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Útdráttur 

Fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm upplifir oft mikla streitu og fjölda einkenna 

tengda sjúkdómnum og þrátt fyrir miklar framfarir við meðferð hefur nýrnabilun 

gríðarlega neikvæð áhrif á lífsgæði.  Fyrir marga sjúklinga og fjölskyldur þeirra 

er það erfið reynsla að greinast með lokastigsnýrnabilun og byrja í skilun.  Því er 

mikilvægt að skoða þá þekkingu sem er til um hvernig bæta megi 

hjúkrunarþjónustu á Landspítala fyrir væntanlega sjúklinga í skilun. 

Markmið verkefnisins var að setja fram tillögur um hjúkrun fólks með 

langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra á Landspítala.  Til að 

draga fram þá þekkingu var:  1) Safnað þekkingu um hjúkrunarmeðferð/þjónustu 

sem gagnast hefur þessum hópi.  2) Safnað þekkingu um reynslu þeirra af 

sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um meðferð.  3) Greind og 

samþættuð þekking tengd hjúkrunarmeðferð/þjónustu og settar fram 

hjúkrunarleiðbeiningar fyrir hópinn. 

Leit að rannsóknargreinum fór fram í rafrænum gagnasöfnum og í 

heimildaskrá valinna greina.  Samþættaðar voru nítján rannsóknir á 

hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir þennan hóp og sem lýsa reynslu þeirra af 

heilbrigðisþjónusu.   

Niðurstöður sýna  að hjúkrunarþjónustan átti það sameiginlegt að vera 

einstaklingsmiðuð og lögð var áhersla á þátttöku sjúklings og fjölskyldu í 

meðferð.  Heildræn hjúkrun var mikilvægur þáttur, áhersla var á fyrirbyggingu 

og/eða lágmörkun fylgikvilla, einkennastjórnun, stuðning og fræðslu og var 

sjúklingum vísað til annarra fagaðila eftir þörfum.  Árangur af slíkri þjónustu 

lýsti sér m.a. í færri innlögnum á sjúkrahús, færri dögum á sjúkrahúsi, meiri 

samfellu í þjónustu og minni kostnaði.  Fleiri sjúklingar voru með nothæft 

æðaaðgengi í fyrstu skilun og fleiri sjúklingar völdu heimaskilun. 
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Þegar áhersla var lögð á þátttöku sjúklings og fjölskyldu í meðferð er 

hjúkrunarþjónustan líkleg til að bæta líðan og viðhalda eða bæta heilsutengd 

lífsgæði fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldna þeirra.  Mikilvægt er 

að taka tillit til einstaklingsbundinna þarfa sjúklinga og hafa samstarf við aðra 

fagaðila. 

 

Lykilorð:   Blóðskilun, fyrir skilun, heimaskilun, hjúkrun, hjúkrunarstýrð 

þjónusta, langvinn nýrnabilun, sjúkdómastjórnun og umsjónarhjúkrun. 
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Abstract 

People suffering from chronic kidney disease often perceive stress and various 

symptoms related to their disease, and despite great advances in treatment, 

kidney failure has enormous effect on quality of life.  Diagnosed with end stage 

renal failure and starting dialysis is a difficult experience for many patients and 

their families.  Therefore, it is important to gather information on how nursing at 

Landspítali-hospital in Iceland could be improved for pre-dialysis patients. 

The aim of this thesis was to set forth suggestions on nursing care for patients 

suffering from chronic kidney disease (stage 4-5) and their families at 

Landspítali.  This was performed by:  1) Gathering knowledge on nursing 

interventions and nurse-led clinics that have been successful for this group.  2) 

Gathering knowledge on their experience of the disease, health care and decision 

making on treatment.  3) Integrated review was performed on nursing 

interventions and clinical implications made for this group.. 

A literature search was conducted in several databases and references of 

selected articles.  The  integrated review was performed on nineteen research 

articles on nursing interventions and nurse-led clinics for this group and their 

experience of the health care system. 

The findings show that the nursing services were commonly patient-centered 

with emphasis on patient and family participation in treatment.  Holistic nursing 

was important, with emphasis on prevention and/or minimization of 

complications, symptoms management, support and education, and patients were 

referred to other professionals as needed.  Such a service resulted in fewer 

admissions and days hospitalized, greater continuity of service and reduced costs.  

More patients had usable vascular access at first dialysis, and more patients chose 

home dialysis. 
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It is concluded that when emphasis was placed on patient and family 

participation in treatment, the nursing services are likely to improve well-being 

and maintain or improve health-related quality of life of people with chronic 

kidney disease and their families. It is important to focus on individual needs of 

patients and collaborate with other professionals. 

 

Key words:  Hemodialysis, pre-dialysis, home dialysis, nursing, nurse-led clinic, 

chronic kidney failure, disease management and case management. 



vii 

Þakkir 

Ég vil sérstaklega þakka leiðbeinanda mínum, dr. Þóru Jenný Gunnarsdóttur fyrir 

hennar leiðsögn, stuðning og hvatningu við verkefni og á námstímanum.  Einnig 

vil ég þakka samstarfskonu minni Hildi Einarsdóttur, sérfræðingi í hjúkrun 

nýrnasjúklinga fyrir stuðning og yfirlestur verkefnis.  Þá langar mig að þakka 

Margréti Ásgeirsdóttur deildarstjóra á Skilunardeildinni fyrir hennar stuðning og 

sveigjanleika á námstímanum.  Öðru samstarfsfólki mínu á Skilunardeildinni 

þakka ég einnig fyrir stuðning á liðnum árum.  Yfirmönnum mínum á 

Landspítala þakka ég fyrir veitt námsleyfi.  Síðast en ekki síst vil ég þakka 

fjölskyldu minni fyrir stuðning og umburðarlyndi á námstímanum.  Ég þakka 

eiginmanni mínum Þórði Arasyni fyrir ómetnalegan stuðning, hvatningu, 

þolinmæði, yfirlestur og tölvuaðstoð.  Synir mínir Ari Þórðason og Sigurjón 

Þórðarson fá bestu þakkir fyrir stuðning, tölvuaðstoð og tillitsemi meðan á 

náminu stóð.  Að lokum vil ég þakka öllum þeim sem komu að verkefninu mínu 

á einn eða annan hátt. 

 



viii 



ix 

Efnisyfirlit 

Útdráttur ................................................................................................... iii 

Abstract ..................................................................................................... v 

Þakkir ...................................................................................................... vii 

Efnisyfirlit ................................................................................................ ix 

Myndayfirlit ........................................................................................... xiii  

Töfluyfirlit .............................................................................................. xiii 

Inngangur .................................................................................................. 1 

Markmið ............................................................................................... 3 

Rannsóknarspurningar ......................................................................... 3 

Fræðilegur bakgrunnur .............................................................................. 5 

Skilgreiningar ....................................................................................... 5 

Sjúklingarnir ................................................................................... 5 

Fjölskylda/umönnunaraðilar ........................................................... 6 

Langvinnur nýrnasjúkdómur og lokastigsnýrnabilun ..................... 6 

Starfsemi nýrna .................................................................................... 7 

Algengi langvinns nýrnasjúkdóms og lokastigsnýrnabilunar .............. 8 

Orsakir og áhætta ................................................................................. 9 

Birtingarmynd ...................................................................................... 9 

Meðferð .............................................................................................. 11 

Nýrnaígræðsla ............................................................................... 11 

Skilun ............................................................................................ 12 

Líknarmeðferð .............................................................................. 14 

Áhrif langvinns nýrnasjúkdóms og lokastigsnýrnabilunar ................. 15 

Áhrif á heilsutengd lífsgæði sjúklinga .......................................... 15 

Áhrif á sjúklinginn ........................................................................ 17 

Sjálfsbjörg og/eða sjálfsstjórn ....................................................... 18 



x 

Áhrif á fjölskyldur......................................................................... 19 

Heilbrigðisþjónusta fyrir nýrnasjúklinga ........................................... 21 

Þjónusta fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á Landspítala 22 

Hjúkrunarmeðferð/þjónusta .......................................................... 23 

Mat á árangri þjónustu .................................................................. 26 

Þróun hjúkrunarþjónustu á göngudeild á Landspítala ........................ 27 

Samantekt ........................................................................................... 30 

Aðferð ..................................................................................................... 31 

Aðferðafræði ...................................................................................... 31 

Gagnasöfnun og leitarorð ................................................................... 31 

Inntökuskilyrði og útilokun rannsókna .............................................. 32 

Inntökuskilyrði .............................................................................. 32 

Skilyrði við útilokun ..................................................................... 33 

Val á heimildum og gæði gagna......................................................... 33 

Gagnagreining .................................................................................... 34 

Siðferðileg álitamál ............................................................................ 35 

Niðurstöður ............................................................................................. 37 

Hvers konar hjúkrunarmeðferð/þjónusta er árangursrík fyrir fólk 

með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra? ....... 39 

Innihald hjúkrunar og hlutverk hjúkrunarfræðinga á göngudeild . 39 

Umsjónarhjúkrun .......................................................................... 40 

Hjúkrunarstýrð göngudeild ........................................................... 42 

Ráðgefandi sérfræðingur í hjúkrun nýrnasjúklinga ...................... 44 

Hjúkrun á göngudeild í þverfaglegri samvinnu ............................ 46 

Hvernig lýsir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og 

fjölskyldur þeirra reynslu sinni af nýrnasjúkdómi, heilbrigðis-

þjónustu og ákvarðanatöku um meðferð? .......................................... 48 

Reynsla af nýrnasjúkdómi og meðferð ......................................... 48 

Reynsla sjúklinga af sjálfseflingu á göngudeild ........................... 50 



xi 

Reynsla fjölskyldu af sjálfseflingu á göngudeild .......................... 52 

Reynsla tengd vali á meðferð ........................................................ 53 

Umræða ................................................................................................... 77 

Rannsóknarspurning 1 ........................................................................ 77 

Rannsóknarspurning 2 ........................................................................ 81 

Hagnýting verkefnisins ...................................................................... 84 

Styrkleikar og veikleikar verkefnisins ............................................... 86 

Tillögur að frekari rannsóknum ......................................................... 87 

Lokaorð ................................................................................................... 91 

Heimildaskrá ........................................................................................... 93 

Viðauki:  Mælitæki fyrir gæði greina .................................................... 107 

 

 



xii 



xiii 

 Myndayfirlit 

Mynd 1. Fræðilegur rammi hjúkrunarþjónustu fyrir langveika 
lungnasjúklinga   ........................................................................  28 

 

Töfluyfirlit 

Tafla 1. Skert nýrnastarfsemi – stigun langvinns nýrnasjúkdóms   ........  7 

Tafla 2. Rannsóknarspurning 1 – Töfluyfirlit   .......................................  38 

Tafla 3. Rannsóknarspurning 2 – Töfluyfirlit   .......................................  38 

Tafla 4. Algengar skammstafanir sem koma fyrir í töflum 5 og 6   ........  57 

Tafla 5. Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir 
fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra  ........  58 

Tafla 6. Greining á rannsóknum tengdum reynslu af 
heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um 
meðferð  .....................................................................................  69 

Tafla 7. Árangursrík hjúkrunarmeðferð/þjónusta – Ráðleggingar um 
hjúkrun sjúklinga í skilun og fjölskyldna þeirra   ......................  79 

Tafla 8. Árangursrík hjúkrunarmeðferð/þjónusta – Ráðleggingar um 
hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og 
fjölskyldna þeirra   .....................................................................  80 

Tafla 9. Reynsla sjúklinga og fjölskyldu af heilbrigðisþjónustu, 
sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð – Ráðleggingar um 
hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og 
fjölskyldna þeirra  ......................................................................  83 

 

 



xiv 

 

 



1 

Inngangur 

Fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm upplifir oft mikla streitu og fjölda einkenna 

tengda sjúkdómnum og þrátt fyrir miklar framfarir við meðferð hefur nýrnabilun 

gríðarlega neikvæð áhrif á lífsgæði.  Fyrir marga sjúklinga og fjölskyldur þeirra 

er það erfið reynsla þegar sjúklingur greinist með lokastigsnýrnabilun og byrjar í 

skilun.  Því er mikilvægt að skoða þá þekkingu sem er til um hvernig bæta megi 

hjúkrunarþjónustu á Landspítala fyrir væntanlega sjúklinga í skilun.  

Vísbendingar eru um að fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm sem fær 

einstaklingsmiðaða hjúkrunarþjónustu sem rekin er í samstarfi við þverfaglegt 

teymi snemma á sjúkdómsferlinum sé gagnleg.  Árangur lýsir sér m.a. í ánægju 

með þjónustu, sjúklingar taka virkari þátt í sjálfsumönnun tengdri meðferð 

(Molzahn o.fl., 2008), betri heilsutengdum lífsgæðum, betri sjúkdóma- og 

einkennastjórnun og fækkun dauðsfalla (Compton, Provenzano og Johnson, 

2002). 

Þetta verkefni er samþætt fræðilegt yfirlit (e. integrative review) á 

rannsóknum á hjúkrunarmeðferð og þjónustu fyrir fólk með langvinnan 

nýrnasjúkdóm og lokastigsnýrnabilun og fjölskyldur þeirra, ásamt rannsóknum 

sem lýsa reynslu þeirra af sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og vali á meðferð.  Þessi 

gerð yfirlits gefur möguleika á samþættingu fjölbreytilegra rannsókna þar sem 

tilgangur getur verið breytilegur, t.d. lýsing á flóknum hugtökum, kenningum og 

vandamálum sem eru mikilvæg fyrir hjúkrun og heilbrigðisþjónustu (Whittemore 

og Knafl, 2005).  Leitað var að rannsóknum sem lýsa árangursríkri 

hjúkrunarmeðferð eða þjónustu fyrir þennan hóp og sérstaklega þáttum sem geta 

gagnast við þróun slíkrar þjónustu.  Einnig var leitað að rannsóknum sem tengjast 

reynslu þeirra af sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og vali á meðferð.   Mikilvægi 

verkefnisins felst í því að koma með ráðleggingar um hjúkrun fólks með 
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langvinnan nýrnasjúkdóm og lokastigsnýrnabilun og fjölskyldur þeirra, sem 

byggja á gagnreyndri þekkingu um hjúkrun þessara einstaklinga.   

Langvinnum nýrnasjúkdómi er skipt í fimm stig, en á stigi fjögur þarf að huga 

að undirbúningi meðferðar vegna lokastigsnýrnabilunar sem er fimmta stigið.  

Miðstöð nýrnalækninga á Íslandi er á Landspítala og njóta fullorðnir 

nýrnasjúklingar umönnunar nýrnahjúkrunarfræðinga á Skilunardeild, Legudeild 

nýrnadeildar og Ígræðslugöngudeild.  Í tengslum við Landspítala er einnig í boði  

fræðslunámskeið sem kallast Nýrnaskóli sem fer fram 1-2 sinnum á ári og er 

ætlað nýrnasjúklingum og fjölskyldum þeirra áður en til meðferðar kemur vegna 

lokastigsnýrnabilunar.  Sjúklingar koma á Skilunardeild Landspítala í stutta 

kynningarheimsókn nokkru áður en þeir þurfa á skilun að halda.  Þá geta þeir átt í 

erfiðleikum með að taka á móti þeim upplýsingum sem eru mikilvægar á þessum 

tímamótum t.d. vegna álags og veikinda.  Þess utan hafa nýrnasjúklingar á stigi 

4-5, takmarkaðan aðgang að nýrnahjúkrunarfræðingum. 

Lagt er til í bandarískum klínískum leiðbeiningumum um mat og flokkun 

langvinns nýrnasjúkdóms, NKF K/DOQI (2002) að meðferð fólks með 

langvinnan nýrnasjúkdóm sem er að þróast yfir í lokastigsnýrnabilun sé veitt af 

þverfaglegu teymi.  Erlendis hefur verið þróuð göngudeildarþjónusta þar sem 

hjúkrunarfræðingar eru meðferðaraðilar í þverfaglegu teymi fyrir fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm og lokastigsnýrnabilun (stig 4-5), þ.e. sjúklinga sem 

eru væntanlegir í skilun (e. pre-dialysis) (Sijpkens, Berkhout-Byrne og Rabelink, 

2008).  Einnig hefur verið lýst góðum árangri og ánægju sjúklinga með slíka 

þjónustu (Heatley, 2008; Molzahn o.fl., 2008).   

Hjúkrunarstýrð þjónusta hefur verið þróuð á Landspítala fyrir nokkra hópa 

langveiks fólks.  Sýnt hefur verið fram á góðan árangur í megindlegum og 

eigindlegum rannsóknum ásamt starfsemisupplýsingum af hjúkrunarstýrðri 

þjónustu fyrir langveika lungnasjúklinga á Landpítala (Helga Jónsdóttir, Þorbjörg 

Sóley Ingadóttir, Bryndís S. Halldórsdóttir og Guðrún Halldórsdóttir, 2011).  Sú 

þjónusta byggir á líkani um samráð við skjólstæðing/fjölskyldu (e. partnership) 
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og verða ráðleggingar um hjúkrun nýrnasjúklinga á Landspítala ræddar í 

samhengi við þetta líkan.   

Hjúkrunarfræðingar geta gengt mikilvægu hlutverki í þjónustu við fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra, t.d. með þróun bættrar móttöku 

fyrir sjúklinga sem eru að byrja í skilun og/eða með því að þróa hjúkrunarstýrða 

göngudeildarþjónustu á Landspítala.  Mikilvægt er að skoða hvort vísbendingar 

komi fram í rannsóknum um að hægt sé að bæta hjúkrunarþjónustu fyrir þessa 

sjúklinga og fjölskyldur þeirra áður en slíkri þjónustu er komið á fót. 

Markmið 

Markmið verkefnisins er að setja fram tillögur um hjúkrun fólks með langvinnan 

nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra á Landspítala.  Til að draga fram þá 

þekkingu er:  1) Safnað þekkingu um hjúkrunarmeðferð/þjónustu sem gagnast 

hefur þessum hópi.  2) Safnað þekkingu um reynslu þeirra af sjúkdómi, 

heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um meðferð.  3) Greind og samþættuð 

þekking tengd hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir þennan hóp.   

Rannsóknarspurningar 

1. Hvers konar hjúkrunarmeðferð/þjónusta er árangursrík fyrir fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra? 

2. Hvernig lýsir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og 

fjölskyldur þeirra reynslu sinni af nýrnasjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og 

ákvarðanatöku um meðferð? 
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Fræðilegur bakgrunnur 

Hér eru kynntar helstu skilgreiningar á langvinnum nýrnasjúkdómi og 

lokastigsnýrnabilun ásamt því að sjúklingahópur verkefnisins er skilgreindur.  

Fjallað er um skilgreiningar á fjölskyldu og umönnunaraðilum en í verkefninu 

verða hugtökin notuð jöfnum höndum þó að í tilgangi og rannsóknarspurningu 

komi fyrir hugtakið fjölskylda.  Lýst er starfsemi nýrna og fjallað um langvinnan 

nýrnasjúkdóm og lokastigsnýrnabilun, algengi hans, áhættu, orsakir, einkenni og 

meðferð.  Síðan fylgir umfjöllun um áhrif sjúkdómsins á heilsutengd lífsgæði 

sjúklinga, einkennabyrði, reynslu þeirra af langvinnum nýrnasjúkdómi, meðferð 

og áhrif á sjálfsbjörg/sjálfsstjórn (e. self-care/self-management).  Einnig eru gerð 

að umtalsefni þau áhrif sem sjúkdómurinn hefur á fjölskyldu sjúklinga.  Lýst er 

heilbrigðisþjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm, hjúkrunarþjónustu, 

og aðferðum við mat á gæðum þjónustu.  Að lokum er umfjöllun um þróun 

hjúkrunarþjónustu á Göngudeild lungnadeildar á Landspítala sem byggir á líkani 

um samráð við skjólstæðing/fjölskyldu (e. partnership). 

Skilgreiningar 

Sjúklingarnir 

Áhersla í þessu verkefni er á hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 

4-5 og fjölskyldur þeirra.  Annars vegar er um að ræða sjúklinga sem eru kallaðir 

væntanlegir sjúklingar í skilun (e. pre-dialysis patients), þótt þeir fari ekki allir í 

skilun.  Sjúklingar geta komið tímabundið í skilun og fengið síðar ígrætt nýra, en 

einnig kemur fyrir að sjúklingar ákveða að þiggja ekki skilun.  Hins vegar er 

fjallað um sjúklinga með lokastigsnýrnabilun sem eru í skilun.  Rætt er um þann 

hóp jöfnum höndum sem sjúklinga í skilun, blóðskilun, heimablóðskilun eða 

kviðskilun, einnig blóðskilunarsjúklinga, kviðskilunarsjúklinga og fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm. 
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Fjölskylda/umönnunaraðilar  

Fjallað verður í þessu verkefni um fjölskyldur og umönnunaraðila fólks með 

langvinnan nýrnasjúkdóm jöfnum höndum.  Hugtakið fjölskyldu má skilgreina 

sem hóp einstaklinga sem bundinn er sterkum tilfinningalegum böndum, hafa 

tilfinningu fyrir að tilheyra hvort öðru og hafa löngun til að vera þátttakandi í lífi 

hvers annars (Wright, Watson og Bell, 1996). 

Þegar einstaklingar veikjast breytast oft hlutverk innan fjölskyldunnar, en 

umönnunaraðilar geta verið makar, börn, ættingjar, vinir eða nágrannar sem veita 

fullorðnum einstaklingi eða barni með langvinn veikindi nauðsynlega aðstoð 

(Schumacher, Beck og Marren, 2006).  Umönnunaraðili er sá sem hjálpar 

reglulega (daglega eða næstum daglega) öðrum nákomnum við nauðsynleg verk í 

daglegu lífi.  Þetta geta verið verk sem tengjast fjármálum, að komast á milli 

staða (akstur), versla, elda mat, heimilisverk, ásamt persónulegri umönnun eins 

og böðun, að klæða sig og ferðir á salerni (Zarit og Edwards, 2008).  

Umönnunaraðili eða óformlegur umönnunaraðili getur einnig verið sá sem fær 

ekki borgað fyrir að veita umönnun, hefur litla eða enga þjálfun til þess og er 

ekki skilgreindur sem heilbrigðisstarfsmaður, hann er einhver sem veitir aðstoð í 

neyð (Kane, Priester og Totten, 2005; Morris og Edwards, 2006).   

Langvinnur nýrnasjúkdómur og lokastigsnýrnabilun 

Langvinnur nýrnasjúkdómur getur verið langan tíma að þróast, jafnvel mörg ár 

eða áratugi (Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 2007) og getur hann 

verið til staðar í mörg ár án einkenna áður en hann er greindur (McCarley, 2006). 

Við skilgreiningu á langvinnum nýrnasjúkdómi er miðað við að 

gaukulsíunarhraði (GSH) sé lægri en 60 ml/mín/1,73m2 og/eða merki séu um 

skemmdir á nýrum samkvæmt þvag- eða myndgreiningarrannsóknum sem vara í 

meira en þrjá mánuði.  GSH er almennt talinn besti mælikvarði á nýrnastarfsemi 

(Sigurður Helgason, Ólafur Skúli Indriðason, Harpa Viðarsdóttir og Runólfur 

Pálsson, 2010).  Starfsemi nýrna er skipt í fimm stig eftir GSH, sjá töflu 1.  Á 
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stigi 1 er sjúkdómur með eðlilegum eða auknum GSH ásamt merkjum um 

nýrnasjúkdóm; á stigi 2 er væg lækkun á GSH ásamt merkjum um nýrnasjúkdóm; 

á stigi 3 er miðlungs lækkun á GSH; á stigi 4 er svæsin lækkun á GSH; og á stigi 

5 er talað um lokastigsnýrnabilun og þá er GSH komið niður fyrir 15 

ml/mín/1,73m2 (Sigurður Helgason o.fl., 2010; Ólafur Skúli Indriðason og 

Runólfur Pálsson, 2007). 

 

Tafla 1.  Skert nýrnastarfsemi – stigun langvinns nýrnasjúkdóms 

Stig Lýsing GSH (ml/mín/1,73m2) 

1 
Nýrnasjúkdómur með 
eðlilegum eða auknum GSH 

> 90 ásamt teiknum um 
nýrnasjúkdóm  

2 Væg lækkun á GSH 
60-89 ásamt teiknum um 
nýrnasjúkdóm  

3 A og B Miðlungslækkun á GSH 
30-59  
A:  45-59 
B:  30-44 

4 Svæsin lækkun á GSH  15-29 

5 Lokastigsnýrnabilun < 15 

Byggt á Sigurði Helgasyni o.fl. (2010). 
 

Starfsemi nýrna 

Meginhlutverk nýrna er útskilnaður úrgangsefna próteinefnaskipta og annarra 

utanaðkomandi efna í blóðinu.  Þau sjá einnig um að stýra jafnvægi á vatni, 

jónum, sýru og basa, ásamt því að stýra blóðvökvarúmmáli og blóðþrýstingi.  Í 

nýrunum fer einnig fram inkirtlastarfsemi, eins og framleiðsla hormóna á borð 

við renín, angíótensín II, prostaglandíns, erýtrópoietíns og 1,25-(OH)2D-vítamíns 

sem er virka formið af D-vítamíni (Kallenbach, 2012; Latham, 2006; Porth, 

2007).  Starfseining nýrna kallast nýrnungur (e. nephron) sem er eins konar 

síubúnaður og eru um milljón nýrnunga í hvoru nýra.  Þvagmyndun í nýrnungi er 
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þríþætt, þ.e. 1) síun blóðvökva í gauklum (e. glomerular filtration), 2) 

pípluendursog (e. tubular reabsorption), og 3) pípluseyti (e. tubular secretion) 

(Porth, 2007).  

Algengi langvinns nýrnasjúkdóms og lokastigsnýrnabilunar 

Þegar tekið er mið af skilgreiningu langvinns nýrnasjúkdóms hér að framan er 

tíðni hans 5-10% á Vesturlöndum (Ólafur Skúli Indriðason, Ingunn 

Þorsteinsdóttir og Runólfur Pálsson, 2007), og víða er litið á sjúkdóminn sem 

lýðheilsuvandamál (NKF K/DOQI, 2002; Ólafur Skúli Indriðason o.fl., 2007).  

Nýgengi lokastigsnýrnabilunar hefur aukist á heimsvísu (Kramer o.fl., 2009) og á 

það sama við hér á landi, en frá því meðferð hófst hér á landi 1968, til 1997 hafði 

nýgengi og algengi meðferðar við lokastigsnýrnabilun nærri tvöfaldast á hverjum 

áratug.  Þetta er þó minni fjölgun en á hinum Norðurlöndunum og stafar það helst 

af lágu nýgengi lokastigsnýrnabilunar af völdum gauklabólgu og skemmda í 

nýrum vegna sykursýki (Páll Ásmundsson og Runólfur Pálsson, 1999).  Ísland er 

meðal þeirra þjóða sem hefur lægsta tíðni nýrra tilfella lokastigsnýrnabilunar af 

völdum sykursýki (Páll Ásmundsson og Runólfur Pálsson, 1999; Stel, van de 

Luijtgaarden, Wanner og Jager, 2011). 

Hér á landi hefur fjöldi fólks í skilun sveiflast milli ára en að jafnaði fjölgar í 

skilun.  Fólki sem þurfti á langtímaskilunarmeðferð að halda hér á landi fjölgaði 

um 80% á árunum 2005 til 2011, en fjöldi nýrra sjúklinga árið 2005 var 21 og 

árið 2011 voru þeir 38 (Margrét Ásgeirsdóttir, Ólafur Skúli Indriðason, Runólfur 

Pálsson, Selma Maríusdóttir og Þórgunnur Hjaltadóttir, 2012).  Búist er við að 

fólki sem þarf meðferð vegna lokastigsnýrnabilunar haldi áfram að fjölga (Páll 

Ásmundsson og Runólfur Pálsson, 1999).  Þó svo að í sumum löndum hafi náðst 

að einhverju leiti að hægja á þróuninni, sérstaklega í eldri aldurshópunum, er það 

hugsanlega vegna mismunandi skilgreininga á lokastigsnýrnabilun milli landa 

(Kramer o.fl., 2009).  Í febrúar 2013 voru 54 sjúklingar í blóðskilun á Íslandi, 25 

í kviðskilun og 19 sjúklingar voru á lista yfir væntanlega sjúklinga í skilun á stigi 
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5 (GSH <15) og 9 væntanlegir sjúklingar voru á stigi 4 (GSH <30).  Spá um 

fjölgun sjúklinga í blóðskilun sem byggir á meðaltalsbreytingu milli síðastliðinna 

6 ára gerir ráð fyrir því að árið 2018 verði sjúklingar í blóðskilun 101 en árið 

2011 voru þeir 60 (Kolbrún H. Jónsdóttir, Margrét Ásgeirsdóttir, Sif 

Sumarliðadóttir og Þórgunnur Hjaltadóttir, 2012).   

Talið er að ástæða fjölgunar fólks með lokastigsnýrnabilun sé m.a. fjölgun 

aldraðra, auknar lífslíkur og bætt aðgengi að meðferð við lokastigsnýrnabilun 

(Ólafur Skúli Indriðason o.fl., 2007).  Einnig er talið að þessi fjölgun haldist í 

hendur við fjölgun sjúklinga með aðra langvinna sjúkdóma eins og háþrýsting, 

sykursýki, offitu og hjarta- og æðasjúkdóma (Ólafur Skúli Indriðason o.fl., 2007; 

Sigurður Guðmundsson og Runólfur Pálsson, 2006).     

Orsakir og áhætta 

Meginorsakir lokastigsnýrnabilunar á Íslandi eru gauklabólga af ýmsum toga, 

píplu- og millivefsbólga og háþrýstingsnýrnahersli (Ólafur Skúli Indriðason og 

Runólfur Pálsson, 2007), einnig geta orsakir verið, arfgeng blöðrunýru (e. 

polycystic kidney disease, PKD), sykursýkisnýrnamein (e. diabetic nephropathy), 

og aðrir sjúkdómar eins og bandvefssjúkdómar, æðasjúkdómar og Alport 

heilkenni (Páll Ásmundsson og Runólfur Pálsson, 1999).   

Helstu áhættuþættir fyrir þróun langvinns nýrnasjúkdóms eru: háþrýstingur, 

hjarta- og æðasjúkdómar, prótínmiga, reykingar, afrískur uppruni eða asískur 

kynþáttur, langvarandi meðferð með bólgueyðandi giktarlyfjum og þvagteppa 

(Sigurður Helgason o.fl., 2010).   

Birtingarmynd 

Einkenni langvinns nýrnasjúkdóms er skert nýrnastarfsemi vegna óafturkræfra 

skemmda.  Þetta getur verið hægfara hnignun á nýrnastarfsemi en varanleg 

nýrnabilun getur einnig stafað af örmyndun eftir bráða nýrnasjúkdóma, t.d. æða- 

eða gauklabólgu (Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 2007).      

