk o.fl., 2009). Samkvemt
rannsokn Falk o.fl. (2009) eru andpyngsli eina likamlega einkennid sem tengist
preytu og tengsl fundust & milli kvida og almenns alags af voldum
sjukdoémseinkenna (e. symptom distress) og preytu.

Rannsoknir hafa verid gerdar sem syna fram 4 samband milli hjartabilunar og
skertra lifsgeda. Lifsgaedi er vitt hugtak sem skilgreint hefur verid 4 ymsa vegu
en margar skilgreiningar undirstrika tengsl lifsgeeda vid heilsu, hamingju og
lifsanaegju (Franzen o.fl, 2006). Settar hafa verid fram kenningar um peetti sem
hafa hvad mest ahrif 4 lifsgaedi hjartabiladra og pvi lyst hvada leidir haegt veeri ad
fara til ad auka pau (Franzen o.fl., 2006). Samkvamt rannsokn Muller-Tasch o.fl.
(2007) eru lifsgaedi sjuklinga med II-IV stigs hjartabilun verulega skert. Sterk
neikvad tengsl hafa melst milli lifsgeda og alags vegna einkenna annars vegar
og fjolda sjukdoma samhlida hjartabilun, hins vegar (Blinderman o.fl., 2008).
Samkvemt rannsokn Martin-Pfitzenmeyer o.fl. (2009) etti verkjamedferd ad
hafa forgang til ad bata lifsgaedi aldradra med langt gengna hjartabilun. I
rannsokn Evangelista o.fl. (2009) a 300 sjuklingum med hjartabilun kom i jos ad
peir sem hofou engan verk upplifdu markteekt betri lifsgeedi. bvi hefur einnig
verid haldid fram ad punglyndi hafi forspargildi um skert lifsgeedi 4 medan peettir
eins og utfallsbrot (EF i hjartabmun) og hjartabilunarensim (pro-BNP sem losnar
ur sleglum vid hjartabilun) hafi pad ekki (Muller-Tasch o.1l., 2007).

Hjartabilun hefur ekki einungis ahrif a lif pess sem sjukdoéminn hefur.
Umonnun sjuklinga med langt gengna hjartabilun er i lang flestum tilvikum i
héndum astvina peirra og 6formlegir uménnunaradilar langveikra eru liklegir til
a0 bua vid alag (e. distress), punglyndi, kvida og laka likamlega heilsu (Pressler
o.fl., 2009; Selman o.fl., 2007). Umdnnunaradilar sjuklinga med langt gengna
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hjartabilun hafa lyst svipudum einkennum og umonnunaradilar sjuklinga med
adra langt gengna sjukdoma, en po eru bettir sem eiga sérstaklega vid
umoénnunaradila hjartabiladra. Daemi um slika peetti er streita (e. stress) sem
fylgir tidum og skyndilegum versnunum a sjikdomsastandi sem leida til
spitalainnlagnar og pvi a0 purfa a0 fylgjast stodugt med einkennum og taka
akvardanir um hvernig eigi ad bregdast vid peim (Pressler o.fl., 2009). Barnes
o.fl. (2006) koénnudu hvad einkenndi uménnunaradila aldradra einstaklinga med
hjartabilun og hverjar skodanir peirra vaeru. beir sem voru liklegastir til ad
upplifa mesta alagid voru eldri uménnunaradilar, peir sem héfdu einkenni um
punglyndi og peir sem Onnudust einstaklinga med sjukdominn & stigi III-IV
samkvemt NYHA. battir sem tengdust skertum lifsgeedum umoénnunaradila voru
einkenni um punglyndi, ad vera maki sjuklingsins, eiga sjalf/ur vid tvo eda fleiri
heilsufarsvandamal ad strida og ad syna merki um alag. bad var einkennandi ad
hlutverk breytast innan fj6lskyldunnar vid greiningu sjukdomsins, einkum ef um
maka var a0 reda. Haett er vid pvi ad nanasti adstandandi og umdnnunaradili
sjuklings einangrist med honum pegar geta sjuklings til félagslegra athatna

skerdist, einkum vegna pess ad hann vill ekki ad sjuklingurinn sé eftirlitslaus.

Dbarfir sjuklinga og adstandenda peirra

Samkvamt [slensku alfreediordabokinni er porf skortur 4 einhverju sem
lifvera veri betur sett med ad hafa og vekur hvdt hja henni ad beta ur (Doéra
Hafsteinsdottir o.fl., 1990). barfir eru adgreindar fra vilja eda longun vegna pess
a0 skortur a4 pvi sem manneskjan er i porf fyrir veldur neikveadri titkomu, eins og
vangetu eda dauda. Parfir geta verid hlutlegar, eins og fyrir vatn og fedu, eda
huglegar, eins og porf fyrir ast og umhyggju (Wikipedia, 2009). Ad pessu gefnu
eru hjartabiladir og adstandendur bpeirra i porf fyrir ihlutanir sem draga ar
einkennum eda ahrifum hjartabilunar sem hafa neikvaed ahrif a daglegt lif eda
lidan sjuklinga eda adstandenda. Heilbrigdisstarfsfolk a pad til ad skilgreina
parfir sjuklinga Ut fra peirri pjonustu og urredum sem i bodi eru en

skjolsteedingarnir hafa ef til vill adrar hugmyndir um hvad geti best hjalpad peim
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(Aldred o.fl., 2005). Pad er pvi takmarkandi ad meta parfir hjartabiladra an pess
ad fa fra sjuklingunum sjalfum og adstandendum peirra upplysingar um hvada
vandamal hafi mest ahrif 4 daglegt lif peirra og brynast sé ad leysa ur. Hins vegar
er rétt ad gera rad fyrir ad hjartabiladir hafi parfir sem peir gera sér ekki grein
fyrir sjalfir eda geta vegna astands sins ekki tjad sig um. Heilbrigdisstarfsfolk
gaeti pa verid best 1 stakk buid til ad meta paer parfir vegna pekkingar sinnar og
reynslu (Higginson, Hart, Koffman, Selman og Harding, 2007). Ekki ma heldur
gleyma porfum sem sjuklingar og adstandendur peirra hafa en engin urraedi eda
ihlutanir eru tilteek eda pekkt til ad maeta peim.

Rannsoknir hafa synt ad porfum sjuklinga med langvinna hjartabilun er ekki
negilega vel mett. bjonustan virdist vera laus i reipunum og yfirsyn litil
(Zambroski, 2006). Sjuklingar segja pjonustuna vera 6heildraena, onakvaema og
illa sampeetta. Samkvaemt rannsokn Aldred o.fl. (2005) var samband vid
heilbrigdisstarfsfolk ekki fullnaegjandi og patttakendur vissu oft ekki hvert atti ad
leita adstodar. Félagsleg einangrun hjartabiladra og adstandenda peirra stafar
medal annars af o6fullnaegjandi studningi heilbrigdisstarfsmanna og 6vissu um
sjukdoémsgreiningu (Aldred o.f1., 2005).

Eins og 40ur hefur komid fram eru likamleg einkenni hjartabiladra morg,
ipyngjandi og jafnvel lifshettuleg, valda skertri likamlegri getu og tilfinningu um
vonleysi (Yu, Lee, Kwong, Thompson og Woo, 2008). borfin fyrir arangursrika
meohondlun likamlegra einkenna er pvi augljés. Preyta er oftast s6gd vera
erfidasta einkenni hjartabilunar og talin tengjast alagi vegna einkenna (Falk o.fl.,
2007; Falk o.fl., 2009). Ad pessu gefnu eru hjartabiladir i porf fyrir adstod vid ad
minnka almennt alag vegna einkenna.

Med versnandi heilsufarsastandi og minnkandi likamlegri getu asamt
takmorkudum urredum og adgengi ad heilbrigdispjonustu dregur ur sjalfstedi
sjuklinga og alag a fjolskylduna eykst. Vid slikar adsteedur geta sjuklingar ordid
félagslega einangradur. I kjolfarid geta komid fram einkenni um punglyndi og

ahyggjur af framtidinni (Aldred o.fl., 2005; Fitzsimons o.fl., 2007). Salren
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einkenni, eins og punglyndi, kvidi og ahyggjur eru algeng medal sjuklinga med
langt gengna hjartabilun og hafa ahrif & daglegt lif peirra og jafnvel lifsgedi
(Blinderman o.fl.,, 2008; Franzen o.fl., 2006; Johnson og Houghton, 2006;
Martin-Pfitzenmeyer o.fl., 2009). Ekki hefur alltaf verid hagt ad tengja salrenar
parfir hjartabiladra vid hinar ymsu bakgrunnsbreytur og pvi naudsynlegt ad
leggja mat & hvern einstakling fyrir sig (Davidson, Cockburn og Newton, 2008).
Hins vegar hefur pvi verid haldid fram ad pegar lidur a sjikdomsferlid purfi
sjuklingar og adstandendur peirra salrenan studning til ad takast 4 vid pa
tilvistarlegu kreppu sem fylgir lifsdgnandi sjukdémi og per breytingar sem
sjukdomsferli hjartabilunar ber i skauti sér (Davidson, Dracup, Phillips, Padilla
og Daly, 2007). Porfin fyrir slikan studning geeti kviknad vid greiningu
sjukdomsins eda pegar likamleg geta fer ad skerdast. Sjuklingar med hjartabilun
sem eru i endurheafingu telja salrenar parfir brynni en likamlegar (Davidson o.1l.,
2008). beir eru i porf fyrir hvatningu til likamlegra og félagslegra athafna,
studning vegna hraedslu og kvida tengdan andpyngslum og ihlutanir sem efla
tilfinningu um ad peir hafi einhverja stjorn & adstedum. Samkvaemt rannsokn
Davidson o.fl. (2008) segja sjuklingar ad porfum fyrir adstod vid ad takast & vid
gremju, reidi og hraedslu vid hjartaafall eda heilablodfall veeri ekki maett.
Sjuklingar med hjartabilun vilja oft meiri upplysingar um sjukdém sinn en
leeknar veita (Stuart, 2007). Sjuklingar og fjolskyldur peirra hafa oft spurningar
sem pau kunna ekki vid ad spyrja eda gaetu talid sig hafa fengid allar upplysingar
pegar pad er ekki raunin. Skortur & upplysingum hefur neikvaed ahrif 4 lifsgeoi,
eykur punglyndi, medferdarheldni verdur minni og oskir sjuklinga vardandi
framtidaraform verdur 61j6s (Harding o.fl., 2008). Onodg fraedsla og upplysingar
um sjukdém og horfur getur valdio hjartabiludum ahyggjum af framtidinni og
félagslegri einangrun (Aldred o.fl., 2005). Sjuklingar med langt gengna
hjartabilun eru i porf fyrir ndkvaem, videigandi og rétt timasett samtdl um
sjukdomsgang, horfur og medferdarmdguleika (Harding o.fl., 2008). Efling

sjalfsumoénnunar er mikilvaegur pattur i hjikrun peirra sem lifa med langvinna
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sjukdoma par sem sjuklingarnir bera fyrst og fremst sjalfir abyrgd a sinni
heilsueflingu og uménnun fra degi til dags (Lorig og Holman, 2003). Pad er ekki
nog ad freda hjartabilada um lyfjatoku og lifstilsbreytingar. beir purfa lika ad
pekkja einkenni sem geetu gert vart vi0 sig og lera ad bregdast vid peim
(Searson, 2007). Sjuklingar eru oft of veikir pegar peir liggja 4 sjukrahtsi til ad
medtaka fredslu og eflingu sjalfsumoénnunar. bess vegna er mikilvagt ad veita
arangursrika eftirfylgni eftir utskrift (Falk o.fl., 2009).

Likamlegar hamlanir eru peir peattir sem hafa mest ahrif 4 daglegt lif aldradra
(65 ara og eldri) med hjartabilun (Franzen o.fl., 2006). Aldradir einstaklingar
med hjartabilun eru marktaekt liklegri en adrir i sama aldurshopi til ad vera ofeerir
um eina og allt ad fjorum eda fleiri athofnum i daglegu lifi og purfa par af
leidandi oftar 6formlega eda formlega adstod (Gure o.fl., 2008). Sjalfsumonnun
sjuklinga med hjartabilun getur verid yfirpyrmandi og 6ldrudum erfid. Mikilvegt
er ad létta undir med pessum hopi med félagslegum studningi og eflingu
sjalfsumdénnunar (Yu o.fl., 2008). Umonnunaradilar og nanustu adstandendur
aldradra hjartabiladra eru oftast aldradar eiginkonur sem sjalfar glima vid
heilsubrest. Sa hopur er 1 mikilli porf fyrir videigandi hagnyta og tilfinningalega
aodstod (Barnes o.fl., 2006). Hjartabiladir lifa vid 60ryggi vegna ofyrirsjdanlegra
einkenna sjikdomsins og hattu 4 skyndidauda og purfa pvi bakhjarl sem eykur

Oryggi og Oryggistilfinningu peirra (Brannstrom o.fl., 2006).

Liknarmedfero

begar skilgreining 4 liknarmedferd var fyrst sett fram af WHO 4 niunda
aratugnum tok hun einungis til verkjamedferdar sjuklinga med krabbamein, sem
ekki brugdust vid lifslengjandi medferd (e. curative) (Sepulveda o.fl., 2002).
Mikil reynsla og pekking hefur skapast i liknarmedferd krabbameinssjiklinga og
rannsOknir hafa synt ad sjuklingar sem hafa lifsdgnandi sjikdoma, an tillits til
greiningar, hafi svipadar parfir (Shah o.fl., 2006). Sjuklingar sem deyja af

vOldum annarra sjukdoma en krabbameins (t.d. hjarta-, lungna-, tauga- og
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nyrnasjukdomum) pjast ekki sidur og likamleg og salfélagsleg vandamal eru oft
pau somu og krabbameinssjuklinga (Skilbeck og Payne, 2005). bad var pvi 1jost
ad liknarmedferd hentadi fleiri sjuklingahopum en krabbameinssjuklingum.
WHO vikkadi pess vegna ut skilgreiningu sina par sem tekid er fram ad hver
sjuklingur sem greinist med lifsognandi sjukdom eigi ad fa liknarmedferd, po
hann fai leknisfradilega medferd sem gaeti lengt 1if hans (Sepulveda, 2002). |
islenskum leidbeiningum Landspitala um liknarmedferd kemur fram ad ario 2002

setti WHO fram eftirfarandi skilgreiningu a liknarmedfero:

Liknarmedferd er medferd sem midar ad pvi ad baeta lifsgadi sjuklinga sem eru
med lifshettulega sjikdoma og fjolskyldna peirra og felst medferdin i pvi ad
fyrirtbyggja og draga Ur likamlegri, salfélagslegri og andlegri  pjaningu.
Liknarmedferd getur att vid snemma 4 veikindatimabilinu samhlida laeknandi

medferd. (Landspitali, 2009, Liknarmedferd, efnisgr. 1).

I skilgreiningu WHO (2002) 4 liknarmedferd kemur jafnframt fram ad um sé
a0 reda nalgun sem “eykur lifsgaedi [sjuklinga og fjolskyldna peirra], en geeti
lika haft jakveed ahrif &4 gang sjukdomsins” (WHO definition of palliative care,
efnisgr. 1). Einnig kemur fram ad liknarmedferd eigi vid snemma 4
sjukdomsferlinu po svo ad sjuklingar gangist undir adrar medferdir sem etlad er
ad lengja lif. Pessi breyting var gerd a skilgreiningunni pegar i ljos kom ad
vandamal vid lifslok attu oftar en ekki retur ad rekja til fyrri stiga
sjukdémsferilssins (Sepulveda o.fl., 2002). { t6flu 4 ma sja Gtlistun & hlutverkum
liknarmeoferdar og hvernig vikkun skilgreiningarinnar naer ni til staerri hops en i
upphafi.

