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Útdráttur 

Hjartabilun er vaxandi heilbrigðisvandamál þrátt fyrir framfarir í meðferð hjarta- 

og æðasjúkdóma. Þegar sjúkdómurinn er langt genginn ógnar hann lífi sjúklinga, 

lífsgæði skerðast, spítalainnlagnir eru tíðar og einkenni mörg. Vegna flókinna 

þarfa krefst sjúklingahópurinn heildrænnar umönnunar. Líknarmeðferð veitt 

samhliða lífslengjandi meðferð skilar árangri fyrir sjúklinga með lífsógnandi 

sjúkdóma. Samvinna sérfræðinga í líknarmeðferð og hjartabilun heyrir hins vegar 

til undantekninga og sjúklingar með langt gengna hjartabilun og fjölskyldur 

þeirra njóta sjaldan þjónustu sérfræðinga í líknarmeðferð. 

Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar var að skoða hvaða viðmið hafa 

verið notuð fyrir líknarmeðferð hjartabilaðra, hverskonar líknarþjónustur hafa 

verið þróaðar og árangur þeirra fyrir hjartabilaða og fjölskyldur þeirra. Fræðilega 

samantektin byggir á rafrænni heimildaleit að rannsókna- og yfirlitsgreinum frá 

2002-2009 sem lýsa viðmiðum, skipulagi og/eða árangri líknarþjónustu fyrir 

sjúklinga með hjartabilun og fjölskyldur þeirra.  

Samkvæmt niðurstöðum samantektarinnar ætti við ákvörðun líknarmeðferðar 

að horfa á þörf fyrir líknarmeðferð en ekki einungis horfur. Mikilvægt er að 

líknarmeðferð hjartabilaðra sé unnin í samvinnu hjarta- og líknarteyma á hvaða 

vettvangi sem er. Með líknarmeðferð er hægt að draga úr líkamlegum og 

sálrænum einkennum, bæta lífsgæði og auka sjálfsumönnun. Sjúklingar vita betur 

hvernig á að bregðast við versnun einkenna og tjá frekar óskir varðandi 

meðferðartakmarkanir. Samfella í meðferð eykst og aðgangur að 

sérfræðiþjónustu verður betri. Með líknarþjónustu er hægt að auka ánægju 

sjúklinga og aðstandenda þeirra og létta undir álagi fjölskyldumeðlima. Þegar 

hjartabiluðum er veitt líknarþjónusta í heimahúsi fækkar komum á bráðamóttökur 

og endurinnlögnum, öryggistilfinning sjúklinga og fjölskyldna þeirra eykst og  

hjartabiluðum er gert kleift að vera lengur heima, jafnvel fram yfir andlát.  
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Hjúkrunarfræðingar á hjartadeild og göngudeild eru í kjöraðstæðum til að 

greina einkenni og meta þarfir hjartabilaðra, hefja líknarmeðferð, meta þörf fyrir 

sérfræðiþjónustu og vera tengiliður milli fagstétta og þjónustustiga. 

Líknarmeðferð er kjörin fyrir sjúklinga með langt gengna hjartabilun og 

fjölskyldur þeirra samhliða meðferð sem lengir líf. 
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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 verið ört vaxandi heilsufarsvandamál um allan heim, þrátt fyrir 

miklar framfarir hvað varðar rannsóknir og meðferð. Hjartabilun er sjúkdómur 

sem ágerist, horfur eru slæmar og sjúkrahúsinnlagnir verða tíðar á lokastigi 

sjúkdómsins (Woods, Froelicher, Motzer og Bridges, 2005). Langvinn 

hjartabilun er ein algengasta dánarorsök Íslendinga (Landlæknisembættið, 2007). 

Innlagnir vegna hjartabilunar eru margar ár hvert, legudagar margir og 

sjúklingahópurinn fer stækkandi (Hagstofa Íslands, 2009; Woods o.fl., 2005). 

Þrátt fyrir að sjúklingar finni fyrir sjúkdómseinkennum sem ógna lífi þeirra á 

degi hverjum getur lifun verið margir mánuðir og jafnvel ár (Franzen, Blomqvist 

og Saveman, 2006). 

Einkenni hjartabilunar eru aðallega mæði, þreyta, svefntruflanir, kvíði og 

þunglyndi. Þegar sjúkdómurinn er langt genginn hefur hann veruleg áhrif á 

athafnagetu, lífsgæði versna og þarfir sjúklinga verða flóknar (Woods o.fl., 

2005). Sjúklingar og fjölskyldur þeirra þurfa þá yfirgripsmikla og heildræna 

umönnun sem veitt er af fagaðilum úr hinum ýmsu stéttum og sérgreinum 

(Wotton, Borbasi og Redden, 2005). Rannsóknir hafa verið gerðar til að 

skilgreina líkamlegar, sálrænar og félagslegar þarfir sjúklingahópsins, en þær eru 

oft flóknar (Franzen, Blomqvist og Saveman, 2006; Gure, Kabeto, Blaum og 

Langa, 2008; Phillips o.fl., 2004). Þörfum sjúklingahópsins er ekki nægilega vel 

mætt og umönnun einkennist af ósamræmi og ónákvæmni í eftirfylgni (Davis, 

Albert og Young, 2005; Hupcey, Penrod og Fogg, 2009; Zambroski, 2006).  

Meðferðarmarkmið í hjartabilun beinast oftar en ekki að því að auka lífslíkur 

og lengja líf en geta á sama tíma komið niður á líðan og lífsgæðum (Barrett, 

Gretton og Quinn, 2006). Þegar unnið er eftir hugmyndafræði líknarmeðferðar 

breytast meðferðarmarkmið á þann veg að líðan sjúklinga verður í forgrunni, þó 

lífslengjandi meðferð sé beitt samhliða líknarmeðferð (Higginson, Finlay, 
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Goodwin, Cook, Hood o.fl., 2002). Líknarmeðferð eykur lífsgæði sjúklinga með 

lífsógnandi sjúkdóma með heildrænu og nákvæmu einkennamati, öflugri 

meðhöndlun og forgangsröðun vandamála. Umönnun sérfræðinga í 

líknarmeðferð dregur úr álagi af völdum einkenna (e. symptom distress), eykur 

ánægju sjúklinga og fjölskyldumeðlima, styttir legutíma og dregur úr kostnaði 

(Finlay o.fl., 2002; Gelfman, Meier og Morrison, 2008; Higginson o.fl., 2002). 

Rannsóknir hafa sýnt að auka megi lífsgæði sjúklinga og gæði meðferðar við 

lífslok ef unnið er eftir hugmyndafræði líknarmeðferðar frá fyrri stigum 

sjúkdómsferilsins (Sepúlveda, Marlin, Yoshida og Ullrich, 2002). Samkvæmt 

tilmælum Alþjóða heilbrigðisstofnunarinnar (WHO) ætti að veita sjúklingum 

með lífsógnandi sjúkdóma líknarmeðferð á hvaða stigi sjúkdómsferilsins sem er 

en ekki einungis við lífslok (World Health Organisation, 2002). Mikilvægt er að 

veita sjúklingum með langt gengna hjartabilun líknarmeðferð til að auka gæði og 

samfellu í umönnun hjartabilaðra hvort sem er á bráðadeild, göngudeild eða í 

heimahúsi. Líknarmeðferð er tilvalin til að mæta flóknum þörfum hjartabilaðra, 

en stendur þessum sjúklingahópi sjaldan til boða (Hupcey, Penrod og Fogg, 

2009). Ástæður fyrir því hafa verið sagðar margar, eins og ónóg þekking 

sérfræðinga í hjartabilun á líknarmeðferð, áhyggjur af of miklu álagi á sérhæfðar 

líknarþjónustur, skortur á þekkingu og hæfni sérfræðinga í líknarmeðferð í 

umönnun hjartabilaðra og erfiðleikar við að bera kennsl á hvenær eigi að hefja 

líknarmeðferð hjartabilaðra (Johnson og Houghton, 2006). 

Þegar þróa á flókna líknarþjónustu þar sem veitt er umönnun af þverfaglegu 

teymi er grundvallaratriði að skilja og skilgreina hvern hluta þjónustunnar til að 

auka aðgengi að úrræðum og geta metið áhrif þjónustunnar (Selman o.fl., 2007). 

Einnig er mikilvægt að skilgreina hverjum hentar að fá líknarmeðferð og hvenær 

rétt sé að hefja hana til að þjónustan verði hvorki of- né vannýtt. Niðurstöður 

rannsókna styðja að stór hluti sjúklinga með langt gengna hjartabilun er í þörf 

fyrir líknarmeðferð snemma á sjúkdómsferlinu en ekki bara við lífslok þar sem 

líknarmeðferð dregur úr líkamlegum einkennum og sálrænum vandamálum á 
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árangursríkan hátt (Daley, Matthews og Williams, 2006). Tilgangur þessa 

fræðilegu samantektar var að skoða hvaða viðmið hafa verið sett fyrir 

líknarmeðferð hjartabilaðra og hvers konar líknarþjónusta hentar sjúklingum með 

hjartabilun. 

Rannsóknarspurningar 

Í samantektinni var leitast við að svara eftirfarandi spurningum: 

1. Hvaða viðmið hafa verið sett og/eða notuð fyrir líknarmeðferð 

hjartabilaðra? 

2. Hvers konar líknarþjónustur fyrir hjartabilaða hafa verið þróaðar og 

prófaðar?  

3. Hver er árangur líknarþjónustna fyrir sjúklinga með langt gengna 

hjartabilun og fjölskyldur þeirra? 
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Fræðilegur bakgrunnur 

Hjartabilun 
Hjartabilun er afleiðing lífeðlisfræðilegs ferlis sem veldur lélegum slagkrafti 

hjartans og lágu útfallsbroti og hjartað á því erfitt með að mæta efnaskiptaþörfum 

líkamans (Wotton o.fl., 2005). Orsakir hjartabilunar geta verið 

kransæðasjúkdómar, háþrýstingur, lokusjúkdómar,  sjúkdómar í hjartavöðva, 

hjartsláttartruflanir, efnaskiptasjúkdómar, eitranir eða sýkingar. Þegar hjartað 

bilar, af einni eða fleirum ofangreindum orsökum missa sleglar getu sína til að 

pumpa á árangursríkan hátt sem veldur því að vefir og líffæri fá ekki nægjanlega 

mikið af næringarefnum (Barrett o.fl., 2006).  

Hjartabilun er sjúkdómur sem ágerist og við langvarandi álag hjartans fer það 

að breyta lögun sinni. Hjartahólfin víkka, vöðvinn þykknar og vöðvafrumurnar 

stífna (Barrett o.fl., 2006). Þrátt fyrir miklar framfarir í meðhöndlun hjartabilunar 

er sjúkdómurinn ólæknandi, ágerist með tímanum og er lífshættulegur. 

Hjartabilun hefur verið skipt í fjögur stig samkvæmt New York Heart 

Association (NYHA) (sjá töflu 1) og mæla klínískar leiðbeiningar 

Landlæknisembættisins með því að sú skipting sé notuð hér á landi til að meta 

alvarleika ástands og árangur meðferðar (Sigurður Helgason, 2002).  

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

Frá „Einkenni hjartabilunar“ eftir Sigurð Helgason (ritstjóri), 2002, Leiðbeiningar um greiningu og 

meðferð langvinnrar hjartabilunar Landlæknisembættið, efnisgrein 1. 

Flokkunin byggir fyrst og fremst á starfsgetu sjúklinga og áhrifum 

sjúkdómseinkenna á hana. Notkun flokkanna er gagnleg til að meta ástand 

Flokkur I 
 

Engin skerðing á þreki; venjuleg áreynsla leiðir ekki til óeðlilegrar þreytu, mæði eða 
hjartsláttareinkenna. 

Flokkur II 
 

Væg skerðing á þreki; engin einkenni í hvíld en venjuleg áreynsla veldur þreytu, mæði eða 
hjartsláttareinkennum. 

Flokkur III 
 

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

Flokkur IV Sjúklingur getur ekkert gert án þess að fá einkenni; þau eru oft til staðar í hvíld og aukast 
við minnstu áreynslu. 
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sjúklinga hverju sinni, árangur meðferðar og versnun frá einum tíma til annars. 

Sjúkdómsgangur milli stiga er yfirleitt sveiflukenndur og ófyrirsjáanlegur sem 

veldur kvíða og áhyggjum hjá sjúklingum og aðstandendum þeirra (Goodlin o.fl., 

2004). Á þriðja og fjórða stigi hafa einkennin veruleg áhrif á daglegar athafnir og 

þar af leiðandi lífsgæði sjúklinga (Woods o.fl., 2005; Zambroski, 2006). 

Þegar sjúkdómurinn er langt genginn er hann kominn á stig III eða IV 

samkvæmt NYHA. Sjúkdómsástandið er þá orðið þrálátt, áhrif meðferðar farin 

að dvína, einkennin verulega íþyngjandi, valda sjúklingum og aðstandendum 

þeirra streitu  (e. stress) og takmarka daglegt líf þeirra. Sjálfsmynd þeirra 

skerðist, þeir verða félagslega einangraðir, von dvínar og efasemdir tengdar 

trúmálum vakna (Davis o.fl., 2005; Zambroski, 2006). Tafla 2 inniheldur helstu 

hugtök sem notuð eru til að aðgreina mismunandi ástand hjartabilaðra hverju 

sinni, á hvaða stigi sem þeir eru. 

Tafla 2.  Hugtök um ástand hjartabilunar 

Bráð hjartabilun (e. acute heart failure) Á við um bráða versnun sem einkennist af lungnabjúg og 
losteinkennum. Ástandið getur verið lífshættuleg en líka gengið 
til baka á mjög skömmum tíma (klst upp í daga) með 
meðhöndlun undirliggjandi orsaka. 
 

Langvinn hjartabilun (e. chronic heart 
failure) 

Langvinnt ástand þar sem bygging og virkni hjartans breytist á 
þann veg að starfsgeta þess til að mæta efnaskiptaþörfum 
líkamans veikist. 
 

Langt gengin hjartabilun (e. advanced 
heart failure) 

Er þrálátt sjúkdómsástand þar sem einkenni hafa veruleg áhrif 
á daglegt líf sjúklinganna. 
 

Lokastigs/endastigs hjartabilun (e. end-
stage heart failure) 

Hjartabilun er orðin svo alvarleg og hjartavöðvinn svo 
skemmdur að meðferðarúrræði virka ekki lengur. Þegar svo er 
komið er hjartaígræðsla eina lækningin. 
 

Aðlagað frá Cardiac Nursing (5. útgáfa) (bls. 602, 661), eftir Woods, Froelicher, Motzer og 

Bridges, 2005, USA: Lippincott Williams og Wilkins. 

Algengi og horfur hjartabilunar. 

Hjartabilun er stórt heilsufarsvandamál í Bandaríkjunum þar sem yfir 5 milljónir 

eru með greinda hjartabilun og 500.000 greinast árlega (American Heart 

Association, 2007, vitnað til í Pressler o.fl., 2009). Algengi hjartabilunar í 
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Evrópu er talið vera á bilinu 0,4-2% og meðalaldur sjúklinga með hjartabilun er 

um 74 ár. Algengi skerts samdráttar í hjartavöðva (e. myocardial dysfunction) 

sem veldur ekki enn einkennum hjartabilunar er talið svipað (Sigurður Helgason, 

2002). Um 4% Íslendinga á aldrinum 30-85 eiga við hjartabilun að stríða, sem 

eru rúmlega 6800 manns og hlutfall eykst með hækkuðum aldri (Thrainsdottir 

o.fl., 2007). Samkvæmt heilbrigðistölum Landlæknisembættisins (2009) hefur 

hjartabiluðum fjölgað frá 2000-2007. Þar segir einnig að um 1% af innlögnum á 

sjúkrahús séu vegna hjartabilunar og meðallegutími er með þeim lengstu sem 

gerist, eða 10,6 dagar.  Í Bandaríkjunum er hjartabilun aðal innlagnarástæða 

aldraðra á spítala (Pressler o.fl., 2009). 

Horfur sjúklinga með hjartabilun eru slæmar og benda rannsóknir til að um 

helmingur sjúklinga látist innan fjögurra ára (Sigurður Helgason, 2002). Árlega 

deyja um 220 manns af  völdum hjartabilunar og dauðsföllum fjölgaði frá 1996-

2008 samkvæmt upplýsingum frá Hagstofu Íslands (2009). Samkvæmt tölum frá 

American Heart Association (vitnað til í Pressler o.fl., 2009) er 12 mánaða 

dánartíðni 10-20% meðal allra sjúklinga með hjartabilun en 50% meðal þeirra 

sem eru með langt gengna hjartabilun. Í rannsókn Martin-Pfitzenmeyer o.fl. 

(2009) á sjúklingum sem voru 75 ára og eldri og lögðust inn á spítala vegna 

versnandi hjartabilunar var dánartíðni við innlögn 33%, eftir 6 mánuði 60% og 

eftir 12 mánuði 71%. 

Einkenni hjartabilunar og áhrif þeirra á daglegt líf 

Rannsóknir hafa sýnt að langvinn hjartabilun hefur veruleg áhrif á daglegt líf 

sjúklinga og einkenni sem þessir sjúklingar lifa með eru mörg (Blinderman, 

Homel, Billings, Portenoy og Tennstedt, 2008; Franzen o.fl., 2006; Gure o.fl., 

2008; Zambroski, Moser, Bhat og Ziegler, 2005). Tafla 3 sýnir samantekt á 

helstu einkennum langvinnrar hjartabilunar, en listinn er ekki tæmandi þar sem 

þessir sjúklingar eru oft með fleiri sjúkdóma samhliða hjartabilun sem hafa í för 

með sér fjölþætt einkenni (Goodlin o.fl., 2004). Rannsókn Blinderman o.fl. 



8 

(2008) sýndi að meðalfjöldi einkenna sjúklinga utan spítala með langt gengna 

hjartabilun eru níu, en geta verið allt upp í 26 einkenni hjá sama sjúklingi. 

Tafla 3.  Dæmi um einkenni og áhrif langvinnrar hjartabilunar 

Aðlagað frá „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. 

 

Samkvæmt rannsóknum eru algengustu einkenni langt genginnar hjartabilunar 

þreyta (e. fatigue) (63-98%), mæði (80-87%), bjúgsöfnun (60-73%), áhyggjur 

(69%), svefnvandamál (44-67%), kvíði (27-55%) og þunglyndi (24-70%) 

(Franzen o.fl., 2006; Johnson og Houghton, 2006; Martin-Pfitzenmeyer o.fl., 

2009; Zambroski, 2006). Sjúklingar utan spítala með langt gengna hjartabilun 

hafa mörg sjúkdómseinkenni og upplifa verulegt álag vegna einkenna sinna 

(Blinderman o.fl., 2008). Í rannsókn Blinderman o.fl. (2008) voru 66% sjúklinga 

með þreytu, 62% munnþurrk, 56% andþyngsli, 44% svefnvandamál og áhyggjur, 

32% bjúgsöfnun, 29% höfðu brjóstverki en 38% voru með aðra verki. Muller-

Tasch o.fl. (2007) gagnrýna í grein sinni að við mat á einkennum hjartabilaðra 

séu verkir ekki metnir nema í þriðjungi tilfella, en 60% hjartabilaðra (NYHA II-

IV) hafi verki. Samkvæmt rannsókn Evangelista, Sackett og Dracup (2009) eru 

67% sjúklinga með hjartabilun með einhvern verk. Algengi verkja jókst eftir því 

sem NYHA flokkunin var hærri. Samkvæmt rannsókn Goebel o.fl. (2009) voru 

67% sjúklinga sem leituðu á bráðamóttöku vegna hjartabilunar með verki sem 

þeir mátu yfir 4 á VAS skala (0-10) og verkir voru álíka algengir meðal 

Líkamleg einkenni/áhrif Sálfélagsleg einkenni/áhrif Aukaverkanir meðferðar 
Mæði 
Bjúgsöfnun 
Þrekleysi 
Þreyta (e. fatigue) 
Skert sjálfsbjargargeta 
Brjóstverkir 
Aðrir verkir 
Þyngdaraukning 
Svimi 
Lystarleysi/megrun 
Blóðleysi 
Gáttatif 

Kvíði 
Ótti 
Áhyggjur 
Þunglyndi 
Svefnörðugleikar 
Leiði 
Pirringur 
Félagsleg einangrun 
Vonleysi 
Skert sjálfsmynd 
Efasemdir tengdar trúmálum 

 

Þurrkur 
Munnþurrkur 
Truflanir á saltbúskap 
Of lágur blóðþrýstingur 
Réttstöðuþrýstingsfall 
Svimi 
Tíð og bráð þvaglát 
Þvagleki 
Vöðvakrampar 
Nýrnabilun 
Stuð frá bjargráð (ICD) 
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hjartabilaðra og annarra sjúklinga. Rannsókn Martin-Pfitzenmeyer o.fl. (2009) á 

öldruðum einstaklingum (75 ára og eldri) með hjartabilun leiddi í ljós að 38% 

þeirra voru með verki við innlögn og 52% eftir 6 mánuði. 