Langvinnur nýrnasjúkdómur á stigi 4 einkennist af byrjandi líkamlegum 
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einkennum eins og hækkun á kreatíni í sermi, þreytu, bólgu eða þrota, t.d. á 

höndum, fótum (ökklum) og/eða kringum augu en þar verður þroti oft fyrst 

merkjanlegur.  Fólk getur kvartað um bakverki, minni matarlyst, breytingu á 

þvaglátum, blóðþrýstingur hækkar og meltingarstarfsemi verður hægari.  Oft eru 

óeðlilegar niðurstöður úr blóðprufum frá mörgum lífærakerfum og fólk byrjar að 

upplifa væg einkenni, t.d. þreytu og minni matarlyst (McCarley, 2006).   

Þvageitrunarheilkenni (e. uremic syndrome) er birtingarmynd lokastigs-

nýrnabilunar (stig 5) og samanstendur það af einkennum sem orsakast af 

eitrunaráhrifum vegna hækkunar á köfnunarefnisúrgangi (e. nitrogenous wastes) 

og öðrum úrgangi í blóðinu (Pendse, Singh og Zawada, 2007; Porth, 2007).  Flest 

þvageitrunareinkenni koma ekki fram fyrr en tveir þriðju af nýrungunum eru 

óstarfhæfir en á þessu stigi byrja úrgangsefnin að hlaðast upp í blóði.  Þetta stig 

einkennist af  breytingu á vökva, jóna og sýru og basa jafnvægi, skertri starfsemi 

nýrna sem kemur fram í háþrýstingi, blóðleysi, beinsjúkdómum, og öðrum 

áhrifum þvageitrunar á líkamsstarfsemi eins og heilabólga af völdum 

þvageitrunar (e. uremic encephalopathy), útlægri taugabólgu (e. peripheral 

neuropathy) og kláða.  Í upphafi geta einkenni þvageitrunar verið lúmsk eins og 

máttleysi, þreyta, ógleði og sinnuleysi.  Alvarlegri einkenni geta falist í mjög 

miklu máttleysi, tíðum uppköstum, svefnhöfgi og rugli.  Ef fólk er ekki 

meðhöndlað leiðir það til meðvitundarleysis og dauða (Porth, 2007). 

Fylgikvillar langvinns nýrnasjúkdóms koma í mörgum tilfellum fram þegar 

GSH fer niður fyrir 50-60 ml/mín/1,73m2.  Þeir helstu eru háþrýstingur, bjúgur, 

blóðleysi, truflanir á kalsíum- og fosfatjafnvægi, hyperkalemía, efnaskiptasýring 

og vannæring (McCarley, 2006; Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 

2007).  Þessir fylgikvillar geta leitt af sér fjölda einkenna sem sjúklingar með 

lokastigsnýrnabilun þurfa að kljást við. 
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Meðferð   

Markmið meðferðar langvinns nýrnasjúkdóms er að hægja á þróun sjúkdómsins, 

meðhöndla fylgikvilla og meðhöndla þvageitrunarheilkenni ef og þegar það gerir 

vart við sig.  (Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 2007).  Markmið 

skilunar er að fjarlægja úrgangsefni, sölt og vökva sem safnast fyrir í líkamanum 

vegna nýrnabilunarinnar (Latham, 2006).  Að auki er markmið skilunar að lengja 

líf sjúklinga með lokastigsnýrnabilun, fækka legudögum á sjúkrahúsi og bæta 

lífsgæði þeirra þar sem nýrnabilunin skerðir lífsgæði og minnkar lífslíkur 

(Merkus o.fl., 1999; Ólafur Skúli Indriðason o.fl., 2007).   

Meðferðarmöguleikar fólks með lokastigsnýrnabilun felast í nýrnaígræðslu og 

skilun (kviðskilun eða blóðskilun).  Einnig kemur til greina meðferð sem miðar 

að því að halda einkennum nýrnabilunar í lágmarki án skilunar til lífsloka.   

Fræðilegar heimildir kalla þá meðferð ýmist líknarmeðferð (e. palliative; e. 

conservative) eða stuðningsmeðferð (e. supportive) (Porth, 2007).  Hér verður 

hugtakið líknarmeðferð notað þegar rætt er um þessar meðferðir.  

Nýrnaígræðsla 

Nýrnaígræðsla er besti kosturinn þótt aðeins fáir sjúklingar hafi þann möguleika, 

sérstaklega vegna skorts á nýrum til ígræðslu (Margrét B. Andrésdóttir og 

Runólfur Pálsson, 2000).  Við ígræðslu er heilbrigðu nýra annað hvort frá lifandi 

gjafa eða úr látnum einstaklingi komið fyrir með skurðaðgerð í lífæraþega.  Bæði 

nýrnaþegi og gjafi þurfa að gangast undir töluverðar rannsóknir áður en til 

skurðaðgerðar kemur (RNAO, 2009). 

Ígræðsla á nýra úr lifandi gjafa fer fram á Landspítala og er gjafinn oftast 

nákominn ættingi sjúklings.  Sumir sjúklingar geta fengið ígrætt nýra úr látnum 

einstaklingi en áður þarf sjúklingurinn að gangast undir fjölda rannsókna til að 

tryggja að hann geti tekið á móti ígræddu nýra.  Síðan þarf ígræðslusjúkrahúsið 

að veita samþykki sitt fyrir ígræðslunni, en þá getur tekið við mislöng bið eftir 

nýra sem passar viðkomandi sjúklingi.  Fyrir Íslendinga fer ígræðsla nýra úr 
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látnum einstaklingi fram á Sahlgrenska sjúkrahúsinu í Gautaborg í Svíþjóð.  

Undirbúningur og eftirlit með líffæraþegum og líffæragjöfum fer fram á 

Ígræðslugöngudeild Landspítala bæði fyrir og eftir ígræðslu.  Þar starfar 

þverfaglegt teymi fagfólks sem hefur umsjón með ígræðsluferlinu.  Nýrnaþegar 

þurfa á ævilangri ónæmisbælandi meðferð að halda og má rekja helstu fylgikvilla 

ígræðslu til þeirrar lyfjameðferðar (Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 

2007).  Höfnun á ígræddu nýra getur átt sér stað hvenær sem er og geta þá þeir 

sjúklingar þurft á skilun að halda um skamma hríð eða til langframa (RNAO, 

2009).    

Skilun 

Skilun er lífsnauðsynleg meðferð sem veitt er fólki með lokastignýrnabilun og 

þarf fólk á meðferðinni að halda ævilangt, nema þeir sem hafa möguleika á 

ígræddu nýra.  Skilun felur í sér hreinsun á blóði fólks með hjálp flókinna tækja 

og lausna, og getur þetta annars vegar verið blóðskilun (e. hemodialysis) eða 

kviðskilun (e. peritoneal dialysis).  Markmið skilunar er m.a. að fjarlægja 

úrgangsefni úr blóðinu og koma á eðlilegu jafnvægi vökva- og jóna (LaRocco, 

2011).  Blóðskilun á skilunardeild og kviðskilun eru þær meðferðir sem hafa 

verið í boði hér á landi fyrir sjúklinga með lokastigsnýrnabilun ásamt 

nýrnaígræðslu.   

Fyrsta blóðskilunin var framkvæmd hér á landi 15. ágúst 1968 á Landspítala 

(Páll Ásmundsson og Runólfur Pálsson, 1999).  Skilunardeild Landspítala er eina 

deild sinnar tegundar á Íslandi.  Við blóðskilun er blóði dælt út úr líkamanum og 

fer síðan í gegnum síu, öðrum megin himnunnar er blóðleiðin og hinum megin er 

skilunarvökvinn.  Jónir og vökvi komast í gegnum holur á himnunni sem er 

hálfgegndræp með dreifingu (e. diffusion) og yfir í skilvökvann á meðan stærri 

efni eins og rauð blóðkorn og albúmín komast ekki í gegnum himnuna (Latham, 

2006; Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 2007).  Til þess að 

blóðskilun geti farið fram þurfa sjúkingar að hafa æðaaðgengi, sem getur verið 
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æðaleggur, graftur sem er gerviæð eða fistil sem er algengasta æðaaðgengið hjá 

blóðskilunarsjúklingum.  Æðaaðgengi fæst með því að í skurðaðgerð er slagæð 

tengd við bláæð og þannig verður til æðafistill sem hægt er að stinga í við 

blóðskilun (Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 2007).  Helstu 

fylgikvillar blóðskilunar er blóðþrýstingsfall meðan á meðferð stendur og 

vandamál tengd æðaaðgengi, s.s. blæðingar og sýkingar (Ólafur Skúli Indriðason 

og Runólfur Pálsson, 2007).  Algengast er að blóðskilun sé framkvæmd þrisvar 

sinnum í viku og í 4 klst. í senn (Ólafur Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 

2007).   

Heimablóðskilun (e. home hemodialysis) er ein útfærsla blóðskilunar sem er 

framkvæmd á heimili sjúklings og tæknin við hana er sú sama og við hefðbundna 

blóðskilun á skilunardeild nema í stað hjúkrunarfræðinga þá er það sjúklingurinn 

sjálfur og/eða umönnunaraðili hans sem sjá um blóðskilunina.  Lítil áhersla hefur 

verið á heimablóðskilun hér á landi og hafa örfáir sjúklingar verið í 

heimablóðskilun og hafa þeir nær allir búið á landsbyggðinni.  Rætt hefur verið 

um það undanfarin ár að hvetja sjúklinga til að vera í heimablóðskilun en ekkert 

hefur orðið úr því, hugsanlega er það vegna kostnaðar, en samkvæmt 

kostnaðargreiningu Kolbrúnar H. Jónsdóttur o.fl. (2012) reyndist heima-

blóðskilun töluvert dýrari en blóðskilun á Skilunardeild Landspítala.  Engin 

sjúklingur er í heimablóðskilun um þessar mundir.   

Í nágrannalöndunum er sums staðar boðið upp á sjálfsbjargarblóðskilun á 

skilunardeild (e. self-care dialysis), þar sem gert er ráð fyrir virkri þátttöku 

sjúklinga í skilunarmeðferðinni og sjá þá sjúklingarnir um hluta eða alla 

blóðskilunina sjálfir.  Verkefnin sem sjúklingarnir sinna geta verið allt frá því að 

setja nálar í sig sjálfir eða sjá um alla meðferðina, þ.e. undirbúning á vél, meta 

vökvaaftekt, eftirlit, t.d. með blóðþrýstingi meðan á meðferð stendur, ljúka 

meðferð og að ganga frá.  Þessi meðferð fer fram á skilunardeild og getur 

sjúklingurinn fengið aðstoð frá starfsfólki eftir þörfum hvers og eins (Simmons, 

2009).   
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Kviðskilun er framkvæmd í heimahúsi og sjá sjúklingar um þá meðferð sjálfir 

eða fá aðstoð frá umönnunaraðila.  Til þess að kviðskilun geti farið fram þurfa 

sjúklingar að hafa kviðskilunarlegg sem er lagður inn í kviðarholið í lítilli 

skurðaðgerð.  Hann er hafður þar eins lengi og þörf er á honum (Ólafur Skúli 

Indriðason og Runólfur Pálsson, 2007).  Við kviðskilun eru úrgangsefni úr blóði 

fjarlægð inni í líkamanum í gegnum háræðar í lífhimnunni sem er notuð sem sía.  

Kviðskilunarvökvi er látinn renna inn í líkamann í gegnum kviðskilunarlegg og 

úrgangsefni færast með dreifingu úr háræðunum í lífhimnunni yfir í 

kviðskilunarvökvann.  Algengast er að það séu notaðir tveir lítrar af vökva í hvert 

sinn og eru pokaskipti framkvæmd fjórum sinnum yfir daginn eða ef notuð er 

kviðskilunarvél þá sér vélin um að skipta um vökva í kviðnum nokkrum sinnum 

yfir nótt.  Sjúklingar tengja sig þá við vélina á hverju kvöldi og hún vinnur 

meðan þeir sofa.  Helstu fylgikvillar sem fylgja kviðskilun eru sýkingar, einkum 

við húðop þar sem kviðskilunarleggur fer inn í kviðinn og lífhimnubólga (Ólafur 

Skúli Indriðason og Runólfur Pálsson, 2007). 

Líknarmeðferð 

Þegar rætt er um líknarmeðferð hjá fólki með lokastigsnýrnabilun er venjulega 

miðað við að sjúklingur eða fjölskylda fyrir hönd sjúklings ákveði að hann fari 

ekki í skilun eða ákveðið er að hætta skilun (RNAO, 2009).  Vitnað er í 

skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar (WHO, 2002) í klínískum 

leiðbeiningum um líknarmeðferð á Landspítala:  

... líknarmeðferð (e. palliative care) [er] meðferð sem miðar að því að bæta 

lífsgæði sjúklinga sem eru með lífshættulega sjúkdóma (life-threatening) og 

fjölskyldna þeirra og felst meðferðin í að fyrirbyggja og draga úr líkamlegri, 

sálfélagslegri og andlegri þjáningu. Líknarmeðferð getur átt við snemma á 

veikindatímabilinu samhliða læknandi meðferð.  

(Jón Eyjólfur Jónsson o.fl., 2009, bls. 11) 
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Þar er einnig lýst aðstæðum þar sem líknarmeðferð hefur aukið vægi og eru 

sjúklingar með nýrnasjúkdóma nefndir þar.  Þá eru sérstaklega nefndir sjúklingar 

í skilun, sjúklingar með nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og sjúklingar sem ekki eru 

taldir hæfir í skilun (Jón Eyjólfur Jónsson o.fl., 2009).  

Áhrif langvinns nýrnasjúkdóms og lokastigsnýrnabilunar 

Eftir að langvinnur nýrnasjúkdómur greinist er hann til staðar alla æfi og getur 

fólk upplifað ýmis konar einkenni vegna nýrnasjúkdóms, meðferðar og annarra 

sjúkdóma (Cleeland, 2007; Curtin, Mapes, Schatell og Burrows-Hudson, 2005).  

Það að viðhalda vellíðan eða halda einkennum niðri er barátta við að halda 

jafnvægi á milli meðferða og um leið að halda einhverjum lífsgæðum (Larsen, 

2006).     

Áhrif á heilsutengd lífsgæði sjúklinga 

Þegar talað er um lífsgæði í tengslum við heilbrigði (e. health-related quality of 

life) er átt við heilbrigði og líkamlega virkni, andlega vellíðan, almenna skynjun 

á heilbrigði, virkni í hlutverki og félagslega virkni (Schirm, 2006).  Heilsutengd 

lífsgæði byggja á mati fólks á áhrifum heilsu og sjúkdóma á líðan sína og færni 

(Tómas Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn Tómasson og Erla Grétarsdóttir, 

2000).   

Við samanburð á heilsutengdum lífsgæðum blóðskilunarsjúklinga og 

kviðskilunarsjúklinga kom í ljós að mat sjúklinga í hefðbundinni blóðskilun var 

að meðaltali marktækt verra en þeirra síðarnefndu á öllum þáttum SF-36 

mælitækisins (Timmers o.fl., 2008; Zhang, Cheng, Zhu, Sun og Wang, 2007) 

nema á mati þeirra á líkamlegri virkni og líkamlegum áhrifum á virkni í hlutverki 

þar sem ekki var marktækur munur (Zhang o.fl., 2007).  Hjá Timmers o.fl. 

(2008) var mat sjúklinga í báðum skilunarhópunum á heilsutengdum lífsgæðum 

verra en viðmiðunarhóps almennra borgara, fyrir utan mat á andlegri heilsu og 

verkjum, sem var álíka hjá kviðskilunarsjúklingum og almenningi (Timmers o.fl., 

2008).  Þegar borin voru saman heilsutengd lífsgæði sjúklinga í blóðskilun, 
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kviðskilun og einstaklinga með ígrætt nýra kom í ljós að einstaklingar með ígrætt 

nýra mátu heilsutengd lífsgæði sín betri en sjúklingar í blóðskilun og kviðskilun 

nema í mati þeirra á verkjum (Lee, Morgan, Conway og Currie, 2005).  Ageborg, 

Allenius og Cederfjäll (2005) lýsa niðurstöðum rannsóknar þar sem sjúklingar í 

heimablóðskilun meta heilsutengd lífsgæði sín betri en hinir blóðskilunar-

sjúklingarnir, fyrir utan verki og almenna heilsu.   

Meðal skilunarsjúklinga Kontodimopoulos, Pappa og Niakas (2009) reyndust 

karlmenn og yngri sjúklingar með almennt betri heilsutengd lífsgæði en konur og 

eldri sjúklingar.  Einnig kom fram munur á heilsutengdum lífsgæðum milli kynja 

hjá  Molsted, Aadahl, Schou og Eidemak (2004), þar sem karlmenn reyndust með 

marktækt betri útkomu en konur þegar spurt var um líkamleg áhrif á virkni í 

hlutverki, almenna heilsu og félagslega virkni.   

Breytingar á heilsutengdum lífsgæðum skilunarsjúklinga, fyrsta árið þeirra í 

skilun voru metnar í rannsókn Loos-Ayav o.fl. (2008).  Bornir voru saman annars 

vegar sjúklingar í heimablóðskilun, sjálfsbjargarblóðskilun á skilunardeild og 

kviðskilun og hins vegar sjúklingar í hefðbundinni blóðskilun á skilunardeild. 

Heilsutengd lífsgæði hópanna voru metin álíka mikil í byrjun, fyrir utan að 

sjúklingarnir í blóðskilun voru ekki í vinnu og komu verr út hvað varðar 

líkamlega virkni.  Eftir eitt ár í skilun mældist byrði sjúkdóms minni hjá 

sjúklingum í sjálfsbjargarskilun á skilunardeild, heimablóðskilun og kviðskilun, 

einnig reyndust þeir með færri aukaverkanir nýrnasjúkdóms, vitsmunaleg virkni 

(e. cognitive function) þeirra var meiri og andleg líðan í hlutverki (e. role-

emotional) betri (Loos-Ayav o.fl., 2008).        

Almennt má segja að sjúklingar í hefðbundinni blóðskilun meti heilsutengd 

lífsgæði sín verst af öllum hópunum í samanburðinum (Ageborg o.fl., 2005; 

Cleary og Drennan, 2005; Kontodimopoulos o.fl., 2009; Lee o.fl., 2005; Loos-

Ayav o.fl., 2008; Molsted o.fl., 2004; Timmers o.fl., 2008; Zhang o.fl., 2007).  

Sjúklingar með ígrætt nýra meta heilsutengd lífsgæði sín best þegar miðað er við 

sjúklinga í blóðskilun og kviðskilun (Lee o.fl., 2005).  Margir sjúklingar eiga 
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ekki möguleika á að fá ígrætt nýra og því er mikilvægt að vanda val meðferðar 

hjá þeim, m.a. með tilliti til heilsutengdra lífsgæða, en einnig geta margir aðrir 

þættir haft áhrif á líðan sjúklinga.   

Áhrif á sjúklinginn  

Langvinnur nýrnasjúkdómur og lokastigsnýrnabilun hefur margvísleg áhrif á 

sjúklinga.  Lýst er m.a. mikilli einkennabyrði hjá sjúklingum í blóðskilun og 

hefur hún gríðarlega neikvæð áhrif á allar hliðar heilsutengdra lífsgæða þeirra 

(Davison og Jhangri, 2010).  Jablonski (2007) fékk sjúklinga í blóðskilun til að 

lýsa reynslu sinni af 11 mismunandi einkennum eins og þreytu, kláða, höfuðverk, 

svefnvandamálum, liðverkjum, sinadrætti, mæði, brjóstverk, ógleði/uppköstum, 

kviðverkjum, máttleysi og öðru ótilgreindu einkenni sem sjúklingar gátu valið 

um.  Sjúklingarnir lýstu því að alvarlegustu einkennin hjá þeim væru mismunandi 

tegundir af óþægindum/verkjum (sinadráttur, kláði og liðverkir).  Algengasta 

einkennið hjá þeim var vöðvamáttleysi og stóð það lengst yfir.  Þetta einkenni var 

til staðar flest alla daga og stóð yfir mest allan daginn.  Algengustu einkennin og 

þau sem stóðu lengst yfir voru mismunandi tegundir af óþægindum/verkjum 

(sinadráttur, liðverkir og kviðverkir) ásamt einkennum sem tengdust orku 

(svefnvandamál) og vöðvamáttleysi.  Þessi einkenni komu fyrir annan hvern dag 

og/eða alla daga og þegar þau komu stóðu þau yfir í hálfan dag.  Mestri 

neyð/truflun ollu einkenni sem tengdust verkjum og orku og var vöðvamáttleysi 

metið versta einkennið síðan brjóstverkur, liðverkir, sinadráttur og 

svefnvandamál.  Sjúklingar sem höfðu nokkur einkenni saman greindu frá verri 

heilsutengdum lífsgæðum en hinir sem höfðu færri einkenni (Jablonski, 2007).   

Markmið rannsóknar Ekelund og Andersson (2007) var að skýra 

læknisfræðilega, sálfræðilega og sálfélagslega þætti sem reynast nýrnasjúklingum 

sérstaklega streituvaldandi og meta áhrif slíkra þátta á sjúklinga sem voru 

væntanlegir í skilun og þeirra sem voru í skilun (blóðskilun eða kviðskilun).  Þar 

kemur fram að meira en 60% sjúklinga í skilun kvörtuðu yfir svefnvandamálum, 
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áhrifum á kynlöngun og vanhæfni til að vinna.  Áhrif á kynlöngun var eini 

þátturinn sem meira en 40% sjúklinga sem voru væntanlegir í skilun kvörtuðu 

um.  Þreyta var algengasta vandamálið og kom það fyrir hjá meira en 70% 

þátttakenda bæði sjúklingum í skilun og þeim sem voru væntanlegir í skilun, og 

það var ekki marktækur munur á milli hópanna.  Að meðaltali voru 

streituvaldandi þættir marktækt verri hjá sjúklingum í skilun, og voru það þættir 

eins og svefntruflanir, kláði í húð, erfiðleikar tengdir atvinnu, þreyta, takmarkanir 

í tengslum við frítíma/ferðalög og sinadráttur (Ekelund og Andersson, 2007).   

Sjúklingar í blóðskilun hafa lýst upplifun sinn af aðstæðum sínum sem 

tilvistarkreppu sem fólst í takmörkunum í tengslum við tíma og rúm og var það 

mikilvægur þáttur sem fylgdi því að vera með lokastigsnýrnabilun.  Sjúklingarnir 

upplifðu einnig tilfinningalega fjarlægð í samskiptum við starfsfólk.  Að auki 

lýstu þeir upplifun sinni af því að vera auðsæranlegir bæði í tengslum við 

sjúkdóminn og það að vera háður starfsfólkinu (Hagren, Pettersen, Severinsson, 

Lützén og Clyne, 2001).  Sömu höfundar lýstu í annarri rannsókn þjáningu 

sjúklinga í blóðskilun vegna lokastigsnýrnabilunar sem fól í sér frelsisskerðingu, 

þeir litu á blóðskilunarvélina sem líflínu og upplifðu þeir sig háða vélinni og 

umönnunarstarfsfólki.  Einnig upplifðu þeir blóðskilunina tímafreka og þreytandi 

og hafði meðferðin áhrif á hjónaband, fjölskyldu og félagslíf.  Léttir eða minnkun 

á þjáningu gat fengist með því að sætta sig við blóðskilunarvélina og vera 

viðurkenndur sem einstaklingur af umönnunarstarfsfólki (Hagren, Pettersen, 

Severinsson, Lützén og Clyne, 2005).    

Sjálfsbjörg og/eða sjálfsstjórn 

Sjúklingar í skilun þurfa til langs tíma að bera ábyrgð á sjálfsumönnun tengdri 

meðferð og sjúkdómi eins og að framfylgja flóknum meðferðafyrirmælum, svo 

sem takmörkunum á fæði og vökva, hafa stjórn á lyfjameðferð, blóðskilun og 

umönnun aðgengis.  Jafnframt þurfa sjúklingarnir að hafa þekkingu á 

sjúkdómnum og geta metið hvenær aðstoðar sé þörf (Simmons, 2009). 
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Sjálfsstjórn er sérstaklega mikilvæg hjá sjúklingum með langvinn 

veikindi/sjúkdóma, þar sem aðeins sjúklingurinn einn getur verið ábyrgur fyrir 

umönnun frá degi til dags til lengri tíma.  Sjálfsbjörg og/eða sjálfsstjórn sjúklinga 

með lokastigsnýrnabilun er lykilatriði í því að þeir séu virkir í þjóðfélaginu þrátt 

fyrir erfiðan sjúkdóm.  Samkvæmt Lorig og Holman (2003) er markmið 

sjálfsstjórnar að lágmarka áhrif langvinnra veikinda/sjúkdóms á líkamlegt ástand 

og virkni og að gera fólki kleift að takast á við sálræn áhrif veikinda (Rijken, 

Jones, Heijmans og Dixon, 2008), en þetta er eitt meginmarkmiðið í umönnun 

langveikra sjúklinga.     Niðurstöður rannsókna benda til þess að ef sjúklingar eru 

virkir þátttakendur í eigin umönnun og meðferð felist árangurinn í betri 

sjúkdómastjórnun (Curtin o.fl., 2005).   

Geta til sjálfsumönnunar er mikilvægur þáttur þegar ákvörðun er tekin hvort 

fólk fái skilun á heimili eða skilunardeild.  Forsendum fyrir sjálfsumönnun fólks 

sem sér um flókna tæknilega meðferð á heimili er lýst hjá Fex, Ek og Söderhamn 

(2009) sem reyndist vera stuðningur frá faglegum umönnunaraðila og nákomnum 

umönnunaraðilum, vitsmunaleg geta fólks og jákvætt viðhorf til lífsins.  

Sjálfsumönnun við þessar aðstæður fól í sér lærdóm, að lifa heilbrigðu lífi, vera 

skipulagður og aðlagast tækninni, ásamt því að upplifa sig á sama tíma bundinn 

og frjálsan (Fex o.fl., 2009).  Sjálfsstjórn þar sem einstaklingar í samvinnu við 

heilbrigðisstarfsfólk taka aukna ábyrgð á ákvörðunum um eigið heilbrigði lofar 

góðu í sambandi við betri heilsu sjúklinga og minni kostnað heilbrigðiskerfis 

(Creer og Holroyd, 2006).   

Áhrif á fjölskyldur 

Sjúklingar í skilun eru oft háðir fjölskyldu sinni með ýmsa hluti í daglegu lífi eins 

og framfærslu, ábyrgð á rekstri heimilis og þætti sem snerta persónubundna 

umönnun sjúklinga á heimili (Kane o.fl., 2005; Pelletier o.fl., 2006).  Þetta getur 

valdið miklu álagi á fjölskyldur eða umönnunaraðila sjúklinga sem geta þá 

upplifað erfiðleika tengda veikindum og umönnun sinna nánustu.  Fram kemur í 
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rannsókn Beanlands o.fl. (2005) þar sem umönnun fjölskyldu og vina sjúklinga í 

skilun var skoðuð, að umönnunaraðilar lýstu sérstökum verkefnum.  Þessi 

verkefni gátu verið tengd skiluninni sjálfri, stjórnun á mataræði, lyfjum, 

einkennum og einnig stjórnun á persónulegum þörfum.  Umönnunaraðilar deildu 

líka með sér fjölda sameiginlegra umönnunarhæfileika og umönnunaratferla sem 

voru studd með kunnáttu sem þeir höfðu öðlast í umönnunarhlutverkinu.  

Umönnunaratferlum var skipt niður í fimm meginþætti:  Mat/eftirlit sem gat m.a. 

verið með ástandi sjúklingsins og þróun sjúkdóms; það að vera talsmaður sem gat 

falið í sér að gæta hagsmuna sjúklings; það að vera allsherjarreddari gat falið í sér 

að vera með fleiri en eitt verkefni í gangi; það að vera rútíneraður gat falið í sér 

að umönnunaraðilar höfðu þróað ákveðna verkferla við umönnunina sem þeir 

endurtóku og auðvelduðu þeim lífið og það að vera leiðbeinandi sem gat m.a. 

falið í sér leiðbeiningar varðandi sjálfsumönnun hjá sjúklingi (Beanlands o.fl., 

2005).  

Reynslu umönnunaraðila sjúklinga í blóðskilun af umönnun sinna nánustu er 

lýst í rannsókn Ziegert, Fridlund og Lidell (2009) þar sem daglegt líf þeirra er 

flokkað í þrjár tegundir af tíma: brotakenndan tíma, innihaldslausan tíma eða 

ótruflaðan/samfelldan tíma.  Brotakenndur tími var greindur vegna umönnunar á 

heimili og þeirrar ábyrgðar sem umönnunaraðilar báru á heilsu sjúklings.  

Innihaldslaus tími einkenndist af tómleika og óvissu tengdri áætlunum þeirra um 

framtíð sem olli fækkun á sameiginlegum þáttum daglegs lífs á meðan 

ótruflaður/samfelldur tími einkenndist af slökun og bata hjá umönnunaraðilum 

sem sjaldan kom fyrir (Ziegert o.fl., 2009). 

Eldri grein sömu höfunda byggði á gögnum úr áðurnefndri rannsókn og lýsir 

niðurstöðum úr efnisgreiningu úr viðtölum við maka skilunarsjúklinga.  Þar 

kemur fram að makar skilunarsjúklinga upplifðu mikla erfiðleika (e. 

arduousness) þegar daglegt líf þeirra gekk út á það að annast sjúklinginn á 

kostnað þeirra eigin heilsu.  Makarnir sýndu einnig þrautseigju (e. exhibited 

stamina) og hugsuðu lítt um sína eigin heilsu þegar þeir einbeittu sér að 
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sjúklingnum og velferð hans og gerðu lítið úr eigin ástandi.  Makarnir upplifðu 

sjálfstæði í daglegu lífi þegar þeim gafst tækifæri á að hugsa um sjálfa sig og 

eigin heilsu, þá voru þeir afslappaðri og ánægðari, og það hafði verndandi áhrif á 

heilsu þeirra (Ziegert, Fridlund og Lidell, 2006).   

Blogg og Hyde (2008) skoðuðu upplifun maka sjúklinga í heimablóðskilun af 

umönnun sjúklinganna og greindu fjögur þemu:  Samþykki (e. acceptance) fólst í 

að umönnunaraðilar aðlöguðust fljótt að því að hafa blóðskilunarvélina á 

heimilinu.  Kvíði hjá umönnunaraðila (e. carer anxiety) sem lýsti sér í þeim 

áhyggjum sem umönnunaraðilar höfðu af því að þurfa að setja nálar í handlegg 

maka sem þeir voru tilfinningalega tengdir.  Einnig olli hætta á aukaverkunum 

meðferðar stöðugri spennu hjá þeim.  Kvíði hjá umönnunaraðilum vegna fleiri 

annarra sjúkdóma hjá sjúklingi (e. co-morbidities increse carer stress) fól í sér að 

önnur heilsufarsvandamál hjá sjúklingi voru aukin byrði af heimablóðskilun.  