Miklar framfarir hafa att sér stad i medferd langvinnra sjukdoma og lifun er
meiri (Skilbeck og Payne, 2005). Oldrudum fjdlgar pvi i samfélaginu og par af
leidandi deyja fleiri med fjolpaett vandamal (Goodlin o.fl., 2004; Skilbeck og
Payne, 2005). Hopur sjuklinga og adstandenda sem eru i porf fyrir liknarmedferd

er pvi stor. bvi midur hefur utvikkun skilgreiningarinnar ekki ndd fram ad ganga
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sem skyldi og margir sjuklingar og fjolskyldur peirra fara pvi & mis vid pjonustu
og urredi sem sérfraedingar i liknarmedferd hafa upp 4 ad bjoda (Hanratty o.fl.,

2006).

Tafla 4. Hlutverk liknarmeoferdoar samkvemt WHO

Liknarmeofero:

Linar pjaningar af véldum verkja og annarra einkenna

Vidurkennir lifid og tekur tillit til daudans sem hluta af edlilegu ferli

Atlar hvorki a0 flyta né tefja fyrir andlati

Sampeettir likamlega og andlega peetti i umonnun sjuklinga

Bydur upp a studningskerfi sem hjalpar sjuklingum ad lifa eins virku lifi

og mogulegt er fram ad andlati

e Bydur uppa studningskerfi sem hjalpar fjolskyldunni ad takast & vid
veikindi sjuklingsins og astvinamissi

e Notar pverfaglegt teymi til ad meta porfum sjuklingsins og fjolskyldu
hans, par med talio radgjof vegna astvinamissis, ef porf er &

e Eykur lifsgaedi og gaeti um leid haft jakvaeo ahrif 4 gang sjukdomsins

A vid snemma i sjikdomsferlinu, i samspili vid adrar medferdir sem

xtlad er ad lengja lif, eins og krabbameinslyfjamedferd eda

geislamedferd og inniheldur paer rannsoknir sem porf er 4 til ad skilja

betur og medhondla fylgikvilla sem valda pjaningu

Fra WHO deffinition of palliative care, World Health Organisation, 2002, efnisgr. 1.

Til ad utvikkun skilgreiningar liknarmedferdar nai fram ad ganga er mjog
mikilvegt ad heilbrigdisstarfsmenn geri sér grein fyrir lykilhugtokum
liknarmedferdar og hvada hugtak eigi vid fyrir hvern sjukling fyrir sig. Pessi
lykilhugtok ma finna i t6flu 5. Almenn liknarmedferd er skilgreind sem nalgun
sem studlar ad likamlegri og salfélagslegri vellidan. Hun er hluti af allri kliniskri
vinnu 4 6llum stigum sjukdémsferilssins og unnid af 6llum heilbrigdisstéttum
(Skilbeck og Payne, 2005). Hugtakid visar til akvedins hugsunarhattar sem allir
umonnunaradilar vinna eftir og byggir 4 hugmyndafredi liknarmeoferdar.
Almenn liknarmedferd etti ad vera sjalfsagdur hluti af starfshattum
hjukrunarfreedinga 4 hvada vettvangi sem er en pegar parfirnar verda floknari ber

a0 kalla eftir radgjof fra sérhaefori liknarpjonustu (Skilbeck og Payne, 2005).
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Tafla 5. Lykilhugtok liknarmedferoar

Liknarmeoferd (Palliative care) Leitast er vid ad auka lifsgaedi sjuklinga og adstandenda
peirra sem standa frammi fyrir lifsognandi sjikdomi, med
pvi ad koma i veg fyrir og lina pjaningar med tilheyrandi
rannséknum og medferdum

Almenn liknarmedferd (General palliative Liknarmedferd sem almennir heilbrigdisstarfsmenn veita

care/palliative care approach) sem hluta af almennri uménnun & vettvangi. Er veitt
sjuklingum og fj6lskyldumedlimum med litid eda midlungs
floknar parfir og hvada sjukdém eda stig sem um radir a
6llum svidum heilbrigdiskerfisins.

Sérhaefd liknarmeodferd (Specialist palliative Pjonusta sem veitt er af fagadilum sem hafa sérheeft sig i

care) liknarmedferd og vinna i pverfaglegu teymi. Pjonusta peirra
etti ad vera adgengileg a 6llum svidum heilbrigdiskerfisins
vid midlungs til mjég floknum porfum.

Meoferd vio lifslok (Terminal care) Visar til pess ad umoénnun spanni sidustu daga, vikur eda
manudi i lifi sjiklingsins og ad ljost pyki ad astand muni
ekki fara batnandi

Adlagad fra ,,End of life care: a discursive analysis of specialist palliative care nursing® eftir
Skilbeck, J. og Payne, S., 2005, Journal of Advanced Nursing, 54(4), bls: 325-334.

Simon og Higginson (2009) hafa, asamt fleirum gert nokkrar rannsoknir a
arangri sérheforar liknarpjonustu. bessir rannsakendur segja ad erfitt sé ad gera
slikar rannsoknir par sem liknarmedferd sé flokin ihlutun og vegna adstedna sé
oft erfitt ad gera melingar & sjuklingum. Fyrir-og-eftir melingar eru 6hagstedar
edli malsins samkvaemt par sem hnignun i heilsufari er naer sjalfgefin.
Slembistyrdar rannsoknir, sem eskilegastar eru til ad meta arangur ihlutana,
henta oft illa af sidferdilegum og hagnytum astedum (Simon og Higginson,
2009). Rannsoknir sem gerdar hafa verid & gagnsemi liknarmedferdar eru pess

vegna oft 6areidanlegar. Engu ad sidur gefa par okkur akvedna mynd af reynslu

sjuklinga af pjonustu liknarteyma og arangri hennar.

Liknarpjonusta a Landspitala

A stersta spitala landsins, Landspitala (LSH), hefur liknarmedferd verid i préun
sidastlidna aratugi rétt eins og annars stadar i heiminum. [ nyjum leidbeiningum
LSH um liknarmedferd, sem komu 1t 1. desember 2009, er lagt til a0 ahersla
verdi 16gd 4 fraedslu um greinarmun 4 almennri og sérhafori liknarmeoferd fyrir
heilbrigdisstarfsfolk. Par er sagt ad almenn liknarmedferd sé hluti af almennri

heilsueflingu sem allir heilbrigdisstarfsmenn eigi ad vera faerir um ad veita
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(Landspitali, 2009). A LSH er starfrekt pjonustuheild sérhaeforar
liknarmeoferdar sem samanstendur af pverfaglegu teymi sérfraedinga i
liknarmeoferd: lekna, hjikrunarfreedinga, sjukralida, presta, félagsradgjafa,
salfreedinga og sjukrapjalfa. Hlutverk pessarra sérfreedinga i liknarmedferd er ad
sinna og skipuleggja umoénnun i samstarfi vid annad starfsfolk LSH eda
heilsugaslunnar. Samkvaemt Svandisi Irisi Halfddnardéttur (munnleg heimild, 6.
mai  2009), sérfredingi 1 hjukrun sjuklinga 1 liknarmeoferd er
liknarpjonustuheildin & LSH hringlaga ferli og megin markmid pess er adlogun
a0 og undirbuningur fyrir lifslokaferlio. Pjonustuheildin samanstendur af ymsum
pjonustuhlutum: liknarradgjafateymi LSH, heimahlynningu og liknardeildum
(gongudeild, dagdeild, 5 daga deild og tveimur soélarhrings deildum).
Liknarradgjafateymid er tengilidur fyrir adra hluta pjonustuheildarinnar.
Heimahlynningu er atlad ad koma i veg fyrir brada versnun sem kallar 4
endurinnlagnir og adstoda folk vid ad lifa eins edlilegu lifi og kostur er heima,
eins lengi og pad oskar. Gongudeildin er svo tenging vid liknarteymi spitalans ef
porf er 4 medan folk dvelur heima. A dagdeildinni og 5 daga deildinni eru
hvildar- og endurhefingarpldss sem pykja tilvalin adlogun ad innlogn &
liknardeild, ef til hennar kaemi. Liknardeildin er atlud lifslokameodferd en par er
jafnframt lagt inn 1 hvildar- og endurhafingarplass. Sami sjuklingahopurinn geeti
farid oftar en einu sinni 4 milli eininga, allt eftir pérfum og gangi sjukdéomsins
(Svandis Iris Halfdanardéttir, munnleg heimild, 6. mai 2009).

Markmid pjonustuheildarinnar er i meginatridoum pau sému i 6llum hlutum
heildarinnar. bPad er ad beta lifsgaedi sjuklinga, fyrirbyggja og draga ur
likamlegri, salfélagslegri og andlegri pjaningu og studla ad godum dauddaga,
sem samraemist skilgreiningu WHO 4 liknarmedferd (World Health Organisation,
2002). Ad auki hefur hver pjonustuhluti akvedid hlutverk eda markmid, eins og
hvild, brjota upp félagslega einangrun og vera radgefandi. Sama gildir um
viomidin fyrir innlégn par sem pjonustuhlutarnir mida allir vid sjuklinga med

lifshaettulega, 6leknandi sjukdoma. Onnur vidmid eru svo i takt vid dherslur i
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hverjum hluta og peirri pjonustu sem bodid er upp a i hverri starfseiningu fyrir
sig. Hér getur verid um ad reda vidhorf til endurlifgunartilrauna, geta til ad
bjarga sér sjalfur med athafnir daglegs lifs, adgengi ad sérfredingum sjiklinga
o.p.h. (Déra Halldorsdéttir og Valgerdur Sigurdardéttir, 2009; Johanna Osk
Eiriksdottir, 2009).

bjonustuheildin er &tlud 6llum sjuklingum LSH en 95-98% bpeirra sem fa par
pjonustu eru krabbameinssjiklingar (Arndis Jonsdottir, munnleg heimild 23.
mars, 2009; Sigrun L. Magnusdoéttir, munnleg heimild, 7. april, 2009). Hin 2-5%
eru svo allir adrir sjuklingahopar, par med talid hjarta-, lungna-, tauga- og
nyrnasjuklingar. Innan pessara hopa eru einstaklingar sem lifa med
lifsheettulegan, 6leeknandi sjikdom og eru par af leidandi med skertar lifslikur og
@ttu ad fa umdénnun sem skipulogd er 1 samvinnu vid sérfredinga i

liknarmedfero.

Hindranir [ liknarmedferd hjartabiladra

Viohorf heilbrigdisstarfsmanna til sérfraedinga i liknarmeoferd er almennt jakvaett
og fair draga mikilvaegi peirra i efa (Hanratty o.fl., 2006; Kristin Lara Olafsdottir
o.fl., 2007; Vejlgaard og Addington-Hall, 2005). Samt sem adur sja sérfredingar
i liknarmedferd bara hluta peirra sem deyja og pa oftast krabbameinssjuklinga
(Hanratty o.fl., 2006). Reynt hefur verid ad bera kennsl a per hindranir sem
standa 1 vegi fyrir pvi ad hjartabiladir hljoti liknarmedferd (sja samantekt i toflu
6). Onodg pekking, litil sem engin kennsla og pjalfun i liknarmedferd, 66ryggi i
medhondlun peirra sem eru haldnir lifshaettulegum sjukdomum og/eda eru
deyjandi og litill ahugi & liknarmedferd eru allt astaedur sem nefndar hafa verid
fyrir pvi ad hjartabiladir fa sjaldan liknarmedferd (Hanratty o.fl, 2002; Hanratty
o.fl., 2006; Nordgren og Olsson, 2004; Vejlgaard og Addington-Hall, 2005).
Ooryggi og reynsluleysi i samskiptum vid sjuklinga og adstandendur um
liknarmedferd hefur einnig verid nefnt (Hanratty o.fl., 2002; Hanratty o.fl.,
2006). Leknar hafa sagt ad peim pyki liknarmedferd ekki sérlega laeknisfraedileg
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medferd, ad liknarmedferd bendi til ad peir hafi gefist upp og ad hun sé fyrst og
fremst i hondum hjikrunarfredinga (Hanratty o.fl., 2006).

Tafla 6. Samantekt 4 nidurstéoum rannsékna a hindrunum i nytingu
liknarmedferdar hjartabiladra

Hindranir Hofundar

Onog pekking 4 hugmyndafradi liknarmedferdar (LM) Hanratty o.fl, 2002; Hanratty

Litil kennsla og pjalfun i liknarmedferd o.fl., 2006; Nordgren og Olsson,

Litill 4hugi 4 liknarmedferd 4 bradadeildum 2004; Vejlgaard og Addington-

) Hall, 2005

Ooryggi og reynsluleysi i umradum vid skjolsteedinga um Hanratty o.fl., 2002; Hanratty

liknarmedferd o.1., 2006

Viodhorf og skilningur laekna: Hanratty o.fl., 2002; Hanratty
LM pykir ekki sérlega ,,laeknisfreedileg™ medferd o.fl., 2006; Wotton o.fl., 2005

LM er fyrst og fremst hlutverk hjukrunarfradinga
LM bendir til pess ad buid sé ad ,,leggja arar i bat*
Sérfreedingar i LM hafa ekki pekkingu 4 medferd
hjartabiladra

Agreiningur um 4byrgd og yfirradasvaedi

Ohagstett starfsumhverfi Hanratty o.fl., 2002; Nordgren
Skortur & vinnureglum og Olsson, 2004; Wotton, o.fl,
Timaskortur 2005

Forgangsrodun 4 bradadeildum

Malnotkun og ordreda Hanratty o.fl., 2006; Zambroski,
Einblint & akvedinn timapunkt par sem daudinn er 2006
yfirvofandi
Viohorf sjiklinga — ad liknarmedferd sé fyrir ,,deyjandi* Chapple, Ziebland og
Mcpherson, 2006
Stor sjuklingahdpur — 6ndgur mannafli til ad veita sérhaefoa Davidson o.1l., 2004
liknarmedfero

Skilningur heilbrigdisstarfsmanna 4 liknarmedferd hjartabiladra virdist oft
beinast ad sérstokum timapunkti par sem medferdarmarkmid breytast. Vid pau
skil er daudinn yfirvofandi (Hanratty o.fl., 2006) og markmio liknarmedferdar er
einungis f6lgid i ad sjuklingar deyi meo reisn (Nordgren og Olsson, 2004). Erfitt
er ad greina pennan timapunkt i medferd hjartabiladra og er pvi sjaldan leitad til
sérfreedinga i liknarmedferd fyrr en daudinn er fyrirsédur (Hanratty o.l., 2006).

Ohagstaett starfsumhverfi og stofnanatengdir pettir hafa lika verid nefndir i

tengslum vid hindranir i ad veita sjuklingum med hjartabilun liknarmedferd
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(Hanratty o.fl., 2002; Nordgren og Olsson, 2004; Wotton o.fl., 2005). Da&mi um
slika peetti eru 6samfella i umdénnun hjartabiladra, 6fullneegjandi samskiptamati
heilbrigdisstarfsmanna, skortur 4 vinnureglum um liknarmedferd, timaskortur og
forgangsrodun a bradadeildum (Hanratty o.fl., 2002; Nordgren og Olsson, 2004;
Wotton o.fl., 2005). Laknar hafa tjad peer skodanir sinar ad oft hefou
sérfraedingar 1 liknarmedferd ekki naega pekkingu til ad sinna hjartabiludum
sjuklingum. Einnig hefur verid bent 4 ad leknar séu ekki sammala um e0a atti sig
ekki & hver beri abyrgd a sjuklingum pegar peir fa pjonustu fra sérfreedingum i
liknarmeodferd og agreiningur um ,,yfirradasvaedi“ kemur upp (Hanratty o.fl.,
2002; Hanratty o.fl., 2006; Wotton o.fl., 2005). betta bendir til ad samvinna milli
sérfredinga sé torveld, eins og laknar og hjukrunarfredingar & sanskri
hjartadeild lysa i rannsokn Nordgren og Olsson (2004). Samskiptaerfidleikar,
takmarkanir i starfsmanna- og skipulagsmalum og upplifun 4 pvi ad bradateymi
hafi litinn dhuga a ad vinna med liknarteymum hefur ahrif 4 ad liknarmeoferd er
vannytt sem bitnar 4 gaedum pjonustu vid sjiklinga med hjartabilun og

adstandendur peirra (Wotton o.fl., 2005).