Þunglyndi, kvíði og áhyggjur eru algengustu sálrænu einkenni sjúklinga með 

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) tóku saman niðurstöður rannsókna um sálrænar þarfir 

sjúklinga með langvinna hjartabilun og þar kemur fram að þunglyndi er til staðar 

í um 9-36% tilvika og kvíði í um 45-62% tilvika. Þunglyndi hefur mælst 

algengara meðal yngri einstaklinga með hjartabilun en þeirra sem eldri eru 

(Muller-Tasch o.fl., 2007; Stuart, 2007). Sýnt hefur verið fram á samband milli 

líkamlegrar og sálrænnar heilsu þar sem þunglyndari einstaklingar tjá fleiri 

líkamleg einkenni (While og Kiek, 2009). Samband hefur einnig mælst milli 

þunglyndis og skertrar virkni, lítilla hvata til athafna og minnkaðrar getu (Falk, 

Patel, Swedberg og Ekman, 2009). Að geta ekki unnið venjubundin verk veldur 

oft gremju (Aldred, Gott og Gariballa, 2005) og breytingar á hlutverki, sem 

gjarnan fylgir líkamlegri vangetu, geta haft í för með sér þunglyndiseinkenni, 

vonleysi og sektarkennd (While og Kiek, 2009).  

Hvert og eitt einkenni ætti að meta, ekki bara með tilliti til tilvistar þess heldur 

líka tíðni, alvarleika og áhrifa þess á daglegt líf sjúklinga. Nákvæmt mat á hverju 

einkenni fyrir sig er lykillinn að réttri forgangsröðun og árangursríkri 

meðhöndlun  (Zambroski, 2006). Þau einkenni sem hafa mest áhrif á daglegt líf 

sjúklinga eru þreyta, andþyngsli, verkir, svefnörðugleikar og kvíði (Blinderman 

o.fl., 2008; Falk o.fl., 2009; Franzen o.fl., 2006). Samkvæmt rannsókn Franzen 

o.fl. (2006) hafa áhyggjur meiri áhrif á daglegt líf hjartabilaðra en þunglyndi. 

Þreyta er það einkenni sem oftast er sagt erfiðasta einkenni hjartabilunar (Falk, 

Swedberg, Gaston-Johansson og Ekman, 2007; Falk o.fl., 2009; Franzen o.fl., 

2006; Zambroski, 2006). Samkvæmt handbók um skráningu hjúkrunar  er þreyta 

(e. fatigue) skilgreind á eftirfarandi hátt: „Einstaklingur viðurkennir tilfinningu 
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um yfirþyrmandi þróttleysi/magnleysi og minnkaða getu líkamlegrar og 

andlegrar vinnu.“ (Ásta Thoroddsen og Anna  Björg Aradóttir, 1999, bls. 104). 

Slík þreyta lagast ekki við svefn eða hvíld getur verið sjúklingum mjög erfið og 

haft neikvæð áhrif á lífsgæði þeirra (Landspítali, 2009). Þreyta tengist líkamlegu 

álagi og álagi vegna einkenna (Falk o.fl., 2007; Falk o.fl., 2009). Samkvæmt 

rannsókn Falk o.fl. (2009) eru andþyngsli eina líkamlega einkennið sem tengist 

þreytu og  tengsl fundust á milli kvíða og almenns álags af völdum 

sjúkdómseinkenna (e. symptom distress) og þreytu. 

Rannsóknir hafa verið gerðar sem sýna fram á samband milli hjartabilunar og 

skertra lífsgæða. Lífsgæði er vítt hugtak sem skilgreint hefur verið á ýmsa vegu 

en margar skilgreiningar undirstrika tengsl lífsgæða við heilsu, hamingju og 

lífsánægju (Franzen o.fl, 2006). Settar hafa verið fram kenningar um þætti sem 

hafa hvað mest áhrif á lífsgæði hjartabilaðra og því lýst hvaða leiðir hægt væri að 

fara til að auka þau (Franzen o.fl., 2006). Samkvæmt rannsókn Muller-Tasch o.fl. 

(2007) eru lífsgæði sjúklinga með II-IV stigs hjartabilun verulega skert. Sterk 

neikvæð tengsl hafa mælst milli lífsgæða og álags vegna einkenna annars vegar 

og fjölda sjúkdóma samhliða hjartabilun, hins vegar (Blinderman o.fl., 2008). 

Samkvæmt rannsókn Martin-Pfitzenmeyer o.fl. (2009) ætti verkjameðferð að 

hafa forgang til að bæta lífsgæði aldraðra með langt gengna hjartabilun. Í 

rannsókn Evangelista o.fl. (2009) á 300 sjúklingum með hjartabilun kom í ljós að 

þeir sem höfðu engan verk upplifðu marktækt betri lífsgæði. Því hefur einnig 

verið haldið fram að þunglyndi hafi forspárgildi um skert lífsgæði á meðan þættir 

eins og útfallsbrot (EF í hjartaómun) og hjartabilunarensím (pro-BNP sem losnar 

úr sleglum við hjartabilun) hafi það ekki (Muller-Tasch o.fl., 2007). 

Hjartabilun hefur ekki einungis áhrif á líf þess sem sjúkdóminn hefur. 

Umönnun sjúklinga með langt gengna hjartabilun er í lang flestum tilvikum í 

höndum ástvina þeirra og óformlegir umönnunaraðilar langveikra eru líklegir til 

að búa við álag (e. distress), þunglyndi, kvíða og laka líkamlega heilsu (Pressler 

o.fl., 2009; Selman o.fl., 2007). Umönnunaraðilar sjúklinga með langt gengna 
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hjartabilun hafa lýst svipuðum einkennum og umönnunaraðilar sjúklinga með 

aðra langt gengna sjúkdóma, en þó eru þættir sem eiga sérstaklega við 

umönnunaraðila hjartabilaðra. Dæmi um slíka þætti er streita (e. stress) sem 

fylgir tíðum og skyndilegum versnunum á sjúkdómsástandi sem leiða til 

spítalainnlagnar og því að þurfa að fylgjast stöðugt með einkennum og taka 

ákvarðanir um hvernig eigi að bregðast við þeim (Pressler o.fl., 2009). Barnes 

o.fl. (2006) könnuðu hvað einkenndi umönnunaraðila aldraðra einstaklinga með 

hjartabilun og hverjar skoðanir þeirra væru. Þeir sem voru líklegastir til að 

upplifa mesta álagið voru eldri umönnunaraðilar, þeir sem höfðu einkenni um 

þunglyndi og þeir sem önnuðust einstaklinga með sjúkdóminn á stigi III-IV 

samkvæmt NYHA. Þættir sem tengdust skertum lífsgæðum umönnunaraðila voru 

einkenni um þunglyndi, að vera maki sjúklingsins, eiga sjálf/ur við tvö eða fleiri 

heilsufarsvandamál að stríða og að sýna merki um álag. Það var einkennandi að 

hlutverk breytast innan fjölskyldunnar við greiningu sjúkdómsins, einkum ef um 

maka var að ræða. Hætt er við því að nánasti aðstandandi og umönnunaraðili 

sjúklings einangrist með honum þegar geta sjúklings til félagslegra athafna 

skerðist, einkum vegna þess að hann vill ekki að sjúklingurinn sé eftirlitslaus.  

Þarfir sjúklinga og aðstandenda þeirra 

Samkvæmt Íslensku alfræðiorðabókinni er þörf skortur á einhverju sem 

lífvera væri betur sett með að hafa og vekur hvöt hjá henni að bæta úr (Dóra 

Hafsteinsdóttir o.fl., 1990). Þarfir eru aðgreindar frá vilja eða löngun vegna þess 

að skortur á því sem manneskjan er í þörf fyrir veldur neikvæðri útkomu, eins og 

vangetu eða dauða. Þarfir geta verið hlutlægar, eins og fyrir vatn og fæðu, eða 

huglægar, eins og þörf fyrir ást og umhyggju (Wikipedia, 2009). Að þessu gefnu 

eru hjartabilaðir og aðstandendur þeirra í þörf fyrir íhlutanir sem draga úr 

einkennum eða áhrifum hjartabilunar sem hafa neikvæð áhrif á daglegt líf eða 

líðan sjúklinga eða aðstandenda. Heilbrigðisstarfsfólk á það til að skilgreina 

þarfir sjúklinga út frá þeirri þjónustu og úrræðum sem í boði eru en 

skjólstæðingarnir hafa ef til vill aðrar hugmyndir um hvað gæti best hjálpað þeim 
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(Aldred o.fl., 2005). Það er því takmarkandi að meta þarfir hjartabilaðra án þess 

að fá frá sjúklingunum sjálfum og aðstandendum þeirra upplýsingar um hvaða 

vandamál hafi mest áhrif á daglegt líf þeirra og brýnast sé að leysa úr. Hins vegar 

er rétt að gera ráð fyrir að hjartabilaðir hafi þarfir sem þeir gera sér ekki grein 

fyrir sjálfir eða geta vegna ástands síns ekki tjáð sig um. Heilbrigðisstarfsfólk 

gæti þá verið best í stakk búið til að meta þær þarfir vegna þekkingar sinnar og 

reynslu (Higginson, Hart, Koffman, Selman og Harding, 2007). Ekki má heldur 

gleyma þörfum sem sjúklingar og aðstandendur þeirra hafa en engin úrræði eða 

íhlutanir eru tiltæk eða þekkt til að mæta þeim.  

Rannsóknir hafa sýnt að þörfum sjúklinga með langvinna hjartabilun er ekki 

nægilega vel mætt. Þjónustan virðist vera laus í reipunum og yfirsýn lítil 

(Zambroski, 2006). Sjúklingar segja þjónustuna vera óheildræna, ónákvæma og 

illa samþætta. Samkvæmt rannsókn Aldred o.fl. (2005) var samband við 

heilbrigðisstarfsfólk ekki fullnægjandi og þátttakendur vissu oft ekki hvert átti að 

leita aðstoðar. Félagsleg einangrun hjartabilaðra og aðstandenda þeirra stafar 

meðal annars af ófullnægjandi stuðningi heilbrigðisstarfsmanna og óvissu um 

sjúkdómsgreiningu (Aldred o.fl., 2005).  

Eins og áður hefur komið fram eru líkamleg einkenni hjartabilaðra mörg, 

íþyngjandi og jafnvel lífshættuleg, valda skertri líkamlegri getu og tilfinningu um 

vonleysi (Yu, Lee, Kwong, Thompson og Woo, 2008). Þörfin fyrir árangursríka 

meðhöndlun líkamlegra einkenna er því augljós. Þreyta er oftast sögð vera 

erfiðasta einkenni hjartabilunar og talin tengjast álagi vegna einkenna (Falk o.fl., 

2007; Falk o.fl., 2009). Að þessu gefnu eru hjartabilaðir í þörf fyrir aðstoð við að 

minnka almennt álag vegna einkenna.  

Með versnandi heilsufarsástandi og minnkandi líkamlegri getu ásamt 

takmörkuðum úrræðum og aðgengi að heilbrigðisþjónustu dregur úr sjálfstæði 

sjúklinga og álag á fjölskylduna eykst. Við slíkar aðstæður geta sjúklingar orðið 

félagslega einangraður. Í kjölfarið geta komið fram einkenni um þunglyndi og 

áhyggjur af framtíðinni (Aldred o.fl., 2005; Fitzsimons o.fl., 2007). Sálræn 
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einkenni, eins og þunglyndi, kvíði og áhyggjur eru algeng meðal sjúklinga með 

langt gengna hjartabilun og hafa áhrif á daglegt líf þeirra og jafnvel lífsgæði 

(Blinderman o.fl., 2008; Franzen o.fl., 2006; Johnson og Houghton, 2006; 

Martin-Pfitzenmeyer o.fl., 2009). Ekki hefur alltaf verið hægt að tengja sálrænar 

þarfir hjartabilaðra við hinar ýmsu bakgrunnsbreytur og því nauðsynlegt að 

leggja mat á hvern einstakling fyrir sig (Davidson, Cockburn og Newton, 2008). 

Hins vegar hefur því verið haldið fram að þegar líður á sjúkdómsferlið þurfi 

sjúklingar og aðstandendur þeirra sálrænan stuðning til að takast á við þá 

tilvistarlegu kreppu sem fylgir lífsógnandi sjúkdómi og þær breytingar sem 

sjúkdómsferli hjartabilunar ber í skauti sér (Davidson, Dracup, Phillips, Padilla 

og Daly, 2007). Þörfin fyrir slíkan stuðning gæti kviknað við greiningu 

sjúkdómsins eða þegar líkamleg geta fer að skerðast. Sjúklingar með hjartabilun 

sem eru í endurhæfingu telja sálrænar þarfir brýnni en líkamlegar (Davidson o.fl., 

2008). Þeir eru í þörf fyrir hvatningu til líkamlegra og félagslegra athafna, 

stuðning vegna hræðslu og kvíða tengdan andþyngslum og íhlutanir sem efla 

tilfinningu um að þeir hafi einhverja stjórn á aðstæðum. Samkvæmt rannsókn 

Davidson o.fl. (2008) segja sjúklingar að þörfum fyrir aðstoð við að takast á við 

gremju, reiði og hræðslu við hjartaáfall eða heilablóðfall væri ekki mætt.  

Sjúklingar með hjartabilun vilja oft meiri upplýsingar um sjúkdóm sinn en 

læknar veita (Stuart, 2007). Sjúklingar og fjölskyldur þeirra hafa oft spurningar 

sem þau kunna ekki við að spyrja eða gætu talið sig hafa fengið allar upplýsingar 

þegar það er ekki raunin. Skortur á upplýsingum hefur neikvæð áhrif á lífsgæði, 

eykur þunglyndi, meðferðarheldni verður minni og óskir sjúklinga varðandi 

framtíðaráform verður óljós (Harding o.fl., 2008). Ónóg fræðsla og upplýsingar 

um sjúkdóm og horfur getur valdið hjartabiluðum áhyggjum af framtíðinni og 

félagslegri einangrun (Aldred o.fl., 2005). Sjúklingar með langt gengna 

hjartabilun eru í þörf fyrir nákvæm, viðeigandi og rétt tímasett samtöl um 

sjúkdómsgang, horfur og meðferðarmöguleika (Harding o.fl., 2008). Efling 

sjálfsumönnunar er mikilvægur þáttur í hjúkrun þeirra sem lifa með langvinna 
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sjúkdóma þar sem sjúklingarnir bera fyrst og fremst sjálfir ábyrgð á sinni 

heilsueflingu og umönnun frá degi til dags (Lorig og Holman, 2003). Það er ekki 

nóg að fræða hjartabilaða um lyfjatöku og lífstílsbreytingar. Þeir þurfa líka að 

þekkja einkenni sem gætu gert vart við sig og læra að bregðast við þeim 

(Searson, 2007). Sjúklingar eru oft of veikir þegar þeir liggja á sjúkrahúsi til að 

meðtaka fræðslu og eflingu sjálfsumönnunar. Þess vegna er mikilvægt að veita 

árangursríka eftirfylgni eftir útskrift (Falk o.fl., 2009).  

Líkamlegar hamlanir eru þeir þættir sem hafa mest áhrif á daglegt líf aldraðra 

(65 ára og eldri) með hjartabilun (Franzen o.fl., 2006). Aldraðir einstaklingar 

með hjartabilun eru marktækt líklegri en aðrir í sama aldurshópi til að vera ófærir 

um eina og allt að fjórum eða fleiri athöfnum í daglegu lífi og þurfa þar af 

leiðandi oftar óformlega eða formlega aðstoð (Gure o.fl., 2008). Sjálfsumönnun 

sjúklinga með hjartabilun getur verið yfirþyrmandi og öldruðum erfið. Mikilvægt 

er að létta undir með þessum hópi með félagslegum stuðningi og eflingu 

sjálfsumönnunar (Yu o.fl., 2008). Umönnunaraðilar og nánustu aðstandendur 

aldraðra hjartabilaðra eru oftast aldraðar eiginkonur sem sjálfar glíma við 

heilsubrest. Sá hópur er í mikilli þörf fyrir viðeigandi hagnýta og tilfinningalega 

aðstoð (Barnes o.fl., 2006). Hjartabilaðir lifa við óöryggi vegna ófyrirsjáanlegra 

einkenna sjúkdómsins og hættu á skyndidauða og þurfa því bakhjarl sem eykur 

öryggi og öryggistilfinningu þeirra (Brannström o.fl., 2006).  

Líknarmeðferð 
Þegar skilgreining á líknarmeðferð var fyrst sett fram af WHO á níunda 

áratugnum tók hún einungis til verkjameðferðar sjúklinga með krabbamein, sem 

ekki brugðust við lífslengjandi meðferð (e. curative) (Sepúlveda o.fl., 2002). 

Mikil reynsla og þekking hefur skapast í líknarmeðferð krabbameinssjúklinga og 

rannsóknir hafa sýnt að sjúklingar sem hafa lífsógnandi sjúkdóma, án tillits til 

greiningar, hafi svipaðar þarfir (Shah o.fl., 2006). Sjúklingar sem deyja af 

völdum annarra sjúkdóma en krabbameins (t.d. hjarta-, lungna-, tauga- og 
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nýrnasjúkdómum) þjást ekki síður og líkamleg og sálfélagsleg vandamál eru oft 

þau sömu og krabbameinssjúklinga (Skilbeck og Payne, 2005). Það var því ljóst 

að líknarmeðferð hentaði fleiri sjúklingahópum en krabbameinssjúklingum. 

WHO víkkaði þess vegna út skilgreiningu sína þar sem tekið er fram að hver 

sjúklingur sem greinist með lífsógnandi sjúkdóm eigi að fá líknarmeðferð, þó 

hann fái læknisfræðilega meðferð sem gæti lengt líf hans (Sepúlveda, 2002). Í 

íslenskum leiðbeiningum Landspítala um líknarmeðferð kemur fram að árið 2002 

setti WHO fram eftirfarandi skilgreiningu á líknarmeðferð: 

Líknarmeðferð er meðferð sem miðar að því að bæta lífsgæði sjúklinga sem eru 

með lífshættulega sjúkdóma og fjölskyldna þeirra og felst meðferðin í því að 

fyrirbyggja og draga úr líkamlegri, sálfélagslegri og andlegri  þjáningu. 

Líknarmeðferð getur átt við snemma á veikindatímabilinu samhliða læknandi 

meðferð. (Landspítali, 2009, Líknarmeðferð, efnisgr. 1). 