Áhrif á lífsstíl (e. lifestyle consequences) vegna umönnunar sjúklings í 

heimablóðskilun voru ekki eingöngu bundin við verkefni, þau höfðu einnig áhrif 

á félagslega og fjárhagslega velferð umönnunaraðila og fjölskyldu þeirra.  Þrátt 

fyrir þekkingu á áhrifum langvinns nýrnasjúkdóms á fjölskyldur sjúklinganna er 

mjög lítið af rannsóknum að finna í gagnasöfnum á áhrifum fræðslu og 

stuðningsmeðferðar fyrir umönnunaraðila langveikra nýrnasjúklinga eins og 

kemur fram hjá Tong, Sainsbury og Craig (2008). 

Heilbrigðisþjónusta fyrir nýrnasjúklinga 

Wagner o.fl. (2001) benda á að vaxandi fjöldi fólks þjáist af alvarlegum 

langvinnum veikindum þar sem margar hindranir geta verið á vegi þeirra ekki síst 

vegna þess að heilbrigðisþjónustan mætir oft ekki þörfum þeirra, t.d. fyrir 

stuðning og fræðslu.  Ein helsta ástæðan fyrir því kann að vera misræmi milli 

þarfa sjúklinga og að heilbrigðiskerfið er að miklu leiti hannað fyrir bráð 

veikindi.  Margt bendir til þess að þörf sé á breytingum við umönnun langveikra 

(Wagner o.fl., 2001), en meðferð fólks með flókin langvinn vandamál byggist á 
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þverfaglegu samstarfi margra fagaðila (Sigurður Guðmundsson og Runólfur 

Pálsson, 2006).  Samkvæmt bandarískum klínískum leiðbeiningum NKF 

K/DOQI (2002) felst mat og meðferð langvinns nýrnasjúkdóms á stigi fjögur í 

undirbúningi fyrir lokastigsnýrnabilun og mælst er til að meðferð fólks með 

langvinnan nýrnasjúkdóm sé veitt af þverfaglegu teymi.  Í leiðbeiningum frá 

breska heilbrigðisráðuneytinu Department of Health (2004) er einnig mælt með 

að fólk með langvinna nýrnasjúkdóma fái þjónustu frá þverfaglegu nýrnateymi 

að minnsta kosti einu ári áður en þeir þurfa skilun.  Þar er einnig mælt með að 

nota sama viðmið hjá þeim sem eru að tapa ígræddu nýra (Department of Health, 

2004).  Samkvæmt Kane o.fl. (2005) er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar veiti 

sjúklingum og fjölskyldum þeirra stuðning við að takast á við sjúkdóma og 

minnka líkur á áföllum og fötlun, en þannig er hægt að bæta virkni og lífsgæði 

þeirra.  Í klínískum hjúkrunarleiðbeiningum frá Ontario í Kanada um stuðning 

við ákvarðanatöku kemur fram að fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm þurfi ekki 

bara stuðning við val á meðferð heldur einnig ýmsa aðra hluti í daglegu lífi, t.d. 

ákvarðanir um hvort þeir eigi að taka lyfin sem eru ávísuð á þá, hvort eða hvernig 

þeir eigi að breyta mataræði sínu (RNAO, 2009). 

Þjónusta fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á Landspítala   

Miðstöð nýrnalækninga á Íslandi er á Landspítala og njóta fullorðnir 

nýrnasjúklingar umönnunar nýrnahjúkrunarfræðinga á Skilunardeild, Legudeild 

nýrnadeildar og Ígræðslugöngudeild.  Í tengslum við Landspítala er einnig í boði  

fræðslunámskeið sem kallast Nýrnaskóli sem fer fram 1-2 sinnum á ári og er 

ætlað nýrnasjúklingum og fjölskyldum þeirra áður en til meðferðar kemur vegna 

lokastigsnýrnabilunar.  Fyrir utan þetta hafa nýrnasjúklingar með sjúkdóm á stigi 

4-5, takmarkaðan aðgang að nýrnahjúkrunarfræðingum en þeir eru venjulega í 

eftirliti hjá nýrnasérfræðingum annað hvort á göngudeild Landspítala eða á 

einkastofu.  Þegar álitið er að það fari að líða að skilun þá koma sjúklingar sem 

eru væntanlegir í skilun í stutta kynningarheimsókn á Skilunardeild Landspítala.  
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Á þessum tímamótum eru sjúklingarnir oft töluvert meðteknir af nýrnabiluninni 

og sumir þeirra þurfa að byrja mjög fljótlega í skilun og jafnvel í bráðaskilun.  Á 

vegum Félags nýrnasjúkra (nyra.is) er starfræktur tengslahópur nýrnasjúkra og 

aðstandenda þeirra og hefur hann það markmið að veita þeim sem veikjast af 

alvarlegri nýrnabilun og aðstandendum þeirra beinan aðgang að félagsmönnum 

sem vilja miðla af reynslu sinni.  Þar gefst fólki með langvinnan nýrnasjúkdóm 

færi á að ræða við fólk sem hefur reynslu af blóðskilun, kviðskilun og því að fara 

í nýrnaígræðslu.   

Hjúkrunarmeðferð/þjónusta 

Hjúkrunarþjónusta á göngudeildarformi fyrir sjúklinga sem eiga við langvinn 

veikindi að stríða er starfrækt og hefur verið í þróun á undanförnum árum víða 

um lönd.  Hugtakið hjúkrunarstýrð göngudeild (e. nurse-led clinic; nurse-run 

clinic) kemur aðallega fyrir í skrifum um hjúkrun á níunda áratug síðustu aldar, 

en menntun og reynsla hjúkrunarfræðinganna sem sjá um þjónustuna hefur verið 

mismunandi (Hatchett, 2003).  Markmið rannsóknar Wong og Chung (2006) var 

að skilgreina hjúkrunarstýrða göngudeild út frá uppbyggingu, ferli og árangri 

þjónustunnar.  Rannsóknin var gerð í tveimur áföngum, í fyrsta áfanga voru tekin 

viðtöl við hjúkrunarfræðinga á 34 mismunandi göngudeildum og m.a. á 

nýrnagöngudeildum.  Í seinni áfanga voru tekin viðtöl við 16 lækna sem unnu 

náið með hjúkrunarfræðingunum og fylgst var með heimsóknum sjúklinga til 

hjúkrunarfræðinga.  Þar kemur fram að hjúkrunarfræðingar sem störfuðu á 

hjúkrunarstýrðum göngudeildum höfðu yfir að ráða ýmiskonar úrræðum/ 

hjálpartækjum og höfðu margra ára reynslu í starfi.  Að minnsta kosti 80% af 

stafi hjúkrunarfræðinga á göngudeildunum var sjálfstætt og/eða í samstarfi við 

þverfaglegt teymi.  Algengustu hjúkrunarmeðferðir voru greining og mat 

heilbrigðisástands, fyrirbygging fylgikvilla og stjórnun einkenna, einnig 

heilsutengd ráðgjöf og fræðsla.  Heildræn hjúkrun var ráðandi í starfi 

hjúkrunarfræðinganna á göngudeildunum.  Hjá Wong og Chung (2006) var 
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einnig lagt mat á breytingar á einkennum miðað við síðustu komu á göngudeild 

og voru framfarir hjá öllum sjúklingunum sem þátt tóku í rannsókninni hvað 

varðar einkenni.  Minnstu framfarir hvað varðar einkenni voru hjá nýrna-

sjúklingunum og notuðu þeir líka hjúkrunarstýrðu göngudeildirnar minnst.  

Nýrnasjúklingar höfðu einnig hæsta hlutfall sjúkrahúsinnlagna og mestu notkun á 

göngudeild þar sem voru bæði læknir og hjúkrunarfræðingur.  Höfundar töldu 

það þó vera árangur að halda í horfinu þegar um mjög veika sjúklinga með 

flóknar þarfir væri að ræða.  Sjúklingar og hjúkrunarfræðingar lýstu almennri 

ánægju með þjónustuna á hjúkrunarstýrðu göngudeildunum og læknum fannst 

samstarfið við hjúkrunarfræðingana gagnlegt en þeir höfðu áhyggjur af miklu 

sjálfstæði hjúkrunarfræðinga vegna hugsanlegra málaferla (Wong og Chung, 

2006).   

Vísbendingar eru um að fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm sem fær 

einstaklingsmiðaða hjúkrunarþjónustu sem rekin er í samstarfi við þverfaglegt 

teymi snemma á sjúkdómsferlinum skili árangri.  Það lýsir sér m.a. í betri 

heilsutengdum lífsgæðum, betri sjúkdóma- og einkennastjórnun og fækkun 

dauðsfalla (Compton o.fl., 2002).  Í gagnagrunnum er þó lítið af rannsóknum þar 

sem árangur er metinn af hjúkrunarstýrðri þjónustu fyrir fólk með langvinnan 

nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og fjölskyldur þeirra.  Hugsanalega getur það verið 

vegna þess að þannig þjónusta er í þróun og/eða að það hafi ekki verið lögð 

áhersla á að meta árangur hennar eða að það hafi ekki gefist tími til að 

framkvæma rannsókn með það markmið að meta árangur.  Cormier, Magat, 

Hager, Ng og Lee (2012) lýsa hjúkrunarþjónustu fyrir sjúklinga í blóðskilun þar 

sem eitt af markmiðunum var að ná ákveðnum viðmiðum hvað varðar 

lífeðlisfræðilega og sálfélagslega gæðavísa.  Höfundar álíta að þessi þjónusta geti 

bætt umönnun sjúklinganna, aukið meðferðarheldni þeirra, lækkað dánartíðni, 

bætt sjúkdómsástand og aukið almenn heilsutengd lífsgæði.  Einnig að þjónustan 

gæti bætt samskipti og fjölgað úrræðum fyrir sjúklingana.  Höfundar benda þó á 
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að þessi hjúkrunarþjónusta hafi ekki ennþá verið rannsökuð og sýnt fram á 

árangur (Cormier o.fl., 2012). 

Stundum er reynt að meta árangur á mjög sérhæfðum göngudeildum þar sem 

hjúkrunarfræðingar vinna eftir mjög sérhæfðum leiðbeiningum um meðferð.  

Þannig göngudeild er t.d. lýst hjá Perkins o.fl. (2007).  Þar unnu hjúkrunar-

fræðingar eftir leiðbeiningum um meðferð við blóðleysi hjá langveikum 

nýrnasjúklingum (stig 4) og var árangur borin saman við meðferðarhóp sem fékk 

hefðbundna meðferð á göngudeild.  Á einu ári kom fram marktæk hækkun á:  

blóðrauða (hgb) (p<0,05); hematocrit (p<0,05) og kostnaður  lækkaði.  Meðferð 

hjá  hjúkrunarfæðingum tengist marktækt færri komum á bráðamóttöku og voru 

einnig færri innlagnir á sjúkrahús hjá meðferðarhópi.  Rannsakendur benda þó á 

að þessi góði árangur skýrist ekki eingöngu af lyfjameðferðinni heldur að einnig 

geti verið tengsl milli göngudeildar og notkunar á fleiri úrræðum fyrir 

meðferðarhópinn og geti það hugsanlega einnig skýrt þennan góða árangur 

(Perkins o.fl., 2007).  

Nokkuð er um lýsingar á þverfaglegri göngudeildarþjónustu fyrir fólk sem er 

væntanlegt í skilun og oft eru það lýsingar á uppbyggingu þjónustunnar en ekki 

að árangur hennar sé endilega metinn.  Lýst er m.a. þverfaglegri þjónustu fyrir 

fólk sem er væntanlegt í skilun þar sem hjúkrunarfræðingur veitti ráðgjöf og 

skipulagði fræðslu.  Hjúkrunarfæðingurinn mat sjúkling með tilliti til þekkingar á 

sjúkdómi og veitti einstaklingsmiðaðan stuðning og fræðslu eftir þörfum hvers og 

eins (Sijpkens o.fl., 2008).  Hjá Owen o.fl. (2006) var metinn árangur af 

þverfaglegri göngudeildarþjónustu fyrir fólk sem er væntanlegt í skilun en hlutur 

hjúkrunar var ekki skilgreindur í þessari samvinnu.  Í annarri rannsókn var einnig 

metinn árangur af þverfaglegri þjónustu og lýst innihaldi þjónustunnar í heild 

sinni en ekki hver þáttur hvers fagaðila var (Yeoh o.fl., 2003). 

Molzahn o.fl. (2008) lýsa forrannsókn (e. pilot study) þar sem skoðuð var eðli 

umönnunar sem veitt er á hjúkrunarstýrðri göngudeild undir eftirliti nýrnalækna 

(e. nurse-run, physician-monitored clinic).  Hjúkrunarstýrða göngudeildin var 
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fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 1-3.  Einnig var skoðuð reynsla 

sjúklinga, hjúkrunarfræðinga og lækna af göngudeildinni.  Hjúkrunarfræðingarnir 

unnu eftir ýmisskonar læknisfræðilegum leiðbeiningum og notuðu eigin 

þekkingu og reynslu við umönnun.  Þjónustan byggði á hugmyndafræði um 

samvinnu og samráð við einstaklinga og fjölskyldur og var markmiðið að bæta 

heilsutengd lífsgæði sjúklinganna.  Helstu niðurstöður voru að sjúklingum, 

hjúkrunarfræðingum og læknum fannst umönnunin vera sjúklingamiðuð.  Þar fór 

fram heilsuefling og fræðsla í því að takast á við vandamál tengd sjúkdómi og 

sjúklingum var gefinn rúmur tími með hjúkrunarfræðingum (1 klst.).  

Hjúkrunarfræðingarnir unnu eftir sérhæfðum læknisfræðilegum leiðbeiningum, 

veittu ráðgjöf og vísuðu á fagaðila og töluverður tími fór í verk tengd nýrri 

þjónustu, þ.e. þróun göngudeildarinnar, skráningu og samvinnu hjúkrunar-

fræðings og læknis.  Sjúklingar, hjúkrunarfræðingar og læknar lýstu mikilli 

ánægju með þjónustuna og sjúklingar tóku virkan þátt í sjálfsumönnun (Molzahn 

o.fl., 2008). 

Nokkuð er um rannsóknir tengdar fræðslunámskeiðum fyrir fólk sem er 

væntanlegt í skilun, en Loos-Ayav o.fl. (2008) benda á að fyrir utan fræðslu til 

sjúklinganna þá skipti hvatning nýrnateymisins mjög miklu máli þegar valin er 

skilunarmeðferð.  Einnig telja sömu höfundar að sjúklingar sem fá eftirlit á 

göngudeild með þverfaglegu teymi heilbrigðisstarfsfólks kjósi frekar aðra 

útfærslu skilunar en þeirrar hefðbundnu á skilunardeild. 

Mat á árangri þjónustu     

Aukin áhersla hefur verið lögð á mat á gæðum og kostnaði í heilbrigðisþjónustu á 

undanförnum árum, en oft er erfitt að leggja mat á árangur hjúkrunar.  Hægt er að 

nota gæðavísa sem hafa verið skilgreindir vegna margbreytileika 

heilbrigðiskerfisins.  Þeir eru verkfæri sem gefa tölulegar upplýsingar, í formi 

talninga eða hlutfalls, og geta þeir gefið vísbendingu um gæði skilgreindra 

verkferla eða árangurs í heilbrigðisþjónustu (María Heimisdóttir, 2005).  
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Gæðavísum er ætlað að meta meginþætti í heilbrigðisþjónustu eins og 1) umgjörð 

(e. structure) sem felur í sér mannafla, búnað og skipulag þjónustunnar, 2) ferli 

(e. process) sem felur í sér hvað er gert og hvernig það er framkvæmt og 3) 

árangur (e. outcome) sem felur í sér áhrif þess sem er gert (Mainz, 2003).   

Wong og Chung (2006) lýsa einnig þremur algengustu þáttunum sem 

hjúkrunarfæðingar álíta að meti árangur hjúkrunar og eru það: stjórnun einkenna, 

fyrirbyggingu aukaverkana sjúkdóms/meðferðar og ánægja sjúklinga með 

þjónustu.  Svipuð niðurstaða kemur fram hjá Ingersoll, McIntosh og Williams 

(2000) þar sem þrír algengustu þættirnir eru ánægja með þjónustu, stjórnun 

einkenna og sú upplifun að veitt væri góð þjónusta.  Rannsóknir á heilsutengdum 

lífsgæðum eru líka stundum notaðar til að meta gæði þjónustu við sjúklinga og 

árangur af meðferð hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun (Liem, Bosch, 

Arends, Heijenbrok-Kal og Hunink, 2007; Mingardi o.fl., 1999).             

Þróun hjúkrunarþjónustu á göngudeild á Landspítala 

Hjúkrunarstýrð göngudeildarþjónusta hefur verið í þróun á Landspítala á 

undanförnum árum.  Slíkri þjónustu var komið á fót fyrir langveika 

lungnasjúklinga á Göngudeild lungnadeildar og byggir hjúkrunarþjónustan á 

líkani um samráð við skjólstæðing/fjölskyldu (e. partnership) (Helga Jónsdóttir 

o.fl., 2011).  Þjónustan er í umsjón tveggja sérfræðinga í hjúkrun lungnasjúklinga 

(Helga Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2011a) og gegna þeir hlutverki 

samræmingaraðila í þverfaglegri samvinnu.  Rætt hefur verið um að því svipi til 

hlutverks umsjónarhjúkrunarfræðings við umönnun langveikra (Þorbjörg Sóley 

Ingadóttir og Helga Jónsdóttir, 2010).  Aðalatriði hjúkrunarþjónustunnar eru að: 

Sjúklingi og fjölskyldu er mætt á þeirra eigin forsendum og í samvinnu er fundin 

leið til að takast á við heilsufarsvandann – heildstæð nálgun sem grundvallast á 

samráði.  Virðing er borin fyrir einstaklingum og fjölskyldum og þeirra 

reynsluheimi.  Samskiptin eru gagnkvæm og leitast er við að skilja 
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heilsufarsvandann sameiginlega án þess að leggja dóm á hann né að ákveða 

úrræðin fyrir fram.  Hagkvæmni og hámarksárangur haldast í hendur. 

(Helga Jónsdóttir o.fl., 2011, bls. 7)   

Gert er ráð fyrir í fræðilegum ramma hjúkrunarþjónustunnar að samræður eigi 

sér stað milli hjúkrunarfræðings og skjólstæðings og/eða fjölskyldu.  Samræður 

eru mikilvægur þáttur í líkaninu og í þeim er: 

... lögð áhersla á opin samskipti þar sem skoðað er hvað skjólstæðingar bera fyrir 

brjósti er varðar heilsufarsvanda sjúklingsins. Gert er ráð fyrir að merking 

heilsufarsvandans sé ekki að fullu ljós þegar samskipti hefjast. Þannig eru 

gildismat skjólstæðinga, afstaða þeirra til sjúkdómsins, áhrif hans og afleiðingar 

og það samhengi, sem þessir þættir hafa, ekki einföld atriði heldur þarf að laða 

þau fram með samræðum. Í samræðunum er markmiðið að öðlast nýjan og 

notadrýgri skilning.  Í þessum skilningi liggja síðan tækifæri og möguleikar til að 

taka öðruvísi á málum: að breyta afstöðu sinni, atferli og jafnvel að einhverju 

leyti aðstæðunum. 

(Helga Jónsdóttir o.fl., 2011, bls. 7) 

 

Mynd 1.  Fræðilegur rammi hjúkrunarþjónustu fyrir langveika lungnasjúklinga 

(Helga Jónsdóttir o.fl., 2011, bls. 7) 
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Í samræðum við skjólstæðing/fjölskyldu eru þrír þættir sérstaklega hafðir í 

huga (sjá mynd 1) þótt þeir ráði ekki endilega áherslum í samræðum.  Þessir þrír 

þættir eru:    1) Þátttaka fjölskyldu, þar sem lögð er áhersla á samvinnu við einn 

eða fleiri fjölskyldumeðlimi og hafa hjúkrunarfræðingar þjónustunnar frumkvæði 

að þeirri samvinnu (Helga Jónsdóttir o.fl., 2011; Helga Jónsdóttir og Þorbjörg 

Sóley Ingadóttir, 2011a).  2) Líf með einkennum, er mikilvægur þáttur og felur 

m.a. í sér mat og meðferð einkenna (Helga Jónsdóttir o.fl., 2011; Helga 

Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2011a).  3) Aðgangur að heilbrigðis-

þjónustu, öruggur aðgangur að heilbrigðisþjónustu krefst þverfaglegrar samvinnu 

og lögð er áhersla á samvinnu milli heilbrigðisstarfsfólks og annarra fagaðila sem 

koma að þjónustu við sjúklinginn.  Reiknað er með að þessir þrír þættir leiði til 

heilbrigðis sem er meginmarkmið þjónustunnar (Helga Jónsdóttir o.fl., 2011; 

Helga Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2011a). 

Árangur þjónustunnar var metinn í megindlegum og eigindlegum rannsóknum 

(Helga Jónsdóttir o.fl., 2011).  Í megindlegri rannsókn Þorbjargar Sóleyjar 

Ingadóttur og Helgu Jónsdóttur (2010) kom í ljós marktæk fækkun innlagna á 

sjúkrahús hjá sjúklingum með langvinna lungnateppu ásamt því að þeir dvöldu 

marktækt færri daga á sjúkrahúsi með tilkomu göngudeildar.  Mat sjúklinganna á 

heilsutengdum lífsgæðum var marktækt betra, minni kvíði og minna þunglyndi 

og líkamsþyngdarstuðull þeirra sem voru of léttir breyttist marktækt til batnaðar.  

Skoðuð var reynsla sjúklinga og fjölskyldu af þessari sömu þjónustu í 

eigindlegri rannsókn Helgu Jónsdóttur og Þorbjargar Sóleyar Ingadóttur (2011b). 

Þar var reynslu þeirra af þjónustunni lýst í fjórum þemum:  1) Heilsufarsvandi 

kom upp á yfirborðið og settur í orð – sem felur í sér lýsingu á aðaleinkennum 

sjúkdómsins, félagslegri einangrun, spennu í fjölskyldu, og óleystum málefnum 

tengt síðustu versnun.  Hjúkrunarfræðingur kom auga á málefni sem þurfti að 

ræða og ná samvinnu um.  2) Traust aðgengi að heilbrigðisþjónustu á réttu 

þjónustustigi – hjúkrunarfræðingar þjónustunnar komu á fót samvinnu við aðra 

heilbrigðisstarfsmenn og samvinna við sjúklinga og fjölskyldur þeirra sem jókst.   
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3) Öryggistilfinning – réðu betur við aðstæður – fækkun á versnunum – lýstu 

betra heilsufari.  4) Samstillt fjölskylda – unnu betur saman að lausn vandamála 

(Helga Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2011b). 

Helga Jónsdóttir o.fl. (2011) benda á að líkan um samráð við 

skjólstæðing/fjölskyldu ætti einnig að geta nýst við þróun þjónustu fyrir fleiri 

langveika sjúklinga.  Í umræðukafla eru ráðleggingar um hjúkrun nýrnasjúklinga 

á Landspítala ræddar í samhengi við þá þrjá þætti sem samkvæmt líkaninu eru 

sérstaklega hafðir í huga í samræðum við skjólstæðing/fjölskyldu.  Þetta er gert í 

þeim tilgangi að skoða hvort líkanið geti nýst við þróun hjúkrunarþjónustu fyrir 

fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra.  

Samantekt 

Búist er við að fólki með langvinna nýrnasjúkdóma fjölgi á næstu árum og að 

meðalaldur þeirra hækki.  Langvinnum nýrnasjúkdómi er skipt í fimm stig, en á 

stigi fjögur þarf að huga að undirbúningi meðferðar vegna lokastigsnýrnabilunar 

sem er fimmta stigið.  Þá felast möguleg meðferðarúrræði sjúklinga í 

nýrnaígræðslu, skilun (kviðskilun og blóðskilun) eða líknarmeðferð.  Sjúklingar í 

blóðskilun meta heilsutengd lífsgæði sín verst þegar miðað er við sjúklinga í 

kviðskilun og fólks með ígrætt nýra sem meta heilsutengd lífsgæði sín best af 

áðurnefndum hópum.  Greint er frá mikilli einkennabyrði hjá sjúklingum í 

blóðskilun og er þreyta algengt einkenni sem bæði sjúklingar í blóðskilun, 

kviðskilun og væntanlegir sjúklingar í skilun finna fyrir.  Þátttaka fjölskyldu er 

mikilvæg sjúklingum í skilun en sumir umönnunaraðilar geta upplifað mikið álag 

og byrði vegna breytinga sem þeir þurfa að gera á daglegu lífi og lífsstíl.    

Vísbendingar eru um að einstaklingsmiðuð hjúkrunarþjónustu sem rekin er í 

samstarfi við þverfaglegt teymi snemma á sjúkdómsferlinum sé gagnleg.  

Árangur lýsir sér m.a. í ánægju með þjónustu, virkari þátttöku sjúklinga í 

sjálfsumönnun tengdri meðferð, betri heilsutengdum lífsgæðum, betri sjúkdóma- 

og einkennastjórnun og fækkun dauðsfalla. 
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Aðferð 

Aðferðafræði 

Aðferðin í þessu verkefni er samþætt fræðilegt yfirlit (e. integrative review), og 

var valin með markmið og rannsóknarspurningar verkefnis í huga.  Samþætt 

fræðilegt yfirlit er samantekt á fræðilegu efni um afmarkað hugtak eða efni, þar 

sem rannsóknarniðurstöðum er safnað, þær greindar, samþættaðar og almennar 

ályktanir dregnar af niðurstöðum (Whittemore, 2005).    Samþætt fræðilegt yfirlit 

gefur möguleika á samþættingu fjölbreytilegs fræðilegs efnis þar sem tilgangur 

getur verið mismunandi eins og að lýsa flóknum hugtökum, kenningum, og 

vandamálum sem eru mikilvæg í hjúkrun og heilbrigðisþjónustu.  Með þessari 

tegund yfirlits gefst möguleiki á heildrænni skoðun og víðtækri samþættingu á 

þekkingu og er yfirlitið frásögn á eigindlegum og/eða megindlegum 

rannsóknarniðurstöðum (t.d. tilraunarannsóknir og ekki tilraunarannsóknir).  

Mismunandi aðferðafræði getur þó flækt greiningu og samþættingu efnisins, en 

samþætt fræðilegt yfirlit gefa víðari sýn og dýpri skilning á umfjöllunarefninu 

(Whittemore og Knafl, 2005).  Samþætt fræðilegt yfirlit er í raun kerfisbundin 

skoðun á fræðilegu efni og fylgir mörgum af þeim sömu reglum og lýst hefur 

verið fyrir rannsóknir (Whittemore og Knafl, 2005).   Fram kemur hjá Polit og 

Beck (2008) að gagnreyndir starfshættir byggi á að ákvarðanir á klínískum 

vettvangi séu teknar á grundvelli bestu mögulegu þekkingu sem orðið hefur til 

við agaðar rannsóknir. 

Gagnasöfnun og leitarorð 

Við gagnasöfnun var leitað að rannsóknargreinum sem tengdust 

hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 

og fjölskyldur þeirra ásamt greinum sem fjölluðu um reynslu þeirra tengdri 

sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um meðferð.  Leit fór fram á 

tímabilinu maí 2012 til febrúar 2013 í rafrænu gagnasöfnunum CHINAHL, 

PubMed, Ovid Medline, PsycINFO og Scopus.  Einnig var gerð eftirleit í 
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heimildaskrá valinna greina.  Notuð voru leitarorðin, blóðskilun (e. 

hemodialysis), fræðsla (e. education), fyrir skilun (e. pre dialysis), heimaskilun 

(e. home dialysis), hjúkrun (e. nursing), hjúkrunarstýrð þjónusta (e. nurse-led 

clinic); nýrnasjúkdómur (e. kidney disease), langvinn nýrnabilun (e. renal 

insuffiency, chronic; kidney failure, chronic) sjúkdómastjórnun (e. disease 

management) og umsjónarhjúkrun (e. case management).   

Inntökuskilyrði og útilokun rannsókna 

Allar tegundir rannsóknaraðferða voru leyfðar í yfirlitið þar með talið 

megindlegar og eigindlegar sem fjalla um hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk 

með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra og reynslu þeirra af 

sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um meðferð.  Þegar sett voru 

skilyrði fyrir inntöku og útilokun fyrir rannsóknargreinar í yfirlitið var tekið mið 

af markmiði verkefnisins og rannsóknarspurningum.  Markmið verkefnisins var 

að koma með tillögur um hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm og 

fjölskyldna þeirra.  Ákveðið var því að taka sérstaklega til skoðunar 

hjúkrunarmeðferð/þjónustu þar sem árangur af hjúkrun var metinn og þar sem 

lýsingar voru á innihaldi þeirrar hjúkrunarmeðferðar/þjónustu sem var veitt.  

Þetta var gert til þessa að hægt væri að nýta þekkinguna sem fengist með 

yfirlitinu til að þróa hjúkrunarþjónustu og/eða setja fram ráðleggingar um 

hjúkrun hópsins.   

Inntökuskilyrði 

• Að rannsóknargreinar væru ekki eldri en frá árinu 2000 og þær væru á 

ensku. 

• Að hjúkrunarmeðferð/þjónusta væri fyrir fullorðið fólk með langvinnan 

nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og/eða fjölskyldur þeirra. 

• Að hjúkrunarmeðferð/þjónusta væri einstaklingsmiðuð og með áherslu á 

heildræna hjúkrun.  Þetta var gert vegna vísbendinga um að 

nýrnasjúklingar sem oft eru með flóknar þarfir og vandamál hafi gagn af 
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heildrænni þjónustu (Molzahn o.fl., 2008), sem tekur tillit til 

einstaklingsbundinna þarfa sjúklinga og fjölskyldu (Compton o.fl., 

2002).   

• Að rannsóknargreinar sem fjölluðu um reynslu af heilbrigðisþjónustu 

fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra 

væru bundnar við tímabilið áður en sjúklingar byrja í skilun (e. pre 

dialysis). 

Skilyrði við útilokun 

• Hjúkrunarmeðferð/þjónusta sem fól í sér hópmeðferð fyrir fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og/eða fjölskyldur þeirra. 

• Rannsóknargreinar þar sem fjallað var um mjög sérhæfða 

hjúkrunarmeðferð/þjónustu þar sem unnið var eftir sérhæfðum 

leiðbeiningum um meðferð.   

• Rannsóknargreinar sem tengdust hjúkrun og/eða þjónustu sjúklinga á 

ígræðslugöngudeildum. 

• Rannsóknargreinar sem fjölluðu um þverfaglega þjónustu fyrir fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og/eða fjölskyldur þeirra, þar sem 

ekki kom fram lýsing á hvað fólst í hjúkrunarmeðferð/þjónustu í því 

samstarfi. 