Samantekt

Hjartabilun er hamlandi og ipyngjandi sjuikdomur, sem hefur margrar skadlegar
likamlegar, salreenar og félagslegar afleidingar, einkum pegar sjukddémurinn er
langt genginn. Einkenni sem sjuklingar med langt gengna hjartabilun lifa med eru
morg og sum beirra hafa veruleg ahrif & daglegt 1if sem skerdir lifsgedi peirra.
Alag 4 uménnunaradila er mikid sem getur haft ahrif 4 likamlega og andlega
heilsu peirra og valdid félagslegri einangrun. Sjuklingar med langt gengna
hjartabilun og adstandendur bpeirra hafa porf fyrir heildreena hjukrun med
nakvaemu og reglulegu mati a likamlegum og salrenum einkennum & Gllum
stigum sjukdomsferilsins. beir purfa yfirgripsmikla einkennamedferd, freedslu,
félagslega adstod vid daglegar athafnir og adstod vid ad takast 4 vid ad lifa med
lifsognandi sjukdom. Peir purfa eftirfylgni eftir utskrift af spitala og oryggisnet
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pegar um brada versnun er ad raeda. Sjuklingar med langt gengna hjartabilun eru 1
porf fyrir nakveem, videigandi og rétt timasett samtdl um sjukdémsgang, horfur
og medferdarmoguleika. Meta parf nanustu adstandendur med tilliti til likamlegs
alags, streitu, oOtta, ahyggja og punglyndis og veita peim videigandi studning.

Hjartabiladir og adstandendur peirra purfa heildrena og vel sampatta
pjonustu sem veitt er af pverfaglegu teymi a4 hvada vettvangi sem er. Mikil
reynsla og pekking hefur skapast innan liknarmedferdar krabbameinssjuklinga og
rannsoknir hafa synt ad sjuklingar sem eru med lifsdgnandi sjukdoma, af hvada
tegund sem er, hafi svipadar parfir. Med vikkun skilgreiningar WHO &
liknarmedferd er sjuklingahdpurinn staekkadur og felur pad i sér askorun fyrir
sérfredinga i liknarmedferd um ad taka inn nyja sjuklingahopa og fyrir adra
sérfreedinga um ad tileinka sér liknarmedferd. Liknarmedferd er ymist veitt sem
almenn eda sérhaefd liknarmeodferd, er pverfagleg samvinna og & vid 4 hvada
vettvangi sem er. Liknarmedferd atti ad hefjast snemma a sjukdoémsferlinu, vera
veitt samhlida lifslengjandi medferd og veegi liknarmedferdar a moti lifslengjandi
medferd eykst eftir pvi sem sjukdémurinn versnar.

Urraedi sem til stadar eru 4 LSH hafa verid i proun undanfarna aratugi og
samraemast vel skilgreiningu WHO 4 liknarmedferd. Samt sem adur eru pessi
urredi verulega vannytt fyrir adra sjuklingahopa en krabbameinssjuklinga a
[slandi sem og annarsstadar i heiminum. Rannséknir hafa verid gerdar til ad afla
pekkingar & pvi hvad  veldur  pessarri  vannytingu.  Vidhorf
heilbrigdisstarfsamanna til sérfreedinga 1 liknarmedferd eru almennt jakved og
peir pykja mikilvaegir. Hindranir i nytingu pjonustu sérfreedinga i liknarmedferod
eru pvi adrar en vidhorf til pessarra sérfredinga. Eftirtaldir peettir eru taldir
hindra nytingu liknarmedferdar fyrir sjuklinga med hjartabilun: 6nég pekking og
pjalfun 1 liknarmeoferd, litill ahugi, viohorf laekna, hjukrunarfreedinga og
sjuklinga til liknarmedferdar, dhagstett vinnuumhverfi, ordreda og oOtti vid ad

sjuklingah6purinn verdi of stor fyrir sérhafoa liknarpjonustu.
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Aoferoafraeoi

Leitaradfero

Fraeedilega yfirlitid byggir a4 vefleit med PubMed, CINAHL og Medline
leitarvélunum. Sett var inn leitartakmdrkun par sem adeins voru skodadar
heimildir fra arunum 2002-2009, a ensku og aldurshopur var 18 ara og eldri.

Leitarordin voru: heart failure og palliative care

Skilyroi fyrir notkun heimilda
Akvedin skilyrdi voru sett fyrir notkun heimilda i yfirlitid. Skilyrdin, sem eru

nanar utlistud hér ad nedan voru sett med rannsoknarspurningarnar og tilgang

yfirlitsins i huga.

Sjuklingahopur
Leitad var eftir heimildum sem fjélludu um sjaklinga eldri en 18 ara med langt

gengna hjartabilun og adstandendur peirra.

Viomid fyrir liknarmedferd
Skodadar voru heimildir sem lysa og/eda ttlista viomidum fyrir liknarmedferd

hjartabiladra.

Ihlutanir
Skodadar voru heimildir sem fjalla um pjonustu byggda & hugmyndafredi
liknarmeoferdar.

Arangur
Skodad var hvernig arangur liknarpjonustu hefur verid meldur og hvort haegt sé¢

a0 mata porfum sjuklinganna og fjolskyldnanna med liknarpjonustu.
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Rannsoknaadferdir

Allar heimildir sem varpa ljosi & hvernig liknarmedferd hefur verid préud fyrir
sjuklinga med hjartabilun og fjolskyldur peirra og hvernig viomid eru fyrir slikri
pjonustu voru teknar med i nidurstodurnar. Heimildirnar voru flokkadar eftir

adferdarfraedi til adgreiningar i nidurstodukaflanum og radad eftir styrk.

Mat a geedum heimilda
Heimildir voru metnar af einum ryni me0 tilliti til skilyrda fyrir notkun. Styrkur

nidurstadna peirra var mismunandi eftir adferdarfreedi og innihaldi og heimildir

flokkadar eftir pvi.

Gagnasofnun

Til ad audvelda urvinnslu, sampeattingu gagna og gera gagnasdéfnunina
nakveamari voru helstu upplysingar heimilda settar i rannsoknatoflur. Skodad var
hvort eftirfarandi pattum var Iyst i heimildunum: ihlutunum, hverjir veittu
liknarmeoferdina, hvers konar pjonusta veri veitt, viomio fyrir pjonustunni,
timalengd og tidni ihlutana, vettvangur, skjélstaedingahopur, hvada pattir voru

skodadir til ad meta arangur, hvernig gdgnum var safnad og hver drangurinn var.

Urvinnsla gagna
Vid urvinnslu gagnanna var leitast vid ad na fram markmidum fraedilegu
samantektarinnar og svara spurningunum med kerfisbundnum heetti. Leitast var
vi0 a0 svara eftirfarandi spurningum vid Grvinnslu:

e Hvar var pjonustan stadsett?

e Hver var vettvangur hennar?

e Huverjir veittu medferd (bakgrunnur)?

e Hver voru vidmid fyrir pjonustunni og/eda patttoku i rannsokninni?

o Huverjir fengu medferdina (aldur, sjikdomsastand o.11.)?
e | hverju félst medferdin?

o Hvad var veitt?
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o Hve lengi var medferdin veitt?
o Hve oft?
e Hver var arangur medferdarinnar?
o Hvernig var gognum safnad?
o Hvernig var arangurinn meldur?

o Hver var arangurinn?
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Niourstoour

Leitarniourstoour

Byrjad var 4 PubMed leit med pvi ad setja inn leitarordin ,heart failure AND
palliative care®. P4 komu upp 532 greinar. Leitin var takmorkud vid greinar sem
birtar voru eftir utvikkun skilgreiningar WHO & liknarmedferd, eda fra arunum
2002-2009 (316 greinar). bvi nast var leitin takmdrkud vid sjuklinga yfir 18 ara
aldri, enskar greinar og um manneskjur. b4 var leitin komin nidur i 128 greinar.
Samskonar leit var gerd med CINAHL og Medline/OVID leitarvélunum og vid
pad bettust atta greinar. Fario var yfir titla peirra og valdar Gr 79 greinar og
utdrattur peirra lesinn. Flestar peirra voru notadar i ritgerdina en 16 voru notadar
i nidurstodukaflann par sem par pottu svara rannsdknarspurningunum. Sjo
greinar voru notadar i umfjéllun um vidmid fyrir liknarmedferd hjartabiladra.
Ellefu greinar fjolludu um préun, starfsemi og/eda arangur liknarpjonusta fyrir
hjartabilada. Af peim voru tvaer greinar sem fjolludu um lysandi rannsoknir eda
lystu liknarmedferd hjartabiladra an pess ad vera med arangursmelingar.
Tilfellalysingar (e. case study) voru tver, tver eigindlegar rannsoknir (fyrir utan
eina par sem notast var vid blandada adferd) og fimm greinar sem lysa arangri,
ymist med lysandi rannsoknarsnidi eda ihlutunarrannsoknum. Tvo fredileg yfirlit
komu fram vid leit. begar frumheimildir peirra voru skodadar kom ljos ad paer

voru nu pegar a heimildalista nidurstodukaflans.

Viomio fyrir liknarmedferd hjartabiladra

Mikilvaegt er ad skilgreina viomid fyrir liknarmedferd hjartabiladra svo 1jost sé
hverjir eigi a0 fa liknarmedferd, hvenar videigandi pyki ad hefja hana og jafnvel
kalla til sérfredinga i liknarmedferd. Samkvemt viomioum WHO er
liknarmeoferd fyrir alla pa sem greinast med lifsognandi sjukdom.

Liknarmedferd krabbameinssjuklinga hefur gjarnan midast vid lifshorfur, pad er
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pegar ljost pykir ad medferd getur ekki laeknad sjukdominn eda lengt lif sjuklings
(Hupcey, Penrod og Fogg, 2009). Aftur & moti reynist verulega erfitt ad spa fyrir
um horfur sjuklinga med hjartabilun og er til demi um ad hopur sjiklinga med
hjartabilun hafi verid metinn af leekni og t6lvuforriti sem sex manada lifslikur
tveimur dogum fyrir andlat (Coventry, Grande, Richards og Todd, 2005; Stuart,
2007). Tilraunir hafa verid gerdar til ad finna melingar, eins og hjartadmun,
magn Pro-BNP i blodi o.fl. til ad spa fyrir um lifshorfur en paer hafa ekki pott
gagnlegri en gott mat a klinisku astandi sjuklinga og einkennum peirra (Stuart,
2007). Einnig hefur verid reynt ad nota hjartadmun og utfallsbrot sem viomid um
hverjir purfi liknarmedferd, par sem pad gefur akvednar visbendingar um
alvarleika sjukdomsins. I rannsokn Harding o.fl. (2009) 4 porfum hjartabiladra 4
stigi III og IV fyrir liknarmedferd kom hins vegar i ljos ad 29% beirra sem ekki
voru med skert utfallsbrot (EF < 45%) reyndust vera i porf fyrir liknarmedferd.
borfin fyrir liknarmedferd var metin med pvi ad skoda sjukraskrar sjuklinga sjo
dégum eftir innskrift og kanna hvort sjuklingar voru med einkenni 4 bord vid
verki, ma0i eda salraen vandamal.

A hverri liknarpjénustu eru sett vidmid sem eru adlogud ad markmidum og
bolmagni pjonustunnar. Gibbs, Khatri og Gibbs (2006) kénnudu hvada vidmiod
hofou verid sett & sérhafoum liknarpjonustum fyrir hjartabilada sjuklinga med
pvi ad senda spurningalista til sérfredinga i liknarmedferd (N = 233). Flestir
sOgdust vera med pau viomid ad sjuklingarnir pjaist af langt gengnum,
lifségnandi og hamlandi sjukdomi; sjuklingar eda fjolskyldur peirra hafi
likamlegar, salreenar og félagslegar parfir sem séu floknar, vanmedhdndladar og
krefjist sérfraedinga i liknarmedferd. Sex prosent sérfraedinga ségdust vera med
sérstaklega skilgreind viomid fyrir hjartabilada. Vidmidin voru: endurteknar
innlagnir vegna hjartabilunar (stasa) yfirleitt an pess ad einkenni lagist; NYHA
flokkun III-IV; skortur & aframhaldandi medferdarmoguleikum sem gerir
spitalainnlogn 6videigandi og tveir sdgoust stydjast vid sértaekar maelingar eins

og hjartadmun og blodprufunidurstodur. bPess ber ad geta ad fjoldi sjuklinga med
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hjartabilun var ekki mismunandi eftir liknarpjonustum hvort sem sérstok viomid
voru tilgreind fyrir sjuklingahopinn eda ekki. Johnson og Houghton (2006) t6ldu
vidmid fyrir pjonustu par sem laknar veittu hjartabiludum liknarmedferd (sja
umfjdllun 1 kafla um liknarpjonustur) henta vel par sem fjoldi sjuklinga var i
samrami vid bolmagn pjénustunnar. Par voru vidmio skilgreind sem:
e NYHA flokkun III/IV med &framhaldandi einkennum og hnignun
pratt fyrir kjorlyfjamedfero
e Félagsleg einangrun par sem til greina kemi dagdeildarpjonusta a
liknarstofnun
e  borf fyrir innldgn 4 liknardeild vegna einkenna
e  Dborf fyrir adstod vegna erfidleika i tjaskiptum
e Notkun 6piata
e  Umdnnun vid lifslok
Johnson og Houghton (2006) segja ad adeins eigi ad visa til pjonustunnar
sjuklingum sem eru med erfid likamleg eda salren einkenni og ad flestum sem
eru med hjartabilun dugi hefdbundin pjénusta & stofu sins leknis. |
liknarpjonustu sem Daley o.fl. (2006) lysa (sja i kafla um liknarpjonustur) var
Ollum peim sem 16gdust inn & spitala vegna hjartabilunareinkenna visad i
pjonustuna. Stuart (2007) skrifadi yfirlitsgrein par sem medal annars var fjallad
um sjukdémsgang, stigun, mat, horfur og medferd hjartabiladra i liknarmedferd.
bar voru settar fram eftirfarandi tilldgur um viomid fyrir liknarmedferd (e.
hospice) og tekid fram ad sjuklingar pyrftu ad uppfylla 61l skilyrdin:
e Alvarleiki sjukdoms:
o Alvarleg skerding 4 utfallsbroti — EF 20% eda minna
o NYHA flokkun IV pratt fyrir kjormedferd
e Nyleg klinisk versnun, medal annars:
o Tver eda fleiri innlagnir & spitala eda komur & bradamottoku 4
halfs ars timabili

o Ny vangeta (e. dependence) 1 athofnum daglegs lifs
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o Oafturkraef nyrna-, lifrar- eda midtaugabilun
e AQ sjuklingar séu ad gangast undir mat fyrir frekari medferdarmoguleika,
hvort sem pad hentar peim eda ekki:
o Rafvending (CRT), bjargrad (ICD), gervihjarta (LVAD) og/eda
hjartaigraosla (a frekar vid um yngri sjuklinga)
e Einkennameoferd i forgangi (e. comfort care) fram yfir medferd sem
lengir lif:
o ltarlegt samtal um sjukdomsgang, horfur, medferdarmarkmid,
medferdartakmarkanir og lifsskra
o Vitneskja um og vidurkenning sjiklinga og {fjolskyldu a
takmdrkudum horfum
o Medferdarmarkmio beinist fyrst og fremst ad pvi ad medhondla
einkenni en ekki ad laekna undirliggjandi sjukdom
o Reynt ad fordast spitalainnlogn, fyrir utan innldgn 4 sérteka
liknarpjonustu
Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009) komu med tillogu ad likani fyrir
liknarmedferd hjartabiladra sem svar vid pvi ad o6fyrirsjaanlegur sjtkdémsgangur
hjartabilunar passar sjaldnast inn i likdn sem snidin eru fyrir sjuklinga med
krabbamein. [ likani fyrir krabbameinssjiklinga (mynd 1) er gert rad fyrir ad
liknarmeodferd hefjist strax vid greiningu lifsognandi krabbameins og vagi pess
aukist jafnt og pétt eftir pvi sem vaegi lifslengjandi medferdar minnkar. Pegar
ljost er ad lekningu verdur ekki komid vid tekur liknarmedferd alfarid vid i
lifslokafasanum (e. hospice). begar porf fyrir liknarmedferd er metin eftir horfum
a4 pennan hatt er hatt vid ad horft s¢ framhja porfum hjartabiladra fyrir
liknarmedferd vegna pess ad kjormedferd vid hjartabilun hefur i senn jakved
ahrif &4 framgang sjukdoms og medhondlun einkenna, o6likt flestum
krabbameinstilvikum. Lifslengjandi (e. curative) medferd vid hjartabilun er pvi
su sama og veitt er i liknarmedferd. Skyndileg, afturkraefar versnun er algeng og

hjartabiladir fa pvi oftar en krabbameinssjuklingar medferd sem lengir lif peirra,
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b6 vitad sé ad lekning sé ekki moguleg. Sjukddémurinn og medferd einkenna sem
honum fylgja er einfaldlega pess edlis. Pess vegna hafa Hupcey og Penrod (2007)
(vitnad til i Hupcey, Penrod og Fenstermacher, 2009) sett fram nytt likan sem ma

sja & mynd 2. A fyrri stigum hjartabilunar hefur medferd sem lengir lif
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Mynd 1. Hefobundid médel liknarmedferdar hjartabiladra

Liknarmedferd hefst pegar 1jost er ad ekki er haegt ad lekna krabbameinid, vegi eykst
jafnt og pétt i gegnum sjukdoémsferlid, &4 moti minnkar vaegi lifslengjandi medferdar. Ad
lokum er lifslengjandi medferd hatt og lifslokamedferd tekur vid. Ur ,Review article: A
model of palliative care for heart failure®, eftir Hupcey, J. E., Penrod, J. og
Fenstermacher, K., 2009, The American Journal of Hospice and Palliative Care, 26(5),
399-404. Prentad med leyfi hofundar.