Í skilgreiningu WHO (2002) á líknarmeðferð kemur jafnframt fram að um sé 

að ræða nálgun sem “eykur lífsgæði [sjúklinga og fjölskyldna þeirra], en gæti 

líka haft jákvæð áhrif á gang sjúkdómsins” (WHO definition of palliative care, 

efnisgr. 1). Einnig kemur fram að líknarmeðferð eigi við snemma á 

sjúkdómsferlinu þó svo að sjúklingar  gangist undir aðrar meðferðir sem ætlað er 

að lengja líf. Þessi breyting var gerð á skilgreiningunni þegar í ljós kom að 

vandamál við lífslok áttu oftar en ekki rætur að rekja til fyrri stiga 

sjúkdómsferilssins (Sepúlveda o.fl., 2002). Í töflu 4 má sjá útlistun á hlutverkum 

líknarmeðferðar og hvernig víkkun skilgreiningarinnar nær nú til stærri hóps en í 

upphafi.  

Miklar framfarir hafa átt sér stað í meðferð langvinnra sjúkdóma og lifun er 

meiri (Skilbeck og Payne, 2005). Öldruðum fjölgar því í samfélaginu og þar af 

leiðandi deyja fleiri með fjölþætt vandamál (Goodlin o.fl., 2004; Skilbeck og 

Payne, 2005). Hópur sjúklinga og aðstandenda sem eru í þörf fyrir líknarmeðferð 

er því stór. Því miður hefur útvíkkun skilgreiningarinnar ekki náð fram að ganga 
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sem skyldi og margir sjúklingar og fjölskyldur þeirra fara því á mis við þjónustu 

og úrræði sem sérfræðingar í líknarmeðferð hafa upp á að bjóða (Hanratty o.fl., 

2006). 

Tafla 4.  Hlutverk líknarmeðferðar samkvæmt WHO 

Líknarmeðferð: 

• Linar þjáningar af völdum verkja og annarra einkenna 
• Viðurkennir lífið og tekur tillit til dauðans sem hluta af eðlilegu ferli 
• Ætlar hvorki að flýta né tefja fyrir andláti 
• Samþættir líkamlega og andlega þætti í umönnun sjúklinga 
• Býður upp á stuðningskerfi sem hjálpar sjúklingum að lifa eins virku lífi 

og mögulegt er fram að andláti 
• Býður uppá stuðningskerfi sem hjálpar fjölskyldunni að takast á við 

veikindi sjúklingsins og ástvinamissi 
• Notar þverfaglegt teymi til að mæta þörfum sjúklingsins og fjölskyldu 

hans, þar með talið ráðgjöf vegna ástvinamissis, ef þörf er á 
• Eykur lífsgæði og gæti um leið haft jákvæð áhrif á gang sjúkdómsins 
• Á við snemma í sjúkdómsferlinu, í samspili við aðrar meðferðir sem 

ætlað er að lengja líf, eins og krabbameinslyfjameðferð eða  
geislameðferð og inniheldur þær rannsóknir sem þörf er á til að skilja 
betur og meðhöndla fylgikvilla sem valda þjáningu 

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

Til að útvíkkun skilgreiningar líknarmeðferðar nái fram að ganga er mjög 

mikilvægt að heilbrigðisstarfsmenn geri sér grein fyrir lykilhugtökum 

líknarmeðferðar og hvaða hugtak eigi við fyrir hvern sjúkling fyrir sig. Þessi 

lykilhugtök má finna í töflu 5. Almenn líknarmeðferð er skilgreind sem nálgun 

sem stuðlar að líkamlegri og sálfélagslegri vellíðan. Hún er hluti af allri klínískri 

vinnu á öllum stigum sjúkdómsferilssins og unnið af öllum heilbrigðisstéttum 

(Skilbeck og Payne, 2005). Hugtakið vísar til ákveðins hugsunarháttar sem allir 

umönnunaraðilar vinna eftir og byggir á hugmyndafræði líknarmeðferðar. 

Almenn líknarmeðferð ætti að vera sjálfsagður hluti af starfsháttum 

hjúkrunarfræðinga á hvaða vettvangi sem er en þegar þarfirnar verða flóknari ber 

að kalla eftir ráðgjöf frá sérhæfðri líknarþjónustu (Skilbeck og Payne, 2005). 
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Tafla 5.  Lykilhugtök líknarmeðferðar  

Líknarmeðferð (Palliative care) Leitast er við að auka lífsgæði sjúklinga og aðstandenda 
þeirra sem standa frammi fyrir lífsógnandi sjúkdómi, með 
því að koma í veg fyrir og lina þjáningar með tilheyrandi 
rannsóknum og meðferðum 

Almenn líknarmeðferð (General palliative 
care/palliative care approach) 

Líknarmeðferð sem almennir heilbrigðisstarfsmenn veita 
sem hluta af almennri umönnun á vettvangi. Er veitt 
sjúklingum og fjölskyldumeðlimum með lítið eða miðlungs 
flóknar þarfir og hvaða sjúkdóm eða stig sem um ræðir á 
öllum sviðum heilbrigðiskerfisins. 

Sérhæfð líknarmeðferð (Specialist palliative 
care) 

Þjónusta sem veitt er af fagaðilum sem hafa sérhæft sig í 
líknarmeðferð og vinna í þverfaglegu teymi. Þjónusta þeirra 
ætti að vera aðgengileg á öllum sviðum heilbrigðiskerfisins 
við miðlungs til mjög flóknum þörfum. 

Meðferð við lífslok (Terminal care) Vísar til þess að umönnun spanni síðustu daga, vikur eða 
mánuði í lífi sjúklingsins og að ljóst þyki að ástand muni 
ekki fara batnandi 

Aðlagað frá „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, ásamt fleirum gert nokkrar rannsóknir á 

árangri sérhæfðrar líknarþjónustu. Þessir rannsakendur segja að erfitt sé að gera 

slíkar rannsóknir þar sem líknarmeðferð sé flókin íhlutun og vegna aðstæðna sé 

oft erfitt að gera mælingar á sjúklingum. Fyrir-og-eftir mælingar eru óhagstæðar 

eðli málsins samkvæmt þar sem hnignun í heilsufari er nær sjálfgefin. 

Slembistýrðar rannsóknir, sem æskilegastar eru til að meta árangur íhlutana, 

henta oft illa af siðferðilegum og hagnýtum ástæðum (Simon og Higginson, 

2009). Rannsóknir sem gerðar hafa verið á gagnsemi líknarmeðferðar eru þess 

vegna oft óáreiðanlegar. Engu að síður gefa þær okkur ákveðna mynd af reynslu 

sjúklinga af þjónustu líknarteyma og árangri hennar. 

Líknarþjónusta á Landspítala 
Á stærsta spítala landsins, Landspítala (LSH), hefur líknarmeðferð verið í þróun 

síðastliðna áratugi rétt eins og annars staðar í heiminum. Í nýjum leiðbeiningum 

LSH um líknarmeðferð, sem komu út 1. desember 2009, er lagt til að áhersla 

verði lögð á fræðslu um greinarmun á almennri og sérhæfðri líknarmeðferð fyrir 

heilbrigðisstarfsfólk. Þar er sagt að almenn líknarmeðferð sé hluti af almennri 

heilsueflingu sem allir heilbrigðisstarfsmenn eigi að vera færir um að veita 
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(Landspítali, 2009). Á LSH er starfrækt þjónustuheild sérhæfðrar 

líknarmeðferðar sem samanstendur af þverfaglegu teymi sérfræðinga í 

líknarmeðferð: lækna, hjúkrunarfræðinga, sjúkraliða, presta, félagsráðgjafa, 

sálfræðinga og sjúkraþjálfa. Hlutverk þessarra sérfræðinga í líknarmeðferð er að 

sinna og skipuleggja umönnun í samstarfi við annað starfsfólk LSH eða 

heilsugæslunnar. Samkvæmt Svandísi Írisi Hálfdánardóttur (munnleg heimild, 6. 

maí 2009), sérfræðingi í hjúkrun sjúklinga í líknarmeðferð er 

líknarþjónustuheildin á LSH hringlaga ferli og megin markmið þess er aðlögun 

að og undirbúningur fyrir lífslokaferlið. Þjónustuheildin samanstendur af ýmsum 

þjónustuhlutum: líknarráðgjafateymi LSH, heimahlynningu og líknardeildum 

(göngudeild, dagdeild, 5 daga deild og tveimur sólarhrings deildum). 

Líknarráðgjafateymið er tengiliður fyrir aðra hluta þjónustuheildarinnar. 

Heimahlynningu er ætlað að koma í veg fyrir bráða versnun sem kallar á 

endurinnlagnir og aðstoða fólk við að lifa eins eðlilegu lífi og kostur er heima, 

eins lengi og það óskar. Göngudeildin er svo tenging við líknarteymi spítalans ef 

þörf er á meðan fólk dvelur heima. Á dagdeildinni og 5 daga deildinni eru 

hvíldar- og endurhæfingarpláss sem þykja tilvalin aðlögun að innlögn á 

líknardeild, ef til hennar kæmi. Líknardeildin er ætluð lífslokameðferð en þar er 

jafnframt lagt inn í hvíldar- og endurhæfingarpláss. Sami sjúklingahópurinn gæti 

farið oftar en einu sinni á milli eininga, allt eftir þörfum og gangi sjúkdómsins 

(Svandís Írís Hálfdánardóttir, munnleg heimild, 6. maí 2009). 

Markmið þjónustuheildarinnar er í meginatriðum þau sömu í öllum hlutum 

heildarinnar. Það er að bæta lífsgæði sjúklinga, fyrirbyggja og draga úr 

líkamlegri, sálfélagslegri og andlegri þjáningu og stuðla að góðum dauðdaga, 

sem samræmist skilgreiningu WHO á líknarmeðferð (World Health Organisation, 

2002). Að auki hefur hver þjónustuhluti ákveðið hlutverk eða markmið, eins og 

hvíld, brjóta upp félagslega einangrun og vera ráðgefandi. Sama gildir um 

viðmiðin fyrir innlögn þar sem þjónustuhlutarnir miða allir við sjúklinga með 

lífshættulega, ólæknandi sjúkdóma. Önnur viðmið eru svo í takt við áherslur í 
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hverjum hluta og þeirri þjónustu sem boðið er upp á í hverri starfseiningu fyrir 

sig. Hér getur verið um að ræða viðhorf til endurlífgunartilrauna, geta til að 

bjarga sér sjálfur með athafnir daglegs lífs, aðgengi að sérfræðingum sjúklinga 

o.þ.h. (Dóra Halldórsdóttir og Valgerður Sigurðardóttir, 2009; Jóhanna Ósk 

Eiríksdóttir, 2009). 

Þjónustuheildin er ætluð öllum sjúklingum LSH en 95-98% þeirra sem fá þar 

þjónustu eru krabbameinssjúklingar (Arndís Jónsdóttir, munnleg heimild 23. 

mars, 2009; Sigrún L. Magnúsdóttir, munnleg heimild, 7. apríl, 2009). Hin 2-5% 

eru svo allir aðrir sjúklingahópar, þar með talið hjarta-, lungna-, tauga- og 

nýrnasjúklingar. Innan þessara hópa eru einstaklingar sem lifa með 

lífshættulegan, ólæknandi sjúkdóm og eru þar af leiðandi með skertar lífslíkur og 

ættu að fá umönnun sem skipulögð er í samvinnu við sérfræðinga í 

líknarmeðferð. 

Hindranir í líknarmeðferð hjartabilaðra 
Viðhorf heilbrigðisstarfsmanna til sérfræðinga í líknarmeðferð er almennt jákvætt 

og fáir draga mikilvægi þeirra í efa (Hanratty o.fl., 2006; Kristín Lára Ólafsdóttir 

o.fl., 2007; Vejlgaard og Addington-Hall, 2005). Samt sem áður sjá sérfræðingar 

í líknarmeðferð bara hluta þeirra sem deyja og þá oftast krabbameinssjúklinga 

(Hanratty o.fl., 2006). Reynt hefur verið að bera kennsl á þær hindranir sem 

standa í vegi fyrir því að hjartabilaðir hljóti líknarmeðferð (sjá samantekt í töflu 

6). Ónóg þekking, lítil sem engin kennsla og þjálfun í líknarmeðferð, óöryggi í 

meðhöndlun þeirra sem eru haldnir lífshættulegum sjúkdómum og/eða eru 

deyjandi og lítill áhugi á líknarmeðferð eru allt ástæður sem nefndar hafa verið 

fyrir því að hjartabilaðir fá sjaldan líknarmeðferð (Hanratty o.fl, 2002; Hanratty 

o.fl., 2006; Nordgren og Olsson, 2004; Vejlgaard og Addington-Hall, 2005). 

Óöryggi og reynsluleysi í samskiptum við sjúklinga og aðstandendur um 

líknarmeðferð hefur einnig verið nefnt (Hanratty o.fl., 2002; Hanratty o.fl., 

2006). Læknar hafa sagt að þeim þyki líknarmeðferð ekki sérlega læknisfræðileg 
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meðferð, að líknarmeðferð bendi til að þeir hafi gefist upp og að hún sé fyrst og 

fremst í höndum hjúkrunarfræðinga (Hanratty o.fl., 2006). 

Tafla 6. Samantekt á niðurstöðum rannsókna á hindrunum í nýtingu 
líknarmeðferðar hjartabilaðra 

Hindranir      Höfundar 

Ónóg þekking á hugmyndafræði líknarmeðferðar (LM) 
Lítil kennsla og þjálfun í líknarmeðferð 
Lítill áhugi á líknarmeðferð á bráðadeildum 
 

Hanratty o.fl, 2002; Hanratty 
o.fl., 2006; Nordgren og Olsson, 
2004; Vejlgaard og Addington-
Hall, 2005 

Óöryggi og reynsluleysi í umræðum við skjólstæðinga um 
líknarmeðferð 
 

Hanratty o.fl., 2002; Hanratty 
o.fl., 2006 

Viðhorf og skilningur lækna:
   LM þykir ekki sérlega „læknisfræðileg“ meðferð 
   LM er fyrst og fremst hlutverk hjúkrunarfræðinga 
   LM bendir til þess að búið sé að „leggja árar í bát“ 
   Sérfræðingar í LM hafa ekki þekkingu á meðferð  
   hjartabilaðra 
   Ágreiningur um ábyrgð og yfirráðasvæði 
 

Hanratty o.fl., 2002; Hanratty 
o.fl., 2006; Wotton o.fl., 2005 

Óhagstætt starfsumhverfi
   Skortur á vinnureglum 
   Tímaskortur 
   Forgangsröðun á bráðadeildum 
 

Hanratty o.fl., 2002; Nordgren 
og Olsson, 2004; Wotton, o.fl, 
2005 

Málnotkun og orðræða
   Einblínt á ákveðinn tímapunkt þar sem dauðinn er 
   yfirvofandi 
 

Hanratty o.fl., 2006; Zambroski, 
2006 

Viðhorf sjúklinga – að líknarmeðferð sé fyrir „deyjandi“ 
 

Chapple, Ziebland og 
Mcpherson, 2006 

Stór sjúklingahópur – ónógur mannafli til að veita sérhæfða 
líknarmeðferð 
 

Davidson o.fl., 2004 

Skilningur heilbrigðisstarfsmanna á líknarmeðferð hjartabilaðra virðist oft 

beinast að sérstökum tímapunkti þar sem meðferðarmarkmið breytast. Við þau 

skil er dauðinn yfirvofandi (Hanratty o.fl., 2006) og  markmið líknarmeðferðar er 

einungis fólgið í að sjúklingar deyi með reisn (Nordgren og Olsson, 2004). Erfitt 

er að greina þennan tímapunkt í meðferð hjartabilaðra og er því sjaldan leitað til 

sérfræðinga í líknarmeðferð fyrr en dauðinn er fyrirséður (Hanratty o.fl., 2006).  

Óhagstætt starfsumhverfi og stofnanatengdir þættir hafa líka verið nefndir í 

tengslum við hindranir í að veita sjúklingum með hjartabilun líknarmeðferð 
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(Hanratty o.fl., 2002; Nordgren og Olsson, 2004; Wotton o.fl., 2005). Dæmi um 

slíka þætti eru ósamfella í umönnun hjartabilaðra, ófullnægjandi samskiptamáti 

heilbrigðisstarfsmanna, skortur á vinnureglum um líknarmeðferð, tímaskortur og 

forgangsröðun á bráðadeildum (Hanratty o.fl., 2002; Nordgren og Olsson, 2004; 

Wotton o.fl., 2005). Læknar hafa tjáð þær skoðanir sínar að oft hefðu 

sérfræðingar í líknarmeðferð ekki næga þekkingu til að sinna hjartabiluðum 

sjúklingum. Einnig hefur verið bent á að læknar séu ekki sammála um eða átti sig 

ekki á hver beri ábyrgð á sjúklingum þegar þeir fá þjónustu frá sérfræðingum í 

líknarmeðferð og ágreiningur um „yfirráðasvæði“ kemur upp (Hanratty o.fl., 

2002; Hanratty o.fl., 2006; Wotton o.fl., 2005). Þetta bendir til að samvinna milli 

sérfræðinga sé torveld, eins og læknar og hjúkrunarfræðingar á sænskri 

hjartadeild lýsa í rannsókn Nordgren og Olsson (2004). Samskiptaerfiðleikar, 

takmarkanir í starfsmanna- og skipulagsmálum og upplifun á því að bráðateymi 

hafi lítinn áhuga á að vinna með líknarteymum hefur áhrif á að líknarmeðferð er 

vannýtt sem bitnar á gæðum þjónustu við sjúklinga með hjartabilun og 

aðstandendur þeirra (Wotton o.fl., 2005). 

Samantekt 
Hjartabilun er hamlandi og íþyngjandi sjúkdómur, sem hefur margrar skaðlegar 

líkamlegar, sálrænar og félagslegar afleiðingar, einkum þegar sjúkdómurinn er 

langt genginn. Einkenni sem sjúklingar með langt gengna hjartabilun lifa með eru 

mörg og sum þeirra hafa veruleg áhrif á daglegt líf sem skerðir lífsgæði þeirra. 

Álag á umönnunaraðila er mikið sem getur haft áhrif á líkamlega og andlega 

heilsu þeirra og valdið félagslegri einangrun. Sjúklingar með langt gengna 

hjartabilun og aðstandendur þeirra hafa þörf fyrir heildræna hjúkrun með 

nákvæmu og reglulegu mati á líkamlegum og sálrænum einkennum á öllum 

stigum sjúkdómsferilsins. Þeir þurfa yfirgripsmikla einkennameðferð, fræðslu, 

félagslega aðstoð við daglegar athafnir og aðstoð við að takast á við að lifa með 

lífsógnandi sjúkdóm. Þeir þurfa eftirfylgni eftir útskrift af spítala og öryggisnet 
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þegar um bráða versnun er að ræða. Sjúklingar með langt gengna hjartabilun eru í 

þörf fyrir nákvæm, viðeigandi og rétt tímasett samtöl um sjúkdómsgang, horfur 

og meðferðarmöguleika. Meta þarf nánustu aðstandendur með tilliti til líkamlegs 

álags, streitu, ótta, áhyggja og þunglyndis og veita þeim viðeigandi stuðning.  