Val á heimildum og gæði gagna  

Niðurstaðan úr leit í gagnagrunnum voru  samanlagt 412 greinar og voru þær 

útilokaðar út frá viðmiðum um inntöku og útilokun. Titlar á öllum greinum voru 

skimaðir í fyrstu umferð og þá voru eftir 239 greinar, eftir lestur á útdráttum voru 

eftir 37 greinar, sem voru lesnar og stóðu þá 19 greinar eftir sem uppfylltu 

viðmið um inntöku og útilokun og voru þær gæðametnar.  Til þess að tryggja 

nákvæmni við mat á gæðum rannsóknargreina er mælt með að a.m.k. tveir 

sjálfstæðir rýnar meti gæði þeirra og komi síðan með sameiginlega niðurstöðu 
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varðandi gæði.  Mælt er með að þessir rýnar hafi þekkingu á aðferðafræði, 

innihaldi og reynslu af viðfangsefninu (Polit og Beck, 2008; Whittemore, 2005), 

því voru allar heimildirnar 19 í samantektinni gæðametnar af tveimur rýnum.  

Við mat á gæðum rannsóknagreina var notða mælitækið,  Quality of study 

instrument:  Oncology (Smith o.fl., 1993) (sjá viðauka 1).  Þetta mælitæki var  

þróðað af sex kennurum sem hluti af fræðilegu yfirliti á rannsóknum í 

krabbameinshjúkrun, en engar prófanir liggja fyrir á því.  Dr. Auðna Ágústsdóttir 

verkefnisstjóri á Menntadeild á Landspítala kom að þróun mælitækisins, hún 

hefur þýtt hluta þess á íslensku og veitti leyfi fyrir notkun þess í verkefninu.   

Mælitækið metur tuttugu og einn þátt í hverri rannsókn.  Gefin eru stig frá 0 

upp í 2, þar sem 0 þýðir að það sem spurt er um kemur ekki fram og 1 þýðir að 

það kemur að hluta til fram og 2 þýðir að það kemur að fullu fram.  Einnig er 

hægt að merkja við möguleikann að þetta eigi ekki við (e. NA/Not Applicable).  

Mælitækið skiptist í fjóra meginþætti; 1) kynning-inngangskafli (6 undirþættir), 

2) aðferðafræði (7 undirþættir), 3) greining gagna og niðurstöður (4 undirþættir) 

og 4) ályktun, lokaorð og tillögur (4 undirþættir).  Stigafjöldi hverrar rannsóknar 

er hæst 40 stig nema tilraunasniðsrannsóknir sem geta fengið 42 stig.  Einkunn 

hverrar rannsóknar er reiknuð og getur rannsóknin fengið einkunn á bilinu 0 til 1, 

þar sem 0 segir til um lítil gæði og 1 um mikil gæði (Smith o.fl., 1993).  

Gæðamat er notað til að gefa til kynna hversu sterkar rannsóknir liggja að baki 

ráðleggingum um hjúkrun langveikra nýrnasjúklinga.   

Gagnagreining 

Að leitarskilyrðum féllu 19 rannsóknir og voru þær samþættaðar.  Helstu 

einkenni þeirra voru sett í töflur 5 og 6 með eftirfarandi þáttum:  Höfundar, ár, 

land, gæðamat rannsókna, tilgangur/tilgátur, aðferðir, úrtak, mælitæki/mælingar, 

hjúkrunarmeðferð/þjónusta, niðurstöður, umræður og ályktun höfunda.   
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Siðferðileg álitamál 

Ekki þurfti að sækja um leyfi fyrir verkefninu, þar sem hvorki var þörf á þátttöku 

sjúklinga, starfsfólks né gögnum úr sjúkraskrám.  Siðferðileg álitamál tengjast 

aðallega aðferðfræði eins og vali á heimildum, mati, greiningu og túlkun 

rannsóknargreina.  Túlkun niðurstaðna í samþættu fræðilegu yfirlit geta verið 

ónákvæmar (Whittemore og Knafl, 2005), því voru allar heimildirnar 19 í 

samantektinni gæðametnar af tveimur rýnum þeim Elínborgu G. Sigurjónsdóttur 

og dr. Þóru Jenný Gunnarsdóttur, dósent. 

 



36 



37 

Niðurstöður 

Hér er fjallað um niðurstöður úr greiningu á 19 rannsóknargreinum, en níu þeirra 

eru megindlegar, sjö eigindlegar og þrjár með blandaðri aðferð.  Til nánari 

glöggvunar verður vísað í töflu/r þegar fjallað er um hverja rannsókn.  Gæðamat 

rannsóknargreinanna er frá 0,60 til 1,00 og að meðaltali 0,83.  Í töflum 2 og 3 er 

listi yfir rannsóknargreinarnar í yfirlitinu og í lok niðurstöðukafla eru helstu 

þættir rannsóknanna settir í töflur 5 og 6.  Tíu greinar (Tafla 2) lýsa mismunandi 

hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og 

fjölskyldur þeirra og árangur af slíkri þjónustu (Chow og Wong, 2010; Dixon, 

Kaneko, Borden og Schoolwerth, 2011; Harrison og Watson, 2011; Nygårdh, 

Malm, Wikby og Ahlström, 2012; Pagels, Wång og Wengström, 2008; Rioux, 

Cheema, Bargman, Watson og Chan, 2011; Steele, Hamilton og Arnaout, 2007; 

Tsay og Hung, 2004; Watson, 2008; Wong, Chow og Chan, 2010).  Að auki lýsir 

ein grein (Tafla 2) hlutverki hjúkrunarfræðinga og innihaldi hjúkrunarþjónustu á 

göngudeild fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

(Walker, Abel og Meyer, 2010).  Gæðamat rannsóknargreinanna er frá 0,60 til 

1,00 og að meðaltali 0,80.    

Reynslu fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldu þeirra af 

sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um meðferð er lýst í sjö greinum 

(Tafla 3) (Harwood, Locking-Cusolito, Spittal, Wilson og White, 2005; Johnston 

og Noble, 2012; Liang o.fl., 2011; Lewis, Stabler og Welch, 2010; Nygårdh, 

Malm, Wikby og Ahlström, 2011a; Sondrup, Copland, Black og Trask, 2011; 

Tweed og Ceaser, 2005).  Að auki lýsir ein grein (Tafla 3) sérstaklega reynslu 

fjölskyldu fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm af heilbrigðisþjónustu (Nygårdh, 

Malm, Wikby og Ahlström, 2011b).  Gæðamat rannsóknagreinanna er frá 0,79 til 

0,95 og að meðaltali 0,86. 
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Tafla 2.  Rannsóknarspurning 1 – Töfluyfirlit  

Hvers konar hjúkrunarmeðferð/þjónusta er árangursrík fyrir fólk með langvinnan 
nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra? 
Tafla Heimild Hjúkrunarmeðferð/þjónusta 

5a Walker o.fl. (2010) Innihald hjúkrunarþjónustu 
5b Chow og Wong (2010) Umsjónarhjúkrun  
5c Steele o.fl. (2007) Umsjónarhjúkrun 
5d Wong o.fl. (2010) Umsjónarhjúkrun 
5e Harrison og Watson (2011) Hjúkrunarstýrð þjónusta 
5f Pagels o.fl. (2008) Hjúkrunarstýrð þjónusta 
5g Watson (2008) Ráðgefandi sérfræðingur í nýrnahjúkrun 
5h Rioux o.fl. (2011) Ráðgefandi sérfræðingur í nýrnahjúkrun 
5i Tsay og Hung (2004) Ráðgefandi sérfræðingur í nýrnahjúkrun 
5j Dixon o.fl. (2011) Hjúkrunarþjónusta í þverfaglegri 

samvinnu 
5k Nygårdh o.fl. (2012) Þverfagleg samvinna á göngudeild fyrir 

væntanlega sjúklinga í skilun byggð á 
sjálfseflingu 

 

 

 

Tafla 3.  Rannsóknarspurning 2 – Töfluyfirlit 

Hvernig lýsir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra 
reynslu sinni af nýrnasjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um 
meðferð? 

Tafla Heimild Reynsla af 
6a Harwood o.fl. (2005) Sjúkdómi 
6b Lewis o.fl. (2010) Sjúkdómi 
6c Nygårdh o.fl. (2011a) Sjálfseflingu á göngudeild  
6d Nygårdh o.fl. (2011b) Sjálfseflingu á göngudeild 
6e Johnston og Noble (2012) Vali á meðferð 
6f Liang o.fl. (2011) Vali á meðferð 
6g Sondrup o.fl. (2011) Vali á meðferð 
6h Tweed og Ceaser (2005) Vali á meðferð 
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Hvers konar hjúkrunarmeðferð/þjónusta er árangursrík fyrir 
fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur 
þeirra? 

Tíu af nítján rannsóknargreinum fjalla um mismunandi hjúkrunarmeðferð/ 

þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra og 

árangur metinn af þjónustunni (Chow og Wong, 2010; Dixon o.fl., 2011; 

Harrison og Watson, 2011; Nygårdh o.fl., 2012; Pagels, o.fl., 2008; Rioux o.fl., 

2011; Steele o.fl., 2007; Tsay og Hung, 2004; Watson, 2008; Wong o.fl., 2010).  

Lýsing hjúkrunarfæðinga af því hvað felist í hjúkrun á göngudeildum fyrir fólk 

væntanlegt í skilun er lýst í einni grein (Walker o.fl., 2010).  Gæðamat 

ransóknargreinanna er frá frá 0,60 til 1,00 og að meðaltali 0,80. 

Innihald hjúkrunar og hlutverk hjúkrunarfræðinga á göngudeild 

Markmið rannsóknar Walker o.fl. (2010) (Tafla 5a) var að lýsa og fjalla um 

innihald hjúkrunar og hlutverk hjúkrunarfræðinga (N=11) á göngudeild fyrir 

sjúklinga sem voru væntanlegir í skilun (stig 4-5).  Fram kom að menntun 

hjúkrunarfræðinganna var mjög breytileg, einnig var starfsreynsla þeirra 

mismunandi frá 1 mánuði til 9 ára.  Í umsjón hvers hjúkrunarfræðings í fullu 

starfi voru 70-180 sjúklingar óháð reynslu eða menntun hjúkrunarfræðinganna.  

Greind voru fimm þemu úr viðtölum við hjúkrunarfræðinga þar sem fram kom að 

þátttaka sjúklinga og heildrænt mat hjúkrunarfræðinga á sjúklingi, fjölskyldu, 

umhverfi þeirra og lífsstíl væri mikilvægt áður en umönnun þeirra væri 

skipulögð.  Annað þemað lýsti því að hjúkrunarfræðingar gegna hlutverki 

stuðningsaðila og veita fræðslu.  Þetta felur í sér mikilvægi þess að tryggja 

sjúklingum upplýsingar þannig að þeir geti tekið afstöðu til nýs áfanga í lífi sínu.  

Stór hluti af umönnun hjúkrunarfræðinganna fór í að tryggja sjúklingum 

viðeigandi fræðslu á réttum tímapunkti.  Fyrirbygging fylgikvilla var þriðja 

þemað og felur það í sér að hjúkrunarfræðingarnir nota þekkingu og færni til að 

tryggja að ástand væntanlegra sjúklinga í skilun versni ekki hraðar en ella og til 

að draga úr fylgikvillum.  Sumir hjúkrunarfræðinganna ræddu um þetta sem 
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óaðskiljanlegan hluta af umönnun á göngudeild en aðrir ekki.  Fjórða þemað var 

fagleg samskipti sjúklinga og hjúkrunarfræðinga sem felur í sér mikilvægi 

samskipta og þess að mynda tengsl, vísa sjúklingi til annarra aðila í þverfaglegu 

teymi ásamt annarri þjónustu.  Þróun á hlutverki hjúkrunarfræðinga var fimmta 

þemað sem lýsir flóknu og krefjandi hlutverki þeirra sem var síbreytilegt, en 

hjúkrunarfræðingarnir töldu að það skorti skilgreiningu á hlutverki þeirra við 

hjúkrun sjúklinga sem voru væntanlegir í skilun á göngudeild.  Þarfir sjúklinga 

sem var vísað á göngudeild á síðari stigum nýrnasjúkdóms voru meira aðkallandi 

og töldu hjúkrunarfræðingarnir að það hefði líka áhrif á þá umönnun sem þeir 

gætu veitt (Walker o.fl., 2010).   

Umsjónarhjúkrun  

Chow og Wong (2010) (Tafla 5b) lýstu rannsókn þar sem metinn var árangur af 

hjúkrunarþjónustu sem fól í sér stuðningsviðtal nýrnahjúkrunarfræðings við nýja 

sjúklinga í kviðskilun og fjölskyldur þeirra fyrir heimferð eftir hefðbundna 

kviðskilunarfræðslu og þjálfun.  Umsjónarhjúkrunarfræðingur sem hafði fengið 

þjálfun í áhugahvetjandi samtölum (e. motivational interview) sá síðan um eftirlit 

í formi símtala einu sinni í viku yfir sex vikna tímabil, en fyrsta símatalið fór 

fram 3 dögum eftir útskrift heim eftir kviðskilunarþjálfun.  Viðræður í símtölum 

fóru fram eftir sérstökum leiðbeiningum og þörfum hvers sjúklings og fjölskyldu.  

Metin voru heilsutengd lífsgæði þessara sjúklinga (N=43) og þau borin saman 

við viðmiðunarhóp (N=42) sem fékk hefðbundna þjónustu, en ekki var 

marktækur munur á hópunum fyrir meðferð.  Eftir sex vikna meðferð greindi 

meðferðarhópur frá marktækt betri heilsutengdum lífsgæðum bæði í tengslum við 

sjúkdóm og almennum heilsutengdum lífsgæðum.  Sjúklingar í meðferðarhópi 

greindu marktækt frá betri líðan hvað varðar einkenni/vandamál (p=0,01), minni 

áhrifum af nýrnasjúkdómi (p=0,04), betri svefni (p=0,03), minni líkamlegum 

áhrifum á virkni í hlutverki (p=0,00), minni verkjum (p=0,05), betri andlegri 

líðan (p=0,01) og meiri félagslegri virkni (p=0,00).  Höfundar benda á að 
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þjónusta umsjónarhjúkrunarfræðings var sérstaklega gagnleg til að bæta vellíðan 

sjúklinga með lokastigsnýrnabilun þegar þeir útskrifuðust heim af sjúkrahúsi og 

byrjuðu í kviðskilun.  Þjónusta umsjónarhjúkrunarfræðings getur því verið góður 

kostur fyrir fólk í kviðskilun (Chow og Wong, 2010). 

Steele o.fl. (2007) (Tafla 5c) rannsökuðu tvær blóðskilunareiningar utan 

sjúkrahúss og lögðu mat á tíðni sjúkrahúsinnlagnar hjá blóðskilunarsjúklingum, 

dánartíðni, fjölda blóðskilunarsjúklinga með æðalegg í fyrstu skilun og gæði 

hreinsunar í blóðskilun (markmið KtV 1,2).  Þetta mat var framkvæmt áður en 

umsjónarhjúkrunarfræðingur tók til starfa (N=111) og síðan tveimur árum síðar 

(N=73).  Með komu umsjónarhjúkrunarfræðings lækkaði dánartíðni marktækt 

(p<0,003) og innlagnir styttust marktækt (p<0,06) á tveggja ára tímabili (2003 til 

2005).  Einnig fækkaði sjúklingum marktæk sem höfðu æðalegg í fyrstu skilun 

um 9,59% á tímabilinu (p<0,025) og þeim sem fengu fullnægjandi hreinsun (KtV 

1,2) í blóðskilun fjölgaði marktækt úr 15,33% í 92,3% (p<0,01).  Höfundar álíta 

að með viðeigandi íhlutun hafi verið hægt að sýna fram á góðan árangur af 

meðferð sjúklinga í blóðskilun vegna aukinnar áherslu á mat á gæðum þjónustu 

og samfellu í umönnun.  Sá góði árangur sem náðist hefði ekki náðst nema með 

tilkomu umsjónarhjúkrunarfræðings á tveimur blóðskilunareiningum, að mati 

höfunda (Steele o.fl., 2007). 

Árangur var metinn af hjúkrunarþjónustu sem fól í sér sjúkdómastjórnun 

sjúklinga í kviðskilun í slembaðri rannsókn Wong o.fl. (2010) (Tafla 5d).  Þróuð 

var hjúkrunarmeðferð sem fól í sér samvinnu almennra hjúkrunarfræðinga og 

nýrnahjúkrunarfræðinga sem voru í hlutverki umsjónarhjúkrunarfræðinga.  

Rannsóknin sem fór fram á tveimur skilunarstöðvum fól í sér símtöl við sjúklinga 

einu sinni í viku með það að markmiði að auka meðferðarheldni í sambandi við 

fæði, vökvainntekt og lyfjagjafir.  Nýrnahjúkrunarfræðingar (umsjónar-

hjúkrunarfræðingar) sáu um upphafs- og lokaviðtöl við sjúklinga en almennir 

hjúkrunarfræðingar sáu um símtölin þess á milli.  Þeir höfðu áður fengið sérstaka 
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þjálfun í um hvað ætti að ræða í símtölunum og höfðu staðlaðar leiðbeiningar frá 

nýrnahjúkrunarfræðingum.   

Samanburður var gerður á viðmiðunarhópi (N=47) sem fékk hefðbundna 

meðferð og meðferðarhópi (N=47) sem fékk áðurnefnda hjúkrunarmeðferð.  

Skoðuð var sérstaklega meðferðarheldni, heilsutengd lífsgæði og ánægja með 

umönnun.  Við upphaf meðferðar var ekki marktækur munur milli hópa nema í 

tengslum við svefn.  Þegar meðferð hætti eftir sjö vikur var marktækt betri 

árangur hjá meðferðarhópi varðandi meðferðarheldni við fæði (p=0,00), svefn 

(p=0,01), einkennastjórunun (p=0,01), upplifun á hvatningu frá starfsfólki 

(p=0,02), heilsu almennt (p=0,02) og ánægju með umönnun (p=0,01).  

Viðvarandi áhrif meðferðar eftir þrettán vikur kom fram hjá meðferðarhópi þar 

sem meðferðarheldni við kviðskilun reyndist meiri (p=0,04), svefn var betri 

(p=0,00), einkennastjórnun betri (p=0,03) og áhrif nýrnasjúkdóms minni 

(p=0,03).  Ekki komu þó fram breytingar á blóðprufum við breytta hegðun og 

benda höfundar á að líklega þurfi lengri tíma og stærra úrtak til þess að 

breytingar á blóðprufum verði sýnilegar.  Höfundar álykta að nýrnasjúklingar 

sem mæta reglulega í eftirlit og eru í stöðugu ástandi hafi gagn af teymi 

hjúkrunarfræðinga með mismunandi þekkingu.  Hjúkrunarlíkanið reyndist 

árangursríkt við hjúkrun sjúklinga í kviðskilun (pokaskiptum).  Teymið gat 

komið á viðvarandi tengslum við sjúklinga veitt leiðsögn og stuðning við 

sjálfsstjórn.  Niðurstöður benda á mikilvægi þess að viðhafa stöðuga 

sjúkdómastjórnun við hjúkrun nýrnasjúklinga svo það hafi viðvarandi áhrif 

(Wong o.fl., 2010).       

Hjúkrunarstýrð göngudeild 

Harrison og Watson (2011) (Tafla 5e) fjalla um árangur af samvinnu tveggja 

sérfræðinga í hjúkrun, annar var sérfræðingur í líknarþjónustu (e. hospice) og 

hinn í líknarmeðferð fyrir nýrnasjúklinga.  Áhersla hjá þeim var á líknandi 

þjónustu sem fól í sér einkennastjórnun, sjálfseflingu og stuðning við sjúklinga 
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(N=6) í tengslum við val á meðferð og skipulagningu umönnunar sem byggði á 

lífslokameðferð (e. end of life strategy).  Þar kom fram að sjúklingum fannst 

göngudeildin hjálpleg við að hafa stjórn á einkennum og undirliggjandi ástandi.  

Þeir upplifðu samfellu í þjónustu og gátu rætt um ótta í tengslum við framtíð og 

einnig gátu þeir rætt við fjölskyldu sína um framtíðarumönnun (e. advanced care 

planning) með stuðningi fagmanna.  Umönnunaraðilar sjúklinganna sögðust hafa 

meiri skilning á sjúkdómi og versnun sjúkdóms í framtíðinni.  Þeim fannst þeir fá 

meiri almennan stuðning og vegna tengsla við líknarþjónustu höfðu þeir aðgang 

að meiri þjónustu.  Starfsfólkið varð einnig öruggara í því að vinna með erfið 

mál.  Að auki var skoðað hverjar væru algengustu hjúkrunarmeðferðirnar hjá 

þeim og voru það, ákvarðanataka og fræðsla tengd meðferðarvali, 

sjúkdómastjórnun, framtíðaráætlanir/umræða um lífslok, andlegur stuðningur, 

tilvísun í annað eins og líknarþjónustu og flutningur milli nýrnadeilda.  Hafa ber í 

huga að þetta var lítið úrtak og hjúkrunarfræðingarnir sem unnu rannsóknina 

unnu mjög náið með sjúklingum og fjölskyldum þeirra (Harrison og Watson, 

2011). 

Metinn var árangur af hjúkrunarstýrðri göngudeild í rannsókn Pagels o.fl. 

(2008) (Tafla 5f).  Þar störfðu tveir hjúkrunarfræðingar með sérþekkingu á 

áhugahvetjandi viðtölum og höfðu þeir 15-20 ára reynslu af nýrnahjúkrun.  

Þjónusta þeirra við fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) byggði á 

áhugahvetjandi viðtölum, þar sem lögð var áhersla á:  hvatningu, leiðbeiningar 

og stuðning; sjálfsumönnun; daglegt líf með langvinn veikindi; vellíðan og 

heilsutengd lífsgæði og eftirlit með heilsufari.  Sjúklingar (N=70) sem fengu 

þjónustu á hjúkrunarstýrðu göngudeildinni völdu frekar sjálfsbjargarskilun 

(sjálfsbjargarskilun á skilunardeild, heimablóðskilun eða kviðskilun) (59%) 

heldur en viðmiðunarhópur (N=153) (40%) sem fékk hefðbundna 

göngudeildarþjónustu.  Einnig voru sjúklingar af hjúkrunarstýrðu göngudeildinni 

frekar komnir með nothæft aðgengi (fistil, graft eða kviðskilunarlegg) (90%) 

þegar þeir byrjuðu í skilun miðað við viðmiðunarhóp (61%).  Sjúklingar sem 
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völdu heimablóðskilun sýndu meiri hæfni til sjálfsbjargar (e. self-care ability).  

Þekking á sjálfsumönnun og áhrif meðferðarvals á fjölskyldu og daglegt líf var 

mikilvægasta þekkingin tengd sjúkdómi að mati sjúklinga.  Af þeim sem byrjuðu 

í skilun með æðalegg voru 10% af hjúkrunarstýrðu göngudeildinni og 39% úr 

viðmiðunarhópi.  Höfundar benda á að ályktanir af árangri af þjónustu á 

hjúkrunarstýrðri göngudeild beri að draga með varúð.  Þeir telja samstarf við 

lækni sjúklings sé mikilvægt, að læknisfræðileg ábyrgð sé skilgreind og ábyrgð 

varðandi öryggi sé skýr.  Mikilvægt er að sá  hjúkrunarfræðingur sem er ábyrgur 

fyrir umönnun sjúklings hafi fullnægjandi þekkingu og þjálfun (Pagels o.fl., 

2008). 

Ráðgefandi sérfræðingur í hjúkrun nýrnasjúklinga 

Watson (2008) (Tafla 5g) lýsir rannsókn þar sem metinn var árangur af starfi 

ráðgefandi sérfræðings í nýrnahjúkrun.  Þetta var liður í átaki að fjölga 

sjúklingum í heimaskilun eftir að þeir höfðu byrjað í bráðablóðskilun á stóru 

háskólasjúkrahúsi.  Eftir 26 mánaða starf þessa hjúkrunarfræðings hafði hlutfall 

sjúklinga í blóðskilun á sjúkrahúsi lækkað úr 87% í 33% og þeim í heimaskilun 

fjölgaði úr 13% í 67%.  Einnig var hægt að flytja fleiri sjúklinga, sem voru í 

blóðskilun á skilunardeild, í meðferð nær heimili.  Í sumum tilfellum gekk betur 

að flytja sjúklinga í heimaskilun nær heimili því skilunardeildir/stöðvar í 

heimabæ/hverfi áttu frekar pláss fyrir fólk í heimaskilun.  Í þessari rannsókn var 

einnig metinn kostnaður fyrir og eftir tilkomu ráðgefandi sérfræðings í 

nýrnahjúkrun og hafði heildarkostnaður vegna skilunar lækkað um 24% á 26 

mánaða tímabili.  Þessi þjónusta var viðbót við göngudeild fyrir væntanlega 

sjúklinga í skilun.  Samkvæmt höfundi var það mikilvægast í hlutverki hans að 

vera talsmaður sjúklings og virða einstaklingsbundin gildi hans og sjálfstæði.  

Þetta fyrirkomulag reyndist vel við hjúkrun sjúklinga sem byrja bráðablóðskilun 

og án undirbúnings og/eða umönnunar á göngudeild fyrir skilun (Watson, 2008).    
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Í rannsókn Rioux o.fl. (2011) (Tafla 5h) var árangur metinn af  áðurnefndri 

hjúkrunarmeðferð ráðgefandi sérfræðings í hjúkrun fyrir sjúklinga sem byrjuðu í 

bráðablóðskilun.  Tímabilið sem þessi rannsókn tók yfir var lengra eða fimm ár 

(jan. 2005 til des. 2009).  Eftir breytingu eða fimm árum seinna voru 65% 

sjúklinga í blóðskilun á skilunardeild og 35% í heimaskilun.  Þarna hafði 

sjúklingum í heimaskilun fækkað en það var ennþá viðvarandi fjölgun sjúklinga í 

heimaskilun.  Á tímabilinu völdu 71 sjúklingur (31%) heimaskilun, (kviðskilun 

49, heimablóðskilun 22) og 473 sjúklingar voru í skilun, og af þeim byrjuðu 

tæplega helmingur (49%) í bráðaskilun.  Þremur mánuðum eftir útskrift voru allir 

sjúklingar sem völdu heimablóðskilun ennþá í heimablóðskilun en 5 sjúklingar 

sem völdu kviðskilun voru komnir í blóðskilun á skilunardeild.  Höfundar benda 

á að heimaskilun sé möguleiki fyrir sjúklinga sem byrja í bráðablóðskilun að 

undangenginni fræðslu um mismunandi tegundir skilunar, en þessi rannsókn er 

takmörkuð vegna þess að hún er í eðli sínu athugun (Rioux o.fl., 2011).   

Tsay og Hung (2004) (Tafla 5i) könnuðu árangur af einstaklingsmiðaðri 

fræðslu og stuðningsmeðferð hjá sérfræðingi í nýrnahjúkrun sem byggði á 

sjálfseflingu.   Árangur var metinn með því að skoða sjálfseflingu og þunglyndi 

hjá fólki með lokastigsnýrnabilun sem höfðu verið að minnsta kosti 3 mánuði í 

blóðskilun.  Ekki var marktækur munur milli meðferðarhóps (N=25) og 

viðmiðunarhóps (N=25) við upphaf meðferðar varðandi  klíníska og lýðfræðilega 

eiginleika sjúklinga (p>0,05).  Meðferðarhópur kom marktækt betur út miðað við 

viðmiðunarhóp í lok meðferðartímabils varðandi  sjálfseflingu  (p<0,001) og 

undirþætti sjálfseflingar eins og sálfélagslega þætti (p<0,01), vilja til að breyta  

(p<0,01) og vilja til að ná markmiðum sínum (p<0,01).  Breytingar voru að 

meðaltali meiri hjá meðferðarhópi í lok meðferðartímabils varðandi sjálfskennd í 

tengslum við sjálfsumönnun, sem þýðir að sjúklingar voru öruggari um getu sína 

til sjálfsumönnunar við þessar aðstæður.  Einnig greindu sjúklingar í 

meðferðarhópi frá marktækt minna þunglyndi en þeir í viðmiðunarhópi (p=0,02).   
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Samkvæmt höfundum benda niðurstöður til að einstaklingsmiðuð 

sjálfseflingarmeðferð geti gegnt mikilvægu hlutverki í sjálfstjórn hjá fólki með 

lokastigsnýrnabilun.  Einnig kemur fram hjá þeim að það veiki rannsóknina að 

stutt eftirfylgni var eftir meðferð og því er ekki vitað um langtímaáhrif 

meðferðar.  En styrkur rannsóknar var að heilbrigðisstarfsfólk fékk möguleika að 

veita meðferð sem er ekki ífarandi (e. noninvasive).  Einnig lýsir rannsóknin 

skilvirkni sjálfseflingarmeðferðar við eflingu sjálfsstjórnar hjá fólki með 

lokastigsnýrnabilun (Tsay og Hung, 2004).   

Hjúkrun á göngudeild í þverfaglegri samvinnu 

Dixon o.fl. (2011) (Tafla 5j) báru saman árangur af umönnun á göngudeild fyrir 

sjúklinga væntanlega í skilun þar sem tveir hjúkrunarfræðingar  voru 

samhæfingaraðilar í þverfaglegu teymi og unnu þeir náið með sex 

nýrnasérfræðingum.  Vísað var til næringarráðgjafa og félagsráðgjafa eftir 

þörfum.  Samanburður var gerður við viðmiðunarhóp (N=82) sem fékk  

hefðbundna þjónustu á nýrnagöngudeild og meðferðarhóp (N=25).  

Umönnunarlíkanið gerði ráð fyrir að blóðprufur væru teknar fyrir heimsókn á 

göngudeildina, hjúkrunarmat var gert á sálfélagslegum þörfum og 

fræðsluþörfum, og einnig var gert mat með tilliti til nýrnasjúkdóms.  Sjúklingar 

fengu einstaklingsmiðaða þjónustu, fræðslu og stuðning á viðeigandi tímapunkti, 

og einnig var komið á tengslum við aðra þjónustu, t.d. heilsugæslu.  Umönnun í 

teyminu var byggð á samráði hjúkrunarfræðinga og nýrnasérfræðinga og lögð var 

áhersla á að auka þátttöku sjúklinga í ákvörðunum, áætlun varðandi umönnun og 

framkvæmd.  Við upphaf meðferðar var ekki marktækur munur á hópum með 

tilliti til aldurs, kyns, sjúkratryggingar, hjartasjúkdóms, reykinga og orsaka 

nýrnabilunar.  Marktækt fleiri sjúklingar í meðferðarhópi voru með háþrýsting og 

sykursýki.  Árangur af þjónustu var að í meðferðarhópi voru marktækt fleiri 

sjúklingar með fistil þegar þeir byrjuðu í blóðskilun (60,7% á móti 21%, 

p<0,001), einnig voru fleiri þeirra með nothæfa fistla í fyrstu blóðskilun (40,4% á 
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móti 12,3%, p<0,001).  Marktækt fleiri sjúklingar úr meðferðarhópi höfðu hærra 

gildi blóðrauða (hgb) áður en til skilunar kom (10.9 g/dL vs. 10.0 g/dL, p=0,003), 

sjúklingar í meðferðarhópi voru 42% ólíklegri til að leggjast á sjúkrahús 

(p=0,001) og þeir lágu færri daga á sjúkrahúsi eftir að blóðskilun var hafin 

(p=0,005).   Marktæk lækkun kostnaðar var fyrstu 90 dagana eftir að blóðskilun 

hófst (p=0,003).   