Life-prolonging/
active treatment

-— -
- ——
—_——

Death

Diagnosis
of heart failure

Mynd 2. Tillaga ad modeli liknarmedferdar hjartabiladra
Liknarmedferdar hefst strax vid greiningu en veagi eykst pegar lidur 4 sjukdémsferlid.

Lifslengjandi medferd veitt fram ad andlati. Ur ,,Review article: A model of palliative
care for heart failure”, eftir Hupcey, J. E., Penrod, J. og Fenstermacher, K., 2009, The
American Journal of Hospice and Palliative Care, 26(5), 399-404. Prentad med leyfi
hofundar.

yfirhondina. Liknarmedferd veeri pa jafnvel ekki kynnt til sdgunar sérstaklega en
hugmyndafraedin etti ad vera hofo ad leidarljosi vid umdnnun sjuklinga og
aldstandenda peirra. Samkvaemt likaninu stigmagnast svo vegi liknarmedferdar
eftir pvi sem einkenni vernsa pratt fyrir kjormedferd hjartabilunar. Til
vidmidunar segja Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009) ad pegar porf er a

pvagrasilyfjum til ad halda einkennum nidri eigi veegi liknarmedferdar ad aukast.
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Health status

Time

Mynd 3. Liknarmeoferd hjartabiladra

Myndin synir sveiflukenndan sjukdémsgang og hvernig porf fyrir liknarmedferd getur
veri® mismunandi fra einum tima til annars. Ur ,,Review article: A model of palliative
care for heart failure, eftir Hupcey, J. E., Penrod, J. og Fenstermacher, K., 2009, The
American Journal of Hospice and Palliative Care, 26(5), 399-404. Prentad me0 leyfi
hoéfundar.

Munurinn & likani peirra og likani sem snidid er fyrir sjukdomsgang 6laeknandi
krabbameins er s ad medferd sem studlar ad lengingu lifs er jafnvel haldid afram
til daudadags. Ef medferd sem lengir lif yrdi heett myndi pad valda versnandi
einkennum og vanlidan. Ad auki leggja Hupcey, Penrod og Fenstermacher
(2009) aherslu a sveiflukenndan sjukdomsgang hjartabilunar i mynd 3. borf
hjartabiladra fyrir liknarmedferd er breytileg fra einum tima til annars. Algengt er
a0 sjuklingar med langt gengna hjartabilun fai verulegan bata af medferd sem
veitt er, svo sem lyfjum, skurdadgerdum og igraedslu gangrada. Vegi
liknarme0ferdar sveiflast pvi fra einum tima til annars eftir porfum hverju sinni.
Tilgangur Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009) med pvi ad mida vid parfir
frekar en horfur er ad hvort sem sjuklingar lifa langt og strangt sjukdomsferli eda
deyja skyndidauda vegna hjartabilunar fai peir notid liknarmedferdar. Par med
veeri moguleiki 4 ad tryggja bestu mogulegu lifsgaedi fra greiningu ad andlati
fyrir alla sjuklinga med hjartabilun.

Widera og Pantilat (2009) gerdu fradilegt yfirlit til ad kanna gildi
spitalainnlagnar til ad meta parfir sjiklinga med hjartabilun, par med talid porf

fyrir liknarmedferd. I grein peirra kemur fram ad vettvangurinn til ad meta porf
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fyrir liknarmedferd og hefja hana sé pegar sjuklingar leggjast inn vegna einkenna
hjartabilunar. Innlagnir, svo ekki sé talad um endurinnlagnir eru gjarnan merki
um ad su medferd sem verid er ad veita beri ekki tilskilinn arangur og porf
sjuklinga fyrir liknarmedferd sé ad aukast. Spitalar eru einnig vettvangur fyrir
pverfagleg teymi og par attu ad vera kjoradstadur til ad meta likamlegt og

salraent astand sjuklinga.

Liknarpjonustur fyrir hjartabilada

[ pessum hluta nidurstodukaflans eru Iysingar 4 rannsoknum og greinum sem
flalla um liknarpjonustur sem veita hjartabiludum almenna og/eda sérhafda
liknarmeodferd. Fyrst er fjallad um greinar sem lysa starfsemi, viomidum og
urredum sem i bodi eru og proun liknarmedferdar fyrir hjartabilada a akvednum
svedum en meta ekki arangur. Neest er greint fra tilfellalysingum, svo
eigindlegum rannsoknum og sidast eru lysingar 4 rannséknum sem kanna arangur
liknarpjonusta sem veita hjartabiludum liknarmedferd, ymist med lysandi

rannsoknarsnioi eda tilraunasnioi.

Lysing a starfsemi og proun

Tveer greinar lysa starfsemi og proun liknarpjonusta i Evropu sem veita
hjartabiludum liknarmedferd. Selman o.fl. (2007) gerdu simakonnun a hvers
konar pjonustur i Bretlandi bydu hjartabiludum uppa sérhaefda liknarmedfero.
Urtakid var ,snjobolta-urtak par sem haft var samband vid sérfraedinga i
umonnun hjartabiladra sem svo bentu 4 malssvara innan liknarpjonustu sem sinna
hjartabiludum. Liknarpjonusturnar reyndust vera 17 og par af voru sjo stadsettar
a sjukrahtisum (e. hospital-based) par sem allar nema ein byggdu a samvinnu
hjarta- og liknarteyma. Sex pjonustur voru stadsettar utan spitala (e. community-
based) par sem sérfredingar i hjikrun hjartabiladra stjornudu teymum sem
tengdust spitala, liknarteymi og/eda liknardeildum (e. hospice). 1 fjorum
pjonustum var um liknardeildir ad reda og i premur peirra var samvinna milli

liknar- og hjartateyma. Patttakendurnir s6gdu megin askoranir i liknarmedferd
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hjartabiladra vera hindranir liknarmedferdar fyrir pennan hop. Hindranirnar
feelust medal annars 1 erfidleikum vid ad akvarda hvener liknarmedferd etti vid,
ohagsteedum vidhorfum, skilningsleysi a skilgreiningu liknarmedferdar og steerd
sjuklingah6psins (sja nanar i toflu 6, bls. 20). batttakendurnir meltu med
samvinnu milli hjarta- og liknarteyma og s6gdu naudsynlegt ad skilgreina slika
samvinnu vel. Heimhlynning var talin mikilvegur pattur til ad meta porfum
hjartabiladra vegna pess ad pegar sjikdomurinn er langt genginn eiga sjuklingar
erfitt med ad sxkja pjonustu utan heimilisins. batttakendur voru bednir um ad
lysa sinum vidmidunum fyrir sérhefori liknarmedferd. Helstu vidmidin voru:
NYHA flokkun III og IV, 4dkvedinn fjoldi innlagna & spitala & halfu ari vegna
hjartabilunareinkenna og lokastigs hjartabilunar par sem liknardeild er talinn
besti stadurinn fyrir sjuklinginn. Frekari viomid voru ad sjuklingurinn vissi ad
hann veri med stadfesta hjartabilun, lifslikur aatladar i 12 manudi og pegar
sjuklingur feer kjormedferd en samt sem adur med einkenni sem erfitt er ad rada
vid. A atta liknarpjonustum var ekki um nein skilgreind vidmid ad rzda en par
var tekio fram ad sjuklingum veeri visad eftir pvi hversu o6ruggir (e. confident)
sérfreedingarnir 1 hjartabilun pottu peir vera til ad maeta pérfum sjuklinga sinna.
Tilvisanir voru oftast fra hjartadeildum — ymist legu-, gongu- eda dagdeildum,
sjaldnar fra heilsugeeslu. Flestum potti tilvisanaferlio ganga vel en & einni
pjonustunni potti sérfredingnum sjuklingar koma of seint inn 4 sjukdémsferlinu.
Tilvisanir voru ymist til radgjafar eda sérhaefdrar liknarpjonustu. Kénnunin nadi
ekki til nadkvaemari lysinga 4 peirri medferd sem veitt var og ekki var metinn
arangur medferdar (Selman o.f1., 2007).

Segal, O'Hanlon, Rahman, McCarthy og Gibbs (2005) préudu teymi i vestur
London sem weitti liknarmedferd i heimahusi. Teymid samanstod af premur
hjokrunarfredingum sem hofou reynslu 1 hjartahjukrun  og  einum
hjokrunarfreedingi i hlutastarfi sem hafoi sérhaeft sig i liknarmedferd. Til
radgjafar var hjartasérfredingur. Tilgangur samstarfs hjukrunarfreedinga sem

hofou sérheeft sig i liknarmedferd annars vegar og hjartabilun hins vegar var ad
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sameina krafta til ad veita betri pjonustu. Teymid var stadsett & sjukrahusi (e.
hospital-based), sem gaf kost & samvinnu vid hjartaleekna og hjikrunarfreedinga a
hjartadeild. Teymid vann lika {1 samvinnu vid tver liknardeildir og
liknarheimahlynningu (e. community palliative care team). Reynsla af pessari
samvinnu syndi ad hjartahjukrunarfreedingarnir attu pad til ad einblina &
lyfjamedferd og sjukdominn 4 medan liknarhjukrunarfreedingurinn var
heildreenni og bar kennsl & adrar parfir sem hafdi ekki verid meett. Starfsemi

liknarpjonustunnar var ekki lyst frekar i greininni og arangur ekki maeldur.

Tilfellalysingar

Coviello og Tadel (2009) lystu sjikrasdgu 78 ara gamallar konu fra New York
sem haf0i farid i hjaveituadgerd og fékk i kjolfarid hjartabilun & nokkrum arum
vegna lokusjukdéms og prenginga i graedlingum. Hun fékk heimapjonustu
sérfraedinga i liknarmedferd sidustu tveer vikur avi sinnar. { greininni kemur fram
ad g60 samvinna hafi verid milli starfsfolks hjartadeildar og sérfredinganna sem
veittu henni liknarmedferd heima. Visad var til sérfreedinganna i liknarmedferd
pegar einkenni voru ordin dagleg (maedi, vokvasdfnun og preyta), komur a
spitala og laknastofu tidar og hun fékk ad vita ad skurdadgerd veri ekki
medferdarmoguleiki og laekningu par med ekki komid vid. Sérfredingar i
liknarmedferd foru strax vid beidni heim til konunnar og reeddu vio hana og
fjolskyldu hennar. Hofundar segja ad pa hafi strax hafist umfangsmikil medferd
sjukdéms og einkenna. Konan og fjolskylda hennar fengu studning vid ad taka
akvardanir vardandi medferdartakmarkanir og vid ad gera lifsskra. bau 6skudu
eftir viotali vid félagsfreeding og prest medal liknarpjonustunnar til ad fara i
gegnum pau mal. Einnig vildi konan hafa hjikrunarfreding af hjartadeildinni
med 1 radum par sem hin sagdist hafa talad um sin lifsgildi par. Sérfreedingarnir i
liknarmeoferd vitjudu hennar heima, matu likamleg og salraen einkenni hennar og
reyndu eftir fremsta megni ad tryggja oryggi hennar. Fraedsla var stor hluti af
medferd asamt pvi a0 hafa simalinu opna allan so6larhringinn til radgjafar ef

eitthvad keemi uppa. bPegar hun purfti ad leggjast inn & spitala fylgdu
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sérfreedingarnir i liknarmedferd henni eftir, studdu fj6lskylduna og hana sjalfa,
veittu starfsfolkinu 4 hjartadeildinni radgjof og adstodudu vid utskriftaraetlun
svo hun kemist sem fyrst heim aftur. Hun tjadi anaegju sina med ad vera komin
heim og fékk 6sk sina um ad deyja heima hja sér uppfyllta.

Quinn (2005) lysir tilfelli par sem 77 ara gomul kona i vestur Georgiu (USA)
med langt gengna hjartabilun og sykursyki typu II fékk heimahjokrun fra
sérfreedingum i liknarmedferd. Megin tilgangur umonnunarinnar var ad veita
henni lyf i &0 til ad auka samdrattarkraft hjartans (doputamin) asamt annarri
sérhaefori liknarmedferd. Hun greindist u.p.b. ari adur en henni var visad til
liknarteymisins med hjartabilun og hafdi verid 16g0 inn sjo sinnum 4 pvi timabili
vegna einkenna sinna. Heimahlynning liknarhjukrunarfreedings folst i ad fylgjast
med blodsykri hennar, leidbeina henni og fjolskyldu hennar vardandi lyf, skra
daglega likamspyngd og tilkynna ef hun pyngdist, freda hana um ad takmarka
saltneyslu, hafa umsjon med lyfjagjof i &0 og veita fjolskyldu hennar fraedslu.
Hjukrunarfredingurinn pjalfadi eiginmann konunnar i ad sja um lyfjagjofina,
freeddi hann um hverju pyrfti ad fylgjast med, hvernig atti ad bera sig eftir hjalp
og veitti honum andlegan studning vid ad takast 4 vid petta uménnunar hlutverk
sem hann var kominn i. Daglegum vitjunum fakkadi i prjar i viku eftir prja
manudi og svo i eina 4 viku eftir halft ar. A peim premur 4rum sem hun var med
heimahlynningu liknarhjokrunarfreedings feekkadi spitalainnlognum hennar
verulega, einkennin voru betur medhondlud og lifsgedi hennar jukust. Med
arunum var heegt ad draga enn meira Ur vitjunum hjukrunarfreedinganna. Eftir ad
hin hafdi fengid heimahlynningu fra sérfredingum i liknarmedferd jokst geta
hennar til daglegra athafna. Hradsla hennar vid skyndilega versnun og
sjukrahtsinnlagnir for dvinandi og henni for ad finnast hin hafa stjorn a
aldsteedum sinum. begar ahrif dobutamins foru ad dvina (eftir teeplega tveggja ara
medferd) vard ljost ad medferdin skiladi ekki lengur  arangri.
Hjukrunarfraedingurinn hjalpadi hjonunum ad takast & vid pa stadreynd ad lifslok

veru i nand. beim gafst kostur & a0 fara i gegnum sorgarferlio og undirbtia andlat
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hennar vel, t.a.m. med pvi ad skipuleggja utfér hennar. Eiginmadur hennar fékk

studning i sorgarferlinu eftir andlat hennar.