Hjartabilaðir og aðstandendur þeirra þurfa heildræna og vel samþætta 

þjónustu sem veitt er af þverfaglegu teymi á hvaða vettvangi sem er. Mikil 

reynsla og þekking hefur skapast innan líknarmeðferðar krabbameinssjúklinga og 

rannsóknir hafa sýnt að sjúklingar sem eru með lífsógnandi sjúkdóma, af hvaða 

tegund  sem er, hafi svipaðar þarfir. Með víkkun skilgreiningar WHO á 

líknarmeðferð er sjúklingahópurinn stækkaður og felur það í sér áskorun fyrir 

sérfræðinga í líknarmeðferð um að taka inn nýja sjúklingahópa og fyrir aðra 

sérfræðinga um að tileinka sér líknarmeðferð. Líknarmeðferð er ýmist veitt sem 

almenn eða sérhæfð líknarmeðferð, er þverfagleg samvinna og á við á hvaða 

vettvangi sem er. Líknarmeðferð ætti að hefjast snemma á sjúkdómsferlinu, vera 

veitt samhliða lífslengjandi meðferð og vægi líknarmeðferðar á móti lífslengjandi 

meðferð eykst eftir því sem sjúkdómurinn versnar. 

Úrræði sem til staðar eru á LSH hafa verið í þróun undanfarna áratugi og 

samræmast vel skilgreiningu WHO á líknarmeðferð. Samt sem áður eru þessi 

úrræði verulega vannýtt fyrir aðra sjúklingahópa en krabbameinssjúklinga á 

Íslandi sem og annarsstaðar í heiminum. Rannsóknir hafa verið gerðar til að afla 

þekkingar á því hvað veldur þessarri vannýtingu. Viðhorf 

heilbrigðisstarfsamanna til sérfræðinga í líknarmeðferð eru almennt jákvæð og 

þeir þykja mikilvægir. Hindranir í nýtingu þjónustu sérfræðinga í líknarmeðferð 

eru því aðrar en viðhorf til þessarra sérfræðinga. Eftirtaldir þættir eru taldir 

hindra nýtingu líknarmeðferðar fyrir sjúklinga með hjartabilun: ónóg þekking og 

þjálfun í líknarmeðferð, lítill áhugi, viðhorf lækna, hjúkrunarfræðinga og 

sjúklinga til líknarmeðferðar, óhagstætt vinnuumhverfi, orðræða og ótti við að 

sjúklingahópurinn verði of stór fyrir sérhæfða líknarþjónustu. 
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Aðferðafræði 

Leitaraðferð  
Fræðilega yfirlitið byggir á vefleit með PubMed, CINAHL og Medline 

leitarvélunum. Sett var inn leitartakmörkun þar sem aðeins voru skoðaðar 

heimildir frá árunum 2002-2009, á ensku og aldurshópur var 18 ára og eldri.  

Leitarorðin voru:  heart failure og palliative care  

Skilyrði fyrir notkun heimilda 
Ákveðin skilyrði voru sett fyrir notkun heimilda í yfirlitið. Skilyrðin, sem eru 

nánar útlistuð hér að neðan voru sett með rannsóknarspurningarnar og tilgang 

yfirlitsins í huga. 

Sjúklingahópur 

Leitað var eftir heimildum sem fjölluðu um sjúklinga eldri en 18 ára með langt 

gengna hjartabilun og aðstandendur þeirra. 

Viðmið fyrir líknarmeðferð 

Skoðaðar voru heimildir sem lýsa og/eða útlista viðmiðum fyrir líknarmeðferð 

hjartabilaðra. 

Íhlutanir 

Skoðaðar voru heimildir sem fjalla um þjónustu byggða á hugmyndafræði 

líknarmeðferðar.  

Árangur 

Skoðað var hvernig árangur líknarþjónustu hefur verið mældur og hvort hægt sé 

að mæta þörfum sjúklinganna og fjölskyldnanna með líknarþjónustu.  
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Rannsóknaaðferðir 

Allar heimildir sem varpa ljósi á hvernig líknarmeðferð hefur verið þróuð fyrir 

sjúklinga með hjartabilun og fjölskyldur þeirra og hvernig viðmið eru fyrir slíkri 

þjónustu voru teknar með í niðurstöðurnar. Heimildirnar voru flokkaðar eftir 

aðferðarfræði til aðgreiningar í niðurstöðukaflanum og raðað eftir styrk. 

Mat á gæðum heimilda 
Heimildir voru metnar af einum rýni með tilliti til skilyrða fyrir notkun. Styrkur 

niðurstaðna þeirra var mismunandi eftir aðferðarfræði og innihaldi og heimildir 

flokkaðar eftir því. 

Gagnasöfnun 
Til að auðvelda úrvinnslu, samþættingu gagna og gera gagnasöfnunina 

nákvæmari voru helstu upplýsingar heimilda settar í rannsóknatöflur. Skoðað var 

hvort eftirfarandi þáttum var lýst í heimildunum: íhlutunum, hverjir veittu 

líknarmeðferðina, hvers konar þjónusta væri veitt, viðmið fyrir þjónustunni, 

tímalengd og tíðni íhlutana, vettvangur, skjólstæðingahópur, hvaða þættir voru 

skoðaðir til að meta árangur, hvernig gögnum var safnað og hver árangurinn var. 

Úrvinnsla gagna 
Við úrvinnslu gagnanna var leitast við að ná fram markmiðum fræðilegu 

samantektarinnar og svara spurningunum með kerfisbundnum hætti. Leitast var 

við að svara eftirfarandi spurningum við úrvinnslu:  

• Hvar var þjónustan staðsett? 

• Hver var vettvangur hennar? 

• Hverjir veittu meðferð (bakgrunnur)? 

• Hver voru viðmið fyrir þjónustunni og/eða þátttöku í rannsókninni? 

o Hverjir fengu meðferðina (aldur, sjúkdómsástand o.fl.)? 

• Í hverju fólst meðferðin? 

o Hvað var veitt? 
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o Hve lengi var meðferðin veitt? 

o Hve oft? 

• Hver var árangur meðferðarinnar? 

o Hvernig var gögnum safnað? 

o Hvernig var árangurinn mældur? 

o Hver var árangurinn? 
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Niðurstöður 

Leitarniðurstöður 
Byrjað var á PubMed leit með því að setja inn leitarorðin „heart failure AND 

palliative care“. Þá komu upp 532 greinar. Leitin var takmörkuð við greinar sem 

birtar voru eftir útvíkkun skilgreiningar WHO á líknarmeðferð, eða frá árunum 

2002-2009 (316 greinar). Því næst var leitin takmörkuð við  sjúklinga yfir 18 ára 

aldri, enskar greinar og um manneskjur. Þá var leitin komin niður í 128 greinar. 

Samskonar leit var gerð með CINAHL og Medline/OVID leitarvélunum og við 

það bættust átta greinar. Farið var yfir titla þeirra og valdar úr 79 greinar og 

útdráttur þeirra lesinn. Flestar þeirra voru notaðar í ritgerðina en 16 voru notaðar 

í niðurstöðukaflann þar sem þær þóttu svara rannsóknarspurningunum. Sjö 

greinar voru notaðar í umfjöllun um viðmið fyrir líknarmeðferð hjartabilaðra. 

Ellefu greinar fjölluðu um þróun, starfsemi og/eða árangur líknarþjónusta fyrir 

hjartabilaða. Af þeim voru tvær greinar sem fjölluðu um lýsandi rannsóknir eða 

lýstu líknarmeðferð hjartabilaðra án þess að vera með árangursmælingar. 

Tilfellalýsingar (e. case study) voru tvær, tvær eigindlegar rannsóknir (fyrir utan 

eina þar sem notast var við blandaða aðferð) og fimm greinar sem lýsa árangri, 

ýmist með lýsandi rannsóknarsniði eða íhlutunarrannsóknum. Tvö fræðileg yfirlit 

komu fram við leit. Þegar frumheimildir þeirra voru skoðaðar kom ljós að þær 

voru nú þegar á heimildalista niðurstöðukaflans.  

Viðmið fyrir líknarmeðferð hjartabilaðra 
Mikilvægt er að skilgreina viðmið fyrir líknarmeðferð hjartabilaðra svo ljóst sé 

hverjir eigi að fá líknarmeðferð, hvenær viðeigandi þyki að hefja hana og jafnvel 

kalla til sérfræðinga í líknarmeðferð. Samkvæmt viðmiðum WHO er 

líknarmeðferð fyrir alla þá sem greinast með lífsógnandi sjúkdóm. 

Líknarmeðferð krabbameinssjúklinga hefur gjarnan miðast við lífshorfur, það er 
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þegar ljóst þykir að meðferð getur ekki læknað sjúkdóminn eða lengt líf sjúklings 

(Hupcey, Penrod og Fogg, 2009). Aftur á móti reynist verulega erfitt að spá fyrir 

um horfur sjúklinga með hjartabilun og er til dæmi um að hópur sjúklinga með 

hjartabilun hafi verið metinn af lækni og tölvuforriti sem sex mánaða lífslíkur 

tveimur dögum fyrir andlát (Coventry, Grande, Richards og Todd, 2005; Stuart, 

2007). Tilraunir hafa verið gerðar til að finna mælingar, eins og hjartaómun, 

magn Pro-BNP í blóði o.fl. til að spá fyrir um lífshorfur en þær hafa ekki þótt 

gagnlegri en gott mat á klínísku ástandi sjúklinga og einkennum þeirra (Stuart, 

2007). Einnig hefur verið reynt að nota hjartaómun og útfallsbrot sem viðmið um 

hverjir þurfi líknarmeðferð, þar sem það gefur ákveðnar vísbendingar um 

alvarleika sjúkdómsins. Í rannsókn Harding o.fl. (2009) á þörfum hjartabilaðra á 

stigi III og IV fyrir líknarmeðferð kom hins vegar í ljós að 29% þeirra sem ekki 

voru með skert útfallsbrot (EF < 45%) reyndust vera í þörf fyrir líknarmeðferð. 

Þörfin fyrir líknarmeðferð var metin með því að skoða sjúkraskrár sjúklinga sjö 

dögum eftir innskrift og kanna hvort sjúklingar voru með einkenni á borð við 

verki, mæði eða sálræn vandamál. 

Á hverri líknarþjónustu eru sett viðmið sem eru aðlöguð að markmiðum og 

bolmagni þjónustunnar. Gibbs, Khatri og Gibbs (2006) könnuðu hvaða viðmið 

höfðu verið sett á sérhæfðum líknarþjónustum fyrir hjartabilaða sjúklinga með 

því að senda spurningalista til sérfræðinga í líknarmeðferð (N = 233). Flestir 

sögðust vera með þau viðmið að sjúklingarnir þjáist af langt gengnum, 

lífsógnandi og hamlandi sjúkdómi; sjúklingar eða fjölskyldur þeirra hafi 

líkamlegar, sálrænar og félagslegar þarfir sem séu flóknar, vanmeðhöndlaðar og 

krefjist sérfræðinga í líknarmeðferð. Sex prósent sérfræðinga sögðust vera með 

sérstaklega skilgreind viðmið fyrir hjartabilaða. Viðmiðin voru: endurteknar 

innlagnir vegna hjartabilunar (stasa) yfirleitt án þess að einkenni lagist; NYHA 

flokkun III-IV; skortur á áframhaldandi meðferðarmöguleikum sem gerir 

spítalainnlögn óviðeigandi og tveir sögðust styðjast við sértækar mælingar eins 

og hjartaómun og blóðprufuniðurstöður. Þess ber að geta að fjöldi sjúklinga með 
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hjartabilun var ekki mismunandi eftir líknarþjónustum hvort sem sérstök viðmið 

voru tilgreind fyrir sjúklingahópinn eða ekki. Johnson og Houghton (2006) töldu 

viðmið fyrir þjónustu þar sem læknar veittu hjartabiluðum líknarmeðferð (sjá 

umfjöllun í kafla um líknarþjónustur) henta vel þar sem fjöldi sjúklinga var í 

samræmi við bolmagn þjónustunnar. Þar voru viðmið skilgreind sem:  

• NYHA flokkun III/IV með áframhaldandi einkennum og hnignun 

þrátt fyrir kjörlyfjameðferð 

• Félagsleg einangrun þar sem til greina kæmi dagdeildarþjónusta á 

líknarstofnun 

• Þörf fyrir innlögn á líknardeild vegna einkenna 

• Þörf fyrir aðstoð vegna erfiðleika í tjáskiptum 

• Notkun ópíata 

• Umönnun við lífslok  

Johnson og Houghton (2006) segja að aðeins eigi að vísa til þjónustunnar 

sjúklingum sem eru með erfið líkamleg eða sálræn einkenni og að flestum sem 

eru með hjartabilun dugi hefðbundin þjónusta á stofu síns læknis. Í 

líknarþjónustu sem Daley o.fl. (2006) lýsa (sjá í  kafla um líknarþjónustur) var 

öllum þeim sem lögðust inn á spítala vegna hjartabilunareinkenna vísað í 

þjónustuna. Stuart (2007) skrifaði yfirlitsgrein þar sem meðal annars var fjallað 

um sjúkdómsgang, stigun, mat, horfur og meðferð hjartabilaðra í líknarmeðferð. 

Þar voru settar fram eftirfarandi tillögur um viðmið fyrir líknarmeðferð (e. 

hospice) og tekið fram að sjúklingar þyrftu að uppfylla öll skilyrðin:  

• Alvarleiki sjúkdóms: 

o Alvarleg skerðing á útfallsbroti – EF 20% eða minna 

o NYHA flokkun IV þrátt fyrir kjörmeðferð 

• Nýleg klínísk versnun, meðal annars: 

o Tvær eða fleiri innlagnir á spítala eða komur á bráðamóttöku á 

hálfs árs tímabili 

o Ný vangeta (e. dependence) í athöfnum daglegs lífs 
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o Óafturkræf nýrna-, lifrar- eða miðtaugabilun 

• Að sjúklingar séu að gangast undir mat fyrir frekari meðferðarmöguleika, 

hvort sem það hentar þeim eða ekki: 

o Rafvending (CRT), bjargráð (ICD), gervihjarta (LVAD) og/eða 

hjartaígræðsla (á frekar við um yngri sjúklinga) 

• Einkennameðferð í forgangi (e. comfort care) fram yfir meðferð sem 

lengir líf: 

o Ítarlegt samtal um sjúkdómsgang, horfur, meðferðarmarkmið, 

meðferðartakmarkanir og lífsskrá 

o Vitneskja um og viðurkenning sjúklinga og fjölskyldu á 

takmörkuðum horfum 

o Meðferðarmarkmið beinist fyrst og fremst að því að meðhöndla 

einkenni en ekki að lækna undirliggjandi sjúkdóm 

o Reynt að forðast spítalainnlögn, fyrir utan innlögn á sértæka 

líknarþjónustu 

Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009) komu með tillögu að líkani fyrir 

líknarmeðferð hjartabilaðra sem svar við því að ófyrirsjáanlegur sjúkdómsgangur 

hjartabilunar passar sjaldnast inn í líkön sem sniðin eru fyrir sjúklinga með 

krabbamein. Í líkani fyrir krabbameinssjúklinga (mynd 1) er gert ráð fyrir að 

líknarmeðferð hefjist strax við greiningu lífsógnandi krabbameins og vægi þess 

aukist jafnt og þétt eftir því sem vægi lífslengjandi meðferðar minnkar. Þegar 

ljóst er að lækningu verður ekki komið við tekur líknarmeðferð alfarið við í 

lífslokafasanum (e. hospice). Þegar þörf fyrir líknarmeðferð er metin eftir horfum 

á þennan hátt er hætt við að horft sé framhjá þörfum hjartabilaðra fyrir 

líknarmeðferð vegna þess að kjörmeðferð við hjartabilun hefur í senn jákvæð 

áhrif á framgang sjúkdóms og meðhöndlun einkenna, ólíkt flestum 

krabbameinstilvikum. Lífslengjandi (e. curative) meðferð við hjartabilun er því 

sú sama og veitt er í líknarmeðferð. Skyndileg, afturkræfar versnun er algeng og 

hjartabilaðir fá því oftar en krabbameinssjúklingar meðferð sem lengir líf þeirra, 
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þó vitað sé að lækning sé ekki möguleg. Sjúkdómurinn og meðferð einkenna sem 

honum fylgja er einfaldlega þess eðlis. Þess vegna hafa Hupcey og Penrod (2007) 

(vitnað til í Hupcey, Penrod og Fenstermacher, 2009) sett fram nýtt líkan sem má 

sjá á mynd 2. Á fyrri stigum hjartabilunar hefur meðferð sem lengir líf 

yfirhöndina. Líknarmeðferð væri þá jafnvel ekki kynnt til sögunar sérstaklega en 

hugmyndafræðin ætti að vera höfð að leiðarljósi við umönnun sjúklinga og 

aðstandenda þeirra. Samkvæmt líkaninu stigmagnast svo vægi líknarmeðferðar 

eftir því sem einkenni vernsa þrátt fyrir kjörmeðferð hjartabilunar. Til 

viðmiðunar segja Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009) að þegar þörf er á 

þvagræsilyfjum til að halda einkennum niðri eigi vægi líknarmeðferðar að aukast. 

Mynd 1.  Hefðbundið módel líknarmeðferðar hjartabilaðra  
Líknarmeðferð hefst þegar ljóst er að ekki er hægt að lækna krabbameinið, vægi eykst
jafnt og þétt í gegnum sjúkdómsferlið, á móti minnkar vægi lífslengjandi meðferðar. Að
lokum er lífslengjandi meðferð hætt og lífslokameðferð tekur við. Úr „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. Prentað með leyfi höfundar. 

Mynd 2.  Tillaga að módeli líknarmeðferðar hjartabilaðra 
Líknarmeðferðar hefst strax við greiningu en vægi eykst þegar líður á sjúkdómsferlið.
Lífslengjandi meðferð veitt fram að andláti.  Úr „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. Prentað með leyfi
höfundar. 



32 

Munurinn á líkani þeirra og líkani sem sniðið er fyrir sjúkdómsgang ólæknandi 

krabbameins er sá að meðferð sem stuðlar að lengingu lífs er jafnvel haldið áfram 

til dauðadags. Ef meðferð sem lengir líf yrði hætt myndi það valda versnandi 

einkennum og vanlíðan. Að auki leggja Hupcey, Penrod og Fenstermacher 

(2009) áherslu á sveiflukenndan sjúkdómsgang hjartabilunar í mynd 3. Þörf 

hjartabilaðra fyrir líknarmeðferð er breytileg frá einum tíma til annars. Algengt er 

að sjúklingar með langt gengna hjartabilun fái verulegan bata af meðferð sem 

veitt er, svo sem lyfjum, skurðaðgerðum og ígræðslu gangráða. Vægi 

líknarmeðferðar sveiflast því frá einum tíma til annars eftir þörfum hverju sinni. 

Tilgangur Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009)  með því að miða við þarfir 

frekar en horfur er að hvort sem sjúklingar lifa langt og strangt sjúkdómsferli eða 

deyja skyndidauða vegna hjartabilunar fái þeir notið líknarmeðferðar. Þar með 

væri möguleiki á að tryggja bestu mögulegu lífsgæði frá greiningu að andláti 

fyrir alla sjúklinga með hjartabilun. 

Widera og Pantilat (2009) gerðu fræðilegt yfirlit til að kanna gildi 

spítalainnlagnar til að meta þarfir sjúklinga með hjartabilun, þar með talið þörf 

fyrir líknarmeðferð. Í grein þeirra kemur fram að vettvangurinn til að meta þörf 

Mynd 3.  Líknarmeðferð hjartabilaðra 
Myndin sýnir sveiflukenndan sjúkdómsgang og hvernig þörf fyrir líknarmeðferð getur 
verið mismunandi frá einum tíma til annars. Úr „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. Prentað með leyfi 
höfundar. 
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fyrir líknarmeðferð og hefja hana sé þegar sjúklingar leggjast inn vegna einkenna 

hjartabilunar. Innlagnir, svo ekki sé talað um endurinnlagnir eru gjarnan merki 

um að sú meðferð sem verið er að veita beri ekki tilskilinn árangur og þörf 

sjúklinga fyrir líknarmeðferð sé að aukast. Spítalar eru einnig vettvangur fyrir 

þverfagleg teymi og þar ættu að vera kjöraðstæður til að meta líkamlegt og 

sálrænt ástand sjúklinga.  