Höfundar benda á að rannsóknarsniðið sem var afturvirkt sé takmarkandi.  

Einnig kemur fram í ályktun þeirra að fleiri sjúklingar í meðferðarhópi hafi verið 

með háþrýsting, sykursýki og veikari sjúklingar og hugsanlega hafi verið 

tilhneiging til að vísa fleiri veikari sjúklingum í meðferðarhóp.  Þrátt fyrir það var 

marktækt betri árangur af meðferð hjá þeim og reyndist umönnunarlíkan vel.  

Hægt er að nota það á fyrri stigum nýrnasjúkdóms og hjá öðrum langveikum 

sjúklinum við hjúkrun í þverfaglegri samvinnu (Dixon o.fl., 2011). 

Tilgangur rannsóknar Nygårdh o.fl. (2012) (Tafla 5k) var að skilgreina 

sjálfseflingu, lýsa kostum meðferðar á göngudeild þar sem notuð var sjálfsefling í 

meðferð fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm (sig 4-5) og ræða aðferðir sem 

heilbrigðisstarfsfólk gæti notað til að auka sjálfseflingu hjá þessum hópi 

sjúklinga.  Samanburður var gerður á viðmiðunarhópi (N=21) og meðferðarhópi 

(N=25).  Við upphaf meðferðar voru marktækt fleiri sjúklingar í meðferðarhópi 

sem bjuggu einir (p=0,045) og marktækt fleiri þeirra höfðu engin vandamál við 

athafnir daglegs lífs (p=0,048).  Að öðru leiti voru hóparnir svipaðir.  

Meðferðarhópur notaði í meira mæli aðlögunaleiðir eins og flótta og afneitun (e. 

escape-avoidance) sem fól m.a. í sér óskhyggju og viðleitni til að koma í veg 

fyrir vandann (p=0,011).  Einnig kom fram að sjúklingar í meðferðarhópi 

upplifðu meiri stuðning í sambandi við sjálfstæði (p=0,013), þ.e. hvernig þeir 

upplifa meðferð með tilliti til stuðnings og sjálfseflingar og þeir greindu einnig 

frá meiri stuðningi og sjálfseflingu í tengslum við persónubundnar lífsaðstæður 

(p=0,001).  Sjúklingar í meðferðarhópi mátu upplifun af stuðningi og 

sjálfseflingu tengda ákvörðunarstjórnun marktækt betur (p=0,019) en 
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viðmiðunarhópur.  Niðurstöður sýndu marktæka aukningu í sjálfseflingu hjá 

meðferðarhópnum.  Höfundar álíta að bætt gæði umönnunar auki verulega á 

tilfinningu einstaklinga fyrir sjálfsstyrkingu aðallega vegna einstaklingsmiðaðrar 

umönnunar (Nygårdh o.fl., 2012).  

Hjúkrunarþjónusta sem skilar jákvæðum árangri fyrir líðan og heilsu sjúklinga 

á það sameiginlegt að vera einstaklingsmiðuð og lögð er áhersla á þátttöku 

sjúklinga og fjölskyldu í meðferð.  Hjúkrunarfræðingarnir veita heildræna 

umönnun þar sem mikið er lagt upp úr að vinna með einkenni, draga úr 

fylgikvillum nýrnasjúkdóms og annarra sjúkdóma.  Sjúklingar og fjölskyldur fá 

fræðslu og stuðning sem tekur mið af lífsgildum þeirra og persónubundnum 

aðstæðum.  Mikilvægir þættir þjónustunnar eru fagleg samskipti milli 

hjúkrunarfræðinga og sjúklinga og er þeim vísað til annarra fagaðila eftir þörfum.  

Árangursmælingar hjúkrunarþjónustu eru fjölbreytilegar þar sem jákvæður 

árangur felst m.a. í eflingu sjálfsumönnunar, fjölgun sjúklinga í heimaskilun, 

lækkun kostnaðar í heilbrigðisþjónustu, sjálfseflingu og bættum lífsgæðum.   

Hvernig lýsir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og 
fjölskyldur þeirra reynslu sinni af nýrnasjúkdómi, heilbrigðis-
þjónustu og ákvarðanatöku um meðferð? 

Í sjö greinum af 19 er fjallað um reynslu sjúklinga sem eru væntanlegir í skilun af 

heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð vegna 

lokastigsnýrnabilunar (Harwood o.fl. , 2005; Johnston og Noble, 2012; Liang 

o.fl., 2011; Lewis o.fl., 2010; Nygårdh o.fl., 2011a; Sondrup o.fl. 2011; Tweed 

og Ceaser, 2005).  Ein grein lýsir reynslu fjölskyldu sjúklinga sem eru 

væntanlegir í skilun af þjónustu á göngudeild (Nygårdh o.fl., 2011b).   Gæðamat 

rannsóknagreinanna er frá 0,79 til 0,95 og að meðaltali 0,86. 

Reynsla af nýrnasjúkdómi og meðferð 

Tvær greinar fjalla um reynslu sjúklinga í tengslum við sjúkdóm og meðferð.  

Harwood o.fl. (2005) (Tafla 6a) lýsa upplifun sjúklinga í blóðskilun (N=11) af 
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þeim streituvekjandi þáttum sem þeir fundu fyrir á tímabilinu áður en þeir 

byrjuðu í blóðskilun.  Fjögur þemu voru greind og eitt þeirra hafði þrjú 

undirþemu.  1) Streituvaldandi þættir höfðu undirþemu sem fólu í sér: líkamlega 

streituvalda, eins og líkamleg einkenni, það að upplifa sjálfan sig veikan, þreyta, 

svefnleysi, hjartavandamál, minnkaða hreyfigetu og tíðari þvaglát.  Undirþemað, 

sálfélagslegir streituvaldar lýstu því hvernig sjúklingar upplifðu það að vera 

byrði á fjölskyldu, áhyggjum af fjárhag og að komast á milli staða, þunglyndi, 

kvíða og minnkaðri getu til að sinna persónulegum skyldum t.d. heimilisstörfum, 

viðhalda fyrri lífstíl og ferðalögum.  Streituvaldandi þættir tengdir skipulagi (e. 

logistical stressors), snéru að skilunardeild, nýrnabilun og blóðskilun, þetta voru 

þættir eins og takmarkanir tengdar fæði, langur biðtími á skilunardeild og 

mætingatími í blóðskilun.  Einnig gat þetta verið vangeta til að hafa áhrif á 

tegund meðferðar og skortur á hvatningu frá heilbrigðisstarfsfólki tengt vali á 

meðferð, þörf á að búa nálægt skilunardeild og skortur á upplýsingum.  2) Andleg 

viðbrögð komu fram í lýsingu flestra sjúklinganna og lýstu þeir m.a. að þrátt fyrir 

að vita af nýrnabilun var það að þurfa að byrja í skilun streituvaldandi atburður 

sem kom skyndilega og á óvart.  3) Að læra, undirbúningur, að sætta sig við, var 

þriðja þemað og lýsti það sér í að sjúklingarnir undirbjuggu sig með mismunandi 

hætti fyrir skilun þó sumir gerðu ekki neitt.  Sumir sjúklinganna lásu 

fræðslubæklinga sem var dreift til þeirra, aðrir fóru á fræðslunámskeið og sumir 

gerðu bæði.  4) Eftirsjá og óánægja, fólst m.a. í því að óánægja með 

heilbrigðisstarfsfólk var streituvaldur hjá sumum sjúklingum.  Einnig lýstu sumir 

þeirra eftirsjá og sögðust hafa breytt á annan hátt í lífi sínu ef þeir hefðu vitað 

betur.  Höfundar telja að þessar niðurstöður gefi mikilvægar vísbendingar 

varðandi fræðslu og stuðning fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm áður en 

fólk byrjar í skilun.  Bent er á að vegna smæðar úrtaks sé ekki hægt að alhæfa 

fyrir allt fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm, en niðurstöður gefa þó mikilvægar 

upplýsingar varðandi fræðslu og stuðning fyrir þennan hóp og styðja þverfaglega 

umönnun snemma í sjúkdómsferlinu (Harwood o.fl., 2005). 
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Í rannsóknargrein Lewis o.fl. (2010) (Tafla 6b) var lýst helstu fræðsluþörfum, 

vandamálum og áhyggjum hjá fólki með langt genginn nýrnasjúkdóm á stigi 4 

(N=30).  Fjórir helstu þættirnir sem sjúklingarnir vildu fá út úr fræðslu voru, 

þekking á nýrnasjúkdómi (96%), upplýsingar um meðferðamöguleika (83%), 

umönnun á æðaaðgengi (83%) og þekkingu á þeim lyfjum sem læknir ávísar 

(80%).  Fjögur helstu vandamál sjúklinganna voru tengd þekkingu á 

nýrnasjúkdómi og kom það fram í lýsingu 50% sjúklinganna.  Þetta voru 

áhyggjur af því að taka lyfin sem læknir ávísaði (46%), umönnun á aðgengi 

(43%) og áhyggjur tengdar fjármálum (43%).  Fimm helstu þættirnir sem ollu 

áhyggjum sjúklinganna og tengdust því að þurfa að byrja í skilun voru, að 

viðhalda eðlilegum félagslegum tengslum (60%), áhyggjur af meðferða-

möguleikum (60%), þekkingu á nýrnasjúkdómi (56%), að taka lyfin sem læknir 

ávísaði (53%) og umönnun á aðgengi (53%).  Þessir höfundar benda á að með 

því að gefa sjúklingi og fjölskyldu kost á viðeigandi fræðsluefni væri hægt að 

bæta líkamlega, andlega og félagslega virkni þeirra þegar langvinnur 

nýrnasjúkdómur þróast yfir í lokastigsnýrnabilun.  Fyrir utan þá þætti sem felast í 

hefðbundnum fræðslunámskeiðum, væri hægt að bæta við fræðslu um þætti sem 

tengjast lífslokum.  Það takmarkar þó alhæfingargildi þessarar rannsóknar að 

þetta var þægindaúrtak (Lewis o.fl. 2010).   

Reynsla sjúklinga af sjálfseflingu á göngudeild  

Reynslu sjúklinga með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 (N=20) af 

sjálfseflingu í samskiptum við heilbrigðisstarfsfólk á göngudeild er lýst í grein 

Nygårdh o.fl. (2011a) (Tafla 6c).  Eitt aðalþema lýstir reynslu þeirra:  Myndun 

trausts og lærdómsrík samskipti  (e. learning through encounter).  Undir þetta 

þema falla sjö undirþemu sem lýsa reynslu sjúklinganna af sjálfseflingu á 

göngudeild, fimm undirþemu lýsa sjálfseflingu: 1) Aðgengi að heilbrigðis-

starfsfólki eftir þörfum – fólst m.a. í upplifun sjúklinga að þjónusta væri 

einstaklingsmiðuð og vildu þeir geta fengið skjót svör við spurningum sínum.  
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Það minnkaði kvíða og jók öryggistilfinningu.  Reglulegt samband við starfsfólk 

gaf sjúklingum tryggingu fyrir því að þeir væru ekki gleymdir og það stuðlaði að 

persónulegri umönnun með því að starfsfólk kynntist sjúklingum betur.  2) 

Styrkjandi samskipti – fólu m.a. í sér að starfsmenn tóku sér tíma til að ræða við 

sjúklinga og hlustuðu á það sem þeim lá á hjarta og að starfsmenn hlustuðu með 

einbeitingu.  Sjúklingur var meðhöndlaður af virðingu í rólegu andrúmslofti og 

ekki í flýti þrátt fyrir að starfsfólk hefði lítinn tíma.  3) Traust á hæfni 

heilbrigðisstarfsfólks – fól m.a. í sér að sjúklingar fengu bestu mögulegu 

umönnun byggða á þekkingu og hæfni starfsfólks sem bar ábyrgð á umönnun 

þeirra.  Sjúklingar höfðu trú á rökum starfsfólk og ákvörðunum og sáu ekki 

ástæðu til að spyrja frekar um það sem var búið að ákveða.  4) Þátttaka í 

ákvarðanatöku – fól í sér mismunandi þætti eins og að ákvarðanataka var 

stundum eingöngu af hálfu starfsmanns, stundum samráð og stundum þurftu 

sjúklingar að taka ákvörðun sjálfir t.d. varðandi breytingar á lyfjum, mataræði 

eða lífsstíl.  Það var mikilvægt að meðferð passaði við lífstíl sjúklinga.  Þátttaka 

sjúklinga í ákvarðanatöku var talin ráðast af viðhorfi starfsmanna.  5) Það að 

þekkja/vita gerir sjálfsstjórn mögulega – fól í sér að starfsfólk veitti stöðuga 

fræðslu á skiljanlegu máli, einnig að sjúklingar gátu fylgst með 

rannsóknarniðurstöðum eins og t.d. blóðprufum og fengið upplýsingar frá 

mismunandi fagaðilum. 

Tvö undirþemu lýstu ekki sjálfseflingu og voru þau:  1) Samskipti þar sem 

starfsfólk var áhugalaust eða metnaðarlaust (e. meeting with nonchalance) – 

þetta kom í veg fyrir að sjúklingar ræddu að fullu veikindi sín og þegar starfsfólk 

skipulagði umönnun án þess að sjúklingar hefðu eitthvað með það að segja.  

Tímaskortur hjá starfsfólki og þegar venjulegur starfsmaður var ekki við og 

sjúklingar hittu einhvern sem þeir þekktu ekki í staðinn.  Einnig þegar starfsfólk 

var á staðnum en með athyglina annars staðar.  2) Skortur á samræðum (e. 

dialogue) og áhrifum – hætta var á þessu þegar langur tími leið frá greiningu að 

meðferð.  Einnig gat það leitt til þess að sjúklingar skildu ekki alvarleika 
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veikinda sinna og stundum reyndist erfitt að skilja starfsfólk.  Að mati 

rannsakenda er mikilvægt að skilja sjálfseflingu út frá sjónarhóli sjúklings.  

Hjúkrunarfræðingar og annað heilbrigðisstarfsfólk þarfnast þekkingar og 

skilnings á hvaða merkingu sjúklingar leggja í hugtakið sjálfseflingu til að mæta 

þörfum þeirra á göngudeild (Nygårdh o.fl., 2011a). 

Reynsla fjölskyldu af sjálfseflingu á göngudeild 

Nygårdh o.fl. (2011b) (Tafla 6d) lýsa í annarri grein niðurstöðum rannsóknar þar 

sem skoðað var hvernig fjölskylda sjúklinga með langvinnan nýrnasjúkdóm á 

stigi 4-5 (N=12) upplifir sjálfseflingu í samskiptum við heilbrigðisstarfsfólk á 

göngudeild.  Eitt aðalþema var greint úr viðtölum við fjölskyldurnar og lýstu þau 

sjálfseflingu sem fólst í að, hafa styrk til að axla ábyrgð (e. having strength to 

assume the responsibility).  Undir þetta þema féllu fjögur undirþemu sem lýstu 

sjálfseflingu en eitt undirþemað lýsti ekki sjálfseflingu.  Sjálfsefling fólst í:  1) Að 

vera þátttakandi (e. being an involved participant) – það þýddi m.a. að starfsfólk 

virti sjálfstæði umönnunaraðila við umönnun sjúklings og því að vernda sjúkling 

fyrir kvíða.  Fjölskyldur lýstu reynslu sinn af jafnræði í samræðum um 

tilfinningaleg málefni tengdum veikindum og ákvarðanatöku varðandi 

heilbrigðisþjónustu.  Fjölskyldurnar lýstu líka vilja til að axla ábyrgð þegar á 

þyrfti.  2) Styrkjandi samskipti (e. having confirming encounters) – fólu í sér að 

hafa aðgang að heilbrigðisstarfsfólki þegar þörf var á því.  Að vera viðurkenndur 

sem mikilvægur þátttakandi í umönnun sjúklings og þegar áhyggjur af sjúklingi 

og veikindi voru tekin alvarlega.  Mikilvægt var að vera í tengslum við starfsfólk 

sem þekkti umönnunaraðila með nafni.  3) Treysta heilbrigðisstarfsfólki (e. 

trusting in health-care staff) – grundvallaðist á því að hafa trú á að sjúklingur 

fengi viðunandi umönnun.  Það tengdist einnig fyrri reynslu fjölskyldu af 

meðferð sem veitt var af hluttekningu af hálfu starfsfólks.  Reynsla af samfellu í 

heilbrigðisþjónustu skapaði tilfinningu um öryggi og traust, einnig reynsla af 

samræmingu meðferðar og þörfum.  4) Skilningur byggður á þekkingu (e. 
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comprehending through knowledge) – fjölskyldur töldu mikilvægt að fá svör við 

spurningum sínum til að öðlast meiri þekkingu á sjúkdómnum.  Einnig var 

mikilvægt að hafa nægilega þekkingu til að skilja andleg og líkamleg viðbrögð 

sjúklingsins sem rekja má til sjúkdómsins.   

Fimmta þemað var: upplifun að vera skilin útundan (e. feeling left out) – sem 

lýsti skorti á sjálfseflingu t.d. þegar fundir voru ákveðnir á tíma sem hentaði 

fjölskyldu illa, einnig þegar fjölskylda fékk ekki stuðning frá 

heilbrigðisstarfsmanni vegna undirbúnings fyrir erfiðar ákvarðanir, t.d 

líffæragjöf.  Skortur á þekkingu fjölskyldu á sjúkdómnum, þýddi að þeir höfðu 

takmarkaða getu til að styðja sjúklinginn og gátu þeir líka fundið til óvissu um 

hlutverk sitt í umönnun.  Höfundar benda á að það geti aukið gæði umönnunar að 

bjóða fjölskyldu að taka virkan þátt í ákvörðunum varðandi umönnun (Nygårdh 

o.fl., 2011b).    

Reynsla tengd vali á meðferð 

Áhugi hjúkrunarfræðinga hefur beinst að því hvernig sjúklingar með langt 

genginn nýrnasjúkdóm taka ákvörðun varðandi mismunandi útfærslur á meðferð.  

Johnston og Noble (2012) (Tafla 6e) lýsa niðurstöðum úr eigindlegri rannsókn 

þar sem skoðað var hvernig fólk með lokastigsnýrnabilun (N=9) tók þá ákvörðun 

að fara ekki í skilun og velja þess í stað líknarmeðferð (e. conservative 

management).  Meðalaldur sjúkinganna var 86 ár og fengu þeir umönnun á 

hjúkrunarstýrðri göngudeild sem byggði á hugmyndafræðinni um 

umsjónarhjúkrun og líknarmeðferð.  Sérfræðingur í nýrnahjúkrun sá um 

einstaklingsmiðaða fræðslu, stuðning og eftirlit.  Greind voru tvö aðalþemu 

varðandi reynslu sjúklinga með lokastigsnýrnabilun af því hvernig þeir tóku 

ákvörðun um líknarmeðferð sem voru:  1) Ástæður sjúklinga fyrir að velja 

líknarmeðferð og var það, aldur og það óumflýjanlega, sem fól í sér að 

sjúklingarnir töldu það ekki þess virði á þessum aldri að leggja það á sig að fara í 

skilun, einnig vildu þeir forðast þessa meðferð á þessum aldri og töldu dauðann 
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óumflýjanlegan.  Einnig kom fram hjá sjúklingum, ágæt líðan á lyfjameðferð, og 

voru sumir þeirra sáttir við heilsu sína.  Það var ástæða þess að byrja ekki í skilun 

og töldu þeir að skilun yrði þeim ekki gagnleg.  Að vera byrði eða til óþæginda, 

var þriðja undirþemað og fól það í sér að sjúklingarnir töldu sig verða meiri byrði 

fyrir fjölskyldu sína ef þeir byrjuðu í skilun.  2) Sú ákvörðun að velja ekki skilun 

var sjálfstæð ákvörðun (e. autonomous decision), sem sjúklingarnir tóku sjálfir.  

Að ræða ákvörðun við aðra, fól í sér samræður við fagfólk og fjölskyldu áður en 

ákvörðun var tekin um líknarmeðferð.  Sjúklingarnir vildu hitta sama 

hjúkrunarfræðing eða sama lækni á göngudeild til að byggja upp merkingarbært 

samband við umönnunarteymi.  Sjúklingarnir töldu að samræður við aðra 

sjúklinga hefði ekki hjálpað þeim að taka þessa ákvörðun (Johnston og Noble, 

2012).   

Liang o.fl. (2011) (Tafla 6f) lýsa niðurstöðum rannsóknar þar sem geindir 

voru þeir þættir sem hafa áhrif á hvort sjúklingar velja kviðskilun (N=130).  Fram 

kemur að það sem hafði mest áhrif á val sjúklinganna var hæfileiki þeirra til 

sjálfsbjargar (e. self-care ability) og að kunna eða geta framkvæmt verkþætti 

kviðskilunar.  Einnig kemur fram að aldur, menntun, atvinna, sjúkdómseinkenni, 

lífsstílsbreytingar, sjálfsbjargargeta, öryggisatriði og ákvarðanir heilbrigðis-

starfsfólks höfðu marktæk áhrif á meðferðarval (p<0.05).  Höfundar telja að 

fræðsla fyrir skilun sé nauðsynleg en ekki eingöngu um sjálfsumönnun heldur er 

hún einnig mikilvæg til að veita sjúklingi stuðning við val á meðferð sem 

hugsanlega gæti aukið lífsgæði hans (Liang o.fl., 2011). 

Tilgangur rannsóknar Sondrup o.fl. (2011) (Tafla 6g) var að skilja betur 

upplifun sjúklinga (N=6) og hugsanlegar hindranir sem tengjast vali á 

sjálfsbjargarskilun og var tekið eitt rýnihópsviðtal við sjúklinga í kviðskilun og 

heimablóðskilun.  Þetta var gert með það markmið í huga að þróa fræðsluefni 

fyrir sjúklinga um sjálfsbjargarskilun og hvernig væri hægt að meta sjúklinga 

fyrir sjálfsbjargarskilun.  Niðurstöður rýnihópsins voru settar fram í þemum sem 

voru:  1) Erfiðleikar, missir, ótti, viðurkenna ekki að nýrnastarfsemi færi 
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versnandi og að þörf væri að byrja í skilun – þetta felur í sér að sjúklingarnir 

vildu ekki viðurkenna að nýrnastarfsemi færi versnandi og að þeir þyrftu að byrja 

í skilun.  2) Þörf fyrir stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki til að vera betur 

undirbúin fyrir skilun – sjúklingar í kviðskilun og heimablóðskilun vildu fá 

vitneskju um að þeir hefðu stuðning og aðstoð heilbrigðisstarfsfólks eftir að heim 

væri komið.  3) Þörf fyrir fræðsluefni og áætlanir með áherslu á kosti og 

raunhæfar væntingar tengdar sjálfsbjargarskilun – sjúklingar vildu fá að vita 

meira um áhrif skilunar á lífsstíl, t.d. getu til að ferðast (sjúklingar í kviðskilun), 

sveigjanlegan skilunartíma, getu til sjálfsbjargar eins og að setja sjálfur í sig 

nálar, að mega borða og drekka það sem þau vildu og betri líðan vegna örari 

skilunar.  Einnig vildu þeir vita um þörf á meira plássi heima vegna skilunar, 

meira rusl, aukið hreinlæti og að geta ekki farið í sund (sjúklingar í kviðskilun).  

4)  Þörf fyrir jafningjastuðning til þess að hvetja til sjálfsbjargarskilunar – 

sjúklingar lýstu mikilvægi þess að fá stuðning frá öðrum sjúklingum á öllum 

stigum nýrnasjúkdóms en sérstaklega þegar þeir væru að velja meðferð vegna 

lokastigsnýrnabilunar.  Þeir voru samt ekki vissir um að þeir gætu veitt öðrum 

sjúklingum stuðning sjálfir.  5) Stuðningur heima við tæknilega þætti meðferðar 

– sjúklingar lýstu ótta eftir að þeir komu heim og voru þeir ekki vissir um að geta 

höndlað vandamál vegna vélar (blóð- og kviðskilunarvélar) og lyfjameðferðar.  

Þeir vildu vera vissir um að hafa stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki eftir að þeir 

kæmu heim (Sondrup o.fl., 2011). 

Tilgangur rannsóknar Tweed og Ceaser (2005) (Tafla 6h) var að skoða 

hvernig sjúklingar sem voru væntanlegir í skilun (N=9) lýstu  ákvarðanatöku við 

val á meðferð vegna lokastigsnýrnabilunar.  Þar kom m.a. fram að 

ákvarðanatakan var einstaklingsbundin og í samhengi við upplifun sjúklinga af 

veikindum sínum.  Greind voru fjögur aðalþemu sem lýstu reynslu sjúklinga með 

langt genginn nýrnasjúkdóm af ákvörðunum varðandi meðferð:  1) Að halda 

reisn (e. maintaining one’s integrity), þetta lykilþema var mikilvægt í tengslum 

við val á meðferð.  Það lýsir löngun sjúklinga til að viðhalda venjubundnu lífi og 
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virkni, þrátt fyrir þær takmarkanir sem meðferðin setur.  Undir þetta þema fellur 

undirþemað, lífstíll sem felur í sér að sjúklingar vilja vera færir um að taka þátt í 

ánægjulegum atburðum og verkefnum að eigin vali.  Annað undirþema lýsir 

upplifun sjúklinga í tenglum við sjónrænt útlit og nefndu nánast allir 

sjúklingarnir að þetta hefði haft áhrif á þá.  Þetta var t.d. tengt aðgengi, annað 

hvort fistli eða legg, og þá sérstaklega eins og aðgengin komu sjúklingum fyrir 

sjónir í skilun á fræðsludegi.  2) Þvinguð aðlögun var annað þema sem felur í sér 

að t.d. sjö sjúklingar upplifðu líknarmeðferð (þ.e. ekki skilun), sem óæskilegan 

möguleika og höfðu þeir talið sjálfum sér trú um að skilun væri óhjákvæmileg 

meðferð.  Sjúklingar völdu skilun sem annan möguleikann af tveimur slæmum.  

Varanleiki sjúkdómsins var samþykktur og þegar skilun var óhjákvæmileg, 

þurftu þeir að takast á við að aðlagast henni.  Á heildina litið voru sjúklingar 

almennt jákvæðir um getu sína til að takast á við versnandi nýrnastarfsemi, byrja 

í skilun og þær takmarkanir sem því fylgja, þeir höfðu fjölda bjargráða til að 

takast á við veikindin.  3) Notkun upplýsinga og stuðningur fól í sér að sjúklingar 

töldu fræðsludag nýrnasjúklinga mikilvægan við að taka ákvörðun um val á 

meðferð.  Þetta kom fram í undirþema eins og samsömun við aðra sjúklinga, en 

það var mikilvægt fyrir sjúklingana að hitta aðra sjúklinga í mismunandi 

meðferðum til að geta mátað sjálfa sig við meðferðina.  Jafningjasamanburður 

var annað undirþema sem felur það í sér að sjúklingarnir leituðu eða fengu 

stuðning og upplýsingar frá öðrum á fræðsludegi og það að fá huggun frá öðrum 

dró úr tilfinningu um einangrun. Jafningjasamanburður hjálpaði þeim að vera 

bjartsýnir og færir í að takast á við meðferð.  Þriðja undirþemað var stuðningur 

frá starfsfólki sem þýddi jákvæð viðhorf til teymis nýrnahjúkrunarfræðinga sem 

sáu um heimaskilun og sögðust sjúklingar fá þar stuðning og upplýsingar sem 

hjálpuðu við val á meðferð.  Fjórða undirþemað var félagslegur stuðningur, sem 

fól í sér að þó að sjúklingar hefðu tekið ákvörðun um meðferð einir þá fengu þeir 

einnig mikinn stuðning frá fjölskyldu og vinum.  4) Stuðningur og reynsla af 

veikindunum fól í sér að sjúklingarnir tóku ákvörðun byggða á eigin sjúkrasögu, 
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reynslu af því að lifa með nýrnasjúkdóm og reynslu af því að fylgjast með öðrum 

sjúklingum velja meðferð.  Þetta mótaði viðhorf þeirra til vals á eigin meðferð og 

var það allt sett í samhengi við ákvarðanatöku.  Áður en skilun er ákveðin er 

mikilvægt að fá mat á viðhorfum sjúklings til að opna fyrir uppbyggjandi 

samræður og veita einstaklingsmiðaða fræðslu og stuðning við val á meðferð að 

mati höfunda (Tweed og Ceaser, 2005). 

Reynsla sjúklinga er mjög einstaklingsbundin og bæði sjúklingar og 

fjölskyldur hafa óskir um að það sé tekið tillit til persónubundinna þarfa þeirra.  

Þegar kemur að vali á meðferð er mikilvægt fyrir sjúkling og fjölskyldu að þau 

geti haldið áfram að lifa sínu venjubundna lífi þrátt fyrir erfiðan sjúkdóm og 

meðferð.  Þau vilja einnig vera þátttakendur í ákvarðanatöku um meðferð og geta 

leitað til heilbrigðisstarfsfólks eftir þörfum. 

 

 

 

Tafla 4.  Algengar skammstafanir sem koma fyrir í töflum 5 og 6 

 
Skammstafanir 

 
Orð 

bbs bráðablóðskilun 
bs blóðskilun 
d. deild 
hbs heimablóðskilun 
hj. hjúkrun 
hj.fr. hjúkrunarfræðingur 
hj.meðf. hjúkrunarmeðferð 
hj.st. hjúkrunarstýrð 
hs heimaskilun 
ks kviðskilun 
meðf. meðferð 
sj. sjúklingur 
sj.hús sjúkrahús 
ums.hj.fr. umsjónarhjúkrunarfræðingur 
viðm.hópur viðmiðunarhópur 
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Tafla 5a. Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, 
úrtak, 

mælitæki/ 
mælingar 

Niðurstöður Umræður og ályktun 
höfunda 

Walker o.fl. 
(2010) 

Nýja Sjáland  

0,71 

 

Markmið að 
lýsa og fjalla 
um hlutverk 
hj.fr. á göngud. 
fyrir sj. sem eru 
væntanlegir í 
skilun (e. pre-
dialysis nurse) 

 

Blanda af 
eigindlegri 
rannsókn og 
lýsandi könnun. 

Hálfstöðluð viðtöl 
(1 klst.) og 
hópumræða við 
alla þátttakendur. 

N=11, allir hj.fr. á 
göngud. fyrir 
væntanlega sj. í 
skilun með GSH 
15 til 30 þegar 
þeim var vísað á 
hj.göngud.  

Menntun hj.fr. var breytileg (grunnmenntun til sérfræðingar í nýrnahj.) og 
reynsla frá 1 mán. til 9 ára. 