Eigindlegar rannsoknir - viotol

Tvar greinar fjalla um sému liknarpjénustuna 1t fra tveimur sjénarhélum. Onnur
kannar reynslu hjartabiladra af pvi ad fa heimapjonustu sérfredinga i
liknarmeodferd, en hin um reynslu adstandenda peirra. Tilgangur rannséknanna
var ad lysa reynslu af pjonustunni eda arangri hennar. beer gefa pvi adeins kost a
a0 draga alyktanir um arangur ut frd reynslu. Brannstrom, Ekman, Norberg,
Boman og Strandberg (2006) gerdu eigindlega rannsokn & upplifun sjiklinga
med langt gengna hjartabilun af pvi ad fa heimapjonustu sérfredinga i
liknarmeodferd. Rannsoknin byggir a4 frasdgnum (e. narrative) sjuklinga og notast
var vid tulkandi fyrirberafredi (e. phenomenological-hermeneutic).
Heimapjonustan er tengd inn a sveadisspitala i nordur Svipjod og byggist upp a
pverfaglegu teymi hjikrunarfredinga, lekna, idjupjalfa og sjukrapjalfa.
Hjukrunarfraedingarnir voru 4 vakt allan sélarhringinn og sau um vitjanir og
simaviotdl. Stundum foér leknir med i vitjanir. Sérfredimenntun eda reynsla
hjukrunarfredinganna og laeknanna voru ekki tilgreind sérstaklega. Mat a
porfum, lengd vitjana og simhringinga var adlagad ad hverjum og einum og gatu
samskipti pvi spannad fra nokkrum & dag nidur i nokkur & viku. Tveir
hjukrunarfredingar sdu um fimm sjuklinga med langt gengna hjartabilun (NYHA
II-IV) sem allir veittu upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsdkninni. Einn
peirra 1ést adur en vidtolin attu sér stad. Hinir fjorir (prir menn og ein kona)
h6fou notid heimahlynningar sérfraedinga i liknarmedferd i prja manudi og upp i
tvo ar. Tveir menn bjuggu med eiginkonum sinum en hin tvé bjuggu ein.
Viotolin voru tekin heima hja patttakendunum sjalfum. Patttakendur lystu
barningi vid likamleg einkenni, skertri getu til ymissa athafna, upplifou
félagslega einangrun og erfidleika vid ad greina breytingar & sjukdoémsastandi.
Arangur af medferdinni mé tilka ut fra reynslu peirra, par sem heimahlynning

sérfraedinga 1 liknarmedferd veitti peim 6ryggistilfinningu. Patttakendurnir sgou
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pjonustuna personulega og fundu fyrir virdingu og umhyggju peirra sem sinntu
peim. Peir baru saman pjonustu sérfredinganna i liknarmedferd saman vid adra
pjonustu & spitala og heilsugaeslu (e. primary care). batttakendurnir lystu pvi ad
peir leitudu eftir adstod til sérfredinganna i liknarmedferd an pess ad hika a
medan peim leid eins og peir veru ekki eins velkomnir a spitalanum.
batttakendurnir t6ludu um mikilveegi pess ad peim stedi til boda adgengileg
pjonusta an endurgjalds og ad mun audveldara hafi verid ad nalgast
sérfreedingana i liknarmedferd pegar & purfti ad halda en adra sérfredinga.
batttakendurnir s6gdu pjonustuna auka oryggistilfinningu og veita mikilsmetinn
likamlegan og andlegan studning. Einnig so6gdu peir sérfreedingana hjalpa sér vid
a0 lifa sem edlilegustu lifi heima med sinn sjuikdém og 6llu pvi sem honum fylgir
(Iyf, lifsstilsbreytingar, teki o.f1.).

Brannstrom, Ekman, Boman og Strandberg (2007) kénnudu reynslu folks af
pvi ad vera adstandandi sjuklings med langt gengna hjartabilun sem far sérhaefoa
liknarpjonustu i heimahusi. Um var ad reda somu heimapjonustu og notast var
vid somu adferdarfraedi, frasagnir og talkandi fyrirbaerafredi og i rannsokn
Brannstrom o.fl. (2006). Sjuklingarnir sem toku patt i fyrri rannsokninni (N = 4)
bentu 4 fjolskyldumedlimi sina til patttoku og prir sampykktu ad taka patt. Um
var ad reda tver konur sem bjuggu med hjartabiludum eiginménnum sinum og
eina dottur. Paer voru & aldrinum 50-75 og hofou notid pjonustu sérfredinga i
liknarmedferd fra premur manudum upp i tvé ar. Konurnar sogdu pad vera
mikinn 1étti ad deila alagi sem fylgir umdnnunarhlutverki hjartabiladra med
sérfredingunum i liknarmedferd. baer fundu fyrir dryggi vio pad ad fa hjalp fra
sérfreedingunum sem teymid samanstendur af. baer s6gdu ad pessi hjalp studladi
a0 vidhaldi daglegs lifs med -einstaklingsmidadri medferd og fundu fyrir
hughreystingu (e. consolt).

Mcelingar a arangri
Tilgangur peirra fimm rannsokna sem fjallad er um i pessum kafla er ad lysa

arangri af liknarpjonustum eda samstarfi sem byggir 4 liknarmedferd fyrir
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hjartabilada, ymist almenna eda sérhefda liknarmedferd. Rannsoknarsnidin eru
ymist lysandi- eda samanburdarrannsoknir, en ein rannsoknin stydst vid blandad
rannsOknarsnid (e. mixed method) par sem nidurstodur vidtala Gr annarri
rannsokn & sdmu pjonustunni lagu fyrir. Greinarnar gefa lika dkvedna mynd af
liknarpjonustum sem hafa verid préadar.

Davidson o.fl. (2004) lystu préoun pjonustulikans (e. service model) fyrir
sjuklinga med hjartabilun i Astraliu sem byggir fyrst og fremst a radgjof
liknarteyma. Prounin atti sér stad a haskolasjikrahtsi i Sydney med pad i huga ad
liknarradgjafateymid nyttist betur 1 pagu annarra sjuklingahopa en
krabbameinssjuklinga og vegna knyjandi parfar hjartabiladra og adstandenda
peirra fyrir liknarmeodferd. Liknarradgjafateymid samanstod af tveimur laeknum
og premur hjukrunarfreedingum. Radgjafateymid var i samstarfi vid sérfraedinga i
liknarmedferd sem veittu heimahlynningu (simaradgjof og vitjanir) og studludu
ad greidum adgangi ad liknardeild. Megin ahersla var 16gd 4 medferd einkenna,
salreenan studning og studning vid fjolskyldur.

Vio proun pjonustulikansins, sem auka atti notkun liknarmedferdar fyrir
sjuklinga med hjartabilun, var byrjad a ad meta parfir sjuklingahopsins, vidhorf
sérfreedinga i hjukrun og lekningum hjartabiladra til liknarmedferdar og porf
fyrir freedslu i liknarmedferd. Einnig var reynt ad skilgreina sidferdileg alitamal
sem gatu komid upp og sidast en ekki sist voru par hindranir sem geetu stadio i
vegi fyrir innleidingu liknarmeodferdar hjartabiladra skilgreindar. Matid leiddi i
1j6s ad hjukrunarfreedingar sem sinntu deyjandi sjuklingum og adstandendum
peirra purftu aukna pekkingu a almennri liknarmedferd. Hjukrunarfraedingarnir
purftu ekki bara aukna pekkingu med tilliti til likamlegra einkenna heldur lika
sidferdilegra og tilfinningalegra vandamala. Alitid var ad sérfradingar i
liknarmedferd hefou ekki bolmagn til ad sinna 6llum peim sem purftu a
liknarmeoferd ad halda og var pvi farin st leid ad leggja aherslu a faerni
hjukrunarfredinga i ad veita almenna liknarmedferd, samnytingu pekkingar

medferdaradila (pverfagleg vinna) og aukio adgengi ad sérfraediradgjof. Meod pvi
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var reynt ad koma i veg fyrir ad of mikid alag ferdist yfir 4 sérfredinga i
liknarmedferd med auknu fledi nys sjuklingahdps i sérhafda liknarmedferd.
bjonustulikanid byggdi 4 pvi ad hlid var ad samskiptum heilbrigdisstarfsmanna,
heilbrigdisstarfsfolk veitt radgjof og kunnatta proud. Einblint var & ad sampatta
pjonustu sem hjartabiladir sjuklingar purftu 4 ad halda og adgangur greiddur ad
urredum og sérfredingum i liknarmedferd (Davidson o.fl., 2004).

Arangur pessa fyrirkomulags var metinn med pvi ad skoda sjukraskrar 122
sjuklinga (afturvirk lysandi rannsokn) sem létust af vOldum hjartabilunar &
priggja ara timabili. Skodad var hversu oft var 6skad eftir radgjof sérfraedinga i
liknarmedferd, nyting annarra trreda konnud og hvar sjuklingarnir déu. Um
helmingur sjuklinganna l1étust heima hja sér en vegna aukins adgangs ad raogjof,
urredum og fraedslu til hjukrunarfreedinga & ymsum vettvangi vid umdnnun
hjartabiladra purftu adeins 8,3% hjartabiladra sérhefda liknarpjonustu. Feerri
komur hjartabiladra voru a bradamoéttokur 4 pessu timabili. Helstu kostir
liknarpjonustunnar voru beett samskipti milli fagadila og fusleiki liknarteyma til
a0 veita fredslu, radgjof og leidbeiningar. Sjuklingunum sjalfum eda
adstandendum peirra var ekki greint fra arangri medferdarinnar (Davidson o.fl.,
2004).

Daley o.fl. (2006) kénnudu arangur liknarpjonustu i Bradford & Bretlandi.
broéun pjonustunnar er lyst i greininni par sem prir kliniskir sérfredingar i
hjukrun hjartabiladra voru radnir i ad veita hjartabiludum studning (e. support)
eftir utskrift af hjartadeild. Megin tilgangur pjonustunnar var ad beeta lifsgedi og
draga ur endurinnldgnum med salfélagslegum studningi, vera tengilidur a milli
og samrama pjonustu heilbrigdis- og félagspjonustunnar og tryggja kjormedferd
vid hjartabilun. Vidmid fyrir inntéku i pjonustuna var ad purfa spitalainnlogn
vegna versnunar a hjartabilunar einkennum, en sjuklingar sem pad purfa eru
liklegir til ad vera med langt genginn sjukdom. Klinisku sérfraedingarnir i
hjukrun hjartasjuklinga tradu pvi ad liknarmedferd veri lykillinn ad pvi ad

markmid liknarpjonustunnar myndi nést. beir h6fou mikla reynslu i hjakrun
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hjartabiladra en toldu sig skorta 6ryggi i liknarmedferd. bess vegna leitudu peir
til sérfreedinga 1 liknarmedferd sem voru i nagrenninu og 6skudu eftir samvinnu i
von um ad O0last aukna ferni. Peim st6d til boda samvinna vid 16 rama
liknardeild (e. hospice), dagdeild og pverfaglegt teymi heimahlynningar.
Samstarfid fol i sér ad hjikrunarfreedingunum var bodid ad sitja teymisfundi med
sérfreedingum 1 liknarmedferd, par sem umraedur um skjolsteedinga peirra foru
fram, hvort sem pad voru hjarta- eda krabbameinssjuklingar. Pannig lerou
hjartahjukrunarfreedingarnir af vinnubrogdum sérfreedinganna i liknarmedferd og
gatu borid sin tilfelli undir teymid. Hjukrunarfreedingarnir fengu lika freedslu a
vegum sérfreedinga i liknarmedferd og medlimir liknarteymisins sottu fraedslu i
umonnun hjartabiladra. Einnig voru haldnir sameiginlegir fraedslufundir fyrir
badi teymin, par sem farid var yfir klinisk tilfelli sem sérfraedingarnir i hjukrun
hjartabiladra attu erfitt med ad leysa.

Hjukrunarfreedingarnir tileinkudu sér vinnubrogo sérfredinga i liknarmedferd
sem felst i nakvemu mati og heildrenni einkennameodferd. beir hvottu sjuklinga
til ad forgangsrada vandamalum sinum, bera kennsl 4 bjargrad og hofou skilvirka
tilvisun 1 aukna pjonustu eftir pvi sem porf var 4. begar mal komu upp par sem
hjukrunarfreedingarnir purftu radgjof fra sérfredingum i liknarmedferd gatu peir
hringt beint 1 pa eda tekid malin upp & teymisfundum. Petta radgjafa
fyrirkomulag hentadi sérfredingunum i liknarmedferd vel par sem innan peirra
pjonustu var ekki bolmagn til ad stekka skjolstedingahop sinn. Einnig foru
hjukrunarfreedingar liknarteymisins med peim 1 vitjanir ef & purfti ad halda, litu
til med sjuklingum sem komu & gongudeildina eda sjuklingarnir voru lagdir inn &
liknardeild til einkenna- eda lifslokamedferdar (Daley o.fl., 2006).

Sérfreedingarnir i hjartahjukrun urdu vitni ad gagnsemi studningshopa i
samvinnu vid eina liknarpjonustuna (dagdeildarpjonusta). Eftir um eins ars
samvinnu hofdu peir ahuga 4 a0 stofna slikan hop fyrir sinn skjolstaedingahop og
fengu styrk til ad rada salfreding i fullt starfi sem fékk adsetur & géngudeild

liknarpjonustunnar. Vid pad vard til ,,Heart failure support group‘ sem var
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rekinn af sérfredingum i hjukrun hjartasjiklinga en med adsetur a dagdeild
liknarteymis. Hjukrunarfreedingarnir budu peim sem voru félagslega einangradir,
hofou dhuga 4 viobotarmedferd, attu attingja sem purftu hvild eda voru ad byrja
aQ takast 4 vid einkenni hjartabilunar ad taka patt i studningshopnum. Rétt tepum
helmingi sjuklinga peirra var bodid ad fara i studningshép. I studningshépnum
var bo0did uppa: takiferi fyrir sjuklinga og ettingja peirra til ad eiga samskipti
vid adra 1 svipadri stodu, reglulegur og formlegur tilfinningalegur studningur
salfredings, adgangur ad einstaklingshaefori radgjof med hjartabilunar- og
liknarhjukrunarfraedingi, salfredingi o.fl. Einnig var bodid upp & fjolpatta
fredsludagskra, vidbotarmeodferd (t.d. slokun og nalastungur) og reglulega
hopslokun sem styrt var af salfredingi. Studningshopurinn hittist 1 tveer
klukkustundir i senn, fjorda hvert kvold og var einungis fyrir hjartasjiklinga og
a0standendur peirra. Fraedsludagskrain var endurtekin pridja hvern manud (Daley
o.fl., 2006).

Sérfredingarnir 1 hjukrun hjartasjuklinga og starfsmenn liknarpjonustunnar
héldu stoduga skra yfir starfsemi sina, gagnsemi og arangur fyrir stjérnarnefnd
(e. commissioners) og liknarfélog sem  fjarmognudu  starfsemina.
Hjartahjukrunarfreedingarnir skradu lykilupplysingar i gagnagrunn en battu vid
upplysingum ur sjukraskram sjuklinganna i nidurstodur rannsoknarinnar. Einnig
lagu fyrir nidurstodur eigindlegrar rannsoknar meistaranema um reynslu
sjuklinganna af pessum studningshopum. Tilgangur rannséknarnemans var ad
00last dypri skilning & porfum hjartabiladra fyrir liknarmedferd og reynslu peirra
af pjonustunni. Rannséknaradferdin var eigindleg og notud var grundud kenning
(e. grounded theory approach) vid gagnadflun og greiningu (Daley o.f1., 2006).

A tveggja og halfs ars timabili var 490 sjiklingum visad til
hjartahjukrunarfreedinganna. Flestir sjiklinganna voru med II-IV stigs
hjartabilun (68%). Adeins 17% sjiklinganna foru i studningshopinn (n = 46)
og/eda var visad til sérfredinga i liknarmeoferd (e. direct care) (n = 51).

Tilvisanir til sérfreedinga i liknarmedferd voru sjaldgaefari en buist var vid.