Líknarþjónustur fyrir hjartabilaða 
Í þessum hluta niðurstöðukaflans eru lýsingar á rannsóknum og greinum sem 

fjalla um líknarþjónustur sem veita hjartabiluðum almenna og/eða sérhæfða 

líknarmeðferð. Fyrst er fjallað um greinar sem lýsa starfsemi, viðmiðum og 

úrræðum sem í boði eru og þróun líknarmeðferðar fyrir hjartabilaða á ákveðnum 

svæðum en meta ekki árangur. Næst er greint frá tilfellalýsingum, svo 

eigindlegum rannsóknum og síðast eru lýsingar á rannsóknum sem kanna árangur 

líknarþjónusta sem veita hjartabiluðum líknarmeðferð, ýmist með lýsandi 

rannsóknarsniði eða tilraunasniði. 

Lýsing á starfsemi og þróun 

Tvær greinar lýsa starfsemi og þróun líknarþjónusta í Evrópu sem veita 

hjartabiluðum líknarmeðferð. Selman o.fl. (2007) gerðu símakönnun á hvers 

konar þjónustur í Bretlandi byðu hjartabiluðum uppá sérhæfða líknarmeðferð. 

Úrtakið var „snjóbolta-úrtak“ þar sem haft var samband við sérfræðinga í 

umönnun hjartabilaðra sem svo bentu á málssvara innan líknarþjónustu sem sinna 

hjartabiluðum. Líknarþjónusturnar reyndust vera 17 og þar af voru sjö staðsettar 

á sjúkrahúsum (e. hospital-based) þar sem allar nema ein byggðu á samvinnu 

hjarta- og líknarteyma. Sex þjónustur voru staðsettar utan spítala (e. community-

based) þar sem sérfræðingar í hjúkrun hjartabilaðra stjórnuðu teymum sem 

tengdust spítala, líknarteymi og/eða líknardeildum (e. hospice).  Í fjórum 

þjónustum var um líknardeildir að ræða og í þremur þeirra var samvinna milli 

líknar- og hjartateyma. Þátttakendurnir sögðu megin áskoranir í líknarmeðferð 
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hjartabilaðra vera hindranir líknarmeðferðar fyrir þennan hóp. Hindranirnar 

fælust meðal annars í erfiðleikum við að ákvarða hvenær líknarmeðferð ætti við, 

óhagstæðum viðhorfum, skilningsleysi á skilgreiningu líknarmeðferðar og stærð 

sjúklingahópsins (sjá nánar í töflu 6, bls. 20). Þátttakendurnir mæltu með 

samvinnu milli hjarta- og líknarteyma og sögðu nauðsynlegt að skilgreina slíka 

samvinnu vel. Heimhlynning var talin mikilvægur þáttur til að mæta þörfum 

hjartabilaðra vegna þess að þegar sjúkdómurinn er langt genginn eiga sjúklingar 

erfitt með að sækja þjónustu utan heimilisins. Þátttakendur voru beðnir um að 

lýsa sínum viðmiðunum fyrir sérhæfðri líknarmeðferð. Helstu viðmiðin voru: 

NYHA flokkun III og IV, ákveðinn fjöldi innlagna á spítala á hálfu ári vegna 

hjartabilunareinkenna og  lokastigs hjartabilunar þar sem líknardeild er talinn 

besti staðurinn fyrir sjúklinginn. Frekari viðmið voru að sjúklingurinn vissi að 

hann væri með staðfesta hjartabilun, lífslíkur áætlaðar í 12 mánuði og þegar 

sjúklingur fær kjörmeðferð en samt sem áður með einkenni sem erfitt er að ráða 

við. Á átta líknarþjónustum var ekki um nein skilgreind viðmið að ræða en þar 

var tekið fram að sjúklingum væri vísað eftir því hversu öruggir (e. confident) 

sérfræðingarnir í hjartabilun þóttu þeir vera til að mæta þörfum sjúklinga sinna. 

Tilvísanir voru oftast frá hjartadeildum – ýmist legu-, göngu- eða dagdeildum,  

sjaldnar frá heilsugæslu. Flestum þótti tilvísanaferlið ganga vel en á einni 

þjónustunni þótti sérfræðingnum sjúklingar koma of seint inn á sjúkdómsferlinu. 

Tilvísanir voru ýmist til ráðgjafar eða sérhæfðrar líknarþjónustu. Könnunin náði 

ekki til nákvæmari lýsinga á þeirri meðferð sem veitt var og ekki var metinn 

árangur meðferðar (Selman o.fl., 2007). 

Segal, O'Hanlon, Rahman, McCarthy og Gibbs (2005) þróuðu teymi í vestur 

London sem veitti líknarmeðferð í heimahúsi. Teymið samanstóð af þremur 

hjúkrunarfræðingum sem höfðu reynslu í hjartahjúkrun og einum 

hjúkrunarfræðingi í hlutastarfi sem hafði sérhæft sig í líknarmeðferð. Til 

ráðgjafar var hjartasérfræðingur. Tilgangur samstarfs hjúkrunarfræðinga sem 

höfðu sérhæft sig í líknarmeðferð annars vegar og hjartabilun hins vegar var að 
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sameina krafta til að veita betri þjónustu. Teymið var staðsett á sjúkrahúsi (e. 

hospital-based), sem gaf kost á samvinnu við hjartalækna og hjúkrunarfræðinga á 

hjartadeild. Teymið vann líka í samvinnu við tvær líknardeildir og 

líknarheimahlynningu (e. community palliative care team). Reynsla af þessari 

samvinnu sýndi að hjartahjúkrunarfræðingarnir áttu það til að einblína á 

lyfjameðferð og sjúkdóminn á meðan líknarhjúkrunarfræðingurinn var 

heildrænni og bar kennsl á aðrar þarfir sem hafði ekki verið mætt. Starfsemi 

líknarþjónustunnar var ekki lýst frekar í greininni og árangur ekki mældur. 

Tilfellalýsingar 

Coviello og Tadel (2009) lýstu sjúkrasögu 78 ára gamallar konu frá New York 

sem hafði farið í hjáveituaðgerð og fékk í kjölfarið hjartabilun á nokkrum árum 

vegna lokusjúkdóms og þrenginga í græðlingum. Hún fékk heimaþjónustu 

sérfræðinga í líknarmeðferð síðustu tvær vikur ævi sinnar. Í greininni kemur fram 

að góð samvinna hafi verið milli starfsfólks hjartadeildar og sérfræðinganna sem 

veittu henni líknarmeðferð heima. Vísað var til sérfræðinganna í líknarmeðferð 

þegar einkenni voru orðin dagleg (mæði, vökvasöfnun og þreyta), komur á 

spítala og læknastofu tíðar og hún fékk að vita að skurðaðgerð væri ekki 

meðferðarmöguleiki og lækningu þar með ekki komið við. Sérfræðingar í 

líknarmeðferð fóru strax við beiðni heim til konunnar og ræddu við hana og 

fjölskyldu hennar. Höfundar segja að þá hafi strax hafist umfangsmikil meðferð 

sjúkdóms og einkenna. Konan og fjölskylda hennar fengu stuðning við að taka 

ákvarðanir varðandi meðferðartakmarkanir og við að gera lífsskrá. Þau óskuðu 

eftir viðtali við félagsfræðing og prest meðal líknarþjónustunnar til að fara í 

gegnum þau mál. Einnig vildi konan hafa hjúkrunarfræðing af hjartadeildinni 

með í ráðum þar sem hún sagðist hafa talað um sín lífsgildi þar. Sérfræðingarnir í 

líknarmeðferð vitjuðu hennar heima, mátu líkamleg og sálræn einkenni hennar og 

reyndu eftir fremsta megni að tryggja öryggi hennar. Fræðsla var stór hluti af 

meðferð ásamt því að hafa símalínu opna allan sólarhringinn til ráðgjafar ef 

eitthvað kæmi uppá. Þegar hún þurfti að leggjast inn á spítala fylgdu 
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sérfræðingarnir í líknarmeðferð  henni eftir, studdu fjölskylduna og hana sjálfa, 

veittu starfsfólkinu á hjartadeildinni ráðgjöf og aðstoðuðu við útskriftaráætlun 

svo hún kæmist sem fyrst heim aftur. Hún tjáði ánægju sína með að vera komin 

heim og fékk ósk sína um að deyja heima hjá sér uppfyllta.  

Quinn (2005) lýsir tilfelli þar sem 77 ára gömul kona í vestur Georgíu (USA) 

með langt gengna hjartabilun og sykursýki týpu II fékk heimahjúkrun frá 

sérfræðingum í líknarmeðferð. Megin tilgangur umönnunarinnar var að veita 

henni lyf í æð til að auka samdráttarkraft hjartans (dóputamin) ásamt annarri 

sérhæfðri líknarmeðferð. Hún greindist u.þ.b. ári áður en henni var vísað til 

líknarteymisins með hjartabilun og hafði verið lögð inn sjö sinnum á því tímabili 

vegna einkenna sinna. Heimahlynning líknarhjúkrunarfræðings fólst í að fylgjast 

með blóðsykri hennar, leiðbeina henni og fjölskyldu hennar varðandi lyf, skrá 

daglega líkamsþyngd og tilkynna ef hún þyngdist, fræða hana um að takmarka 

saltneyslu, hafa umsjón með lyfjagjöf í æð og veita fjölskyldu hennar fræðslu. 

Hjúkrunarfræðingurinn þjálfaði eiginmann konunnar í að sjá um lyfjagjöfina, 

fræddi hann um hverju þyrfti að fylgjast með, hvernig ætti að bera sig eftir hjálp 

og veitti honum andlegan stuðning við að takast á við þetta umönnunar hlutverk 

sem hann var kominn í. Daglegum vitjunum fækkaði í þrjár í viku eftir þrjá 

mánuði og svo í eina á viku eftir hálft ár. Á þeim þremur árum sem hún var með 

heimahlynningu líknarhjúkrunarfræðings fækkaði spítalainnlögnum hennar 

verulega, einkennin voru betur meðhöndluð og lífsgæði hennar jukust. Með 

árunum var hægt að draga enn meira úr vitjunum hjúkrunarfræðinganna. Eftir að 

hún hafði fengið heimahlynningu frá sérfræðingum í líknarmeðferð jókst geta 

hennar til daglegra athafna. Hræðsla hennar við skyndilega versnun og 

sjúkrahúsinnlagnir fór dvínandi og henni fór að finnast hún hafa stjórn á 

aðstæðum sínum. Þegar áhrif dóbútamíns fóru að dvína (eftir tæplega tveggja ára 

meðferð) varð ljóst að meðferðin skilaði ekki lengur árangri. 

Hjúkrunarfræðingurinn hjálpaði hjónunum að takast á við þá staðreynd að lífslok 

væru í nánd. Þeim gafst kostur á að fara í gegnum sorgarferlið og undirbúa andlát 
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hennar vel, t.a.m. með því að skipuleggja útför hennar. Eiginmaður hennar fékk 

stuðning í sorgarferlinu eftir andlát hennar.  

Eigindlegar rannsóknir - viðtöl 

Tvær greinar fjalla um sömu líknarþjónustuna út frá tveimur sjónarhólum. Önnur 

kannar reynslu hjartabilaðra af því að fá heimaþjónustu sérfræðinga í 

líknarmeðferð, en hin um reynslu aðstandenda þeirra. Tilgangur rannsóknanna 

var að lýsa reynslu af þjónustunni eða árangri hennar. Þær gefa því aðeins kost á 

að draga ályktanir um árangur út frá reynslu.  Brannstrom, Ekman, Norberg, 

Boman og Strandberg (2006) gerðu eigindlega rannsókn á upplifun sjúklinga 

með langt gengna hjartabilun af því að fá heimaþjónustu sérfræðinga í 

líknarmeðferð. Rannsóknin byggir á frásögnum (e. narrative) sjúklinga og notast 

var við túlkandi fyrirbærafræði (e. phenomenological-hermeneutic). 

Heimaþjónustan er tengd inn á svæðisspítala í norður Svíþjóð og byggist upp á 

þverfaglegu teymi hjúkrunarfræðinga, lækna, iðjuþjálfa og sjúkraþjálfa. 

Hjúkrunarfræðingarnir voru á vakt allan sólarhringinn og sáu um vitjanir og 

símaviðtöl. Stundum fór læknir með í vitjanir. Sérfræðimenntun eða reynsla 

hjúkrunarfræðinganna og læknanna voru ekki tilgreind sérstaklega. Mat á 

þörfum, lengd vitjana og símhringinga var aðlagað að hverjum og einum og gátu 

samskipti því spannað frá nokkrum á dag niður í nokkur á viku. Tveir 

hjúkrunarfræðingar sáu um fimm sjúklinga með langt gengna hjartabilun (NYHA 

III-IV) sem allir veittu upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni. Einn 

þeirra lést áður en viðtölin áttu sér stað. Hinir fjórir (þrír menn og ein kona) 

höfðu notið heimahlynningar sérfræðinga í líknarmeðferð í þrjá mánuði og upp í 

tvö ár. Tveir menn bjuggu með eiginkonum sínum en hin tvö bjuggu ein. 

Viðtölin voru tekin heima hjá þátttakendunum sjálfum. Þátttakendur lýstu 

barningi við líkamleg einkenni, skertri getu til ýmissa athafna, upplifðu 

félagslega einangrun og erfiðleika við að greina breytingar á sjúkdómsástandi.  

Árangur af meðferðinni má túlka út frá reynslu þeirra, þar sem heimahlynning 

sérfræðinga í líknarmeðferð veitti þeim öryggistilfinningu. Þátttakendurnir sögðu 
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þjónustuna persónulega og fundu fyrir virðingu og umhyggju þeirra sem sinntu 

þeim. Þeir báru saman þjónustu sérfræðinganna í líknarmeðferð saman við aðra 

þjónustu á spítala og heilsugæslu (e. primary care). Þátttakendurnir lýstu því að 

þeir leituðu eftir aðstoð til sérfræðinganna í líknarmeðferð án þess að hika á 

meðan þeim leið eins og þeir væru ekki eins velkomnir á spítalanum. 

Þátttakendurnir töluðu um mikilvægi þess að þeim stæði til boða aðgengileg 

þjónusta án endurgjalds og að mun auðveldara hafi verið að nálgast 

sérfræðingana í líknarmeðferð þegar á þurfti að halda en aðra sérfræðinga. 

Þátttakendurnir sögðu þjónustuna auka öryggistilfinningu og veita mikilsmetinn 

líkamlegan og andlegan stuðning. Einnig sögðu þeir sérfræðingana hjálpa sér við 

að lifa sem eðlilegustu lífi heima með sinn sjúkdóm og öllu því sem honum fylgir 

(lyf, lífsstílsbreytingar, tæki o.fl.). 

Brannstrom, Ekman, Boman og Strandberg (2007) könnuðu reynslu  fólks af 

því að vera aðstandandi sjúklings með langt gengna hjartabilun sem fær sérhæfða 

líknarþjónustu í heimahúsi. Um var að ræða sömu heimaþjónustu og notast var 

við sömu aðferðarfræði, frásagnir og túlkandi fyrirbærafræði og í rannsókn 

Brannstrom o.fl. (2006).  Sjúklingarnir sem tóku þátt í fyrri rannsókninni (N = 4) 

bentu á fjölskyldumeðlimi sína til þátttöku og þrír samþykktu að taka þátt. Um 

var að ræða tvær konur sem bjuggu með hjartabiluðum eiginmönnum sínum og 

eina dóttur. Þær voru á aldrinum 50-75 og höfðu notið þjónustu sérfræðinga í 

líknarmeðferð frá þremur mánuðum upp í tvö ár. Konurnar sögðu það vera 

mikinn létti að deila álagi sem fylgir umönnunarhlutverki hjartabilaðra með 

sérfræðingunum í líknarmeðferð. Þær fundu fyrir öryggi við það að fá hjálp frá 

sérfræðingunum sem teymið samanstendur af. Þær sögðu að þessi hjálp stuðlaði 

að viðhaldi daglegs lífs með einstaklingsmiðaðri meðferð og fundu fyrir 

hughreystingu (e. consolt).  

Mælingar á árangri 

Tilgangur þeirra fimm rannsókna sem fjallað er um í þessum kafla er að lýsa 

árangri af líknarþjónustum eða samstarfi sem byggir á líknarmeðferð fyrir 
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hjartabilaða, ýmist almenna eða sérhæfða líknarmeðferð. Rannsóknarsniðin eru 

ýmist lýsandi- eða samanburðarrannsóknir, en ein rannsóknin styðst við blandað 

rannsóknarsnið (e. mixed method) þar sem niðurstöður viðtala úr annarri 

rannsókn á sömu þjónustunni lágu fyrir. Greinarnar gefa líka ákveðna mynd af 

líknarþjónustum sem hafa verið þróaðar. 

Davidson o.fl. (2004) lýstu þróun þjónustulíkans (e. service model) fyrir 

sjúklinga með hjartabilun í Ástralíu sem byggir fyrst og fremst á ráðgjöf 

líknarteyma. Þróunin átti sér stað á háskólasjúkrahúsi í Sydney með það í huga að 

líknarráðgjafateymið nýttist betur í þágu annarra sjúklingahópa en 

krabbameinssjúklinga og vegna knýjandi þarfar hjartabilaðra og aðstandenda 

þeirra fyrir líknarmeðferð. Líknarráðgjafateymið samanstóð af tveimur læknum 

og þremur hjúkrunarfræðingum. Ráðgjafateymið var í samstarfi við sérfræðinga í  

líknarmeðferð sem veittu heimahlynningu (símaráðgjöf og vitjanir) og stuðluðu 

að greiðum aðgangi að líknardeild. Megin áhersla var lögð á meðferð einkenna, 

sálrænan stuðning og stuðning við fjölskyldur. 

Við þróun þjónustulíkansins, sem auka átti notkun líknarmeðferðar fyrir 

sjúklinga með hjartabilun, var byrjað á að meta þarfir sjúklingahópsins, viðhorf 

sérfræðinga í hjúkrun og lækningum hjartabilaðra til líknarmeðferðar og þörf 

fyrir fræðslu í líknarmeðferð. Einnig var reynt að skilgreina siðferðileg álitamál 

sem gætu komið upp og síðast en ekki síst voru þær hindranir sem gætu staðið í 

vegi fyrir innleiðingu líknarmeðferðar hjartabilaðra skilgreindar. Matið leiddi í 

ljós að hjúkrunarfræðingar sem sinntu deyjandi sjúklingum og aðstandendum 

þeirra þurftu aukna þekkingu á almennri líknarmeðferð. Hjúkrunarfræðingarnir 

þurftu ekki bara aukna þekkingu með tilliti til líkamlegra einkenna heldur líka 

siðferðilegra og tilfinningalegra vandamála. Álitið var að sérfræðingar í 

líknarmeðferð hefðu ekki bolmagn til að sinna öllum þeim sem þurftu á 

líknarmeðferð að halda og var því farin sú leið að leggja áherslu á færni 

hjúkrunarfræðinga í að veita almenna líknarmeðferð, samnýtingu þekkingar 

meðferðaraðila (þverfagleg vinna) og aukið aðgengi að sérfræðiráðgjöf. Með því 
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var reynt að koma í veg fyrir að of mikið álag færðist yfir á sérfræðinga í 

líknarmeðferð með auknu flæði nýs sjúklingahóps í sérhæfða líknarmeðferð. 