Fimm þemu voru greind sem lýstu innihaldi hjúkrunarþjónustu og 
hlutverki hj.fr.:   
1) Þátttaka sj. og heildrænt mat hj.fr. – mikilvægt að gera ítarlegt 
heildrænt mat á sj. og umhverfi hans áður en skipulögð er umönnun hans 
og frekari meðf.  Einnig mikilvægt að þekkja lífsstíl sj. og fjölsk. til að 
geta veitt heildræna umönnun. 
2) Hj.fr. gegnir hlutverki stuðningsaðila og veitir fræðslu – þessi 
þáttur var talinn mikilvægur til að tryggja að sj. hefðu upplýsingar þegar 
þeir þurftu að taka afstöðu til nýs áfanga í lífi sínu.  Stór hluti af umönnun 
fór í að tryggja sj. tímanlega viðeigandi fræðslu. 
3) Fyrirbygging fylgikvilla  – hj.fr. notuðu þekkingu og færni til að 
tryggja að ástand væntanlegra sj. í skilun versnaði ekki hraðar en ella og 
til að draga úr fylgikvillum. Sumir hj.fr. ræddu um þetta sem 
óaðskiljanlegan hluta af umönnun á göngud. en aðrir ekki. 
4) Fagleg samskipti sj. og hj.fr. – að mynda tengsl við og vísa til 
annarra aðila í þverfaglegu teymi og við aðra þjónustu voru talin 
mikilvægur þáttur í hlutverki hj.fr. á göngud. fyrir sj. væntanlega í skilun.   
5)  Þróun á hlutverki hj.fr. – lýst var flóknu og krefjandi hlutverki hj.fr. 
og var hlutverkið breytilegt og hj.fr. töldu að það skorti skilgreiningu á 
hlutverki þeirra. 
 

Þarfir sj. sem var vísað á 
göngud. á síðari stigum 
nýrnasjúkdóms  voru meira 
aðkallandi og hj.fr. töldu að það 
hefði líka áhrif á þá umönnun 
sem þeir gætu veitt. 
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Tafla 5b.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra  

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsóknar 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/ 
þjónusta Niðurstöður Umræður og  

ályktun höfunda 

Chow og 
Wong (2010) 

Hong Kong 

0,98 

 

Að skoða 
skilvirkni 
hj.þjónustu sem 
veitt var af 
ums.hj.fr. og 
markmið 
þjónustu var að 
bæta 
heilsutengd 
lífsgæði hjá sj. í 
ks. 

 

Slembuð samanburðar-
rannsókn, með fyrir og eftir 
prófi. 

N=85 sj. á nýrnad. tveggja 
sj.húsa, (útilokaðir sj. í bs og 
ks-næturvél og sj. með ks-
legg nýrri en 3 mán.).  

N=43, meðf.hópur og N=42, 
viðm.hópur. 

T1, mat fyrir meðf.; T2, eftir 
6 vikna hj.meðf. og T3, 6 
vikum eftir að meðf. lauk. 

Mælingar:  KDQOL-SF 
Lýðfræðileg einkenni (T1):  
kyn, aldur, hjúskaparstaða, 
menntun, atvinna, búseta, 
fjárhagsleg staða, stuðningur 
fjölsk. og félagslegur 
stuðningur, aðrir sjúkdómar, 
núverandi aukaverkanir og 
lengd ks-meðf.   

Hj.meðf. byggð á 
Áhugahvetjandi viðtölum 
(símtöl) frá ums.hj.fr. 

Fyrir útskrift heim fengu sj. 
sem voru að hefja ks og 
fjölsk. þeirra 
einstaklingsmiðaða fræslu frá 
nýrnahj.fr., síðan eftirfylgni 
með símtölum x1 í viku í 6 
vikur (ums.hj.fr. sá um 
símtöl).  Fyrsta símatal var 
72 klst. eftir útskrift. 

Ums.hj.fr. fengu þjálfun og 
fræðslu í hvatningar-
viðtölum fyrir rannsókn.  
Samræður í símtölum fóru 
fram eftir leiðbeiningum og 
þörfum hvers sj. og fjölsk.    

T1: ekki marktækur munur milli hópa.  

T2: marktækt betri heilsutengd 
lífsgæði hjá meðf.hópi, bæði tengt 
sjúkdómi og almennt hvað varðar: 

einkenni/vandamál (p=0,01) 
áhrif af nýrnasjúkdómi (p=0,04) 
svefn (p=0,03) 
líkamleg áhrif á virkni í hlutverki 
(p=0,00)  
verkir (p=0,05) 
andlega heilsa (p=0,01) 
félagsleg virkni (p=0,00) 

 

Þjónusta ums.hj.fr. var 
sérstaklega gagnleg til að 
auka vellíðan sj. með 
lokastigsnýrnabilun þegar 
sj. útskrifuðust af sj.húsi 
og heim í ks.   

Með eftirfylgni með 
símtölum sem byggðu á 
hvatningarviðtölum var 
hægt að styðja við sj. í 
sambandi við minniháttar 
vandamál og þess vegna 
jukust lífsgæði þeirra. 

Þjónusta ums.hj.fr. getur 
verið góður kostur fyrir 
fólk í ks.  Stjórnendur og 
hj.fr. ættu að þróa á 
stofnun sinni samráð og 
samvinnu við 
skjólstæðinga í 
sjúkdómastjórnun.  

 

KDQOL-SF (Kidney Disease Quality of Life Short Form) 
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Tafla 5c.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/þjónusta  Niðurstöður Umræður og 
 ályktun höfunda 

Steele o.fl. 
(2007) 

Bandaríkin 

0,76 

Að prófa hj.líkan 
með ums.hj.fr. 
sem hefur umsjón 
með sj. frá 2-3 bs-
einingum (120-
160 sj.).   

Tilgáta: Hj.líkan 
bætir samfellu og 
árangur í 
umönnun sj. í bs. 

Megindleg rannsókn. 

Gögn frá 2 bs-
einingum, utan sj.húss, 
og tilheyrðu sj. 3 
læknum á bs-
einingum.   

N=111, fyrir íhlutun 
(2003), N=116, þegar 
íhlutun var byrjuð, og 
N=73 (2005) 

Starfsemistölur: Tíðni 
sj.húsinnlagnar hjá bs-
sj., dánartíðni, fjöldi 
bs-sj. með æðalegg í 
fyrstu skilun og gæði 
hreinsunar í bs 
(markmið KtV ≥ 1,2).   

Ums.hj.fr. á bs-einingum hafði meira en 5 ára 
reynslu í nýrnahj.    

Verkefni: 
1) Meta nýja sj. og greina þörf fyrir umönnun 
ums.hj.fr. og áhættumat. 
2) Yfirfara x1 í mán blóprufu þ.e. hreinsun (KtV) 
og aðstoða við breytingar lyfjafyrirmæla.   
3) Aðstoða hj.starfsfólk við notkun reikniformúlu 
fyrir efnaskipta/beinvandamál og blóðleysi.   
4) Fylgjast með og meta flæði í æðaaðgengi.   
5) Fylgjast með og endurskoða þurrþyngd.   
6) Fylgjast með tíðni á sj.húsinnlögnum og leita 
leiða til að draga úr/koma í veg fyrir innlögn og 
uppfæra bólusetningar.   
7) Greina framfarir í samstarfi við deildarstj. og 
yfirlækni.   
8) Koma á og viðhalda samstarfi/samböndum við 
lækna og stjórnendur einingar.   
9) Veita fræðslu til hj.starfsfólks.  

Með komu ums.hj.fr. 
lækkaði dánartíðni frá 
2003 til 2005 um 
3,12%, (p<0,003). 

Innlögnum á sj.hús 
fækkaði um 3,46 daga 
(p<0,06).   

Sj. sem voru með 
æðalegg í fyrstu bs 
fækkaði um 9,59% 
(p<0,025).   

Sj. sem fengu 
fullnægjandi hreinsun 
(KtV ≥ 1,2) í bs 
fjölgaði úr 15,33% í 
92,3%  (p<0,001).   

Með viðeigandi 
íhlutun var hægt að 
sýna fram á 
framfarir hjá sj. í 
langtímabs. og var 
það m.a vegna 
aukinnar áherslu á 
mat á gæðum 
þjónustu og samfellu 
í umönnun.  Sá góði 
árangur sem náðist 
hefði ekki náðst 
nema með tilkomu 
ums.hj.fr. 
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Tafla 5d.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsóknar 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/ 
þjónusta Niðurstöður Umræður og  

ályktun höfunda 

Wong o.fl. 
(2010) 

Hong Kong 

1,00 

 

 

Að kanna 
hvort munur 
væri á 
meðf.hópi 
miðað við 
viðm.hóp 
varðandi: 
meðf.heldni, 
heilsutengd 
lífsgæði, 
ánægju með 
umönnun, 
stjórnun 
einkenna og 
fylgikvilla og 
notkun 
heilbrigðis-
þjónustu. 

Slembuðuð samanburðar-
rannsókn.  N=94 (allir 
ks.sj. í pokaskiptum á 
tveimur skilunard. tveggja 
sj.húsklasa).  

N=47, meðf.hópur og   
N=47, viðm.hópur. 

Mælingar: 01: mat í 
upphafi meðf.; 02: eftir 7 
vikur (lok meðf.); 03: eftir 
13 vikur frá upphafi meðf. 

DDFQ; KDQOL; La 
Monica-Oberst Patient 
Satisfaction Scale. 

Einkennastjórnun: bjúgur, 
lífhimnubólga, húðástand 
og þyngdaraukning milli 
skilana.  Se kreatínín, urea, 
NaCl, K, fósfat og 
albumín.  Fjöldi koma á 
bráðamóttöku og 
sj.húsinnl. 

Nýrnahj.fr. voru í hlutverki 
ums.hj.fr. og höfðu samvinnu 
við almenna hj.fr.  

Meðf. sem fól í sér 
sjúkdómastjórnun.  
Meðf.hópur: Hefðbundin meðf. 
og hj.meðf. skv. "four Cc 
model".  Skv. líkani er kjarni 
umönnunar: yfirsýn (e. 
comprehensiveness), samvinna 
(e. collaboration), samhæfing  
(e. coordination) og samfella 
(e. continuity). 

Haft var samband við sj. í síma 
x1 í viku yfir 6 vikna tímabil. 
Fyrsta og síðasta viðtal var 
framkvæmt af nýrnahj.fr.  
Síðan veittu almennir hj.fr. sj. 
viðtal í síma x1 í viku skv. 
stöðluðum leiðbeiningum.  

 

01: Í upphafi meðf. var ekki 
marktækur munur milli  hópa nema 
með svefn.   

02: Meðf.hópur betri varðandi: 
Meðf.heldni við fæði (p=0,00) 
Heilsutengd lífsgæði eins og: 
Svefn (p=0,01) 
Einkennastjórunun (p=0,01) 
Upplifun á hvatningu starfsfólks 
(p=0,02)  
Heilsa almennt (p=0,02) 
Ánægja með umönnun (p=0,01) 

03: Viðvarandi áhrif meðf.: 
Meðf.heldni við ks (p=0,04) 
Heilsutengd lífsgæði eins og: 
Betri svefn (p=0,00) 
Einkennastjórnun (p=0,03) 
Áhrif nýrnasjúkdóms (p=0,03)  

Erfitt reynist að veita  
sérfræðiþjónustu í öllum 
tilvikum.  Nýrnasj. sem 
mæta reglulega í eftirlit og 
eru í stöðugu ástandi hafa 
gagn af teymi hj.fr. með 
mismunandi þekkingu. 

Hj.líkanið reyndist 
árangursríkt við hj. sj. í ks 
(pokask.).  Teymið gat 
komið á viðvarandi 
tengslum við sj. veitt 
leiðsögn og stuðning við 
sjálfsstjórn. 

Breytingar á blóðprufum 
komu ekki fram við breytta 
hegðun. Líklega þarf lengri 
tíma og stærra úrtak til 
þess að breytingar á 
blóðprufum verði 
sýnilegar. 

Niðurstöður benda á 
mikilvægi þess að viðhafa 
stöðuga sjúkdómastjórnun 
við hj. nýrnasj. svo það 
hafi viðvarandi áhrif. 

DDFQ (Dialysis Diet and Fluid non-adherence Questionnaire, meðferðarheldni við mataræði, vökvainntöku, skilun og lyfjameðferð); KDQOL (Kidney Disease Quality of 
Life, heilsutengd lífsgæði, styttri útgáfa); La Monica-Oberst Patient Satisfaction Scale (ánægja með umönnun).  
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 Tafla 5e.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/ 
þjónusta Niðurstöður Umræður og ályktun 

höfunda 

Harrison og  
Watson 
(2011) 

Bretland 

0,60 

Að skoða hj.st. 
þjónustu sem 
byggði á 
samvinnu 
tveggja 
sérfræðinga í hj. 
þar sem áhersla 
var lögð á 
líknarmeðf. og 
þjónustu fyrir  
fólk með 
lokastigs-
nýrnabilun og  
hj. 
umönnunaraðila 
þeirra. 

Blönduð 
aðferðafræði, 
tilraunaverkefni (e. 
pilot study).  

N=6, sj. sem fengu 
umönnun á hj.st. 
göngud. þar sem 
tveir sérfræðingar í 
hj. unnu saman. 

Hj.st. líknarþjónusta þar 
sem áhersla var lögð á 
einkennastjórnun, 
sjálfseflingu sj. við val á 
meðf. og stuðning við sj. 
við að skipuleggja 
umönnun sem byggði á 
lífslokameðferð.  

Sj. fannst göngud. hjálpleg við að hafa stjórn 
á einkennum og undirliggjandi ástandi.  
Upplifðu samfellu í þjónustu.  Sj. gátu rætt 
ótta í tengslum við framtíð og gátu rætt við 
fjölsk. sína um meðf.markmið (e. advanced 
care planning) með stuðningi fagmanna. 

Umönnunaraðilar sögðust hafa meiri 
skilning á sjúkdómi og versnun sjúkdóms í 
framtíðinni.  Þeim fannst þeir fá meiri 
almennan stuðning og vegna tengsla við 
líknarþjónustu (e. hospice) hafa aðgang að 
meiri þjónustu.   

Algengustu hj.meðf. voru ákvarðanataka og 
fræðsla tengd meðf.vali, sjúkdómastjórnun, 
framtíðaráætlanir/umræða um lífslok, 
andlegur stuðningur, tilvísun annað eins og á 
líknarþjónustu og flutningur milli nýrnad. 

Starfsfólk varð öruggara í því að vinna með 
erfið mál. 

Mikil nánd við sj. og 
spurning um áreiðanleika 
svara þeirra þess vegna.  Þeir 
komu samt með gagnrýni á 
þjónustu. 

Lítið úrtak þar sem verið er 
að meta viðbrögð við 
þjónustu sem er í þróun og 
byrjunarniðurstöður sýna að 
þjónustu var vel tekið af sj., 
umönnunaraðilum og öðru 
heilbrigðisstarfsfólki. 

Hj.st. þjónustan er í gangi og 
þörf er á formlegri þróun til 
þess að hægt sé að  halda 
áfram með  framtíðar-
þjónustu.   
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 Tafla 5f.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/þjónusta Niðurstöður Umræður og 
ályktun höfunda 

Pagels o.fl. 
(2008) 

Svíþjóð 

0,86 

Að efla 
þekkingu fólks 
með langvinnan 
nýrnasjúkdóm 
(stig 4-5) á 
sjúkdómi, 
þátttöku í meðf. 
og auka 
sjálfsumönnun 
þeirra. 

Tilgáta: hj.st. 
göngud. eykur 
þekkingu 
tengda 
sjúkdómi, eykur 
þátttöku í 
ákvörðunum um 
meðf. og stuðlar 
að meiri færni í 
sjálfsumönnun 
hjá  fólki með 
langvinnan 
nýrnasjúkdóm 
(stig 4-5). 

Blönduð aðferð, 
megindleg, 
eigindleg og tilfelli. 

Nýrnasj. (stig 4-5), 
hefðbundið eftirlit á 
göngud. hjá 
nýrnalækni x3-4 á 
ári, fræðsla frá hj.fr. 
(t.d. um meðf. við 
ESRD og 
"nýrnaskóli")  

N=70, meðf.hópur 
og N=153, 
viðm.hópur  

Grunnupplýsingar:  
Kyn, aldur, 
sykursýki, GSH, se 
kreatínín 

Mælingar/mat: 
ASA, KEQ, dagbók 

 

Hj.st. göngud. með áherslu á áhugahvetjandi 
viðtöl (1 klst.).  Tveir hj.fr. sáu um meðf.  
(báðir með 15-20 ára reynslu af nýrnahj. og 
þekkingu í áhugahvetjandi viðtölum).   

Áhersla í viðtölum voru á: hvatningu, 
leiðbeiningar og stuðning; sjálfsumönnun; 
daglegt líf með langvinn veikindi; vellíðan 
og heilsutengd lífsgæði; og eftirlit með 
heilsufari.  Sj. fengu dagbók sem innihélt 
fræðsluefni og þeir gátu líka skráð sínar 
eingin athugasemdir. Hægt var að nota þetta 
sem umræðugrundvöll í heimsókn til hj.fr. 

Hefðbundið eftiliti á göngud. og hittu sj. 
hj.fr. og lækni til skiptis í annari hverri 
heimsókn. Einstaklingsmiðuð hj. (1 klst. 
viðtal). Hj.fr. upplýstu lækni um ástand sj.   

Sj. var vísað af nýrnalækni á hj.st. göngud. 
þegar hann mat þörf á meiri stuðningi 
varðandi sjálfsumönnun, sálfélagslegan 
stuðning og eftirlit með blóðprufum, bþ, 
einkennum, næringarástandi og eftirlit eftir 
skurðaðgerð.   

Sj. sem völdu hbs sýndu meiri 
hæfni til sjálfsbjargar (self-care 
ability) og þeir voru líka yngri.  

Sjálfsumönnun og áhrif 
meðf.vals á fjölsk. og daglegt 
líf var mikilvægasta þekkingin 
tengd sjúkdómi að mati sj. 

Sj. á hj.st. göngud. völdu frekar 
sjálfsbjargarskilun 
(sjálfsbjargarskilun á 
skilunard., hbs eða ks) (59%) 
heldur en viðm.hópur (40%).  

Sj. af hj.st. göngud. voru frekar 
komnir með nothæft aðgengi 
(fistil, graft eða ks-legg) (90%) 
þegar þeir byrjuðu í skilun 
miðað við viðm.hóp (61%).   
Af þeim sem byrjuðu í skilun 
með æðalegg voru 10% af hj.st. 
göngud. og 39% úr viðm.hópi. 

Fleiri sj. fengu 
tækifæri til að öðlast  
þekkingu, efla 
sjálfsumönnun, ræða 
um heilsu og áhrif 
sjúkdóma á daglegt líf.  
Hægt var að veita 
eftirlit, fyrirbyggja 
fylgikvilla og undirbúa 
sj. líkamlega og 
andlega fyrir skilun.  
Þó ber að draga 
ályktanir af árangri 
hj.st. göngud. með 
varúð.   

Samstarf við lækni sj. 
er mikilvægt og að 
læknisfræðileg  ábyrgð 
sé skilgreind ásamt því 
að ábyrgð varðandi 
öryggi sé skýr.  
Mikilvægt er að  hj.fr., 
ábyrgur fyrir sj. hafi 
fullnægjandi þekkingu 
og þjálfun.  

 

ASA (The Appraisal of Self-care Agency); KEQ (a study-specific questionnaire about disease-related knowledge and educational/informational needs). 
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Tafla 5g.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/ 
þjónusta Niðurstöður Umræður og ályktun 

höfunda 

Watson 
(2008) 

Kanada   

0,62 

 

 

Að hvetja til 
hs.  

 

Megindleg. 

N = 119, sj. í bbs 

Starfsemistölur:  
Fjöldi sj. í hs  (ks, 
bs, hbs).  

Fjöldi sj. í bs á 
sj.húsi, kostnaður 
fyrir meðf. og 26 
mán. eftir að sérfr. í 
nýrnahj. tók til 
starfa.  

Þróað starf ráðgefandi sérfr. í nýrnahj. á 
stóru kennslusj.húsi.   

Hj.meðf.:  Fræðsla og stuðningur fyrir 
sj. í bráðaskilun á sj.húsi og  fjölskyldur 
þeirra um val á langtímaskilun.  
Ráðgefandi sérfr. í nýrnahj. var 
tengiliður milli sj. og fjölskyldu og 
heilbrigðisstarfsfólks og kom málum 
áleiðis.  Ráðgefandi sérfr. í nýrnahj. mat 
ástand/aðstæður sj. og fjölsk. sem oft 
voru í áfalli/sjokki eftir bráð veikindi, 
t.d. legu sj. á gjörgæslu.  Mat aðstæður 
t.d. heima.  Tók tillit til gilda og lífsstíls 
sj. og fjölsk. veitti fræðslu, leiðbeiningar 
og stuðning.   

Hugmyndafræði að lifa góðu lífi heima 
var höfð að leiðarljósi.  

 

Á 26 mán. tímabili eftir að 
ráðgefandi sérfr. í nýrnahj. tók til 
starfa fækkaði sj. hlutfallslega í 
bs á sj.húsi úr 87% í 33%.  Þeim í 
hs fjölgaði úr 13% í 67%.  

Hægt var að flytja 48 sj. (21%) í 
bs á skilunard. nær  heimili.  
Betur gekk í sumum tilfellum að 
flytja sj. í hs, því skilunard. í 
heimahverfi áttu frekar pláss fyrir 
sj. í hs.   

Heildarkostnaður vegna skilunar 
lækkaði um 24% á 26 mán. 
tímabili. 

 

 

 

Viðbót við göngud. fyrir 
væntanlega sj. í skilun. 
Mikilvægast í hlutverki 
ráðgefandi sérfr. í nýrnahj. 
var að vera talsmaður sj. og 
virða einstaklingsbundin 
gildi hans og sjálfstæði. 

Þetta fyrirkomulag reyndist 
vel í hj. sj. sem byrja bbs 
og án undirbúnings/ 
umönnunar á göngud. fyrir 
skilun.  
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Tafla 5h.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra  

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/þjónusta Niðurstöður Umræður og 
ályktun höfunda 

Rioux o.fl. 
(2011) 

Kanada 

0,71  

 

Að meta hvort 
fræðsla til 
inniliggjandi 
nýrnasj. sem 
höfðu byrjað í 
bbs hefði áhrif á 
það hvort þeir 
völdu hs (ks, 
hbs). 

Að skoða 
fýsileika þess að 
sj. hefji hs eftir 
óvænta bbs í 
upphafi meðf.   

Að bera saman 
þætti sem 
einkenndu sj. í 
hs miðað við 
skilun á sj.húsi. 

Athugunarrannsókn með 
afturskyggnu sniði og framskyggnri 
gagnasöfnun (e. retrospective 
observational cohort study with 
prospectively collected data). 

N=228, allir sj. sem þurftu á bbs að 
halda á tímabilinu jan. 2005 til des. 
2009.   

Mælingar: Starfsemistölur s.s.  
aldur, kyn, orsök 
lokastigsnýrnabilunar, aðrir 
sjúkdómar, félagslegur stuðningur 
og eftirlit hjá nýrnalækni fyrir 
bráðainnlögn. 

Áhrif fræðslu metin:  Fjöldi sj. sem 
völdu ks og hbs við útskrift.  
Lýsandi einkenni sj. borin saman 
við þá sem völdu bs á sj.húsi.  

Frá 2005, fengu allir sj. sem 
byrjuðu bbs margmiðlunarfræðslu 
(handbók, flettispjöld, bæklinga og 
DVD) þar sem lögð var áhersla á 
hs.  Sami sérfr. í nýrnahj. sá um 
fræðsluna. Í fræðslu var lögð 
áhersla á hs (hbs og ks). Hj.fr. hitti 
sj. 3-5 sinnum, reynt var að hafa 
fjölsk. eða umönnunaraðila með 
a.m.k. x1 ef það gekk ekki var 
hringt í viðkomandi. 

Markmið fræðslu var að meta og 
máta gildi, hæfileika, lífsstíl og 
hverjar væru þarfir sj. varðandi 
skilunarmeðf.  Skilunarmeðf. 
ákveðin fyrir útskrift.  Farið yfir 
kosti og galla mismunandi meðf. 

 

 

Fyrir átak var ekki 
formleg fræðsla fyrir sj. í 
bbs og enduðu 87% 
þeirra í bs á sj.húsi.  Eftir 
breytingu enduðu 65% 
sj. í bs á skilunard. og 
35% í hs. 

Frá jan. 2005 til des. 
2009 völdu: 71 sj. (31%) 
hs, (ks 49, hbs 22).  Bs á 
skilunard. völdu, 132 sj. 
og 25 sj. létust fyrir 
útskrift.   

Hs er möguleiki fyrir 
sj. sem byrja í bs að 
undangenginni fræðslu 
um mismunandi 
tegundir skilunar.  
Ávinningur af fræðslu 
var álíka mikill fyrir 
alla sj.  Fræðsla hafði 
áhrif á val sj. á meðf.  
Fleiri  sj. sem völdu bs 
á skilunard. þurftu 
aukastuðning, líklega 
vegna þess að þeir 
voru veikari.  

Rannsókn er 
takmörkuð vegna þess 
að hún er í eðli sínu 
athugun. 
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Tafla 5i.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/ 
þjónusta Niðurstöður Umræður og ályktun 

höfunda 

Tsay og Hung 
(2004) 

Tævan 

0,95 

Að kanna árangur 
af meðf. sem 
byggði á 
sjálfseflingu, á 
stig sjálfseflingar 
(e. empowerment 
level), 
sjálfskenndar 
varðandi 
sjálfsumönnun (e. 
selfcare self-
efficacy) og 
þunglyndi hjá 
fólki með 
lokastigsnýrna-
bilun  

 

Framvirk, slembuð 
samanburðar-
rannsókn með fyrir 
og eftir prófi.  Sj. í 
bs á tveimur 
skilunard. á tveimur 
sj.húsum. 

N=25, meðf.hópur 
N=25, viðm.hópur  

Lýðfræðilegar 
upplýsingar: 
tímalengd sjúkdóms, 
aldur, kyn, 
hjúskaparstaða, 
menntun og atvinna 

Mælitæki:   

ES, SUPPH, BDI 

Hj.meðf. veitt af sérfr. í 
nýrnahj.  

Meðf. fól í sér 
sjálfseflingu hjá sj. með 
lokastigsnýrnabilun.  
Þeim var hjálpað við 
markmiðssetningu, lausn 
vandamála og aðlögun.  
Sj. fengu félagslegan 
stuðning og hvatningu.  
Einnig fengu sj. aðstoð 
við að koma auga á 
vandamál við sjálfsstjórn 
tengdri lokastigs-
nýrnabilun, skoðun á 
tilfinningatengdu 
vandamáli, 
markmiðssetningu, og 
þróun hennar, ásamt 
aðferðum við að ná 
markmiðum.  Þeim var  
hjálpað við áætlunargerð 
um breytta hegðun og 
streitustjórnun.  

 

Enginn munur var milli hópa við 
upphaf meðf. varðandi  klíníska og 
lýðfræðilega eiginleika sj. (p>0,05).   

Meðf.hópur fékk fleiri stig miðað 
við viðm.hóp í lok meðf.tímabils 
varðandi: sjálfseflingu  (p<0,001), 
og undirþætti sjálfseflingar eins og:  
sálræna þætti (p<0,01); vilja til að 
breyta  (p<0,01) og að ná 
markmiðum (p<0,01). 

Breytingar voru að meðatali meiri 
hjá meðf.hópi í lok meðf.tímabils 
varðandi sjálfskennd í tengslum við 
sjálfsumönnun: Meðf.hópur 
(M=97,18), viðm.hópur (M=90,22).  
Fleiri stig þýðir meiri sjálfskennd í 
tengslum við sjálfsumönnun.   

Sj. í meðf.hópi greindu frá  minna 
þunglyndi en þeir í viðm.hópi 
(p=0,02). 

 

 

Marktækar framfarir voru hjá 
meðf.hópi varðandi sjálfseflingu, 
sjálfskennd í tengslum við 
sjálfsumönnun og þunglyndi.  
Niðurstöður benda til að 
einstaklingsmiðuð 
sjálfseflingarmeðf. geti gegnt 
mikilvægu hlutverki í sjálfstjórn 
hjá fólki með 
lokastigsnýrnabilun. 

Styrkur rannsóknar: 1) 
Heilbrigðisstarfsfólk fær 
möguleika að veita meðferð sem 
er ekki ífarandi (e. noninvasive). 
2) Lýsir skilvirkni sjálfseflingar 
meðf. við eflingu sjálfsstjórnar 
hjá fólki með 
lokastigsnýrnabilun.   

Veikleiki:  Stutt eftirfylgni eftir 
meðf. og því er ekki vitað um 
langtímaáhrif meðf. 

ES (Empowerment Scale); SUPPH (The Strategies Used by People to Promote Health); BDI (Beck Depression Inventory). 
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Tafla 5j.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra  

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgáta 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/ 
þjónusta Niðurstöður Umræður og ályktun 

höfunda 

Dixon o.fl. 
(2011) 

Bandaríkin 

0,79 

Að bera saman 
árangur af 
umönnun 
þverfaglegs 
teymis á 
göngud. fyrir 
væntanlega sj. í 
skilun miðað 
við sj. sem 
fengu 
hefðbundna 
þjónustu.  

Allir sj. sem byrjuðu 
í langtímskilun á 
tveimur 
skilunarstöðvum á 
tímabilinu okt. 2002, 
til sept. 2005.   

Langtíma afturvirkt 
rannsóknarsnið (e. 
longitudinal, 
retrospective) 

N=89, meðf.hópur 

N=82, viðm.hópur 

Tveir hj.fr. voru 
samhæfingaraðilar í 
þverfaglegu teymi og 
unnu náið með sex 
nýrnasérfr.  Tilvísun til 
næringarráðgjafa og 
félagsráðgjafa var eftir 
þörfum.  Skv. líkani, 
voru blóðprufur teknar 
fyrir viðtal, hj.mat á 
sálfélagslegum og 
fræðsluþörfum og klíníst 
mat tengt 
nýrnasjúkdómi.    

Einstaklingsmiðuð 
þjónusta, fræðsla og 
stuðningur á viðeigandi 
tímapunkti, einnig var 
komið á tengslum við 
heilsugæslu.   

Umönnun í teyminu var 
byggð á samráði hj.fr. og 
læknis, aukinni þátttöku 
sj. í ákvörðunum, áætlun 
varðandi umönnun og 
framkvæmd.  

Við upphaf meðf. var ekki marktækur munur 
á hópum (aldur, kyn, sjúkratrygging, 
hjartasjúkdómar, reykingar og orsök 
nýrnabilunar).   

Sj. í meðf.hópi voru marktækt fleiri með 
háþrýsting og sykursýki. 

Í meðf.hópi voru:  

Fleiri sj. með fistil þegar þeir byrjuðu í bs 
(60,7% á móti 21%, p<0,001).   

Fleiri með nothæfa fistla í fyrstu bs (40,4% á 
móti 12,3%, p<0,001).   

Fleiri sj. voru með hærra gildi blóðrauða 
(hgb) áður en til skilunar kom (10.9 g/dL vs. 
10.0 g/dL, p=0,003).  