42



Fjordungur peirra sem fengu pjonustuna dou 4 timabilinu og adeins 3% bpeirra
dou 4 liknardeild, sem var um 1,1% allra sem doéu & liknardeildunum & pvi
timabili. Flestir dou a sjukrahusi (58%) en tepur pridjungur (28%) d6 heima.
bess ber ad geta ad 35% annarra sjuklinga sem voru i sérhafou liknarpjonustunni
dou heima, 34% & liknardeild og 18% 4 sjukrahtisi. Medal timalengd sjuklinga i
pjonustu hjukrunarfredinganna spannadi fra 2 dogum i 23 manudi og var ad
medaltali 5,3 manudir. Bornar voru saman tdlur fra hjartasjiklingum og
krabbameinssjuklingum & liknardagdeildinni sem syndu hve mismunandi
sjukdémsgangur pessara sjukdoma er. Helmingur hjartasjuklinganna utskrifadist
a moti 19% krabbameinssjuklinga (Daley o.1l., 2006).

Samkvemt nidurstodoum meistaranemans ségou sjuklingarnir pjonustuna
hjélpa sér a0 takast 4 vid likamleg og salreen vandamal, félagslega einangrun, ad
O0last sjalfstraust, ad leera ad nota bjargrad, veita peim Oryggi med eftirfylgni og
gefa peim von og tilgang. Daley o.fl. (2006) segja ad pessi tveggja og halfs ars
reynsla syni ad sérfreedingur i hjartahjokrun geti valdid pessu lykilhlutverki i
liknarmeodferd hjartabiladra i ndnu samstarfi vid pverfaglegt liknarteymi. beir
taka fram ad pad sem skipti skdpum i pjonustunni sé ad notud séu stodlud
meliteeki vid mat 4 vandamalum sjuklinga, bjargradum, gildum og hvad eigi ad
setja 1 forgang. Einnig segja hjikrunarfredingarnir ad gagnlegt s¢ ad hafa greidan
adgang ad radgjof fra sérfredingum i liknarmedferd. Fair sjuklingar purftu
pjonustu sérfreedinga liknarteymisins og jok pvi fyrirkomulagid ekki mikid alag a
pad og sjuklingahopurinn nytti ekki morg legurymi & liknardeild (Daley o.fl.,
2006).

Johnson og Houghton (2006) konnudu arangur af nanu samstarfi hjarta- og
liknarlekna & Scarborough svadinu i Bretlandi med lysandi rannsokn.
Markmidid med samstarfinu var ad greida adgang hjartabiladra ad ollum
sérfredingum i liknarmedferd a sveaedinu. Heimahlynning
liknarhjikrunarfredinga var p6 ekki inni i pessu samstarfi, en til st6d ad breyta

pvi pegar greinin var skrifud. Viomio fyrir tilvisun voru ymist ad sjuklingar veeru
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med hjartabilun 4 stigi III-IV samkvemt NYHA med pralatum einkennum og
skerdingu a getu pratt fyrir kjormedferd. Jafnframt ad peir byggju vid félagslega
einangrun, hefou porf fyrir innlogn a liknardeild, porf fyrir adstod 1 samskiptum
eda umonnun vid lifslok.

[ greininni var gerd uttekt 4 adgengi, nytingu og arangri liknarmedferdar fyrir
hjartabilada. I fyrsta lagi voru skodadar sjikraskrar hjartabiladra sem voru
innritadir & liknardeild (e. hospice) 4 fjogurra og halfs ars timabili. Vandamal vid
innskrift voru metin og paer ihlutanir sem sjuklingar fengu voru skradar og loks
afdrif sjuklinga (e. patient outcome), p.e. vid utskrift eda andlat. Einnig var skrad
kyn, medal legulengd, fjoldi innlagna og utkoma/arangur (e. outcome). I 68ru
lagi var gert yfirlit yfir tilfelli hjartabiladra sem visad var til sérfredinga i
liknarmedferd fyrir mai 2005 og pau skodud afturvirkt (e. retrospective review).
Tilvisunum er lyst og adgengi ad liknarpjonustu asamt afdrifum sjuklinga vid
utskrift Ur liknarpjonustunni eda andlat (Johnson og Houghton, 2006).

Samskvaemt sjukraskram voru 22 sjuklingar lagdir inn 4 liknardeild 1 41 skipti
4 timabilinu. Flestir voru lagdir inn einu sinni en einn sj6 sinnum. Medaltimi
voru 14 dagar. Morgum vandamalum var lyst vid innritun. Algengust voru maedi,
hosti og preyta. fhlutanir i legunni voru vidtekar og pverfaglegt teymi
sérfreedinga attu hlut ad mali sem einblindi 4 ad na tokum a einkennum, veita
kjorlyfjamedferd, veita studning i tengslum vid triarlegar efasemdir, medhondla
kvida fjolskyldumedlima og stydja vid syrgjendur. Medhondlun madi var ekki
skrad sérstaklega en gerdar voru lyfjabreytingar, gefin pvagresilyf 1 &9, gerdar
astungur, sett dren, verkjamedferd, idju- og sjukrapjalfun, utskriftaraeetlun,
fjolskyldu-, salrenn- og félagsstudningur o.fl. begar skodadur var munur a
skraningu hjartalaekna og sérfreedinga i liknarmedferd var hin i gréfum drattum
su sama, en hjartaleeknar attu til ad vanskra salrenan studning, utskriftardeetlanir
og aatlanir vardandi medferd vid lifslok. Sérfredingarnir i liknarmedferd attu
aftur 4 moti til ad vanskra vokvajafnvegi og daglega vigtun (Johnson og

Houghton, 2006).
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Samkveemt afturvirka yfirlitinu voru tilvisanir i sérhaefdar liknarpjonustur 62,
tveir peirra létust a0ur en heaegt var ad vitja peirra (innan 24 tima) og 43
sjuklingar sem sérfraedingarnir h6fou hitt voru latnir. Fimm sjuklingar voru
utskrifadir, 11 voru enn i sérhaefori liknarpjonustu og upplysingar um einn
sjukling tapadist. Vettvangur sérhafou liknarpjonustunnar sem sjuklingarnir
fengu var ymist heimavitjun, spitali, hjartadeild, géongudeild & spitala, dagdeild,
liknardeild og gongudeild fyrir sjuklinga med sogaedabjug (e. lymphoedema
clinic) (Johnson og Houghton, 2006).

Uttekt Johnson og Houghton (2006) & samvinnunni syndi ad hugmyndafradi
liknarmedferdar hafi verid hofo ad leidarljosi par sem ahersla var 4 ad gefa
samskiptum neagan tima og veita andlegan, salrenan og félagslegan studning
fyrir baedi sjuklinga og adstandendur. [ 10% tilfella purftu sjiklingarnir sérhaefoa
liknarpjonustu. Hofundar mela med nanu samstarfi & milli sérhaeforar
liknarpjonustu og bradadeilda. Vidmidum peirra er lyst nanar i kaflanum um
viomid, en héfundar telja ad pau hafi hentad vel meo tilliti til fjolda sjuklinga
sem fengu pjonustuna. Sumir sjuklinganna nadu pad miklum bata a dagdeild ad
haegt var ad utskrifa pa Gr pjonustunni. Ad 60ru leyti var peim arangri sem nadist
i med pjonustunni ekki lyst i greininni. Arangursmat virdist fyrst og fremst
byggja 4 mati 4 adgengi ad sérfraedipjonustu.

Paes (2005) fra Bretlandi gerdi forrannsokn (e. pilot study) a ahrifum (e.
effectiveness) liknarmedferdar utan spitala (e. out-patient) & sjuklinga med
hjartabilun. Patttakendur (N = 9) voru allir med hjartabilun a stigi III-IV
(NYHA). Rannsoknin var slembistyrd ihlutunarrannsokn. Thlutunarhépurinn (n =
6) fékk radgjof i klukkustund hja sérfredingi i liknarmedferd vid upphaf
rannsoknarinnar og svo 30 minttna radgjof manadarlega i fimm manudi hja sama
leekninum auk venjubundinnar medferdar og umoénnunar. Samanburdarhopurinn
(n = 3) fékk adeins venjubundna medferd og umdénnun vid hjartabilun. Melingar
voru gerdar a einkennum kvida og punglyndis og lifsgeedum i upphafi og i lokin

og ihlutunarhopur var bedinn um ad fylla ut matsblad um liknarpjonustuna.
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Nidurstddurnar veittu visbendingar um ad liknarmedferdin hefodi dregid meira ur
kvida- og punglyndiseinkennum en hefobundin medferd. Ennfremur ad
liknarme0dferdin hefdi jakvadari ahrif 4 almenna heilsu, likamlega, vitraena og
tilfinningalega virkni. Jafnframt bentu nidurstddur til ad dregid hefdi meira Ur
preytu, haegdatregdu, verkjum og 6gledi hja ihlutunarhépnum. fhlutunarhépnum
for meira aftur en samanburdarhopnum hvad medi snerti og fjarhagserfioleikar
jukust. Einkenni eins og svefnordugleikar, minnkud matarlyst og nidurgangur
voru svipud milli hépa. Engar af pessum nidurstodum voru hinsvegar marktakar,
en hafa ber i huga ad hoparnir voru mjog smair. bPatttakendur i ihlutunarhépnum
voru mjog jakveedir gagnvart pjonustunni og hefdu viljad halda afram ad koma i
viotol. Patttakendurnir sogou samraedur um heilsufarsastand sitt og einnig ad fa
fredsluporfum sinum mett hafa hjalpad sér mest. Einkenni og lifsgaedi pottu
skana en pad var ekki pad mikilvegasta vid pjonustuna, heldur pad ad
sjuklingunum poéttu peir skilja betur astand sitt. Sjuklingunum poétti einnig
mikilvaegt ad hitta alltaf sama laekninn.

Aiken o.fl. (2006) gerdu slembistyrda rannsokn 4 rimlega tveggja ara timabili
i Phoenix, Arisona til ad kanna arangur heimaliknarpjonustu (PhoenixCare) fyrir
sjuklinga med langt genginn sjukdéom sem po voru ad fa virka medferd (e.
curative). PhoenixCare pjonustan hafdi fjogur megin medferdarmarkmid: 1) efla
sjalfsumonnun og pekkingu 4 Grraeedum; 2) bua sjuklinga undir lifslok (salrenn
og lagalegur undirbuningur); 3) auka likamlega og andlega virkni; 4) nyta
videigandi leeknapjonustu & hagkveman hatt. Med fyrstu premur pattunum var
vonast til ad kostnadur i peim fjorda myndi leekka, par sem aukin sjalfsuménnun
og heimapjonusta keemi i veg fyrir kostnadarsamar innlagnir a stofnanir.

batttakendurnir (N = 192) voru me0 langt gengna lungnapembu (COPD) (n =
62) eda langt gengna hjartabilun (z = 130), voru i heimahtsi, fengu lifslengjandi
medferd og lifslikur peirra voru allt upp i tvo ar. Hjartabiludu sjuklingarnir h6fou
NYHA flokkun III eda IV og COPD sjuklingarnir h6fou strefnismettun 88% an

surefnis og voru hadir surefni. Inntdkuskilyrdi i rannsodknina voru ad
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sjuklingarnir hefdu sidastlidna prja manudi purft ad leggjast inn & spitala vegna
versnunar a sinum sjukdomi og ad peir hefou skert likamlegt athafnaprek sem
leiddi til medi og preytu (Aiken o.fl., 2006).

Rannsoknin for fram & tveggja ara timabili og voru arangursmalingar gerdar 4
priggja manada fresti. IThlutunarhopurinn (» = 101) fékk yfirgripsmikla
heimapjonustu (simt6l og heimavitjanir) sem hjukrunarfreedingar veittu i
samvinnu vid hjartalekna sjiklinganna. Megin aherslur i pjonustunni voru
medferd sjukdoms og einkenna hans, efling sjalfsumonnunar, fradsla,
félagslegur studningur, salrenn studningur og undirbuningur fyrir lifslok.
bjénustan var veitt af hjikrunarfraedingi sem var med 30-35 sjuklinga i1 sinni
umsjon. Medferdin var skipulogd i samvinnu vid adra starfsmenn PhoenixCare
teymisins, hjartalekna sjuklinganna, félagsradgjafa, prest, sjuklingana sjalfa og
adstandendur peirra. Hjtkrunarfredingarnir unnu eftir premur vinnuferlum: 1)
innritun og upphafsmedferd ostabilla sjiklinga; 2) umdnnun sjuklinga eftir ad
peir voru ordnir stabilir og 3) studningur vid 6stabila sjuklinga sem hrakadi. Allir
vinnuferlarnir midudust vid medhdndlun sjukdoms og einkenna, fraedslu og
studningspjonustu. Fradslan fol i sér ad veita sjuklingum og adstandendum
upplysingar um sjukdominn, mikilvaegi pess ad sjuklingur fylgdist vel med
einkennum sinum og brygdist vid breytingum og préun medferdarazetlunar fyrir
lifslok (e. advanced care planning). Studningspjonustan {6l i sér mat 4 salrenum
porfum og porfum tengdum tramalum, adstod vid ad nalgast urredi sem porf var
a, akstur i husakynni pjonustunnar og fjarhagslega adstod. Samanburdarhépurinn
(n = 91) fékk hefdbundna medferd sem var lyfja- og sjukdémsmidud
simaeftirfylgni. Megin ahersla var 4 lyfjamedferd og videigandi melingar
(pyngdarmalingar, bloédprufur, blodsykurseftirlit o.s.fr.v.). I sumum tilvikum
fengu sjuklingar vitjun heim. Eftirfylgnin ol lika i sér fraedslu um einkenni,
n&ringu, salrena radgjof, adstod vid flutning milli stada og samheefingu milli

medferdaradila (Aiken o.fl., 2006).
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Gagna var aflad med 30 — 45 minutna simaviotdlum a priggja manada fresti.
Viotolin voru framkvemd af fyrirteeki sem sérhaefir sig i vidtolum og voru
vidtolin blindud. Spurningalistinn samanstod af 112 spurningum par sem metin
voru urredi sem sjuklingar hofou nytt sér, hversu vel upplystir peir voru um
sjukdom sinn og hvernig sjalfsumoénnun gekk. Enn fremur var spurt um hvort
eitthvad hafdoi komid upp 4 sem sjiklingunum fannst peir dundirbunir fyrir,
hvort lagaleg mal tengd andlati (lifsskra og erfdaskra) hafi verio reedd, likamlega
getu og virkni sjuklinga, salreen og likamleg einkenni og lifsgaedi (SF-36 Konnun
a heilsufari). A0 lokum var spurt um fjolda koma a bradamoéttoku, fjolda
sjukrahuisinnlagna og lengd legu, fjolda manada i medferdinni og astaedur fyrir ad
draga sig ur rannsokninni ef svo bari undir (Aiken o.fl., 2006).

Tioni vitjana/simtala var 44 ad medaltali 4 medan 4 medferdinni stéd og &
bilinu 3,3 — 6,3 skipti i manudi (feekkadi med timanum). Teplega helmingur
sjuklinganna (45%) hittu félagsradgjafa. 1 lok gagnadflunar voru 44%
patttakenda 1 ihlutunarhop og 25% 1 samanburdarhdp enn i pjonustunni. Megin
astedur fyrir pvi ad sjuklingar hattu i rannsokninni var ad peir dou eda voru
fluttir i adra pjonustu vegna versnunar a sjikdomsastandi (Aiken o.fl., 2006).