Þjónustulíkanið byggði á því að hlúð var að samskiptum heilbrigðisstarfsmanna, 

heilbrigðisstarfsfólk veitt ráðgjöf og kunnátta þróuð. Einblínt var á að samþætta 

þjónustu sem hjartabilaðir sjúklingar þurftu á að halda og aðgangur greiddur að 

úrræðum og sérfræðingum í líknarmeðferð (Davidson o.fl., 2004).  

Árangur þessa fyrirkomulags var metinn með því að skoða sjúkraskrár 122 

sjúklinga (afturvirk lýsandi rannsókn) sem létust af völdum hjartabilunar á 

þriggja ára tímabili. Skoðað var hversu oft var óskað eftir ráðgjöf sérfræðinga í 

líknarmeðferð, nýting annarra úrræða könnuð og hvar sjúklingarnir dóu. Um 

helmingur sjúklinganna létust heima hjá sér en vegna aukins aðgangs að ráðgjöf, 

úrræðum og fræðslu til hjúkrunarfræðinga á ýmsum vettvangi við umönnun 

hjartabilaðra þurftu aðeins 8,3% hjartabilaðra sérhæfða líknarþjónustu. Færri 

komur hjartabilaðra voru á bráðamóttökur á þessu tímabili. Helstu kostir 

líknarþjónustunnar voru bætt samskipti milli fagaðila og fúsleiki líknarteyma til 

að veita fræðslu, ráðgjöf og leiðbeiningar. Sjúklingunum sjálfum eða 

aðstandendum þeirra var ekki greint frá árangri meðferðarinnar (Davidson o.fl., 

2004). 

Daley o.fl. (2006) könnuðu árangur líknarþjónustu í Bradford á Bretlandi. 

Þróun þjónustunnar er lýst í greininni þar sem þrír klínískir sérfræðingar í 

hjúkrun hjartabilaðra voru ráðnir í að veita hjartabiluðum stuðning (e. support) 

eftir útskrift af hjartadeild. Megin tilgangur þjónustunnar var að bæta lífsgæði og 

draga úr endurinnlögnum með sálfélagslegum stuðningi, vera tengiliður á milli 

og samræma þjónustu heilbrigðis- og félagsþjónustunnar og tryggja kjörmeðferð 

við hjartabilun. Viðmið fyrir inntöku í þjónustuna var að þurfa spítalainnlögn 

vegna versnunar á hjartabilunar einkennum, en sjúklingar sem það þurfa eru 

líklegir til að vera með langt genginn sjúkdóm. Klínísku sérfræðingarnir í 

hjúkrun hjartasjúklinga trúðu því að líknarmeðferð væri lykillinn að því að 

markmið líknarþjónustunnar myndi nást. Þeir höfðu mikla reynslu í hjúkrun 
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hjartabilaðra en töldu sig skorta öryggi í líknarmeðferð. Þess vegna leituðu þeir 

til sérfræðinga í líknarmeðferð sem voru í  nágrenninu og óskuðu eftir samvinnu í 

von um að öðlast  aukna færni. Þeim stóð til boða samvinna við 16 rúma 

líknardeild (e. hospice), dagdeild og þverfaglegt teymi heimahlynningar. 

Samstarfið fól í sér að hjúkrunarfræðingunum var boðið að sitja teymisfundi með 

sérfræðingum í líknarmeðferð, þar sem umræður um skjólstæðinga þeirra fóru 

fram, hvort sem það voru hjarta- eða krabbameinssjúklingar. Þannig lærðu 

hjartahjúkrunarfræðingarnir af vinnubrögðum sérfræðinganna í líknarmeðferð og 

gátu borið sín tilfelli undir teymið. Hjúkrunarfræðingarnir fengu líka fræðslu á 

vegum sérfræðinga í líknarmeðferð og meðlimir líknarteymisins sóttu fræðslu í 

umönnun hjartabilaðra. Einnig voru haldnir sameiginlegir fræðslufundir fyrir 

bæði teymin, þar sem farið var yfir klínísk tilfelli sem sérfræðingarnir í hjúkrun 

hjartabilaðra áttu erfitt með að leysa. 

Hjúkrunarfræðingarnir tileinkuðu sér vinnubrögð sérfræðinga í líknarmeðferð 

sem felst í nákvæmu mati og heildrænni einkennameðferð. Þeir hvöttu sjúklinga 

til að forgangsraða vandamálum sínum, bera kennsl á bjargráð og höfðu skilvirka 

tilvísun í aukna þjónustu eftir því sem þörf var á. Þegar mál komu upp þar sem 

hjúkrunarfræðingarnir þurftu ráðgjöf frá sérfræðingum í líknarmeðferð gátu þeir 

hringt beint í þá eða tekið málin upp á teymisfundum. Þetta ráðgjafa 

fyrirkomulag hentaði sérfræðingunum í líknarmeðferð vel þar sem innan þeirra 

þjónustu var ekki bolmagn til að stækka skjólstæðingahóp sinn. Einnig fóru 

hjúkrunarfræðingar líknarteymisins með þeim í vitjanir ef á þurfti að halda, litu 

til með sjúklingum sem komu á göngudeildina eða sjúklingarnir voru lagðir inn á 

líknardeild til einkenna- eða lífslokameðferðar (Daley o.fl., 2006). 

Sérfræðingarnir í hjartahjúkrun urðu vitni að gagnsemi stuðningshópa í 

samvinnu við eina líknarþjónustuna (dagdeildarþjónusta). Eftir um eins árs 

samvinnu höfðu þeir áhuga á að stofna slíkan hóp fyrir sinn skjólstæðingahóp og 

fengu styrk til að ráða sálfræðing í fullt starfi sem fékk aðsetur á göngudeild 

líknarþjónustunnar. Við það varð til „Heart failure support group“ sem var 
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rekinn af sérfræðingum í hjúkrun hjartasjúklinga en með aðsetur á dagdeild 

líknarteymis. Hjúkrunarfræðingarnir buðu þeim sem voru félagslega einangraðir, 

höfðu áhuga á viðbótarmeðferð, áttu ættingja sem þurftu hvíld eða voru að byrja 

að takast á við einkenni hjartabilunar að taka þátt í stuðningshópnum. Rétt tæpum 

helmingi sjúklinga þeirra var boðið að fara í stuðningshóp. Í stuðningshópnum 

var boðið uppá: tækifæri fyrir sjúklinga og ættingja þeirra til að eiga samskipti 

við aðra í svipaðri stöðu, reglulegur og formlegur tilfinningalegur stuðningur 

sálfræðings, aðgangur að einstaklingshæfðri ráðgjöf með hjartabilunar- og 

líknarhjúkrunarfræðingi, sálfræðingi o.fl. Einnig var boðið upp á fjölþætta 

fræðsludagskrá, viðbótarmeðferð (t.d. slökun og nálastungur) og reglulega 

hópslökun sem stýrt var af sálfræðingi. Stuðningshópurinn hittist í tvær 

klukkustundir í senn, fjórða hvert kvöld og var einungis fyrir hjartasjúklinga og 

aðstandendur þeirra. Fræðsludagskráin var endurtekin þriðja hvern mánuð (Daley 

o.fl., 2006).  

Sérfræðingarnir í hjúkrun hjartasjúklinga og starfsmenn líknarþjónustunnar 

héldu stöðuga skrá yfir starfsemi sína, gagnsemi og árangur fyrir stjórnarnefnd 

(e. commissioners) og líknarfélög sem fjármögnuðu starfsemina. 

Hjartahjúkrunarfræðingarnir skráðu lykilupplýsingar í gagnagrunn en bættu við 

upplýsingum úr sjúkraskrám sjúklinganna í niðurstöður rannsóknarinnar. Einnig 

lágu fyrir niðurstöður eigindlegrar rannsóknar meistaranema um reynslu 

sjúklinganna af þessum stuðningshópum. Tilgangur rannsóknarnemans var að 

öðlast dýpri skilning á þörfum hjartabilaðra fyrir líknarmeðferð og reynslu þeirra 

af þjónustunni. Rannsóknaraðferðin var eigindleg og notuð var grunduð kenning 

(e. grounded theory approach) við gagnaöflun og greiningu (Daley o.fl., 2006). 

Á tveggja og hálfs árs tímabili var 490 sjúklingum vísað til 

hjartahjúkrunarfræðinganna. Flestir sjúklinganna voru með III-IV stigs 

hjartabilun (68%). Aðeins 17% sjúklinganna fóru í stuðningshópinn (n = 46) 

og/eða var vísað til sérfræðinga í líknarmeðferð (e. direct care) (n = 51). 

Tilvísanir til sérfræðinga í líknarmeðferð voru sjaldgæfari en búist var við. 



43 

Fjórðungur þeirra sem fengu þjónustuna dóu á tímabilinu og aðeins 3% þeirra 

dóu á líknardeild, sem var um 1,1% allra sem dóu á líknardeildunum á því 

tímabili. Flestir dóu á sjúkrahúsi (58%) en tæpur þriðjungur (28%) dó heima. 

Þess ber að geta að 35% annarra sjúklinga sem voru í sérhæfðu líknarþjónustunni 

dóu heima, 34% á líknardeild og 18% á sjúkrahúsi. Meðal tímalengd sjúklinga í 

þjónustu hjúkrunarfræðinganna spannaði frá 2 dögum í 23 mánuði og var að 

meðaltali 5,3 mánuðir. Bornar voru saman tölur frá hjartasjúklingum og 

krabbameinssjúklingum á líknardagdeildinni sem sýndu hve mismunandi 

sjúkdómsgangur þessara sjúkdóma er. Helmingur hjartasjúklinganna útskrifaðist 

á móti 19% krabbameinssjúklinga (Daley o.fl., 2006). 

Samkvæmt niðurstöðum meistaranemans sögðu sjúklingarnir þjónustuna 

hjálpa sér að takast á við líkamleg og sálræn vandamál, félagslega einangrun, að 

öðlast sjálfstraust, að læra að nota bjargráð, veita þeim öryggi með eftirfylgni og 

gefa þeim von og tilgang. Daley o.fl. (2006) segja að þessi tveggja og hálfs árs 

reynsla sýni að sérfræðingur í hjartahjúkrun geti valdið þessu lykilhlutverki í 

líknarmeðferð hjartabilaðra í nánu samstarfi við þverfaglegt líknarteymi. Þeir 

taka fram að það sem skipti sköpum í þjónustunni sé að notuð séu stöðluð 

mælitæki við mat á vandamálum sjúklinga, bjargráðum, gildum og hvað eigi að 

setja í forgang. Einnig segja hjúkrunarfræðingarnir að gagnlegt sé að hafa greiðan 

aðgang að ráðgjöf frá sérfræðingum í líknarmeðferð. Fáir sjúklingar þurftu 

þjónustu sérfræðinga líknarteymisins og jók því fyrirkomulagið ekki mikið álag á 

það og sjúklingahópurinn nýtti ekki mörg legurými á líknardeild (Daley o.fl., 

2006). 

Johnson og Houghton (2006) könnuðu árangur af nánu samstarfi hjarta- og 

líknarlækna á Scarborough svæðinu í Bretlandi með lýsandi rannsókn. 

Markmiðið með samstarfinu var að greiða aðgang hjartabilaðra að öllum 

sérfræðingum í líknarmeðferð á svæðinu. Heimahlynning 

líknarhjúkrunarfræðinga var þó ekki inni í þessu samstarfi, en til stóð að breyta 

því þegar greinin var skrifuð. Viðmið fyrir tilvísun voru ýmist að sjúklingar væru 
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með hjartabilun á stigi III-IV samkvæmt NYHA með þrálátum einkennum og 

skerðingu á getu þrátt fyrir kjörmeðferð. Jafnframt að þeir byggju við félagslega 

einangrun, hefðu þörf fyrir innlögn á líknardeild, þörf fyrir aðstoð í samskiptum 

eða umönnun við lífslok.  

Í greininni var gerð úttekt á aðgengi, nýtingu og árangri líknarmeðferðar fyrir 

hjartabilaða. Í fyrsta lagi voru skoðaðar sjúkraskrár hjartabilaðra sem voru 

innritaðir á líknardeild (e. hospice) á fjögurra og hálfs árs tímabili. Vandamál við 

innskrift voru metin og þær íhlutanir sem sjúklingar fengu voru skráðar og loks 

afdrif sjúklinga (e. patient outcome), þ.e. við útskrift eða andlát. Einnig var skráð 

kyn, meðal legulengd, fjöldi innlagna og útkoma/árangur (e. outcome). Í öðru 

lagi var gert yfirlit  yfir tilfelli hjartabilaðra sem vísað var til sérfræðinga í 

líknarmeðferð fyrir maí 2005 og þau skoðuð afturvirkt (e. retrospective review). 

Tilvísunum er lýst og aðgengi að líknarþjónustu ásamt afdrifum sjúklinga við 

útskrift úr líknarþjónustunni eða andlát (Johnson og Houghton, 2006).  

Samskvæmt sjúkraskrám voru 22 sjúklingar lagðir inn á líknardeild í 41 skipti 

á tímabilinu. Flestir voru lagðir inn einu sinni en einn sjö sinnum. Meðaltími 

voru 14 dagar. Mörgum vandamálum var lýst við innritun. Algengust voru mæði,  

hósti og þreyta. Íhlutanir í legunni voru víðtækar og þverfaglegt teymi 

sérfræðinga áttu hlut að máli sem einblíndi á að ná tökum á einkennum, veita 

kjörlyfjameðferð, veita stuðning í tengslum við trúarlegar efasemdir, meðhöndla 

kvíða fjölskyldumeðlima og styðja við syrgjendur. Meðhöndlun mæði var ekki 

skráð sérstaklega en gerðar voru lyfjabreytingar, gefin þvagræsilyf í æð, gerðar 

ástungur, sett dren, verkjameðferð, iðju- og sjúkraþjálfun, útskriftaráætlun, 

fjölskyldu-, sálrænn- og félagsstuðningur o.fl. Þegar skoðaður var munur á 

skráningu hjartalækna og sérfræðinga í líknarmeðferð var hún í grófum dráttum 

sú sama, en hjartalæknar áttu til að vanskrá sálrænan stuðning, útskriftaráætlanir 

og áætlanir varðandi meðferð við lífslok. Sérfræðingarnir í líknarmeðferð áttu 

aftur á móti til að vanskrá vökvajafnvægi og daglega vigtun (Johnson og 

Houghton, 2006). 
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Samkvæmt afturvirka yfirlitinu voru tilvísanir í sérhæfðar líknarþjónustur 62, 

tveir þeirra létust áður en hægt var að vitja þeirra (innan 24 tíma) og 43 

sjúklingar sem sérfræðingarnir höfðu hitt voru látnir. Fimm sjúklingar voru 

útskrifaðir, 11 voru enn í sérhæfðri líknarþjónustu og upplýsingar um einn 

sjúkling tapaðist. Vettvangur sérhæfðu líknarþjónustunnar sem sjúklingarnir 

fengu var ýmist heimavitjun, spítali, hjartadeild, göngudeild á spítala, dagdeild, 

líknardeild og göngudeild fyrir sjúklinga með sogæðabjúg (e. lymphoedema 

clinic) (Johnson og Houghton, 2006). 

Úttekt Johnson og Houghton (2006) á samvinnunni sýndi að hugmyndafræði 

líknarmeðferðar hafi verið höfð að leiðarljósi þar sem áhersla var á að gefa 

samskiptum nægan tíma og veita andlegan, sálrænan og félagslegan stuðning 

fyrir bæði sjúklinga og aðstandendur. Í 10% tilfella þurftu sjúklingarnir sérhæfða 

líknarþjónustu. Höfundar mæla með nánu samstarfi á milli sérhæfðrar 

líknarþjónustu og bráðadeilda. Viðmiðum þeirra er lýst nánar í kaflanum um 

viðmið, en höfundar telja að þau hafi hentað vel með tilliti til fjölda sjúklinga 

sem fengu þjónustuna. Sumir sjúklinganna náðu það miklum bata á dagdeild að 

hægt var að útskrifa þá úr þjónustunni. Að öðru leyti var þeim árangri sem náðist 

í með þjónustunni ekki lýst í greininni. Árangursmat virðist fyrst og fremst 

byggja á mati á aðgengi að sérfræðiþjónustu. 

Paes (2005) frá Bretlandi gerði forrannsókn (e. pilot study) á áhrifum (e. 

effectiveness) líknarmeðferðar utan spítala (e. out-patient) á sjúklinga með 

hjartabilun. Þátttakendur (N = 9) voru allir með hjartabilun á stigi III-IV 

(NYHA). Rannsóknin var slembistýrð íhlutunarrannsókn. Íhlutunarhópurinn (n = 

6) fékk ráðgjöf í klukkustund hjá sérfræðingi í líknarmeðferð við upphaf 

rannsóknarinnar og svo 30 mínútna ráðgjöf mánaðarlega í fimm mánuði hjá sama 

lækninum auk venjubundinnar meðferðar og umönnunar. Samanburðarhópurinn 

(n = 3) fékk aðeins venjubundna meðferð og umönnun við hjartabilun. Mælingar 

voru gerðar á einkennum kvíða og þunglyndis og lífsgæðum í upphafi og í lokin 

og íhlutunarhópur var beðinn um að fylla út matsblað um líknarþjónustuna. 
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Niðurstöðurnar veittu vísbendingar um að líknarmeðferðin hefði dregið meira úr 

kvíða- og þunglyndiseinkennum en hefðbundin meðferð. Ennfremur að 

líknarmeðferðin hefði jákvæðari áhrif á almenna heilsu, líkamlega, vitræna og 

tilfinningalega virkni. Jafnframt bentu niðurstöður til að dregið hefði meira úr 

þreytu, hægðatregðu, verkjum og ógleði hjá íhlutunarhópnum. Íhlutunarhópnum 

fór meira aftur en samanburðarhópnum hvað mæði snerti og fjárhagserfiðleikar 

jukust. Einkenni eins og svefnörðugleikar, minnkuð matarlyst og niðurgangur 

voru svipuð milli hópa. Engar af þessum niðurstöðum voru hinsvegar marktækar, 

en hafa ber í huga að hóparnir voru mjög smáir. Þátttakendur í íhlutunarhópnum 

voru mjög jákvæðir gagnvart þjónustunni og hefðu viljað halda áfram að koma í 

viðtöl. Þátttakendurnir sögðu samræður um heilsufarsástand sitt og einnig að fá 

fræðsluþörfum sínum mætt hafa hjálpað sér mest. Einkenni og lífsgæði þóttu 

skána en það var ekki það mikilvægasta við þjónustuna, heldur það að 

sjúklingunum þóttu þeir skilja betur ástand sitt. Sjúklingunum þótti einnig 

mikilvægt að hitta alltaf sama lækninn.  

Aiken o.fl. (2006) gerðu slembistýrða rannsókn á rúmlega tveggja ára tímabili 

í Phoenix, Arisona til að kanna árangur heimalíknarþjónustu (PhoenixCare) fyrir 

sjúklinga með langt genginn sjúkdóm sem þó voru að fá virka meðferð (e. 

curative). PhoenixCare þjónustan hafði fjögur megin meðferðarmarkmið: 1) efla 

sjálfsumönnun og þekkingu á úrræðum; 2) búa sjúklinga undir lífslok (sálrænn 

og lagalegur undirbúningur); 3) auka líkamlega og andlega virkni; 4) nýta 

viðeigandi læknaþjónustu á hagkvæman hátt. Með fyrstu þremur þáttunum var 

vonast til að kostnaður í þeim fjórða myndi lækka, þar sem aukin sjálfsumönnun 

og heimaþjónusta kæmi í veg fyrir kostnaðarsamar innlagnir á stofnanir. 