Sj. í meðf.hópi voru 42% ólíklegri til að 
leggjast á sj.hús (p=0,001) og lágu færri daga 
á sj.húsi eftir að bs var hafin (p=0,005). 

Kostnaður við sj. í meðf.hópi varð 45% 
lægri. 

Fleiri sj. í meðf.hópi voru 
með háþrýsting, sykursýki og 
voru veikari.  Hugsanlega 
tilhneiging til að vísa fleiri 
veikari sj. í meðf.hóp, þrátt 
fyrir það var marktækt betri 
útkoma hjá þeim, fleiri 
fistlar, hærri blóðrauði, færri 
á sj.hús og styttri lega eftir að 
sj. byrjuðu í bs. 

Takmarkanir: Afturvirkt 
rannsóknarsnið og 
hugsanlega tilhneiging til að 
raða veikari sj. í meðf.hóp.  
Þetta líkan reyndist vel og 
hægt er að nota það á fyrri 
stigum nýrnasjúkdóms og hjá 
öðrum langveikum sj.   
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Tafla 5k.  Greining á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrunarmeðferð/ 
þjónusta Niðurstöður Umræður og ályktun 

höfunda 

Nygårdh o.fl. 
(2012) 

Svíþjóð 

0,86 

Að skilgreina 
sjálfseflingu.  
Lýsa kostum 
þessa að nota 
sjálfseflingu við 
göngud.-
þjónustu fyrir 
fólk með 
langvinnan 
nýrnasjúkdóm 
(stig 4-5).  
Ræða þær 
aðferðir sem  
heilbrigðis-
starfsfólk gæti 
notað til að 
auka 
sjálfseflingu hjá 
áðurnefndu 
fólki.  

Gagnvirk rannsókn (e. 
interactive research) fyrir og 
eftir próf. 

Nýrnasj. (stig 4-5) í eftirliti á 
þremur göngud.    

Klasaúrtak, alls 46 sj.:  
N=25, meðf.hópur 
N=21, viðm.hópur  

Lýðfræðilegar upplýsingar: 
kyn, aldur, tímalengd 
sjúkdóms, hjúskaparstaða, 
menntun og atvinna. 
 
Mælitæki:   
EQ-5D 
SWE-DES-23 
WCQ-S  
ICS 
ICS-A 
ICS-B    
 
 

Göngud.þjónusta sem fól 
í sér sjálfseflingu og 
starfsmenn höfðu fengið 
fræðslu og þjálfun í að 
veita sjálfseflingarmeðf.  

 

Grunnbreytur svipaðar hjá báðum 
hópum við upphaf meðf. nema: Fleiri sj. 
í meðf.hópi bjuggu einir (p=0,045) og 
fleiri þeirra höfðu engin vandamál við 
athafnir daglegs lífs (p=0,048).   

Meðf.hópur:  
1) betri útkoma í notkun aðlögunaleiða 
(flótta og afneitun t.d. óskhyggju og 
viðleitni til að koma í veg fyrir vandann) 
(p=0,011).  

2) meiri stuðningur við sjálfstæði þ.e. 
hvernig sj. upplifðu stuðning  og 
sjálfseflingu tengt meðf. (p=0,013).  

3) sj. upplifðu meiri stuðning og 
sjálfseflingu tengt persónubundnum 
lífsaðstæðum (p=0,001).   

4) betri útkoma varðandi upplifun sj. af 
sjálfseflingu tengdri ákvörðunarstjórnun 
(p=0,019).  

Bætt gæði umönnunar 
eykur verulega á 
tilfinningu einstaklinga 
fyrir sjálfsstyrkingu 
aðallega vegna 
einstaklingsmiðaðrar 
umönnunar. 

Sjálfsefling jókst 
marktækt hjá meðf.hópi.  

EQ-5D (Demographic questionnaire); SWE-DES-23 (Swedish Version of the Diabetes Empowerment Scale); WCQ-S (The Ways of Coping Questionnaire-Swedish 
version); ICS (Individualized Care Scale); ICS-A (Support of individuality); ICS-B (Personal life situation). 
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Tafla 6a.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, 
úrtak, 

mælitæki/ 
mælingar 

Niðurstöður Umræður og 
 ályktun höfunda 

Harwood o.fl. 
(2005) 

Kanada 

0,83 

Að fá sj. í bs 
til að lýsa 
upplifun sinni 
á streitu-
valdandi 
þáttum á 
tímabilinu 
áður en þeir 
byrjuðu í bs. 

 

Eigindleg, 
lýsandi 
rannsókn. 

N=11, sj. í bs 
sem höfðu 
fengið eftirlit á 
göngud. 
nýrnasj.  
Umönnun á 
göngud. frá 2 
mán. til 11 ára.   

Fjögur þemu sem lýsa reynslu sj. með langt genginn nýrnasjúkdóm  af 
tímabilinu áður en þeir byrjuðu í bs. 

1)  Streituvaldandi þættir: a)  Líkamlegir streituvaldar, eins og líkamleg 
einkenni, upplifun á sjálfum sér veikum, þreyta, svefnleysi, hjartavandamál, 
minnkuð hreyfigeta og tíðari þvaglát.  b) Sálfélagslegir streituvaldar, eins og 
að vera byrði á fjölsk., áhyggjur af fjárhag, að komast á milli staða, 
þunglyndi, kvíði og skorti á getu til að sinna persónulegum skyldum t.d. 
heimilisstörfum, viðhalda fyrri lífstíl og ferðalög.  c) Streituvaldandi þættir 
tengdir skipulagi (e. logistical stressors), eins og þættir sem lúta að 
skilunardeild, nýrnabilun, og bs.meðf.  Þetta voru t.d. takmarkanir tengdar 
fæði, langur biðtími og mætingatími í bs, vangeta til að hafa áhrif á tegund 
meðf. og skortur á hvatningu frá heilbrigðisstarfsfólki um möguleika til að 
velja tegund meðf., þörf á að búa nálægt skilunard. og skortur á upplýsingum.    

2)  Andleg viðbrögð: Þau komu fram í lýsingu flestra sj. og þrátt fyrir að vita 
af nýrnabilun, var það að þurfa að byrja í skilun streituvaldandi atburður sem 
kom skyndilega og á óvart.   

3)  Að læra, undirbúningur, að sætta sig við: Sj. undirbjuggu sig með 
mismunandi hætti fyrir skilun þó að sumir gerðu ekki neitt.  Þetta gat verið 
eins og að lesa fræðsluefni sem var dreift til sj., fara á 
fræðslunámskeið/hópfræðslu og sumir gerðu bæði.   

4)  Eftirsjá og óánægja: Óánægja með heilbrigðisstarfsfólk var streituvaldur 
hjá sumum sj.  Einnig lýstu sumir eftirsjá og sögðust hafa breytt á annan hátt í 
lífi sínu ef þeir hefðu vitað af komandi heilsubresti.    

Lítið úrtak og ekki hægt að 
alhæfa fyrir allt fólk með 
langvinnan nýrnasjúkdóm.  Ein 
skilunard. og flestir voru 
karlmenn (9 af 11).  
Meðalaldur var 72,7 ár (61-89).   

Niðurstöður gefa þó 
mikilvægar upplýsingar 
varðandi fræðslu og stuðning 
fyrir fólk með langvinnan 
nýrnasjúkdóm, og styðja 
þverfaglega umönnun snemma 
í sjúkdómsferlinu. 

Mikilvægir þættir fyrir hjúkrun: 
a) koma á og viðhalda traustu 
meðf.sambandi, b) fræða sj. um 
meðf.möguleika, c) stuðningur 
við undirbúning fyrir skilun,   
d) að styðja við upplýsingar frá 
nýrnalæknum, e) veita stuðning 
og ráðgjöf á streituvaldandi 
tíma. 
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Tafla 6b.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Niðurstöður Umræður og 
 ályktun höfunda 

Lewis o.fl. 
(2010) 

Bandaríkin 

0,90 

 

 

 

 

Að fá lýsingu fólks 
með langvinnan 
nýrnasjúkdóm (stig 
4) á fræðsluþörfum 
og vandamálum/ 
áhyggjum þeirra.  
Auk þess að fá 
upplýsingar um 
hvað sj. vildu að 
fræðsla innihéldi.    

 

Megindleg lýsandi 
rannsókn. 

N=30, þægindaúrtak 
sj. með langvinnan 
nýrnasjúkdóm (stig 
4) á göngud.  

 

Algengustu fjögur vandamál/áhyggjur sj. voru tengd:  
þekkingu á nýrnasjúkdómi (50% sj.), að taka þau lyf sem 
voru ávísuð af lækni (46% sj.), umönnun á aðgengi (43% 
sj.) og áhyggjur af fjármálum (43% sj.).  

Algengustu fimm áhyggjuefni sj. tengt því að þurfa að byrja 
í skilun voru: að viðhalda eðlilegum félagslegum tengslum 
(60% sj.), meðf.möguleikar (60% sj.), þekking á 
nýrnasjúkdómi (56% sj.), að taka þau lyf sem voru ávísuð af 
lækni (53% sj.), umönnun á aðgengi (53% sj.),  

Helstu fjórir þættirnir sem sj. vildu að fræðsla innihéldi:  
upplýsingar um nýrnasjúkdóm (96% sj.), meðf.möguleikar 
(83% sj.), umönnun á æðaaðgengi (83% sj.) og lyf (80% 
sj.).  

Með því að gefa sj. og fjölsk. kost á 
fræðsluefni þá er hægt að bæta 
líkamlega, andlega og félagslega 
virkni sj. þegar langvinnur 
nýrnasjúkdómur þróast yfir í 
lokastigsnýrnabilun.  Þeir þættir sem 
sj. nefndu að þeir vildu hafa í fræðslu 
eru í hefðbundnum 
fræðslunámskeiðum.   En að auki er 
hægt að bæta við fræðslu um þætti 
sem tengjast lífslokum. 

Lítið þægindarúrtak takmarkar 
alhæfingargildi. 
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Tafla 6c.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, 
úrtak, 

mælitæki/ 
mælingar 

Niðurstöður 
Umræður og 

 ályktun 
höfunda 

Nygårdh o.fl. 
(2011a) 

Svíþjóð 

0,86 

Að skoða 
upplifun sj. af 
sjálfseflingu í 
samskiptum 
sínum við 
heilbrigðis-
starfsfólk á 
göngud. fyrir 
nýrnasj. 

 

Eigindleg. 

Viðtal við sj. 
og síðan gerð 
efnisgreining. 

N=20, sj. með 
langt genginn 
nýrnasjúkdóm  
í eftirliti á 
nýrnagöngud.  

Aðalþemað var:  Myndun trausts og lærdómsrík samskipti  (e. learning through encounter). 

Fimm af sjö þemum lýstu sjálfseflingu:  1) Aðgengi að heilbrigðisstarfsfólki eftir þörfum – 
fólst m.a. í upplifun sj. að þjónusta væri einstaklingsmiðuð og sj. gætu fengið skjót svör við 
spurningum sínum.  Þetta minnkaði kvíða og jók öryggistilfinningu.  Reglulegt samband við 
starfsfólk gaf sj. tryggingu fyrir því að þeir væru ekki að gleymdir, og það auðveldaði 
persónulega umönnun með því að starfsfólk kynntist sj. betur.  2) Styrkjandi samskipti – fól 
m.a. í sér að starfsmaður tók sér tíma til að ræða við sj. og hlusta á það sem hann hafði að segja.  
Sj. var meðhöndlaður af virðingu í rólegu andrúmslofti og ekki í flýti þrátt fyrir að starfsfólk 
hefði lítinn tíma.  3) Traust á hæfni heilbrigðisstarfsfólks – fól m.a. í sér að sj. fengu bestu 
mögulega umönnun byggða á þekkingu og hæfni starfsfólks sem bar ábyrgð á umönnun þeirra.  
Sj. höfðu trú á rökum starfsfólks og ákvörðunum og sáu ekki ástæðu til að spyrja frekar um það 
sem var búið að ákveða; 4) Þátttaka í ákvarðanatöku – fól í sér mismunandi þætti eins og að 
ákvarðanataka var stundum eingöngu af hálfu starfsmanns, stundum samráð og stundum þurftu 
sj. að taka ákvörðun sjálfir t.d. varðandi breytingar á lyfjum, mataræði eða lífsstíl.  Það var 
mikilvægt að meðf. passaði við lífstíl sj.  Þátttaka í ákvarðanatöku var talin ráðast af viðhorfi 
starfsmanna til þess að sj. bæri þá ábyrgð; 5) Það að þekkja/vita gerir sjálfsstjórn mögulega – 
fól í sér að starfsfólk veitti stöðuga fræðslu á skiljanlegu máli, einnig að sj. gætu fylgst með t.d. 
blóðprufum og upplýsingum frá mismunandi fagaðilum skipti máli.  

Tvö þemu lýstu ekki sjálfseflingu:  1) Samskipti þar sem starfsfólk var áhugalaust eða 
metnaðarlaust (e. meeting with nonchalance) – kom í veg fyrir að sj. ræddu að fullu veikindi 
sín og þegar starfsfólk skipulagði umönnun án þess að sj. hefði e-ð með það að segja.  
Tímaskortur hjá starfsfólki og þegar venjulegur starfsmaður var ekki við og sj. hitti einhvern 
sem þeir þekktu ekki í staðinn.  Þegar starfsfólk var ekki að hlusta; 2) Skortur á samræðum og 
áhrifum – gat leitt til þess að sj. skildu ekki alvarleika veikinda sinna.  Erfitt var stundum að 
skilja starfsfólk.  Þegar langur tími leið frá greiningu að meðf.  

Að skilja 
sjálfseflingu út 
frá sjónarhóli sj. 
er mikilvægt.  
Hj.fr. og annað 
heilbrigðis-
starfsfólk 
þarfnast 
þekkingar og 
skilnings á 
hvaða merkingu 
sj. leggja í 
hugtakið 
sjálfseflingu til 
að mæta þörfum 
þeirra á göngud.  
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Tafla 6d.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

 
Aðferðir, 

úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar  

Niðurstöður 
Umræður og 

 ályktun 
höfunda 

Nygårdh o.fl. 
(2011b) 

Svíþjóð 

0,86 

Að skoða 
sjálfseflingu í 
samskiptum á 
göngud. eins 
og fjölsk. 
nýrnasj. 
upplifa hana. 

Eigindleg. 

Viðtal við 
fjölsk. sj. í 
eftirliti á 
göngud. 
nýrnasj.  

N=12, fjölsk. 
sj. með langt 
genginn 
nýrnasjúkdóm  
í eftirliti á 
nýrnagöngud. 

Eitt aðalþema:  Hafa styrk til að axla ábyrgð (e. having strength to assume the 
responsibility) 

Fjögur af fimm undirþemum  lýstu reynslu fjölsk. sj. með langvinnan nýrnasjúkdóm  af 
sjálfseflingu á göngud. nýrnasj.:  1) Að vera þátttakandi (e. being an involved participant) –  
þýddi m.a. að virða sjálfstæði einstaklingsins við umönnun sj. og vernda hann fyrir kvíða.  
Fjölsk.meðlimir lýstu reynslu sinn af jafnræði í samræðum um tilfinningaleg málefni 
tengdum veikindum og ákvarðanatöku varðandi heilbrigðisþjónustu.  Þeir lýstu líka vilja að 
vera ábyrgir þegar það þyrfti; 2) Styrkjandi samskipti (e. having confirming encounters) – að 
hafa aðgang að heilbrigðisstarfsfólki eftir þörfum.  Að vera viðurkenndur sem mikilvægur 
þátttakandi í umönnun sj. og þegar áhyggjur af sj. og veikindi voru tekin alvarlega.  Það var 
mikilvægt að vera í tengslum við starfsfólk sem þekkti umönnunaraðila með nafni; 3) Treysta 
heilbrigðisstarfsfólki  – það grundvallaðist á trú að sj. fengi viðunandi umönnun. Það tengdist 
einnig fyrri reynslu fjölsk. af meðf. sem veitt var af hluttekningu af hálfu starfsfólks.  Reynsla 
af samfellu í heilbrigðisþjónustu skapaði tilfinningu um öryggi og traust, sem og á reynslu af 
samræmingu meðf. og þörfum; 4) Skilningur byggður á þekkingu (e. comprehending through 
knowledge) – þeir töldu mikilvægt að fá svör við spurningum sínum og hafa nægilega 
þekkingu til að skilja andleg og líkamleg viðbrögð sj. sem rekja má til sjúkdómsins. 

Fimmta þemað lýsti skorti á sjálfseflingu:  Upplifun að vera skilin útundan (e. feeling left 
out) – eins og þegar fundir voru ákveðnir á tíma sem hentaði fjölsk. illa.  Einnig þegar fjölsk. 
fékk ekki stuðning frá heilbrigðistarfsmanni varðandi undirbúning fyrir erfiðar ákvarðanir, t.d 
líffæragjöf.  Skortur á þekkingu þeirra um sjúkdóminn, þýddi að þeir höfðu takmarkaða getu 
til að styðja sj.  Þeir fundu líka til óvissu um hlutverk sitt í umönnun.   

Að bjóða fjölsk. 
að taka virkan þátt 
í ákvörðunum 
varðandi 
umönnun og það 
hvernig hún fer 
fram getur aukið 
gæði umönnunar 
sj.  
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Tafla 6e.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir,  
úrtak, 

mælitæki/ 
mælingar 

Hjúkrun/ 
íhlutanir Niðurstöður Umræður og 

ályktun höfunda 

Johnston og 
Noble (2012) 

Bretland 

0,79 

Að kanna 
reynslu sj. með 
lokastigs-
nýrnabilun af 
því að velja það 
að fara ekki í 
skilun (e. 
conservative 
management).   

Eigindleg.  

N=9, sj. á hj.st. 
göngud. hjá sérfr. 
í nýrnahj. sem 
höfðu valið að 
fara ekki í skilun 
(GSH<15).   

Bakgrunns-
upplýsingar: Kyn, 
aldur og 
tímalengd sem sj. 
höfðu fengið 
þjónustu vegna 
langvinns 
nýrnasjúkdóms. 

Hj.st. nýrnagöngud. á 
stóru bráðasj.húsi, þar 
starfaði sérfr. í nýrnahj. 
Stuðningsmeðf. og unnið 
eftir hugmyndinni um 
ums.hj.fr. og 
líknarmeðferð.  

Sj. í eftirliti á hj.st. 
göngud. fá fræðslu um 
þær meðf. sem koma til 
greina eins og bs og ks 
og líknarmeðferð (e. 
conservative 
management).  Sj. sem 
velja líknarmeðferð 
komu á tveggja mán. 
fresti á göngud. í eftirlit 
og voru metnir með tilliti 
til einkenna 
lokastigsnýrnabilunar.  
Lyfjameðf. er yfirfarin 
og einnig eru sál-
félagslegar aðstæður 
þeirra ræddar. 

 

 

Meðalaldur sj. var 86 ár.  Allir sj. höfðu fengið 
nýrnaþjónustu í meira en 7 mán. fyrir rannsókn og var 
meðaltalið 12 mán.   

Ástæður sj. fyrir að velja líknandi meðf.:  a) aldur 
og það óumflýjanlega, fól í sér að sj. töldu það ekki 
þess virði á þessum aldri að leggja það á sig að fara í 
skilun, einnig vildu sj. forðast þessa meðferð á 
þessum aldri og töldu dauðann óumflýjanlegan; b) 
ágæt líðan á lyfjameðf. sem fól í sér að sumir sj. voru 
sáttir við heilsu sína og var það ástæða fyrir að byrja 
ekki í skilun.  Sj. leið vel á lyfjunum sínum og töldu 
skilun ekki vera til gagns; c) að vera byrði eða til 
óþæginda, fól í sér að sj. töldu sig verða meiri byrði 
fyrir fjölsk. sína ef þeir færu í skilun. 

Sú ákvörðun að velja ekki  skilun:  1) Sjálfstæð 
ákvörðun, fól í sér að sj. tóku sjálfstæða ákvörðun; 2) 
ræða ákvörðun við aðra, fól í sér samræður við 
fagfólk og fjölsk. áður en ákvörðun var tekin.  Sj. 
vildu hitta sama hj.fr. eða sama lækni á göngud. til að 
byggja upp merkingarbært samband við 
umönnunarteymi.  Sj. töldu að samræður við aðra sj. 
hefði ekki hjálpað þeim.    

 

Skv. sj. var stuðningur 
sérfr. í nýrnahj. 
mikilvægur við val á 
meðf. vegna lokastigs-
nýrnabilunar.  Því er 
mikilvægt að hj.fr. hafi 
þekkingu og færni í 
flóknum samræðum.   

Mælt er með samvinnu 
fagaðila úr nýrnateymi 
og líknarteymi svo 
hægt sé að nýta betur 
þekkingu þeirra.  
Skilningur á ástæðum 
þess að sj. vilja ekki 
byrja í skilun hjálpar 
við umönnun sj. við 
lífslok. 
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Tafla 6f.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, úrtak, 
mælitæki/ 
mælingar 

Niðurstöður Umræður og ályktun höfunda 

Liang o.fl. 
(2011) 

Tævan 

0,95 

Að greina þá 
þætti sem 
hafa áhrif 
þegar sj. velja 
ks  

 

Megindleg, 
þversniðsrannsókn 

Tilgangsúrtak: 

N=130, 72 karlar og 58 
konur  

Sj. á göngud. á fjórum 
háskólasj.húsum  

Grunnupplýsingar: aldur, 
kyn, menntun, atvinna og 
aðrir sjúkdómar. 

Mælitæki: PRFS, KDMS, 
HCRFS, FSS  

Áhrif tengd aldri, menntun, atvinnu, 
sjúkdómseinkennum, lífsstílsbreytingum, 
sjálfsbjargargetu, það að kunna/þekkja verkþætti 
skilunar, öryggisatriði og ákvarðanir 
heilbrigðisstarfsfólks voru martktæk (p<0.05). 

Hæfileiki til sjálfsbjargar (e. self-care ability) og að 
kunna verkþætti skilunar voru tveir helstu þættirnir 
sem höfðu áhrif á val á ks.  

Fræðsla fyrir skilun er nauðsynleg en ekki 
eingöngu um sjálfsumönnun heldur er hún 
einnig mikilvæg til að styrkja sj. við 
ákvarðanatöku um tegund skilunar sem 
mun auka lífsgæði hans. 

Rannsókn sýnir að margir aðrir þættir hafa 
áhrif á meðf.val.  t.d. þættir eins og aðrir 
sjúkdómar, menntun, stuðningur fjölsk., 
áhrif og val læknis, þægindi og menning.   

PRFS (Patient-Related Factor Scale); KDMS (Know-how of Dialysis Modality Scale); HCRFS (Health Care-Related Factor Scale); FSS (Family Support Scale). 
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 Tafla 6g.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, 
úrtak, 

mælitæki/ 
mælingar  

Niðurstöður 
Umræður og 

 ályktun 
höfunda 

Sondrup o.fl. 
(2011) 

Kanada 

0,81 

Að skilja 
betur upplifun 
sj. og 
hugsanlegar 
hindranir sem 
tengjast vali á 
sjálfsbjargar-
skilun. 

Eigindleg, 
rýnihópur. 

N=3, hbs  

N=3, ks 

 

Þemu úr viðtölum rýnihóps voru flokkuð í eftirfarandi þætti: 

Erfiðleikar, missir, ótti, viðurkenna ekki að nýrnastarfsemi færi minnkandi og þörf væri á að 
byrja í skilun – sj. vildu ekki viðurkenna að nýrnastarfsemi færi versnandi og að þeir þyrftu að 
byrja í skilun. 

Þörf fyrir stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki til að vera betur undirbúin fyrir skilun – sjúklingar 
í ks og hbs vildu fá vitneskju um að þeir hefðu stuðning og aðstoð heilbrigðisstarfsfólks eftir 
heimkomu.  

Þörf fyrir fræðsluefni og áætlanir með áherslu á kosti og raunhæfar væntingar tengdar 
sjálfsbjargarskilun – sj. vildu fá að vita meira um áhrif skilunar á lífsstíl eins og:  getu til að 
ferðast (ks sj.), sveigjanlegan skilunartíma, getu til sjálfsbjargar t.d. setja sjálfur í sig nálar, að 
mega borða og drekka það sem þau vildu og betri líðan vegna örari skilunar.  Einnig þörf fyrir 
meira pláss heima vegna skilunar, meira rusl, hreinlæti og mega ekki fara í sund (ks). 

Þörf fyrir jafningjastuðning til þess að hvetja til sjálfsbjargarskilunar – sj. lýstu mikilvægi þess 
að fá stuðning frá öðrum sj. á öllum stigum nýrnasjúkdóms, sérstaklega þegar þeir voru að velja 
meðf. vegna lokastigsnýrnabilunar.  Þeir voru samt ekki vissir um að þeir gætu veitt stuðning 
sjálfir. 

Stuðningur heima við tæknilega þætti meðferðar – sj. lýstu ótta eftir að þeir komu heim og voru 
þeir ekki vissir um að geta höndlað vandamál með vélar og lyfjameðf.  Þeir vildu vera vissir um 
að hafa stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki. 

Í framhaldi af 
niðurstöðum 
rýnihóps var 
útbúin 
tvennslags 
sj.miðað 
fræðsluefni og 
fræðslu-
námskeið fyrir 
sj. með 
langvinnan 
nýrnasjúkdóm. 

Mat í 
framtíðinni 
leiðir í ljós 
hvort þetta er 
árangursrík 
þjónusta. 
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Tafla 6h.  Greining á rannsóknum tengdum reynslu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og ákvarðanatöku um meðferð 

Höfundar, 
ár, land, 
gæðamat 

rannsókna 

Tilgangur/ 
tilgátur 

Aðferðir, 
úrtak, 

mælitæki/ 
mælingar  

Niðurstöður 
Umræður og 

 ályktun 
höfunda 

Tweed og 
Ceaser (2005) 

Bretland 

0,81 

Að kanna 
hverning fólk 
með 
lokastigs-
nýrnabilun 
upplifir að 
taka ákvörðun 
varðandi 
skilun 

Eigindleg, 
túlkandi 
fyrirbæra-
fræði. 

N=9, sj. sem 
gátu búist við 
að byrja í 
skilun eftir 2-
18 mán.  Allir 
höfðu sj. 
tekið þátt í 
fræðsludegi 
þar sem meðf. 
voru kynntar. 

 

Ákvarðanataka var einstaklingsbundin og í samhengi við upplifun einstaklinga af veikindum.  

Fjögur þemu lýsa reynslu sj. með langt genginn nýrnasjúkdóm af ákvörðunum varðandi meðf.:   

Að halda reisn (e. maintaining one’s integrity) þetta var lykilþema og mikilvægt í tengslum við 
val á meðferð.  Það lýsti löngun sj. til að viðhalda venjubundnu lífi og virkni þrátt fyrir 
takmarkanir vegna meðferðar: a) lífstíll – fól í sér að vera fær um að taka þátt í ánægjulegum 
verkefnum og að eigin vali; b) sjónrænt útlit – nánast allir sj. nefndu þætti tengda útliti annað 
hvort fistil eða legg, sérstaklega eins og það kom sj. fyrir augu á fræðsludegi. 

Þvinguð aðlögun – Sjö sj. upplifðu líknarmeðf. þ.e. ekki skilun, sem óæskilegan möguleika og 
höfðu talið sjálfum sér trú um að skilun væri óhjákvæmileg meðf.  Sj. völdu skilun sem annan 
möguleika af tveimur slæmum.  Varanleiki sjúkdómsins var samþykktur og þegar skilun var 
óhjákvæmileg, þurftu þeir að takast á við að aðlagast henni.  Á heildina litið voru sj. almennt 
jákvæðir um getu sína að takast á við versnandi nýrnastarfsemi, byrja í skilun og þær 
takmarkanir sem fylgdu því, þeir höfðu fjölda bjargráða til að takast á við veikindin. 

Notkun upplýsinga og stuðningur – í þessu tilviki var fræðsludagur nýrnasj. mikilvægur.  
Þessi dagur var mikilvægur við að taka ákvörðun um val á meðf.: a) samsömun við aðra sj. – 
fól í sér mikilvægi þess að hitta aðra sj. í mismunandi meðf. til að geta mátað sjálfan sig við 
meðf.;  b) jafningasamanburður – sj. leituðu eða fengu stuðning og upplýsingar frá öðrum sj. á 
fræðsludegi og að fá huggun frá öðrum dró úr tilfinningu um einangrun. Jafningasamanburður 
hjálpaði þeim að vera bjartsýnir og færir um að takast á við meðf.;  c) stuðningur frá starfsfólki 
– jákvæð viðhorf til teymis nýrnahj.fr. sem sáu um hs fól í sér stuðning og upplýsingar sem 
hjálpuðu við val á meðf.; d) Félagslegur stuðningur – þó að sj. höfðu tekið ákvörðun um meðf. 
einir fengu þeir mikinn stuðning frá fjölsk. og vinum. 

Stuðningur og reynsla af veikindinum – fól í sér að sj. tóku ákvörðun byggða á sjúkrasögu 
þeirra, reynslu þeirra af því að lifa með nýrnasjúkdóm og reynslu þeirra af því því að fylgjast 
með öðrum sj. velja meðf.  Þetta mótaði viðhorf þeirra til vals á eigin meðf. og var það allt sett í 
samhengi við ákvarðanatöku.   

Áður en skilun 
er ákveðin er 
mikilvægt að fá 
ítarlegt mat á 
sjónarmiðum sj. 
til að opna á 
uppbyggjandi 
samræður og til 
að veita 
einstaklings-
miðaðar 
upplýsingar og 
stuðning til að 
aðstoða við 
ákvarðanatöku 
varðandi meðf. 
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Umræða 

Markmið þessa meistaraverkefnis var að setja fram tillögur um hjúkrun fólks 

með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra á Landspítala.  Til 

að draga fram þá þekkingu var:  1) Safnað þekkingu um hjúkrunarmeðferð/ 

þjónustu sem gagnast hefur þessum hópi.  2) Safnað þekkingu um reynslu þeirra 

af sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um meðferð.  3) Greind og 

samþættuð þekking tengd hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir þennan hóp. 

Rannsóknarspurning 1   

Ellefu rannsóknargreinar fundust sem tengdust fyrri rannsóknarspurningunni:  

Hvers konar hjúkrunarmeðferð/þjónusta er árangursrík fyrir fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra?  Þrátt fyrir 

mismunandi útfærslur á hjúkrunarmeðferðar/þjónustu og ólíkum hugmynda-

fræðilegum bakgrunni, voru áherslur í hjúkrun sjúklinga og fjölskyldu þeirra 

svipaðar.  Lögð var áhersla  á heildræna hjúkrun, einstaklingsmiðaða þjónustu, 

samvinnu við sjúkling og fjölskyldu og stuðning og fræðslu á réttum tímapunkti.  

Samfella í þjónustu var mikilvægur þáttur og var sjúklingum vísað á aðra 

fagaðila eftir þörfum.   