Eftir prja manudi syndi ihlutunarhépurinn betri utkomu hvad vardadi
sjalfsumonnun og tjadu sidur ad peir hefou lent i adstedum sem peir vissu ekki
hvernig atti ad bregdast vid. beir vissu frekar hvert atti ad leita urreeda vegna
sjukdoms sins og lagalegs undirbtinings fyrir lifslok og hofou frekar gert lifsskra
en samanburdarhopurinn. Peir s6gdu minna alag vera vegna sjukdéomseinkenna,
toldu sig hafa aukinn kraft, likamlega getu og almennt betri heilsu en
samanburdarhopurinn.  bjonustuformid hafdi ekki ahrif 4 tidni komu a

bradamottoku (Aiken o.fl., 2006).
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Umraeoda

Viomid fyrir liknarmedferd hjartabiladra
Samkvemt skilgreiningu WHO etti ad hefja liknarmedferd vid greiningu

lifsognandi sjukdéms. Erfitt er ad spa fyrir um sjikdomsgang hjartabilunar og
erfidara en almennt gerist hja t.d. krabbameinssjuklingum. Af pessu leidir ad
ordugt er ad akveda hvenar vegi liknarmedferdar etti ad aukast (Hupcey,
Penrod og Fogg, 2009). Viomid eru mismunandi eftir liknarpjonustum en flestar
mida pod vid skilgreiningu WHO 4 liknarmedferd, p.e. ad sjuklingur sé med
lifsognandi sjukdom og floknar parfir sem parfnast umonnunar sérfredinga i
liknarmedferd. Sumar liknarpjonustur skilgreina sérstaklega viomid fyrir
hjartabilada og samkvemt peim heimildum sem fjallad er um i
nidurstodukaflanum er algengast ad midad sé vid sjuklinga med NYHA flokkun
M-IV med einkennum sem minnka ekki vid hjartabilunarmedferd og endurteknar
innlagnir vegna hjartabilunareinkenna (Gibbs o.fl., 2006; Johnson og Houghton,
2006). Uménnun vid lifslok og porf fyrir innlagnir 4 gongu- eda liknardeildir
vegna félagslegrar einangrunar eda einkenna eru einnig viomid sem hafa veriod
skilgreind (Johnson og Houghton, 2006).

Ymsar adferdir og malingar hafa verid préfadar til ad meta hvada vidmid
henta best til ad akvarda hvener liknarmedferd hjartabiladra etti ad hefjast eda
vaegi liknarmeodferdar ad aukast (Coventry o.fl., 2005; Stuart, 2007). barfir fara
aftur 4 moti ekki alltaf saman vid nidurstodur t.d. hjartadmunar eda blodgilda
(Harding o.fl., 2009; Stuart, 2007). Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009)
16gdu til ad pegar sjiklingur med hjartabilun purfi pvagreesilyf vegna einkenna sé
hann kominn i porf fyrir liknarmedferd par sem hjartabilunarmedferd dugi ekki
til a0 halda einkennum nidri. P4 @tti almenn liknarmedferd ad hefjast med
aherslu & markvisst mat 4 likamlegum, félagslegum og salreenum einkennum og

porfum. Widera og Pantilat (2009) mela med pvi ad innlogn & spitala vegna
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aukinna hjartabilunareinkenna sé¢ vidmid fyrir sérhaefda liknarpjonustu. begar
sjuklingar purfa ad leggjast inn vegna aukinna einkenna hjartabilunar, svo ekki sé
talad um endurteknar innlagnir s¢ pad merki um ad st medferd sem verid er ad
veita beri ekki tilsettan drangur og pvi purfi ad leita annarra leida. I pjonustuheild
sem Daley o.fl. (2006) lysa var innlogn & spitala vegna versnunar &
hjartabilunareinkennum vidmid sem notad var med godum arangri. I peirri
pjonustuheild veittu hjukrunarfreedingar eftirfylgni 4 bord vid fredslu og
studning og hofou par med vettvang til ad meta parfir sjuklinga og adstandenda
peirra fyrir frekari liknarmedferd. Arangur peirra vidmida sem fjallad hefur verid
um i samantektinni hefur verid metinn med tilliti til fjolda sjuklinga i pjonustu og
hvort liknarpjonustan anni eftirspurn. Hvergi var getid um galla vidmida, hvada
viomid voru oheppileg eda 6nakvam, en samkvemt rannsokn Gibbs o.fl. (2006)
voru engin tengsl milli fjolda hjartabiladra i liknarpjonustum og hvort vidmio
fyrir hjartabilada hafi verid sérstaklega tilgreind eda ekki.

begar sett eru viomid fyrir liknarmedferd hjartabiladra er mikilvaegt ad hafa i
huga ad pau ettu fyrst og fremst ad byggja 4 porf en ekki einungis horfum
(Hupcey, Penrod og Fenstermacher, 2009). Vid greiningu alvarlegs sjukdéms a
bord vid hjartabilun koma fram akvednar parfir fyrir studning og medferd. Fyrir
utan medhondlun likamlegra einkenna hafa sjuklingar og fjolskyldur peirra porf
fyrir freedslu, eflingu sjalfsumoénnunar, studning vegna ymissa salrenna
vandamala og jafnvel studning vegna trlarlegrar og tilvistarlegrar kreppu.
Almenn liknarmedferd etti pvi ad hefjast strax vid greiningu og vera 6llum peim
sem sinna sjuklingum og fj6lskyldum peirra tém (Skilbeck og Payne, 2005). bo
svo ad liknarmeodferd sé strax hofd ad leidarljosi og sem fyrirmynd i medferd
hjartabiladra er ef til vill ekki vioeigandi ad kynna hana sérstaklega fyrir
sjuklingum (Hupcey, Penrod og Fenstermacher, 2009). Eins og Hupcey, Penrod
og Fenstermacher (2009) leggja til med likani sinu etti liknarmedferd ad
stigmagnast eftir pvi sem parfir sjuklinga aukast pratt fyrir kjormedferd

hjartabilunar sem atlad er ad hafa jakvaed ahrif a sjtkdomsgang og lengja lif.
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begar einkenni verda of erfid fyrir almenna liknarmedferd og parfirnar floknar
®tti adgangur ad sérheefori liknarpjonustu ad vera greidur, hvort sem um raedir
radgjafateymi eda adra sérhafda liknarpjonustu eins og liknardeild eda
heimapjonustu. borf fyrir sérhaefoa liknarmedferd getur sveiflast fra einum tima
til annars i gegnum sjukdomsferlid og pvi er mikilveegt ad mat a porfum
hjartabiladra og adstandenda peirra sé gert reglulega a sjukdomsferlinu (Hupcey,
Penrod og Fenstermacher, 2009).

Samkvemt reynslu hofundar er hugtakid Ajartabilun oftast notad sem
sjtkdomsastand og innlagnarastzda 4 hjartadeildum LSH. I ordredu 4
hjartadeildunum er sjaldan notud stigun, heldur einblint & hid brada astand sem
reynt er a0 medhondla a deildinni. begar ahrif lyfjamedferdar dvina og sjuklingar
stefna 1 fjolliffeerabilun (nyrnabilun, lifrarbilun, éndunarbilun) er gjarnan talad
um lokastigs/endastigs hjartabilun. Zambroski (2006) setti fram pa kenningu ad
notkun hugtaksins endastigs hjartabilun (e. end stage) hindri a0 sjuklingar med
hjartabilun fai almenna og sérhafda liknarmedferd snemma 4 sjukdomsferlinu.
A0 sjukdomur hafi nad enda stigi gefur til kynna ad daudi sé yfirvofandi. Hvad
hjartabilun vardar er skyndidaudi aftur & moti algengur, skyndileg, lifsognandi
versnun sjukdoms oft 6fyrirséd og pratt fyrir slika versnun gaeti vidkomandi att
afturkveemt til fyrra lifs (Zambroski, 2006). Heilbrigdisstarfsfolki heettir pvi til ad
bida par til daudinn er fyrirsédur adur en leitad er til sérfraedinga i liknarmedfero.
Liklega veri liknarmedferd beitt fyrr ef aherslan vaeri 4 sjuklinga med langt
genginn sjukdom (Zambroski, 2006). Slikir sjuklingar hafa streituvaldandi
likamleg og/eda salren einkenni sem hamla peim vid athafnir daglegs lifs pratt
fyrir hamarks laeknisfreedilega medferd. Af pessu gefnu er mikilvegt ad
samreema hugmyndir starfsmanna a hjartadeildum og sérfredinga i liknarmeodferd
um bpad hvenar sjukdémur hjartabiladra er ordinn langt genginn og par med

hverjir purfi liknarmedferd vegna likamlegra, salreenna og félagslegra parfa.
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Liknarpjonustur fyrir hjartabilada

Vidsvegar um hinn verstrena heim hafa pjonustur sem veita hjartabiludum
liknarmeoferd verid skipulagdar og préadar. Nidurstodukaflinn gefur akvedna
mynd af tilldgum ymissa héfunda og fyrirmynd ad proun liknarpjonustu fyrir
hjartabilada. Flestir hofundarnir maela med samvinnu sérfreedinga i liknarmedferd
og hjartabilun. [ nzer 6llum tilvikum er um ad reda heimapjonustu sem
hjukrunarfreedingar  styra en  sumar liknarpjonusturnar  byggja &
gongudeildarpjonustu sem ymist hjukrunarfreedingar eda laeknar styra. Arangur
liknarpjonustu sem beinist ad sjuklingum med hjartabilun og adstandendum
peirra hefur verid meldur med tilliti til likamlegra og salreenna einkenna, alags
vegna einkenna, getu til daglegra athafna og lifsgeda. Sjuklingar hafa verio
spurdir ut i oryggistilfinningu, getu til sjalfsumoénnunar og tilfinningu um ad
hafa stjorn & adstedum (e. sense of control). Einnig hefur upplysinga verid aflad
um hversu vel peir skilji astand sitt og horfur og hvort upp hafi komid adstedur
par sem sjuklingar og adstandendur vita ekki hvernig eigi ad bregdast vid. Alag a
fjolskyldumedlimi, anagja sjuklinga og fjolskyldu peirra med pjonustuna eru
breytur sem hafa verid maldar og skodad hefur verid hvort oskir sjiklinga med
tilliti til medferdartakmarkana hafi verid pekktar. Vid mat 4 arangri af
liknarpjonustu fyrir heilbrigdiskerfid hefur medal annars verid horft til fjolda
koma a bradamottoku, fjolda innlagna og legudaga. Enn fremur hefur kostnadur
pjonustu verid tekinn t, hvar sjuklingar deyja, nytingu 4 radgjafateymum og
60rum urredum, adgengi ad sérfredingum i liknarmedferd og mat lagt a alag a
sérhaefdar liknarpjonustur.

Samkvaemt nidurstddum minnka likamleg einkenni, sjalfsuménnun og
tilfinning um stjorn a adstedum eykst medal sjuklinga med hjartabilun vid ad fa
liknarpjonustu (Aiken o.fl., 2006; Daley o.fl., 2006; Paes, 2005; Quinn, 2005).
Lifsgaedi sjuklinga med hjartabilun sem fa liknarmedferd verda betri og i
liknarpjonustu er veittur salreenn studningur (Brannstrom o.fl., 2006; Brannstrom

o.fl., 2007; Coviello og Tadel, 2009; Daley o.fl., 2006; Paes, 2005; Quinn,
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2005). Oryggi sjuklinga er betur tryggt vegna bess hve vel upplystir peir eru um
astand sitt og vidbrogd vid versnun en ekki sidur vegna pess hve greidur
adgangur er ad pjonustu pegar & parf ad halda (Aiken o.fl., 2006; Brannstrom
o.fl., 2006; Brannstrom o.fl., 2007; Coviello og Tadel, 2009; Daley o.fl., 2006;
Quinn, 2005). Sjuklingar og adstandendur peirra eru anagdir med pa pjonustu
sem peir fa og heimildirnar lysa og samfella i medferd verdur meiri en i
hefdbundinni pjoénustu (Brannstrom o.fl., 2006; Brannstrom o.fl., 2007; Coviello
og Tadel, 2009; Daley o.fl, 2006; Paes, 2005; Quinn, 2005). begar
hugmyndafraedi liknarmedferdar er hofo ad leidarljosi verda sjuklingar betur
upplystir um astand sitt og horfur og hafa frekar en adrir hjartabiladir gert upp
hug sinn og tjad oskir vardandi medferd vid lifslok (Aiken o.fl., 2006; Coviello
og Tadel, 2009; Paes, 2005). Adstandendur hafa Iyst tilfinningu um 1étti vio pad
a0 deila alagi sem fylgir pvi ad vera umdnnunaradili sjuklings med langt gengna
hjartabilun og peirri abyrgd sem fylgir akvordunum vid versnun einkenna
(Brannstrom o.fl., 2007). Komum & bradaméttokur og endurinnlégnum faekkar
og utskriftaraetlanir verda arangursrikari (Davidson o.fl., 2004; Quinn, 2005).
Alagid & sérfreedinga i liknarmedferd parf ekki ad aukast ef um radgjafapjonustu
og/eda samvinnu vid sérfreedinga i umonnun hjartabiladra er ad reeda (Daley o.1l.,
2006; Davidson o.fl., 2004; Johnson og Houghton, 2006).

Simon og Higginson (2009) hafa, asamt fleirum gert nokkrar rannsoknir a
avinningi sérhaeforar liknarpjonustu. Rannsakendur geta pess ad erfitt s¢ ad gera
slikar rannsoknir par sem liknarmeodferd sé flokin ihlutun og vegna adstedna sé
oft erfitt ad gera mealingar & sjuklingum. Malingar a astandi sjuklinga fyrir og
eftir ihlutun eru 6hagstaedar edli malsins samkvamt par sem hnignun i heilsufari
er ner sjalfgefin. Slembistyrdar rannsoknir, sem eskilegastar eru til ad meta
arangur ihlutana, henta oft illa vegna sidferdilegra og hagnytra astedna (Simon
og Higginson, 2009). Rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 gagnsemi
liknarmedferdar eru pess vegna oft 6areidanlegar. Engu ad sidur gefa paer okkur

akvedna mynd af reynslu sjuklinga af pjonustu liknarteyma og arangri hennar.
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Hindranir liknarmedferoar

Rannsoknir hafa synt ad hjartabiladir koma oft of seint 1 umsja sérfredinga i
liknarmedferd med peim afleidingum ad ekki gefst timi til ad leysa ur
vandamalum fyrir andlat (Zambroski o.fl., 2005). Ef mata 4 porfum sjiklinga
med lifségnandi sjuikdoma verdur ad bregdast miklu fyrr vid med almennri og
sérhaefori liknarmedferd en raun ber vitni (Fitzsimons o.fl., 2007). Astzdan fyrir
vannytingu liknarmedferdar hefur ekki verid rannsdkud hér a landi en
starfsumhverfi hjartadeildanna og vinnulag benda til ad per hindranir sem
nefndar eru i erlendum rannséknum séu flestar ef ekki allar yfirfeeranlegar a
islenskar hjartadeildir. Almenn pekking og skilningur & hugmyndafredi
liknarmedferdar er ondg, litil kennsla og pjalfun fer fram i grunnnédmi leekna og
hjukrunarfredinga, skortur er 4 vinnureglum tengdum liknarmedferd og
forgangsrodun a bradadeildum er liknarmedferd 6hagsted (Hanratty o.fl, 2002;
Hanratty o.fl., 2006; Nordgren og Olsson, 2004; Vejlgaard og Addington-Hall,
2005). Malnotkun og ordraeda beinist gjarnan ad pvi ad einblint er a4 akvedinn
timapunkt par sem daudi er yfirvofandi og ad heilbrigdisstarfsfolk eigi erfitt med
a0 reda um liknarmedferd vio skjolstedinga sina (Hanratty o.fl., 2002; Hanratty
o.fl., 2006; Zambroski, 2006). Vidhorf lekna til liknarmedferdar eru gjarnan a
pann veg ad peim finnist ad verid s¢€ ad leggja arar i bat, peir telja liknarmedferd
ekki sérlega ,leknisfredilega“ og eigi fyrst og fremst ad vera i hondum
hjukrunarfreedinga og eins og hlutverki leekna sé pa lokid (Hanratty o.fl., 2002;
Hanratty o.fl., 2006; Wotton o.fl., 2005). Samkvamt reynslu héfundar hefur
vinnulag 4 hjartadeildum LSH hingad til verid pess e0Olis ad liknarmedferd er
einungis hugsud fyrir pa sjuklinga sem talid er a0 munu andast vegna sjukdoms
sins innan farra vikna eda daga. Midad vi0 ordredu og starfsheetti hjartadeilda
LSH til pessa virdast flestir hjartaleeknar og hjukrunarfredingar 4 hjartadeildum
telja ad liknarmedferd eigi adeins vid pegar um medferd vid lifslok sé ad reda og

ba eigi ad draga i land med flest ef ekki 611 medferdararraedi hjartabilunar.
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Stofnanir sem &tla ma ad hafi hvad mest ahrif & pekkingu, vidhorf og ordradu
um liknarmedferd, eins og Haskoli Islands (HI), Landlaeknisembettid og LSH
hafa til lok arsins 2009 ekki moétad sér skyra stefnu vardandi liknarmedferd
hjartabilada. Samkvaemt namsskra laeknadeildar Hi (2010) er megin umfjollun
um liknarmedferd i tengslum vid krabbameinsleekningar. Samkvaemt peim
hjartaleekni sem hefur séd um fraedslu um hjartabilun vid laeknadeild HI er ekki
minnst 4 liknarmedferd sem medferdarmoguleika i umfjéllun um hjartabilun.
Samkemt namsskra hjikrunarfraedideildar (2010) er fjallad um liknarmeoferd i
namskeidi um krabbameinshjukrun i grunnnami en i framhaldsnami hjukrunar er
sérstakt namskeid i liknarmedferd og hefur aherslan par verid 4 ad liknarmedferd
henti fjolmorgum sjuklingahdépum. Samkvemt glerum og upplysingum fra
sérfraedingi 1 hjukrun hjartasjiklinga sem hefur séd um kennslu um hjartabilun i
grunnnami er hins vegar litid sem ekkert fjallad um liknarmedferd i kennslu um
hjokrun hjartabiladra. Laeknanemar f4 enga skipulagda pjalfun & liknardeild i
grunnnami sinu eda pjalfun med aherslu & almenna liknarmedferd, en um 10%
hjokrunarnema fara i verknam eda kynningu & liknardeild i tengslum vid
namskeid i hjukrun langveikra i grunnndmi.