Þátttakendurnir (N = 192) voru með langt gengna lungnaþembu (COPD) (n = 

62) eða langt gengna hjartabilun (n = 130), voru í heimahúsi, fengu lífslengjandi 

meðferð og lífslíkur þeirra voru allt upp í tvö ár. Hjartabiluðu sjúklingarnir höfðu 

NYHA flokkun III eða IV og COPD sjúklingarnir höfðu súrefnismettun 88% án 

súrefnis og voru háðir súrefni. Inntökuskilyrði í rannsóknina voru að 
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sjúklingarnir hefðu síðastliðna þrjá mánuði þurft að leggjast inn á spítala vegna 

versnunar á sínum sjúkdómi og að þeir hefðu skert líkamlegt athafnaþrek sem 

leiddi til mæði og þreytu (Aiken o.fl., 2006).  

Rannsóknin fór fram á tveggja ára tímabili og voru árangursmælingar gerðar á 

þriggja mánaða fresti. Íhlutunarhópurinn (n = 101) fékk yfirgripsmikla 

heimaþjónustu (símtöl og heimavitjanir) sem hjúkrunarfræðingar veittu í 

samvinnu við hjartalækna sjúklinganna. Megin áherslur í þjónustunni voru 

meðferð sjúkdóms og einkenna hans, efling sjálfsumönnunar, fræðsla, 

félagslegur stuðningur, sálrænn stuðningur og undirbúningur fyrir lífslok. 

Þjónustan var veitt af hjúkrunarfræðingi sem var með 30-35 sjúklinga í sinni 

umsjón. Meðferðin var skipulögð í samvinnu við aðra starfsmenn PhoenixCare 

teymisins, hjartalækna sjúklinganna, félagsráðgjafa, prest, sjúklingana sjálfa og 

aðstandendur þeirra. Hjúkrunarfræðingarnir unnu eftir þremur vinnuferlum: 1) 

innritun og upphafsmeðferð óstabílla sjúklinga; 2) umönnun sjúklinga eftir að 

þeir voru orðnir stabílir og 3) stuðningur við óstabíla sjúklinga sem hrakaði. Allir 

vinnuferlarnir miðuðust við meðhöndlun sjúkdóms og einkenna, fræðslu og 

stuðningsþjónustu. Fræðslan fól í sér að veita sjúklingum og aðstandendum 

upplýsingar um sjúkdóminn, mikilvægi þess að sjúklingur fylgdist vel með 

einkennum sínum og brygðist við breytingum og þróun meðferðaráætlunar fyrir 

lífslok (e. advanced care planning). Stuðningsþjónustan fól í sér mat á sálrænum 

þörfum og þörfum tengdum trúmálum, aðstoð við að nálgast úrræði sem þörf var 

á, akstur í húsakynni þjónustunnar og fjárhagslega aðstoð. Samanburðarhópurinn 

(n = 91) fékk hefðbundna meðferð sem var lyfja- og sjúkdómsmiðuð 

símaeftirfylgni. Megin áhersla var á lyfjameðferð og viðeigandi mælingar 

(þyngdarmælingar, blóðprufur, blóðsykurseftirlit o.s.fr.v.). Í sumum tilvikum 

fengu sjúklingar vitjun heim. Eftirfylgnin fól líka í sér fræðslu um einkenni, 

næringu, sálræna ráðgjöf, aðstoð við flutning milli staða og samhæfingu milli 

meðferðaraðila (Aiken o.fl., 2006). 
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Gagna var aflað með 30 – 45 mínútna símaviðtölum á þriggja mánaða fresti. 

Viðtölin voru framkvæmd af fyrirtæki sem sérhæfir sig í viðtölum og voru 

viðtölin blinduð. Spurningalistinn samanstóð af 112 spurningum þar sem metin 

voru úrræði sem sjúklingar höfðu nýtt sér, hversu vel upplýstir þeir voru um 

sjúkdóm sinn og hvernig sjálfsumönnun gekk. Enn fremur var spurt um hvort 

eitthvað hafði komið upp á sem sjúklingunum fannst þeir óundirbúnir fyrir,  

hvort lagaleg mál tengd andláti (lífsskrá og erfðaskrá) hafi verið rædd, líkamlega 

getu og virkni sjúklinga, sálræn og líkamleg einkenni og lífsgæði (SF-36 Könnun 

á heilsufari). Að lokum var spurt um fjölda koma á bráðamóttöku, fjölda 

sjúkrahúsinnlagna og lengd legu, fjölda mánaða í meðferðinni og ástæður fyrir að 

draga sig úr rannsókninni ef svo bæri undir (Aiken o.fl., 2006). 

Tíðni vitjana/símtala var 44 að meðaltali á meðan á meðferðinni stóð og á 

bilinu 3,3 – 6,3 skipti í mánuði (fækkaði með tímanum). Tæplega helmingur 

sjúklinganna (45%) hittu félagsráðgjafa. Í lok gagnaöflunar voru 44% 

þátttakenda í íhlutunarhóp og 25% í samanburðarhóp enn í þjónustunni. Megin 

ástæður fyrir því að sjúklingar hættu í rannsókninni var að þeir dóu eða voru 

fluttir í aðra þjónustu vegna versnunar á sjúkdómsástandi (Aiken o.fl., 2006). 

Eftir þrjá mánuði sýndi íhlutunarhópurinn betri útkomu hvað varðaði 

sjálfsumönnun og  tjáðu síður að þeir hefðu lent í aðstæðum sem þeir vissu ekki 

hvernig ætti að bregðast við. Þeir vissu frekar hvert ætti að leita úrræða vegna 

sjúkdóms síns og lagalegs undirbúnings fyrir lífslok og höfðu frekar gert lífsskrá 

en samanburðarhópurinn. Þeir sögðu minna álag vera vegna sjúkdómseinkenna, 

töldu sig hafa aukinn kraft, líkamlega getu og almennt betri heilsu en 

samanburðarhópurinn.  Þjónustuformið hafði ekki áhrif á tíðni komu á 

bráðamóttöku (Aiken o.fl., 2006). 
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Umræða 

Viðmið fyrir líknarmeðferð hjartabilaðra 
Samkvæmt skilgreiningu WHO ætti að hefja líknarmeðferð við greiningu 

lífsógnandi sjúkdóms. Erfitt er að spá fyrir um sjúkdómsgang hjartabilunar og 

erfiðara en almennt gerist hjá t.d. krabbameinssjúklingum. Af þessu leiðir að 

örðugt er að ákveða hvenær vægi líknarmeðferðar ætti að aukast (Hupcey, 

Penrod og Fogg, 2009). Viðmið eru mismunandi eftir líknarþjónustum en flestar 

miða þó við skilgreiningu WHO á líknarmeðferð, þ.e. að sjúklingur sé með 

lífsógnandi sjúkdóm og flóknar þarfir sem þarfnast umönnunar sérfræðinga í 

líknarmeðferð. Sumar líknarþjónustur skilgreina sérstaklega viðmið fyrir 

hjartabilaða og samkvæmt þeim heimildum sem fjallað er um í 

niðurstöðukaflanum er algengast að miðað sé við sjúklinga með NYHA flokkun 

III-IV með einkennum sem minnka ekki við hjartabilunarmeðferð og endurteknar 

innlagnir vegna hjartabilunareinkenna (Gibbs o.fl., 2006; Johnson og Houghton, 

2006). Umönnun við lífslok og þörf fyrir innlagnir á göngu- eða líknardeildir 

vegna félagslegrar einangrunar eða einkenna eru einnig viðmið sem hafa verið 

skilgreind (Johnson og Houghton, 2006).  

Ýmsar aðferðir og mælingar hafa verið prófaðar til að meta hvaða viðmið 

henta best til að ákvarða hvenær líknarmeðferð hjartabilaðra ætti að hefjast eða 

vægi líknarmeðferðar að aukast (Coventry o.fl., 2005; Stuart, 2007).  Þarfir fara 

aftur á móti ekki alltaf saman við niðurstöður t.d. hjartaómunar eða blóðgilda 

(Harding o.fl., 2009;  Stuart, 2007). Hupcey, Penrod og Fenstermacher (2009) 

lögðu til að þegar sjúklingur með hjartabilun þurfi þvagræsilyf vegna einkenna sé 

hann kominn í þörf fyrir líknarmeðferð þar sem hjartabilunarmeðferð dugi ekki 

til að halda einkennum niðri. Þá ætti almenn líknarmeðferð að hefjast með 

áherslu á markvisst mat á líkamlegum, félagslegum og sálrænum einkennum og 

þörfum. Widera og Pantilat (2009) mæla með því að innlögn á spítala vegna 



50 

aukinna hjartabilunareinkenna sé viðmið fyrir sérhæfða líknarþjónustu. Þegar 

sjúklingar þurfa að leggjast inn vegna aukinna einkenna hjartabilunar, svo ekki sé 

talað um endurteknar innlagnir sé það merki um að sú meðferð sem verið er að 

veita beri ekki tilsettan árangur og því þurfi að leita annarra leiða. Í þjónustuheild 

sem Daley o.fl. (2006) lýsa var innlögn á spítala vegna versnunar á 

hjartabilunareinkennum viðmið sem notað var með góðum árangri. Í þeirri 

þjónustuheild veittu hjúkrunarfræðingar eftirfylgni á borð við fræðslu og 

stuðning og höfðu þar með vettvang til að meta þarfir sjúklinga og aðstandenda 

þeirra fyrir frekari líknarmeðferð. Árangur þeirra viðmiða sem fjallað hefur verið 

um í samantektinni hefur verið metinn með tilliti til fjölda sjúklinga í þjónustu og 

hvort líknarþjónustan anni eftirspurn. Hvergi var getið um galla viðmiða, hvaða 

viðmið voru óheppileg eða ónákvæm, en samkvæmt rannsókn Gibbs o.fl. (2006) 

voru engin tengsl milli fjölda hjartabilaðra í líknarþjónustum og hvort viðmið 

fyrir hjartabilaða hafi verið sérstaklega tilgreind eða ekki. 

Þegar sett eru viðmið fyrir líknarmeðferð hjartabilaðra er mikilvægt að hafa í 

huga að þau ættu fyrst og fremst að byggja á þörf en ekki einungis horfum 

(Hupcey, Penrod og Fenstermacher, 2009). Við greiningu alvarlegs sjúkdóms á 

borð við hjartabilun koma fram ákveðnar þarfir fyrir stuðning og meðferð. Fyrir 

utan meðhöndlun líkamlegra einkenna hafa sjúklingar og fjölskyldur þeirra þörf 

fyrir fræðslu, eflingu sjálfsumönnunar, stuðning vegna ýmissa sálrænna 

vandamála og jafnvel stuðning vegna trúarlegrar og tilvistarlegrar kreppu. 

Almenn líknarmeðferð ætti því að hefjast strax við greiningu og vera öllum þeim 

sem sinna sjúklingum og fjölskyldum þeirra töm (Skilbeck og Payne, 2005). Þó 

svo að líknarmeðferð sé strax höfð að leiðarljósi og sem fyrirmynd í meðferð 

hjartabilaðra er ef til vill ekki viðeigandi að kynna hana sérstaklega fyrir 

sjúklingum (Hupcey, Penrod og Fenstermacher, 2009). Eins og Hupcey, Penrod 

og Fenstermacher  (2009) leggja til með líkani sínu ætti líknarmeðferð að 

stigmagnast eftir því sem þarfir sjúklinga aukast þrátt fyrir kjörmeðferð 

hjartabilunar sem ætlað er að hafa jákvæð áhrif á sjúkdómsgang og lengja líf. 
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Þegar einkenni verða of erfið fyrir almenna líknarmeðferð og þarfirnar flóknar 

ætti aðgangur að sérhæfðri líknarþjónustu að vera greiður, hvort sem um ræðir 

ráðgjafateymi eða aðra sérhæfða líknarþjónustu eins og líknardeild eða 

heimaþjónustu. Þörf fyrir sérhæfða líknarmeðferð getur sveiflast frá einum tíma 

til annars í gegnum sjúkdómsferlið og því er mikilvægt að mat á þörfum 

hjartabilaðra og aðstandenda þeirra sé gert reglulega á sjúkdómsferlinu (Hupcey, 

Penrod og Fenstermacher, 2009). 

Samkvæmt reynslu höfundar er hugtakið hjartabilun oftast notað sem 

sjúkdómsástand og innlagnarástæða á hjartadeildum LSH. Í orðræðu á 

hjartadeildunum er sjaldan notuð stigun, heldur einblínt á hið bráða ástand sem 

reynt er að meðhöndla á deildinni. Þegar áhrif lyfjameðferðar dvína og sjúklingar 

stefna í fjöllíffærabilun (nýrnabilun, lifrarbilun, öndunarbilun) er gjarnan talað 

um lokastigs/endastigs hjartabilun. Zambroski (2006) setti fram þá kenningu að 

notkun hugtaksins endastigs hjartabilun (e. end stage) hindri að sjúklingar með 

hjartabilun fái almenna og sérhæfða líknarmeðferð snemma á sjúkdómsferlinu. 

Að sjúkdómur hafi náð enda stigi gefur til kynna að dauði sé yfirvofandi. Hvað 

hjartabilun varðar er skyndidauði aftur á móti algengur, skyndileg, lífsógnandi 

versnun sjúkdóms oft ófyrirséð og þrátt fyrir slíka versnun gæti viðkomandi átt 

afturkvæmt til fyrra lífs (Zambroski, 2006). Heilbrigðisstarfsfólki hættir því til að 

bíða þar til dauðinn er fyrirséður áður en leitað er til sérfræðinga í líknarmeðferð. 

Líklega væri líknarmeðferð beitt fyrr ef áherslan væri á sjúklinga með langt 

genginn sjúkdóm (Zambroski, 2006). Slíkir sjúklingar hafa streituvaldandi 

líkamleg og/eða sálræn einkenni sem hamla þeim við athafnir daglegs lífs þrátt 

fyrir hámarks læknisfræðilega meðferð. Af þessu gefnu er mikilvægt að 

samræma hugmyndir starfsmanna á hjartadeildum og sérfræðinga í líknarmeðferð 

um það hvenær sjúkdómur hjartabilaðra er orðinn langt genginn og þar með 

hverjir þurfi líknarmeðferð vegna líkamlegra, sálrænna og félagslegra þarfa. 
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Líknarþjónustur fyrir hjartabilaða 
Víðsvegar um hinn verstræna heim hafa þjónustur sem veita hjartabiluðum 

líknarmeðferð verið skipulagðar og þróaðar. Niðurstöðukaflinn gefur ákveðna 

mynd af tillögum ýmissa höfunda og fyrirmynd að þróun líknarþjónustu fyrir 

hjartabilaða. Flestir höfundarnir mæla með samvinnu sérfræðinga í líknarmeðferð 

og hjartabilun. Í nær öllum tilvikum er um að ræða heimaþjónustu sem 

hjúkrunarfræðingar stýra en sumar líknarþjónusturnar byggja á 

göngudeildarþjónustu sem ýmist hjúkrunarfræðingar eða læknar stýra. Árangur 

líknarþjónustu sem beinist að sjúklingum með hjartabilun og aðstandendum 

þeirra hefur verið mældur með tilliti til líkamlegra og sálrænna einkenna, álags 

vegna einkenna, getu til daglegra athafna og lífsgæða. Sjúklingar hafa verið 

spurðir út í öryggistilfinningu, getu til sjálfsumönnunar og  tilfinningu um að 

hafa stjórn á aðstæðum (e. sense of control). Einnig hefur upplýsinga verið aflað 

um hversu vel þeir skilji ástand sitt og horfur og hvort upp hafi komið aðstæður 

þar sem sjúklingar og aðstandendur vita ekki hvernig eigi að bregðast við. Álag á 

fjölskyldumeðlimi, ánægja sjúklinga og fjölskyldu þeirra með þjónustuna eru 

breytur sem hafa verið mældar og skoðað hefur verið hvort óskir sjúklinga með 

tilliti til meðferðartakmarkana hafi verið þekktar. Við mat á árangri af 

líknarþjónustu fyrir heilbrigðiskerfið hefur  meðal annars verið horft til fjölda 

koma á bráðamóttöku, fjölda innlagna og legudaga. Enn fremur hefur kostnaður  

þjónustu verið tekinn út, hvar sjúklingar deyja, nýtingu á ráðgjafateymum og 

öðrum úrræðum, aðgengi að sérfræðingum í líknarmeðferð og mat lagt á álag á 

sérhæfðar líknarþjónustur. 

Samkvæmt niðurstöðum minnka líkamleg einkenni, sjálfsumönnun og 

tilfinning um stjórn á aðstæðum eykst meðal sjúklinga með hjartabilun við að fá 

líknarþjónustu (Aiken o.fl., 2006; Daley o.fl., 2006; Paes, 2005; Quinn, 2005). 

Lífsgæði sjúklinga með hjartabilun sem fá líknarmeðferð verða betri og í 

líknarþjónustu er veittur sálrænn stuðningur (Brannstrom o.fl., 2006; Brannstrom 

o.fl., 2007; Coviello og Tadel, 2009; Daley o.fl., 2006; Paes, 2005;  Quinn, 
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2005). Öryggi sjúklinga er betur tryggt vegna þess hve vel upplýstir þeir eru um 

ástand sitt og viðbrögð við versnun en ekki síður vegna þess hve greiður 

aðgangur er að þjónustu þegar á þarf að halda (Aiken o.fl., 2006; Brannstrom 

o.fl., 2006; Brannstrom o.fl., 2007; Coviello og Tadel, 2009; Daley o.fl., 2006; 

Quinn, 2005). Sjúklingar og aðstandendur þeirra eru ánægðir með þá þjónustu 

sem þeir fá og heimildirnar lýsa og samfella í meðferð verður meiri en í 

hefðbundinni þjónustu (Brannstrom o.fl., 2006; Brannstrom o.fl., 2007; Coviello 

og Tadel, 2009; Daley o.fl., 2006; Paes, 2005; Quinn, 2005). Þegar 

hugmyndafræði líknarmeðferðar er höfð að leiðarljósi verða sjúklingar betur 

upplýstir um ástand sitt og horfur og hafa frekar en aðrir hjartabilaðir gert upp 

hug sinn og tjáð óskir varðandi meðferð við lífslok (Aiken o.fl., 2006; Coviello 

og Tadel, 2009; Paes, 2005). Aðstandendur hafa lýst tilfinningu um létti við það 

að deila álagi sem fylgir því að vera umönnunaraðili sjúklings með langt gengna 

hjartabilun og þeirri ábyrgð sem fylgir ákvörðunum við versnun einkenna 

(Brannstrom o.fl., 2007). Komum á bráðamóttökur og endurinnlögnum fækkar 

og útskriftaráætlanir verða árangursríkari (Davidson o.fl., 2004; Quinn, 2005). 

Álagið á sérfræðinga í líknarmeðferð þarf ekki að aukast ef um ráðgjafaþjónustu 

og/eða samvinnu við sérfræðinga í umönnun hjartabilaðra er að ræða (Daley o.fl., 

2006; Davidson o.fl., 2004; Johnson og Houghton, 2006). 