Árangur af hjúkrunarmeðferð/þjónustu var metinn á fjölbreytilegan hátt.  

Metinn var árangur af þjónustu umsjónarhjúkrunarfræðings sjúklinga í kviðskilun 

þar sem gerður var samanburður á meðferðarhópi og viðmiðunarhópi.  

Árangurinn lýsti sér í betri heilsutengdum lífsgæðum hjá meðferðahópi (Chow og 

Wong, 2010), einnig betri almennri heilsu (Wong o.fl., 2010), betri 

einkennastjórnun, betri svefni (Chow og Wong, 2010; Wong o.fl., 2010), betri 

andlegri heilsu og minni verkjum (Chow og Wong, 2010).  Þá lýsti 

meðferðarhópur meiri ánægju með umönnun og meðferðarheldni við fæði var 

meiri (Wong o.fl., 2010).   
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Árangur af hjúkrun umsjónarhjúkrunarfræðings á blóðskilunareiningum fólst í 

færri innlögnum á sjúkrahús, færri sjúklingum með æðalegg í fyrstu blóðskilun 

og fleiri sjúklingum í blóðskilun með fullnægjandi hreinsun í skilun (Steele o.fl., 

2007).  Betri einkennastjórnun hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun sem 

fengu líknarmeðferð á hjúkrunarstýrðri göngudeild er lýst hjá Harrison og  

Watson (2011).  Af væntanlegum sjúklingum í skilun sem fengu þjónustu á 

hjúkrunarstýrðri göngudeild völdu fleiri sjálfsbjargarskilun, fleiri voru í fyrstu 

skilun með nothæft æðaaðgengi og færri sjúklingar voru með æðalegg í fyrstu 

blóðskilun, miðað við viðmiðunarhóp (Pagels o.fl., 2008).  Kostnaður við 

heilbrigðisþjónustu minnkaði og fleiri sjúklingar völdu heimaskilun eftir að 

sérfræðingur í nýrnahjúkrun hóf stuðnings og fræðslumeðferð fyrir sjúklinga sem 

byrjuðu í bráðaskilun á stóru sjúkrahúsi (Watson, 2008).  Aukin sjálfsefling og 

minna þunglyndi komu fram hjá sjúklingum í blóðskilun sem fengu 

sjálfseflingarmeðferð hjá sérfræðingi í nýrnahjúkun (Tsay og Hung, 2004).  

Árangur af hjúkrun í þverfaglegri samvinnu lýsti sér í færri innlögnum á 

sjúkrahús, minni kostnaði vegna heilbrigðisþjónustu, fleiri sjúklingum með hærra 

gildi blóðrauða þegar þeir byrjuðu í skilun og fleiri sjúklingar sem byrjuðu í 

skilun höfðu nothæft æðaaðgengi í fyrstu skilun (Dixon o.fl., 2011).  Gæta ber að 

því að vegna fjölbreytileika í árangursmælingum liggja einungis ein til þrjár 

rannsóknir að baki hverjum þætti.   

Ráðleggingar í töflum 7 og 8 byggja á niðurstöðum úr samþættu fræðilegu 

yfirliti á rannsóknum á hjúkrunarmeðferð/þjónustu sem reynst hefur árangursrík 

fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra.  Að baki þessum 

ráðleggingum liggja alls ellefu rannsóknir.  Í töflu 7 eru ráðleggingar um hjúkrun 

sjúklinga í skilun, sjúklinga sem byrja í bráðaskilun og þeirra sem eru 

væntanlegir í skilun og myndu koma í kynningarheimsókn á Skilunardeild 

Landspítala.  Ráðleggingar í töflu 8 beinast að hjúkrunarþjónustu á hugsanlegri 

göngudeild fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og fjölskyldur 

þeirra. 
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Tafla 7.  Árangursrík hjúkrunarmeðferð/þjónusta – Ráðleggingar um 
hjúkrun sjúklinga í skilun og fjölskyldna þeirra 

Mælt er með að allir væntanlegir sjúklingar í langtímaskilun hitti reyndan 
nýrnahjúkrunarfræðing á Skilunardeild a.m.k. einu sinni áður en fyrsta skilun hefst.   

Hjúkrunarfræðingur: 
• hitti sjúking ásamt a.m.k. einum fjölskyldumeðlimi 
• meti þekkingu og viðhorf sjúklings og fjölskyldu til mismunandi meðferða 
• meti sjúkling á heildræn hátt með hliðsjón af fjölskyldu, daglegu lífi, umhverfi, 

tómstundum, lífsgildum, heilsufarsögu, sjúkdómsástandi og einkennum 
• kynni blóðskilun og kviðskilun og aðstoði sjúkling við að hitta sjúklinga í 

báðum meðferðum 
• veiti sjúklingi og fjölskyldu einstaklingsmiðaða fræðslu og stuðning 
• styðji sjúkling og fjölskyldu við val á meðferð og þátttöku í meðferð 

Mælt er með að allir sjúklingar sem byrja í bráðaskilun fái viðtal við reyndan 
nýrnahjúkrunarfræðing þegar heilsa hans leyfir, ásamt a.m.k. einum úr fjölskyldu.  Sami 
hjúkrunarfræðingur fylgi sjúklingi og fjölskyldu eftir, þar til sjúklingur hefur valið 
framtíðarmeðferð (blóðskilun, kviðskilun eða nýrnaígræðslu).   

Hjúkrunarfræðingur: 
• meti þekkingu og viðhorf sjúklings og fjölskyldu til nýrnasjúkdóms og 

mismunandi meðferða 
• meti sjúkling á heildræn hátt með hliðsjón af fjölskyldu, daglegu lífi, umhverfi, 

tómstundum, lífsgildum, heilsufarsögu, sjúkdómsástandi og einkennum 
• veiti einstaklingsmiðaða fræðslu og stuðning 
• kynni blóðskilun og kviðskilun og aðstoði sjúkling við að hitta sjúklinga í 

báðum meðferðum 
• styðji sjúkling og fjölskyldu við val á meðferð og þátttöku í meðferð 

Mælt er með að þegar nýr sjúklingur byrjar í blóðskilun hafi sami hjúkrunarfræðingur 
umsjón með honum fyrstu skilanirnar, annars takmarka fjölda hjúkrunarfræðinga sem 
hafa umsjón með sjúklingi í fyrstu blóðskilunum. 

Mælt er með samstarfi hjúkrunarfræðinga við þverfaglegt teymi um nýrnasjúklinga, 
hjúkrunarfræðinga á öðrum deildum/stofnunum og aðra fagaðila sem annast sjúkling. 

Mælt er með að veita nýjum sjúklingi í heimaskilun (kviðskilun eða heimablóðskilun) 
eftirfylgni í formi stuðningssímtala.  T.d. fyrsta símtal daginn eftir að heimaskilun hefst, 
síðan annan hvern dag fyrstu vikuna og einu sinni í viku fyrstu sex vikurnar.  Síðan skv. 
venju Skilunardeildar. 

Mælt er með samvinnu nýrnahjúkrunarfræðinga við hjúkrunarfræðinga frá mismunandi 
sérsviðum í hjúkrun, t.d. heimahjúkrun og/eða líknarhjúkrun með hagsmuni sjúklings og 
fjölskyldu að leiðarljósi.  Einnig er mælt með stuðningi og fræðslu til starfsfólks sem 
annast sjúklinga í heimaskilun. 
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Tafla 8.  Árangursrík hjúkrunarmeðferð/þjónusta – Ráðleggingar um 
hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og fjölskyldna 
þeirra 

Hjúkrunarþjónusta á göngudeild fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5.  
Mælt er með:   

• einstaklingsmiðaðri þjónustu þar sem gefinn er rúmur tími til samræðna 
• heildrænni hjúkrun sem tekur tillit til aðstæðna sjúklings, fjölskyldu, umhverfis 

og lífsstíls þeirra 
• stuðningi við þátttöku sjúklings og fjölskyldu í meðferð 
• að hvetja sjúkling og a.m.k. einn úr fjölskyldu til þátttöku í skipulagðri fræðslu, 

svo sem Nýrnaskóla 
• samstarfi við þverfaglegt teymi, aðra hjúkrunarfræðinga, t.d. heimahjúkrun 

og/eða líknarhjúkrun og aðra fagaðila sem tengjast umönnun sjúklings 

Mælt er með einstaklingsmiðaðri fræðslu og stuðningi hjá hjúkrunarfræðingi um:   
• þær meðferðir sem eru í boði og ákvarðanatöku tengda meðferð 
• sjálfsumönnun tengdri sjúkdómi og meðferð 
• sjúkdómastjórnun og lyfjameðferð 
• einkennastjórnun 
• daglegt líf með sjúkdómi og meðferð, t.d. frítíma og ferðalög 
• framtíðaráætlanir/umræðu um lífslok og veita andlegan stuðning 

Mælt er með að veita sjúklingi og fjölskyldu stuðning við val á meðferð þar sem tekið er 
m.a. tillit til: 

• sjúkdómsástands  
• sjálfsbjargargetu sjúklings  
• getu fjölskyldu til að veita sjúklingi aðstoð og stuðning vegna meðferðar 
• lífsgilda sjúklings og fjölskyldu og þess sem er þeim mikilvægt í lífinu 
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Rannsóknarspurning 2 
Átta rannsóknargreinar fundust sem tengdust síðari rannsóknarspurningunni:  

Hvernig lýsir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm (stig 4-5) og fjölskyldur þeirra 

reynslu sinni af nýrnasjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um 

meðferð?  Fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5, lýsti væntingum og 

þrám til að njóta lífsins, eiga innihaldsríkan frítíma og ferðast þrátt fyrir erfiðan 

sjúkdóm og meðferð (Harwood o.fl., 2005; Sondrup o.fl., 2011; Tweed og 

Ceaser, 2005).  Einstaklingsmiðaður stuðningur og fræðsla var sjúklingum og 

fjölskyldum mikilvæg ásamt því að þeir sem veittu þjónustuna hefðu þekkingu 

og reynslu af umönnun nýrnasjúklinga og þekktu viðkomandi sjúkling og 

fjölskyldu (Nygårdh o.fl., 2011a; Nygårdh o.fl., 2011b).   

Upplifun blóðskilunarsjúklinga af tímabilinu áður en þeir byrjuðu í blóðskilun 

einkenndist af andlegum erfiðleikum, streitu vegna líkamlegra einkenna 

nýrnasjúkdóms og streitu í tengslum við sálfélagslegar aðstæður.  Stundum voru 

þættir sem tengdust skilunardeild og samskipti við starfsfólk streituvaldur hjá 

sjúklingum (Harwood o.fl., 2005).  Algengustu vandamál, áhyggjuefni og óskir 

væntanlegra sjúklinga í skilun, um innihald fræðslu, tengdust þekkingu á 

nýrnasjúkdómi, meðferðarmöguleikum, lyfjameðferð og umönnun á aðgengi 

(Lewis o.fl., 2010). 

Væntanlegir sjúklingar í skilun upplifðu sjálfseflingu þegar þeir höfðu greiðan 

aðgang að heilbrigðisþjónustu eftir þörfum, fengu stuðning frá starfsfólki, voru 

þátttakendur í ákvarðanatöku um meðferð og fengu fræðslu eftir þörfum 

(Nygårdh o.fl., 2011a).  Að hafa styrk til að axla ábyrgð var lýst sem upplifun 

fjölskyldu af sjálfseflingu á göngudeild.  Þetta fól m.a. í sér mikilvægi þess að 

vera þátttakandi í umönnun nákomins sjúklings, fá stuðning og geta treyst 

heilbrigðisstarfsfólki (Nygårdh o.fl., 2011b).   

Við hjúkrun sjúklinga með lokastigsnýrnabilun sem ákveða að fara ekki í 

skilun er lýst mikilvægi samræðna milli hjúkrunarfræðings, sjúklings og 
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fjölskyldu (Johnston og Noble, 2012).  Hæfileiki sjúklinga til sjálfsbjargar og að 

kunna verkþætti skilunar voru aðaláhrifaþættirnir þegar sjúklingar völdu 

kviðskilun (Liang o.fl., 2011).  Sjúklingar í heimaskilun lýstu þörf fyrir stuðning 

heilbrigðisstarfsfólks, stuðning frá öðrum nýrnasjúklingum, þörf fyrir fræðsluefni 

og stuðning heima við tæknilega þætti skilunar þegar heimaskilun var undirbúin 

(Sondrup o.fl., 2011).  Þegar væntanlegir sjúklingar í skilun tóku ákvörðun um 

meðferð kom fram vilji hjá þeim til að halda reisn.  Það lýsti löngun þeirra til að 

viðhalda venjubundnu lífi og virkni, þrátt fyrir takmarkanir meðferðar, en þeir 

völdu skilun sem annan möguleikann af tveimur slæmum, þ.e. skilun eða 

líknarmeðferð.  Ákvarðanataka þeirra var einstaklingsbundin og í samhengi við 

upplifun af veikindum þeirra (Tweed og Ceaser, 2005).   

Ráðleggingar um hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og 

fjölskyldna þeirra á Landspítala í töflu 9 byggja á niðurstöðum rannsókna á 

reynslu þessa hóps af heilbrigðisþjónustu, nýrnasjúkdómi og vali á meðferð. 
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Tafla 9.  Reynsla sjúklinga og fjölskyldu af heilbrigðisþjónustu, sjúkdómi og 
ákvarðanatöku um meðferð – Ráðleggingar um hjúkrun fólks með 
langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og fjölskyldna þeirra  

Mælt er með að hjúkrunarfræðingur: 
• eigi samræður við sjúkling og fjölskyldu um einstaklingsbundna streituvaldandi 

þætti 
• hitti sjúkling og fjölskyldu í reglulegu eftirliti og gefi þeim rúman tíma til 

samræðna í rólegu umhverfi 
• veiti sjúklingi og fjölskyldu stuðning og fræðslu tengda vali á meðferð og styðji 

þátttöku þeirra við ákvörðun um meðferð 
• veiti sjúklingi og fjölskyldu stuðning og fræðslu um þætti sem skipta þau máli í 

daglegu lífi, t.d. keyrslu í og úr skilun, lyfjameðferð, heimahjúkrun og 
heimilishjálp 

• veiti sjúklingi og fjölskyldu aðstoð varðandi aðgengi að heilbrigðisþjónustu og 
vísi á aðra fagaðila eftir þörfum 

• veiti sjúklingi og fjölskyldu stuðning við aðlögun að skilun 
• veiti reglulega stuðningssímtöl við sjúklinga í heimaskilun 

Stuðningur og fræðsla við ákvarðanatöku tengda meðferðarvali þegar sjúklingur vill ekki 
skilun.  Mælt er með að hjúkrunarfræðingur: 

• eigi samræður við sjúkling og fjölskyldu um framtíðaráætlanir, 
sjúkdómastjórnun, einkennastjórnun, lífslok og lífslokameðferð 

• eigi regluleg samskipti við sjúkling og fjölskyldu og vísi á aðra fagaðila eftir 
þörfum 

Mælt er með að hjúkrunarfræðingur veiti einstaklingsmiðaða fræðslu og stuðning um:   
• sjúkdóm og einkenni 
• andleg viðbrögð og líðan 
• aðlögunarleiðir 
• lyfjameðferð 
• umönnun aðgengis 
• daglegt líf með langvinnan nýrnasjúkdóm 
• daglegt líf í skilun 
• þverfaglega þjónustu 
• aðra heilbrigðisþjónustu og hvert eigi að leita þegar og ef ástand versnar 

Þróunarverkefni, mælt er með að: 
• þróa mat á sjálfsbjargargetu sjúklinga áður en þeir fara í heimaskilun 
• þróa fræðsluefni um áhrif mismunandi skilunarmeðferða á daglegt líf, lífstíl og 

möguleika til að viðhalda venjubundnu lífi þrátt fyrir sjúkdóm 
• þróa aðgengilegt fræðsluefni fyrir sjúklinga og fjölskyldur, t.d. á netinu eða 

heimasíðu Skilunardeildar á Landspítala 
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Hagnýting verkefnisins 

Hagnýting verkefnisins felst m.a. í því að nýta niðurstöður úr samþættu fræðilegu 

yfirliti við hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra á 

Landspítala og settar eru fram ráðleggingar um hjúkrun hópsins í töflum 7-9.  

Einnig er hægt að  nýta ráðleggingarnar til að þróa hjúkrunarþjónustu fyrir fólk 

með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra á Landspítala.  Hér eru 

ráðleggingar ræddar í samhengi við þá þrjá þætti sem samkvæmt líkani um 

samráð eru sérstaklega hafðir í huga í samræðum við skjólstæðing/fjölskyldu.  

Þetta er gert með það fyrir augum að meta hvort líkanið gæti komið að notum við 

þróun hjúkrunarþjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og 

fjölskyldur þeirra á Landspítala.  Niðurstöður úr samþættu fræðilegu yfirliti eru 

að mörgu leiti samhljóma þeim þremur þáttum sem sérstaklega eru hafðir í huga í 

samræðum við skjólstæðing/fjölskyldu við hjúkrun á Göngudeild lungnadeildar á 

Landspítala:   

1) Þátttaka fjölskyldu – Eins og fram kemur í ráðleggingum er mælt með 

þátttöku fjölskyldu í meðferð sjúklinga með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-

5, þar sem lögð er áhersla á heildræna hjúkrun sem tekur tillit til aðstæðna 

sjúklings, fjölskyldu, umhverfis og lífsstíls þeirra.  Að auki er mælt með að 

hjúkrunarfæðingur veiti sjúklingi og fjölskyldu stuðning við aðlögun að skilun.   

Kenningar eru um að fjölskyldur eða umönnunaraðilar sjúklinga með langvinnan 

nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 upplifi mikið álag og byrði vegna þeirra breytinga sem 

þeir þurfa að gera á daglegu lífi og lífsstíl.  Einnig eru sjúklingar í skilun oft háðir 

fjölskyldu sinni með ýmsa hluti í daglegu lífi eins og framfærslu, ábyrgð á rekstri 

heimilis og þætti sem snerta persónubundna umönnun sjúklinga á heimili (Kane 

o.fl., 2005; Pelletier o.fl., 2006).   

2) Líf með einkennum – Við hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm á 

stigi 4-5 á göngudeild er mælt með einstaklingsmiðuðum stuðningi og fræðslu 

varðandi, einkennastjórnun, sjúkdómastjórnun, lyfjameðferð, daglegt líf með 

sjúkdómi og meðferð, sjálfsumönnun tengda sjúkdómi, þær meðferðir sem eru í 
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boði og ákvarðanatöku tengda meðferð.  Þá er mikilvægt að hafa í huga algeng 

einkenni hjá sjúklingahópnum svo sem þreytu og svefnvandamál (Ekelund og 

Andersson, 2007; Jablonski, 2007).  Einnig ef einkenni koma nokkur saman en 

greint hefur verið frá verri heilsutengdum lífsgæðum hjá þeim sjúklingum miðað 

við þá sem höfðu fá eða eitt einkenni (Jablonski, 2007).  Á þessu tímabili þarf að 

huga að framtíðarmeðferð og því er mikilvægt að veita stuðning við val á 

meðferð og meta fólk með tilliti til sjálfsumönnunar.  M.a. hefur stuðningur frá 

faglegum umönnunaraðila við sjálfsumönnun verið lýst sem forsendum fyrir 

sjálfsumönnun þeirra sem sjá um flókna tæknilega meðferð á heimili (Fex, Ek og 

Söderhamn, 2009).  Sjúklingar í skilun þurfa til langs tíma að bera ábyrgð á 

sjálfsumönnun tengdri meðferð og sjúkdómi eins og að framfylgja flóknum 

meðferðafyrirmælum, t.d. takmörkunum á fæði og vökva, hafa stjórn á 

lyfjameðferð, blóðskilun, umönnun aðgengis og hafa þekkingu á sjúkdómnum og 

geta metið hvenær aðstoðar sé þörf (Simmons, 2009).  Því er mikilvægt að 

undirbúningur fyrir skilun byrji áður en sjúklingur verður mjög meðtekinn vegna 

nýrnabilunar.  Þá er ef til vill hægt að eiga samræður við sjúkling og fjölskyldu í 

rólegheitum um hvernig meðferð henti þeirra lífi.  Það þarf þó alltaf að hafa í 

huga að læknisfræðileg vandamál geta komið í veg fyrir að sjúklingur geti farið í 

þá meðferð sem hann óskar sér.    

3) Aðgangur að heilbrigðisþjónustu – Fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á 

stigi 4-5 er oft með fleiri aðra sjúkdóma og flóknar þarfir.  Hér hefur því verið 

mælt með samstarfi við þverfaglegt teymi, aðra hjúkrunarfræðinga, t.d. 

heimahjúkrun og/eða líknarhjúkrun og aðra fagaðila sem tengjast umönnun 

sjúklings.  Einnig var lagt til að hvetja sjúkling og a.m.k. einn úr fjölskyldu til 

þátttöku í skipulagðri fræðslu eins og Nýrnaskóla.  Þetta var gert vegna 

vísbendinga í samþættu fræðilegu yfirliti um að greiður aðgangur að 

heilbrigðisþjónustu skili sér í betri árangri varðandi heilsu og líðan sjúklinga 

(Dixon o.fl., 2011; Harrison og Watson, 2011; Pagels o.fl., 2008; Rioux o.fl., 

2011; Steele o.fl., 2007; Watson, 2008).  Einnig komu fram óskir sjúklinga um 
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greiðan aðgang að heilbrigðisþjónustu og samfellu í þjónustu (Nygårdh o.fl., 

2011a), og lýst var öryggistilfinningu hjá fjölskyldu þeirra þegar samfella var í 

þjónustu  (Nygårdh o.fl., 2011b).   

Vonast er til að samræðurnar leiði til heilbrigðis sjúklings og eflingu 

fjölskyldu í víðum skilningi (Helga Jónsdóttir o.fl., 2011; Helga Jónsdóttir og 

Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2011a).  Árangur af hjúkrunarmeðferð fyrir fólk með 

langvinnan nýrnasjúkdóm kom m.a. fram í betri heilsutengdum lífsgæðum hjá 

meðferðarhópi miðað við viðmiðunarhóp hjá Chow og Wong (2010) og Tsay og 

Hung (2004).  Hugmyndir að mati á árangri hjúkrunarþjónustu eru lagðar fram í 

lok þessa kafla.     

Líklegt er að líkanið um samráð við skjólstæðing/fjölskyldu geti gagnast við 

þróun hjúkrunarþjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur  

þeirra.  Ekki er starfrækt sérstök hjúkrunarþjónusta á göngudeildarformi á 

Landspítala fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5 og fjölskyldur 

þeirra, fyrir utan hjúkrunarþjónustu fyrir sjúklinga sem fá ígrætt nýra.  Sú 

þjónusta er rekin í þverfaglegri samvinnu.  Einnig er starfrækt skipulagt 

fræðslunámskeið (Nýrnaskóli) fyrir áðurnefndan hóp, sem er í umsjón 

hjúkrunarfræðings þar sem lögð er áhersla á þverfaglega þjónustu.  

Hjúkrunarþjónusta á göngudeild fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 

4-5 og fjölskyldur þeirrra er því hugsuð sem viðbót við þá þjónustu sem fyrir er á  

Landspítala fyrir þennan hóp.   

Styrkleikar og veikleikar verkefnisins 

Styrkur verkefnisins felst í skipulagðri aðferð við heimildaleit, úrvinnslu 

heimilda, vali rannsóknargreina samkvæmt fyrirfram ákveðnum skilyrðum, mati, 

greiningu og samþættingu niðurstaðna.  Þannig fékkst gagnreynd þekking sem 

hægt er að nýta við hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur á 

Landspítala.   
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Takmarkanir verkefnisins felast m.a. í að skilyrði fyrir inntöku 

rannsóknargreina var að þær væru á ensku, en það útilokar greinar á öðrum 

tungumálum sem hugsanlega hefðu komið að gagni.  Einnig geta önnur skilyrði 

fyrir útilokun greina í samþætt fræðilegt yfirlit og lýst er í aðferðafræðikafla, 

hugsanlega valdið því að það vanti greinar sem hefðu komið að góðum notum í 

verkefninu.  Ein  ástæða þessara skilyrða var sú ákvörðun að skoða sérstaklega 

hjúkrunarmeðferð/þjónustu þar sem árangur var metinn af hjúkrun sjúklings og 

fjölskyldu og þar sem kom fram lýsing á því hvert væri innihald þeirrar 

hjúkrunarmeðferðar/þjónustu sem veitt var.  Þetta var gert til þess að hægt væri 

að nýta þekkinguna sem fengist með yfirlitinu til að setja fram ráðleggingar um 

hjúkrun hópsins og/eða þróa hjúkrunarþjónustu.  Leitað var sérstaklega með 

leitarorðunum fjölskylda (e. family) og umönnunaraðilar (e. caregivers) í 

tengslum við önnur leitarorð sem nefnd eru í aðferðafræðikafla.  Engin 

rannsóknargrein kom í ljós þar sem sérstaklega var skoðaður árangur af 

hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fjölskyldur fólks með langvinnan 

nýrnasjúkdóm.  Þetta er svipuð niðurstaða og hjá Tong o.fl. (2008) sem benda á 

að lítið væri um rannsóknir á hjúkrunarmeðferð/þjónustu fyrir fjölskyldur fólks 

með langvinnan nýrnasjúkdóm á stigi 4-5, þrátt fyrir þá vitneskju að þessi hópur 

eigi oft í erfiðleikum á tímabilinu áður en nákominn sjúklingur byrjar í skilun.  

Skoðuð er sérstaklega reynsla fjölskyldu af heilbrigðisþjónustu í einni 

rannsóknargrein og er einnig líklegt að lítið sé um þannig rannsóknargreinar í 

gagnagrunnum.  Rannsóknargreinarnar í yfirlitinu eru líklega helst til fáar eða 19.  

Hugsanlega hefði mátt fjölga þeim með víðari inntökuskilyrðum, en ekki er víst 

að það hefði komið að gagni fyrir markmið verkefnisins.   

Tillögur að frekari rannsóknum 

Lagt er til að frekari rannsóknir beinist að undirbúningi fyrir þróun og 

skipulagningu hjúkrunarþjónustu á Landspítala fyrir fólk með langvinnan 

nýrnasjúkdóm og fjölskyldur þeirra.  Þetta getur falist í áframhaldandi söfnun 
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þekkingar á sambærilegan hátt og í þessu verkefni og þá gæti verið gagnlegt að 

skoða sérstaklega þekkingu um hjúkrun fólks með nýrnasjúkdóm á fyrri stigum 

sjúkdómsins og fjölskyldur þeirra því hugsanlega hefði sá hópur einnig gagn af 

slíkri þjónustu.  Mikilvægt er að meta þörf fyrir hjúkrunarþjónustu og einnig er 

hægt að skoða þætti sem eru næmir fyrir hjúkrun áður en slíkri þjónustu væri 

komið á fót.  Eftir að þjónustan er byrjuð þarf að endurmeta hana aftur eftir eitt 

til tvö ár.  Tillögur að frekari rannsóknum snúa að mati á gæðum og/eða árangri 

hjúkrunarþjónustu fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldur 

þeirrra.   

Við mat á hjúkrunarþjónustu er hægt er að nota gæðavísa en þeim er ætlað að 

meta meginþætti í heilbrigðisþjónustu (Mainz, 2003).  Einnig eru rannsóknir á 

heilsutengdum lífsgæðum stundum notaðar til að meta gæði þjónustu við 

sjúklinga og árangur af meðferð hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun (Liem 

o.fl., 2007; Mingardi o.fl., 1999).  Mat á heilsutengdum lífsgæðum, bæði hjá 

sjúklingum og fjölskyldum þeirra ætti að framkvæma áður en þjónusta tekur til 

starfa og endurtaka það síðan að ákveðnum tíma liðnum.  Mat á einkennum hjá 

sjúklingum er þáttur sem hjúkrunarfræðingar álíta að gefi upplýsingar um 

árangur hjúkrunar (Ingersoll o.fl., 2000; Wong og Chung, 2006).  Þannig mat 

væri hægt að nota til að meta árangur af hjúkrunarþjónustu, þótt einkenni geti 

verið misnæm fyrir áhrifum hjúkrunar.  Möguleiki er að meta kvíða og/eða 

þunglyndi en það gafst vel hjá Þorbjörgu Sóleyju Ingadóttur og Helgu Jónsdóttur 

(2010) þegar metinn var árangur af hjúkrunarþjónustu fyrir lungnasjúklinga.   

Starfsemisupplýsingar væri einnig hægt að nota, eins og innlagnir á sjúkrahús.  

Hjá sjúklingum með langvinna lungnateppu fækkaði t.d. innlögnum á sjúkrahús  

marktækt með tilkomu Göngudeildar lungnadeildar á Landspítala (Þorbjörg 

Sóley Ingadóttir og Helga Jónsdóttir, 2010).  Fleiri árangursmælingar sem ekki 

verða ræddar sérstaklega hér koma til greina eins og að skoða klínískar mælingar 

(blóðprufur) og framkvæma þjónustukönnun.   
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Líklegt er að skjólstæðingar hjúkrunarþjónustu fyrir fólk með langvinna 

nýrnasjúkdóma á Landspítala verði fáir og erfitt verði að meta árangur á 

marktækan hátt.  Þá þyrfti að skoða gögn yfir langt tímabil til að fá marktækar 

niðurstöður, en á löngum tíma er hætta á að breytingar á öðrum þáttum trufli 

slíkar mælingar.  Niðurstöður úr þannig rannsókn gætu samt verið áhugaverðar 

og gagnlegar.  Þegar þjónusta er veitt af þverfaglegu teymi getur verið erfitt að 

meta árangur eins fagaðila í teyminu því líklega hefur teymið í heild sinni áhrif á 

árangur þjónustu eða líðan sjúklinga. 

Mat á hjúkrunarþjónustu er nauðsynlegt til að sýna stjórnendum hvort líklegt 

sé að hún skili tilætluðum árangri og þannig er einnig hægt að endurmeta 

þjónustuna ef þarf.  Til að þjónustan geti fest sig í sessi á Landspítala er 

mikilvægt að leggja fram sannfærandi niðurstöður um árangur. 
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Lokaorð 

Þetta lokaverkefni beindist að fólki með langvinnan nýrnasjúkdóm og 

fjölskyldum þeirra.  Safnað var þekkingu varðandi hjúkrunarmeðferð/þjónustu 

sem gangnast hefur þessum hópi.  Einnig var safnað þekkingu varðandi reynslu 

þeirra af sjúkdómi, heilbrigðisþjónustu og ákvarðanatöku um meðferð.  Með 

samþættingu á þessum rannsóknum fékkst mikilvæg þekking sem hægt er að nýta 

við hjúkrun fólks með langvinnan nýrnasjúkdóm og fjölskyldna þeirra.  Með 

söfnun þessarar þekkingar er lagður grunnur að þróun hjúkrunarstýrðrar þjónustu 

fyrir þennan hóp fólks, en mikilvægt er að fá stuðning frá stjórnendum 

Landspítala við verkefnið svo það geti orðið að veruleika.  
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