[ kliniskum leidbeiningum Landleknisembattisins (2002) um medferd vid
hjartabilun er ekki minnst 4 liknarmedferd. Fram til 2010 hefur ekki verid birt
nein stefna um liknarmedferd 4 vefsidu Landlzknisembeettisins. A vef LSH var
liknarmeoferd (liknandi medferd, LM) skilgreind par til desember 2009 & pann
hatt ad hun feli 1 sér ad leknandi medferd sé haett svo fremi sem pad bitni ekki a
lidan sjuklinga (Landspitali Haskolasjukrahus, 2004). Skilgreining WHO var
hofd ad leidarljosi par sem vitnad var i hana sérstaklega en merking hennar er
prengd a pann hatt ad sjuklingar séu a einhverskonar medferdartakmorkunum
(Landspitali Haskoélasjukrahus, 2004). Samkvamt baklingi LSH um liknardeild
Oldrunarsvids a Landakoti eru inntokuskilyrdi pess edlis ad pau utiloka neer alla
sjuklinga med hjartabilun sem purfa vistun 4 sérheaefori liknardeild par sem gerd

er krafa um takmarkadar lifslikur. Pad maetti deila um hvort rokrétt sé ad utiloka
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nzr alla hjartabilada sjuklinga sem purfa vistun vegna sjukdomsastands sins
einungis vegna pess ad ekki er haegt ad stadfesta ad lifslikur peirra séu adeins prir
til sex manudir. Um 20% aldradra einstaklinga eru hjartabiladir og 97% beirra
sem deyja af voldum hjartabilunar a {slandi eru eldri en 67 ara og pvi matti
spyrja hvort liknardeild 6ldrunarsvids a Landakoti sé ekki einmitt stadurinn fyrir
pann sjuklingahdp (Hagstofa Islands, 2009; Valgerdur Sigurdardéttir, 2008).

En hindranirnar eru ekki allar komnar fra peim sem sinna hjartabiludum.
Sérfraedingar i liknarmedferd ottast ad sjuklingahdpurinn sé pad stor ad med pvi
ad beeta honum vid 4 sérhefoum liknarpjonustum fyrr i sjukdomsferlinu en vid
lifslok geti pad takmarkad adgengi krabbameinssjuklinga (Davidson o.fl., 2004).
Einnig hefur borid 4 o6ndgri pekkingu sérfreedinga i liknarmedferd a
sjukdomsgangi hjartabilunar (Wotton, o.fl, 2005). Sidast en alls ekki sist hafa
rannsoknir synt ad vidhorf sjuklinga gagnvart liknarmedferd sé ad hun sé
einungis fyrir deyjandi sjiiklinga (Chapple, Ziebland og Mcpherson, 2006). OIl
umraeda um liknarmedferd verdur pvi viokvaem og timasetning liknarmedferdar

0lj0s.

Tillaga ad liknarpjonustu fyrir hjartabilada

Sveiflukenndur sjukdéomsgangur hjartabilunar gerir pad ad verkum ad porf fyrir
liknarmeoferd getur verid mjog mismunandi fra einum tima til annars hja einum
og sama sjuklingnum. Eins og Daley o.fl. (2006) og Widera og Pantilat (2009)
benda a er innlogn vegna versnunar & hjartabilunareinkennum merki um ad parfir
sjuklinga hafi breyst, hvort sem er til frambtdar eda timabundid. Hins vegar geaeti
g60ur arangur & medan innlogn stendur og breytingar 4 lyfjum eda igraosla takja
gaeti ordid til a0 beeta lidan og lifsgildi sjuklinga. Hvad sem pvi lidur er innlogn a
spitala kjorid viomid pegar litid er til parfar fyrir eftirfylgni eftir utskrift med
heildreenu mati 4 porfum hjartabiladra og fjolskyldna peirra. Vid préun
liknarpjonustu fyrir sjiklinga med hjartabilun er mikilveegt ad hafa i huga per

hindranir sem geetu stadid i vegi fyrir liknarmedferd hjartabiladra. ber hindranir
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sem voru nefndar i rannsékn Selman o.fl. (2007) var ad liknarteymi hafi ekki
bolmagn til ad sinna hjartabiludum til viobotar sinum sjuklingahdpi og ad
sérfredingar 1 hjartabilun pekki ekki négu vel markmid og verklag
liknarmeoferdar. Ennfremur ad sérfredingar i liknarmedferd hafi ekki reynslu i
einkennamedferd hjartabiladra og skilji ekki sjukdomsgang pess og ad
hjartabiladir purfi dnnur viomid i liknarmedferd en t.d. krabbameinssjuklingar.
Fordast ma allar pessar hindranir med pvi ad leggja aherslu & aukna almenna
liknarmeodferd og ad liknarpjonustu fyrir hjartabilada sé styrt af sérfreedingi i
hjartabilun i nainni samvinnu vid sérfredinga i liknarmedferd (Daley o.fl., 2006;
Davidson o.1l., 2004).

Ad fyrirmynd hjukrunarfredinganna fra Bretlandi, sem fjallad er um i grein
Daley o.fl. (2006) er hér ad nedan sett fram tillaga ad liknarpjonustu fyrir
hjartabilada sem veri stadsett 4 LSH og styrt af hjikrunarfredingi sem hefoi
reynslu og pekkingu i hjikrun hjartabiladra. Samkvamt reynslu Astrala af
pjonustulikani sem lyst er i grein Davidson o.fl. (2004) myndi almenn
liknarmeoferd aukast og samvinna hjarta- og liknarteyma vera betri ef ahersla
veri 16gd 4 fredslu og pjalfun beggja sérfreedihopa og betri nytingu
liknarradgjafateymis. Tillagan sem hér var sett fram byggir 4 gdngudeildar- og
heimapjonustu i nanu samstarfi vid sérfreedinga i liknarmedferd og beina
tengingu vid hjartadeild. A géngudeildinni veeri starfandi hjartalzeknir sem vaeri
lika til radgjafar i heimapjonustunni. Hjokrunarfreedingar saju um vitjanir,
jafnvel 1 samstarfi vid félagspjonustu og/eda midstdd heimahjukrunar eftir pvi
sem vid 4. PhoenixCare pjonustuna sem Aiken o.fl. (2006) lysa i grein sinni veeri

haegt ad nota sem fyrirmynd ad verklagi og markmidum liknarpjonustunnar.

Gongudeildar- og heimapjonusta
e Stjornun — hjukrunarfreedingur sem hefur reynslu i hjukrun hjartabiladra
styrir deildinni.

o Hugmyndafredi liknarmedferdar hofo ad leidarljosi.
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Vidmid — ollum peim sem leggjast inn & spitala vegna versnandi
einkenna hjartabilunar etti ad visa i pjonustuna par sem mat 4 poérfum
fyrir frekari eftirfylgni og mat fer fram. Einnig veeri hegt ad visa
sjuklingum af stofu hjartaleekna.

Markmid — megin markmid felast i ad beeta lidan og lifsgeedi sjuklinga,
létta &4 alagi umodnnunaradila, koma i veg fyrir innlagnir og virda Oskir
sjuklinga. Jafnframt ad styQja sjuklinga og adstandendur peirra i gegnum
breytingar a sjukdomsferlinu og takast a vi0 skerdingu a horfum,
lifslokaferli, astvinamissi og sorgarferli.

Verkefni — megin verkefni na til eftirfylgni, fraedslu, eflingar
sjalfsuménnunar, mati a salrenum og likamlegum einkennum og
yfirgripsmikilar medhondlunar einkenna.

bverfagleg teymisvinna - hjartahjikrunarfredingar, hjartalaeknir,
sjukrapjalfi og fulltri liknarradgjafateymis og/eda heimahlynningar
liknarteymis sitja saman teymisfundi, reda mal sjuklinganna og
skipuleggja saman medferd eftir pvi sem vid a.

Samstarf vid hjartaleekna sjuklinganna — greidur adgangur ad peim.
Samstarf vid liknarradgjafateymi — greiour adgangur ad medlimum pess,
hjikrunarfredingum, laeknum, presti, félagsradgjafa, salfreedingi o.p.h.
Greidur adgangur ad liknardeildum — hjartabiladir sjuklingar hafi adgang
a0 liknardeildum til jafns vid adra sjuklingahopa.

Annad: studningshopar, hopfraedsla, viobotarmedferd.

Eftirfylgni

bjonustuna veiti fagadili med pekkingu og reynslu i hjukrun hjartabiladra
til ad tryggja kjormedferd hjartabilunar. Vidkomandi pekki merki um
yfirvofandi versnun og viti hvernig eigi ad bregdast vid.

Eftirfylgnin parf ad vera 4 formi fredslu og eflingu sjalfsumdénnunar en

fyrst og fremst parf ad fara par fram heildrent og reglulegt mat 4
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likamlegum og salrenum einkennum sjiklinga og félagslegum
vandamalum. Pa parf ad greina parfir peirra og finna lausnir til ad maeta
peim.

barfir hjartabiladra eru mjog breytilegar fra einum tima til annars og i
eftirfylgni parf ad taka tillit til pess med pvi ad meta parfirnar reglulega
allt sjakdémsferlio.

Sjuklingar og adstandendur peirra purfa ad geta leitad sérfraediradgjafar
allan solarhringinn og eiga kost a4 ad fa fagadila heim til sin ef pess er
porf.

Adgengi ad pjonustunni parf ad vera gott. P6 svo sjuklingar purfi ekki
mikla eftirfylgni &4 einu timabili geati su stada breyst 4 einni néttu.
Adgengi ad liknarmedferd og/eda heimapjonustu parf ad standa peim til
boda p6 svo ad peir hafi utskrifast ur pjonustunni adur og ekki lagst inn i

millitidinni.

Mcelingar a arangri pjonustunnar

Arangur af liknarpjonustu fyrir hjartabilada vari haegt ad mzla med pvi ad skoda

og/eda meala breytingar a:

Tioni koma 4 bradamottoku og innlagna a hjartadeildir.
Likamlegri getu sjuklinga.

Einkennamati sjuklinga.

Lifsgaedum.

bekkingu 4 sjukdomi og horfum.

bekkingu 4 bjargradum og hvert eigi ad leita pegar porf krefur.
Adgengi ad pjonustu sérfreedinga i liknarmedfero.

Anzgju sjiiklinga og adstandenda peirra med pjonustuna.
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Lokaoro

Liknarmeodferd er kjorin fyrir sjuklinga med langt gengna hjartabilun og
adstandendur peirra en er vannytt urredi fyrir hjartabilada 4 LSH. bPegar unnid er
eftir hugmyndafradi liknarmedferdar er 16gd megin ahersla 4 ad beeta lidan og
auka lifsgadi sjuklinga. Med bpvi a0 veita liknarmedferd allt fra fyrri stigum
sjukdomsferilsins samhlida medferd sem lengir lif er hagt ad bata lidan, auka
lifsgaedi og beeta heilsu sjuklinga med hjartabilun.

Hjukrunarfreedingar a hjartadeild og gongudeild hjartabiladra eru i
kjoradstedum til ad meta einkenni og greina parfir hjartabiladra og adstandenda
peirra. Enn fremur eru hjukrunarfreedingar i kjoradsteedum til ad hefja almenna
liknarmedferd, meta porf fyrir sérfredipjonustu auk pess ad vera tengilidur milli
fagstétta og pjonustustiga. Viomio fyrir liknarpjonustu etti fyrst og fremst ad
ganga ut fra porf fyrir pjonustu sérfreedinga i liknarmedferd. Pad atti pvi ad vera
vinnuregla hjikrunarfradinga vid innlogn sjuklinga med langvinna hjartabilun ad
meta einkenni heildraent, greina parfir og leggja mat 4 porf fyrir liknarmeofero.
Sjuklingar med langt gengna hjartabilun hafa erfi0 einkenni og floknar
likamlegar, salreenar og/eda félagslegar parfir sem kalla 4 faglega eftirfylgni eftir
utskrift af spitala. Eftirfylgni hjartabiladra parf ad byggja 4 markvissu mati &
porfum sjuklinga og adstandenda peirra allt sjukddémsferlid og trraedum til ad
meta porfum peirra. Eftirfylgnin pyrfti ad vera 4 formi gongudeildar, reglulegra
simtala, studningshopa og/eda heimapjonustu.

Fram a0 pessu hefur umfjéllun um liknarmedferd hjartabiladra verid litil sem
engin 4 fslandi og engar rannsoknir hafa verid gerdar sem varpa 1josi 4 orsakir
pess hve 1iti0 hugtakid er notad i ordredu sem tengist umonnun hjartabiladra utan
medferdar vid lifslok. Framtidarverkefni sem mida ad pvi ad auka liknarmedferd

og proa liknarpjonustu fyrir hjartabilada og adstandendur peirra geetu verid ao:
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e [Kanna pekkingu, skilning og ahuga fagadila 4 islenskum
hjartadeildum 4 liknarmedferd asamt ordraedu um liknarmedferd.

e Kanna skilning sjuklinga med hjartabilun og adstandenda peirra a
liknarmedferd.

e Efla freedslu um gagnsemi liknarmedferdar fyrir hjartabilada medal
peirra sem sinna hjartabiludbum og {1 grunnnami lakna og
hjukrunarfreedinga.

e Efla freedslu og pjalfun i liknarmedferd hjartabiladra.

e Kanna starfsemi og arangur studningshopa fyrir sjuklinga med langt

gengna hjartabilun og adstandendur peirra i 60rum 16ndum.

Liknarmedferd byggir & skyrri hugmyndafredi og 4 bak vid hana er aratuga
reynsla og pekking. Ordraeda um liknarmedferd sem einkennist af vanpekkingu a
liknarmedferd hefur i morgum heimildum verid talin ein helsta hindrun
liknarme0Oferdar hjartabiladra. Vitundavakning a skilgreiningu og pattum
liknarmeoferdar er pvi naudsynleg til ad auka notkun liknarmedferdar fyrir
hjartabilada. Leggja parf aherslu & freedslu og pjalfun i almennri liknarmedferd
fyrir fagadila sem sinna hjartabiludum. Jafnframt parf ad auka samskipti og efla
samvinnu sérfreedinga i liknarmedferd og sérfraedinga i hjartabilun i peim tilgangi

a0 veita hjartabiludum og adstandendum peirra bestu mégulegu pjonustu.
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