Simon og Higginson (2009) hafa, ásamt fleirum gert nokkrar rannsóknir á 

ávinningi sérhæfðrar líknarþjónustu. Rannsakendur geta þess að erfitt sé að gera 

slíkar rannsóknir þar sem líknarmeðferð sé flókin íhlutun og vegna aðstæðna sé 

oft erfitt að gera mælingar á sjúklingum. Mælingar á ástandi sjúklinga fyrir og 

eftir íhlutun eru óhagstæðar eðli málsins samkvæmt þar sem hnignun í heilsufari 

er nær sjálfgefin. Slembistýrðar rannsóknir, sem æskilegastar eru til að meta 

árangur íhlutana, henta oft illa vegna siðferðilegra og hagnýtra ástæðna (Simon 

og Higginson, 2009). Rannsóknir sem gerðar hafa verið á gagnsemi 

líknarmeðferðar eru þess vegna oft óáreiðanlegar. Engu að síður gefa þær okkur 

ákveðna mynd af reynslu sjúklinga af þjónustu líknarteyma og árangri hennar. 
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Hindranir líknarmeðferðar 
Rannsóknir hafa sýnt að hjartabilaðir koma oft of seint í umsjá sérfræðinga í 

líknarmeðferð með þeim afleiðingum að ekki gefst tími til að leysa úr 

vandamálum fyrir andlát (Zambroski o.fl., 2005). Ef mæta á þörfum sjúklinga 

með lífsógnandi sjúkdóma verður að bregðast miklu fyrr við með almennri og 

sérhæfðri líknarmeðferð en raun ber vitni (Fitzsimons o.fl., 2007). Ástæðan fyrir 

vannýtingu líknarmeðferðar hefur ekki verið rannsökuð hér á landi en 

starfsumhverfi hjartadeildanna og vinnulag benda til að þær hindranir sem 

nefndar eru í erlendum rannsóknum séu flestar ef ekki allar yfirfæranlegar á 

íslenskar hjartadeildir. Almenn þekking og skilningur á hugmyndafræði 

líknarmeðferðar er ónóg, lítil kennsla og þjálfun fer fram í grunnnámi lækna og 

hjúkrunarfræðinga, skortur er á vinnureglum tengdum líknarmeðferð og 

forgangsröðun á bráðadeildum er líknarmeðferð óhagstæð (Hanratty o.fl, 2002; 

Hanratty o.fl., 2006; Nordgren og Olsson, 2004; Vejlgaard og Addington-Hall, 

2005). Málnotkun og orðræða beinist gjarnan að því að einblínt er á ákveðinn 

tímapunkt þar sem dauði er yfirvofandi og að heilbrigðisstarfsfólk eigi erfitt með 

að ræða um líknarmeðferð við skjólstæðinga sína (Hanratty o.fl., 2002; Hanratty 

o.fl., 2006; Zambroski, 2006). Viðhorf lækna til líknarmeðferðar eru gjarnan á 

þann veg að þeim finnist að verið sé að leggja árar í bát, þeir telja líknarmeðferð  

ekki sérlega „læknisfræðilega“ og eigi fyrst og fremst að vera í höndum 

hjúkrunarfræðinga og eins og hlutverki lækna sé þá lokið (Hanratty o.fl., 2002; 

Hanratty o.fl., 2006; Wotton o.fl., 2005). Samkvæmt reynslu höfundar hefur 

vinnulag á hjartadeildum LSH hingað til verið þess eðlis að líknarmeðferð er 

einungis hugsuð fyrir þá sjúklinga sem talið er að munu andast vegna sjúkdóms 

síns innan fárra vikna eða daga. Miðað við orðræðu og starfshætti hjartadeilda 

LSH til þessa virðast flestir hjartalæknar og hjúkrunarfræðingar á hjartadeildum 

telja að líknarmeðferð eigi aðeins við þegar um meðferð við lífslok sé að ræða og 

þá eigi að draga í land með flest ef ekki öll meðferðarúrræði hjartabilunar. 
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Stofnanir sem ætla má að hafi hvað mest áhrif á þekkingu, viðhorf og orðræðu 

um líknarmeðferð, eins og Háskóli Íslands (HÍ), Landlæknisembættið og LSH 

hafa til lok ársins 2009 ekki mótað sér skýra stefnu varðandi líknarmeðferð 

hjartabilaða. Samkvæmt námsskrá læknadeildar HÍ (2010) er megin umfjöllun 

um líknarmeðferð í tengslum við krabbameinslækningar. Samkvæmt þeim 

hjartalækni sem hefur séð um fræðslu um hjartabilun við læknadeild HÍ er ekki 

minnst á líknarmeðferð sem meðferðarmöguleika í umfjöllun um hjartabilun. 

Samkæmt námsskrá hjúkrunarfræðideildar (2010) er fjallað um líknarmeðferð í 

námskeiði um krabbameinshjúkrun í grunnnámi en í  framhaldsnámi hjúkrunar er 

sérstakt námskeið í líknarmeðferð og hefur áherslan þar verið á að líknarmeðferð 

henti fjölmörgum sjúklingahópum. Samkvæmt glærum og upplýsingum frá 

sérfræðingi í hjúkrun hjartasjúklinga sem hefur séð um kennslu um hjartabilun í 

grunnnámi er hins vegar lítið sem ekkert fjallað um líknarmeðferð í kennslu um 

hjúkrun hjartabilaðra. Læknanemar fá enga skipulagða þjálfun á líknardeild í 

grunnnámi sínu eða þjálfun með áherslu á almenna líknarmeðferð, en um 10% 

hjúkrunarnema fara í verknám eða kynningu á líknardeild í tengslum við 

námskeið í hjúkrun langveikra í grunnnámi.  

Í klínískum leiðbeiningum Landlæknisembættisins (2002) um meðferð við 

hjartabilun er ekki minnst á líknarmeðferð. Fram til 2010 hefur ekki verið birt 

nein stefna um líknarmeðferð á vefsíðu Landlæknisembættisins. Á vef LSH var 

líknarmeðferð (líknandi meðferð, LM) skilgreind þar til desember 2009 á þann 

hátt að hún feli í sér að læknandi meðferð sé hætt svo fremi sem það bitni ekki á 

líðan sjúklinga (Landspítali Háskólasjúkrahús, 2004). Skilgreining WHO var 

höfð að leiðarljósi þar sem vitnað var í hana sérstaklega en merking hennar er 

þrengd á þann hátt að sjúklingar séu á einhverskonar meðferðartakmörkunum 

(Landspítali Háskólasjúkrahús, 2004). Samkvæmt bæklingi LSH um líknardeild 

öldrunarsviðs á Landakoti eru inntökuskilyrði þess eðlis að þau útiloka nær alla 

sjúklinga með hjartabilun sem þurfa vistun á sérhæfðri líknardeild þar sem gerð 

er krafa um takmarkaðar lífslíkur. Það mætti deila um hvort rökrétt sé að útiloka 
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nær alla hjartabilaða sjúklinga sem þurfa vistun vegna sjúkdómsástands síns 

einungis vegna þess að ekki er hægt að staðfesta að lífslíkur þeirra séu aðeins þrír 

til sex mánuðir. Um 20% aldraðra einstaklinga eru hjartabilaðir og 97% þeirra 

sem deyja af völdum hjartabilunar á Íslandi eru eldri en 67 ára  og því mætti 

spyrja hvort líknardeild öldrunarsviðs á Landakoti sé ekki einmitt staðurinn fyrir 

þann sjúklingahóp (Hagstofa Íslands, 2009; Valgerður Sigurðardóttir, 2008).  

En hindranirnar eru ekki allar komnar frá þeim sem sinna hjartabiluðum. 

Sérfræðingar í líknarmeðferð óttast að sjúklingahópurinn sé það stór að með því 

að bæta honum við á sérhæfðum líknarþjónustum fyrr í sjúkdómsferlinu en við 

lífslok geti það takmarkað aðgengi krabbameinssjúklinga (Davidson o.fl., 2004). 

Einnig hefur borið á ónógri þekkingu sérfræðinga í líknarmeðferð á 

sjúkdómsgangi hjartabilunar (Wotton, o.fl, 2005). Síðast en alls ekki síst hafa 

rannsóknir sýnt að viðhorf sjúklinga gagnvart líknarmeðferð sé að hún sé 

einungis fyrir deyjandi sjúklinga (Chapple, Ziebland og Mcpherson, 2006). Öll 

umræða um líknarmeðferð verður því viðkvæm og tímasetning líknarmeðferðar 

óljós. 

Tillaga að líknarþjónustu fyrir hjartabilaða  
Sveiflukenndur sjúkdómsgangur hjartabilunar gerir það að verkum að þörf fyrir 

líknarmeðferð getur verið mjög mismunandi frá einum tíma til annars hjá einum 

og sama sjúklingnum. Eins og Daley o.fl. (2006) og Widera og Pantilat (2009) 

benda á er innlögn vegna versnunar á hjartabilunareinkennum merki um að þarfir 

sjúklinga hafi breyst, hvort sem er til frambúðar eða tímabundið. Hins vegar gæti 

góður árangur á meðan innlögn stendur og breytingar á lyfjum eða ígræðsla tækja 

gæti orðið til að bæta líðan og lífsgildi sjúklinga. Hvað sem því líður er innlögn á 

spítala kjörið viðmið þegar litið er til þarfar fyrir eftirfylgni eftir útskrift með 

heildrænu mati á þörfum hjartabilaðra og fjölskyldna þeirra. Við þróun 

líknarþjónustu fyrir sjúklinga með hjartabilun er mikilvægt að hafa í huga þær 

hindranir sem gætu staðið í vegi fyrir líknarmeðferð hjartabilaðra. Þær hindranir 
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sem voru nefndar í rannsókn Selman o.fl. (2007) var að líknarteymi hafi ekki 

bolmagn til að sinna hjartabiluðum til viðbótar sínum sjúklingahópi og að 

sérfræðingar í hjartabilun þekki ekki nógu vel markmið og verklag 

líknarmeðferðar. Ennfremur að sérfræðingar í líknarmeðferð hafi ekki reynslu í 

einkennameðferð hjartabilaðra og skilji ekki sjúkdómsgang þess og að 

hjartabilaðir þurfi önnur viðmið í líknarmeðferð en t.d. krabbameinssjúklingar. 

Forðast má allar þessar hindranir með því að leggja áherslu á aukna almenna 

líknarmeðferð og að líknarþjónustu fyrir hjartabilaða sé stýrt af sérfræðingi í 

hjartabilun í náinni samvinnu við sérfræðinga í líknarmeðferð (Daley o.fl., 2006; 

Davidson o.fl., 2004). 

Að fyrirmynd hjúkrunarfræðinganna frá Bretlandi, sem fjallað er um í grein 

Daley o.fl. (2006) er hér að neðan sett fram tillaga að líknarþjónustu fyrir 

hjartabilaða sem væri staðsett á LSH og stýrt af hjúkrunarfræðingi sem hefði 

reynslu og þekkingu í hjúkrun hjartabilaðra. Samkvæmt reynslu Ástrala af 

þjónustulíkani sem lýst er í grein Davidson o.fl. (2004) myndi almenn 

líknarmeðferð aukast og samvinna hjarta- og líknarteyma vera betri ef áhersla 

væri lögð á fræðslu og þjálfun beggja sérfræðihópa og betri nýtingu 

líknarráðgjafateymis. Tillagan sem hér var sett fram byggir á göngudeildar- og 

heimaþjónustu í nánu samstarfi við sérfræðinga í líknarmeðferð og beina 

tengingu við hjartadeild. Á göngudeildinni væri starfandi hjartalæknir sem væri 

líka til ráðgjafar í heimaþjónustunni. Hjúkrunarfræðingar sæju um vitjanir, 

jafnvel í samstarfi við félagsþjónustu og/eða miðstöð heimahjúkrunar eftir því 

sem við á. PhoenixCare þjónustuna sem Aiken o.fl. (2006) lýsa í grein sinni væri 

hægt að nota sem fyrirmynd að verklagi og markmiðum líknarþjónustunnar. 

Göngudeildar- og heimaþjónusta 

• Stjórnun – hjúkrunarfræðingur sem hefur reynslu í hjúkrun hjartabilaðra 

stýrir deildinni. 

• Hugmyndafræði líknarmeðferðar höfð að leiðarljósi. 
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• Viðmið – öllum þeim sem leggjast inn á spítala vegna versnandi 

einkenna hjartabilunar ætti að vísa í þjónustuna þar sem mat á þörfum 

fyrir frekari eftirfylgni og mat fer fram. Einnig væri hægt að vísa 

sjúklingum af stofu hjartalækna. 

• Markmið – megin markmið felast í að bæta líðan og lífsgæði sjúklinga, 

létta á álagi umönnunaraðila, koma í veg fyrir innlagnir og virða óskir 

sjúklinga. Jafnframt að styðja sjúklinga og aðstandendur þeirra í gegnum 

breytingar á sjúkdómsferlinu og takast á við skerðingu á horfum, 

lífslokaferli, ástvinamissi og sorgarferli. 

• Verkefni – megin verkefni ná til eftirfylgni, fræðslu, eflingar 

sjálfsumönnunar, mati á sálrænum og líkamlegum einkennum og 

yfirgripsmikilar meðhöndlunar einkenna. 

• Þverfagleg teymisvinna – hjartahjúkrunarfræðingar, hjartalæknir, 

sjúkraþjálfi og fulltrúi líknarráðgjafateymis og/eða heimahlynningar 

líknarteymis sitja saman teymisfundi, ræða mál sjúklinganna og 

skipuleggja saman meðferð eftir því sem við á. 

• Samstarf við hjartalækna sjúklinganna – greiður aðgangur að þeim. 

• Samstarf við líknarráðgjafateymi – greiður aðgangur að meðlimum þess, 

hjúkrunarfræðingum, læknum, presti, félagsráðgjafa, sálfræðingi o.þ.h. 

• Greiður aðgangur að líknardeildum – hjartabilaðir sjúklingar hafi aðgang 

að líknardeildum til jafns við aðra sjúklingahópa. 

• Annað: stuðningshópar, hópfræðsla, viðbótarmeðferð. 

Eftirfylgni 

• Þjónustuna veiti fagaðili með þekkingu og reynslu í hjúkrun hjartabilaðra 

til að tryggja kjörmeðferð hjartabilunar. Viðkomandi þekki merki um 

yfirvofandi versnun og viti hvernig eigi að bregðast við. 

• Eftirfylgnin þarf að vera á formi fræðslu og eflingu sjálfsumönnunar en 

fyrst og fremst þarf að fara þar fram heildrænt og reglulegt mat á 
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líkamlegum og sálrænum einkennum sjúklinga og félagslegum 

vandamálum. Þá þarf að greina þarfir þeirra og finna lausnir til að mæta 

þeim. 

• Þarfir hjartabilaðra eru mjög breytilegar frá einum tíma til annars og í 

eftirfylgni þarf að taka tillit til þess með því að meta þarfirnar reglulega 

allt sjúkdómsferlið.  

• Sjúklingar og aðstandendur þeirra þurfa að geta leitað sérfræðiráðgjafar 

allan sólarhringinn og eiga kost á að fá fagaðila heim til sín ef þess er 

þörf. 

• Aðgengi að þjónustunni þarf að vera gott. Þó svo sjúklingar þurfi ekki 

mikla eftirfylgni á einu tímabili gæti sú staða breyst á einni nóttu. 

Aðgengi að líknarmeðferð og/eða heimaþjónustu þarf að standa þeim til 

boða þó svo að þeir hafi útskrifast úr þjónustunni áður og ekki lagst inn í 

millitíðinni. 

Mælingar á árangri þjónustunnar 

Árangur af líknarþjónustu fyrir hjartabilaða væri hægt að mæla með því að skoða 

og/eða mæla breytingar á: 

• Tíðni koma á bráðamóttöku og innlagna á hjartadeildir. 

• Líkamlegri getu sjúklinga. 

• Einkennamati sjúklinga. 

• Lífsgæðum. 

• Þekkingu á sjúkdómi og horfum. 

• Þekkingu á bjargráðum og hvert eigi að leita þegar þörf krefur. 

• Aðgengi að þjónustu sérfræðinga í líknarmeðferð. 

• Ánægju sjúklinga og aðstandenda þeirra með þjónustuna. 
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Lokaorð 

Líknarmeðferð er kjörin fyrir sjúklinga með langt gengna hjartabilun og 

aðstandendur þeirra en er vannýtt úrræði fyrir hjartabilaða á LSH. Þegar unnið er 

eftir hugmyndafræði líknarmeðferðar er lögð megin áhersla á að bæta líðan og 

auka lífsgæði sjúklinga. Með því að veita líknarmeðferð allt frá fyrri stigum 

sjúkdómsferilsins samhliða meðferð sem lengir líf er hægt að bæta líðan, auka 

lífsgæði og bæta heilsu sjúklinga með hjartabilun. 

Hjúkrunarfræðingar á hjartadeild og göngudeild hjartabilaðra eru í 

kjöraðstæðum til að meta einkenni og greina þarfir hjartabilaðra og aðstandenda 

þeirra. Enn fremur eru hjúkrunarfræðingar í kjöraðstæðum til að hefja almenna 

líknarmeðferð, meta þörf fyrir sérfræðiþjónustu auk þess að vera tengiliður milli 

fagstétta og þjónustustiga. Viðmið fyrir líknarþjónustu ætti fyrst og fremst að 

ganga út frá þörf fyrir þjónustu sérfræðinga í líknarmeðferð.  Það ætti því að vera 

vinnuregla hjúkrunarfræðinga við innlögn sjúklinga með langvinna hjartabilun að 

meta einkenni heildrænt, greina þarfir og leggja mat á þörf fyrir líknarmeðferð. 

Sjúklingar með langt gengna hjartabilun hafa erfið einkenni og flóknar 

líkamlegar, sálrænar og/eða félagslegar þarfir sem kalla á faglega eftirfylgni eftir 

útskrift af spítala. Eftirfylgni hjartabilaðra þarf að byggja á markvissu mati á 

þörfum sjúklinga og aðstandenda þeirra allt sjúkdómsferlið og úrræðum til að 

mæta þörfum þeirra. Eftirfylgnin þyrfti að vera á formi göngudeildar, reglulegra 

símtala, stuðningshópa og/eða heimaþjónustu. 

Fram að þessu hefur umfjöllun um líknarmeðferð hjartabilaðra verið lítil sem 

engin á Íslandi og engar rannsóknir hafa verið gerðar sem varpa ljósi á orsakir 

þess hve lítið hugtakið er notað í orðræðu sem tengist umönnun hjartabilaðra utan 

meðferðar við lífslok. Framtíðarverkefni sem miða að því að auka líknarmeðferð 

og þróa líknarþjónustu fyrir hjartabilaða og aðstandendur þeirra gætu verið að: 
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• Kanna þekkingu, skilning og áhuga fagaðila á íslenskum 

hjartadeildum á líknarmeðferð ásamt orðræðu um líknarmeðferð. 

• Kanna skilning sjúklinga með hjartabilun og aðstandenda þeirra á 

líknarmeðferð. 

• Efla fræðslu um gagnsemi líknarmeðferðar fyrir hjartabilaða meðal 

þeirra sem sinna hjartabiluðum og í grunnnámi lækna og 

hjúkrunarfræðinga. 

• Efla fræðslu og þjálfun í líknarmeðferð hjartabilaðra. 

• Kanna starfsemi og árangur stuðningshópa fyrir sjúklinga með langt 

gengna hjartabilun og aðstandendur þeirra í öðrum löndum. 

 

Líknarmeðferð byggir á skýrri hugmyndafræði og á bak við hana er áratuga 

reynsla og þekking. Orðræða um líknarmeðferð sem einkennist af vanþekkingu á 

líknarmeðferð hefur í mörgum heimildum verið talin ein helsta hindrun 

líknarmeðferðar hjartabilaðra. Vitundavakning á skilgreiningu og þáttum 

líknarmeðferðar er því nauðsynleg til að auka notkun líknarmeðferðar fyrir 

hjartabilaða. Leggja þarf áherslu á fræðslu og þjálfun í almennri líknarmeðferð 

fyrir fagaðila sem sinna hjartabiluðum. Jafnframt þarf að auka samskipti og efla 

samvinnu sérfræðinga í líknarmeðferð og sérfræðinga í hjartabilun í þeim tilgangi 

að veita hjartabiluðum og aðstandendum þeirra bestu mögulegu þjónustu. 
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