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Utdrattur

Folk med langvinnan nyrnasjukdém upplifir oft mild&reitu og fjdlda einkenna
tengda sjukdémnum og prétt fyrir miklar framfari§ymedferd hefur nyrnabilun
gridarlega neikveed ahrif a lifsgaedi. Fyrir marjklsiga og fjdlskyldur peirra
er pad erfid reynsla ad greinast med lokastigsrtuna og byrja i skilun. bvi er
mikilveegt ad skoda pa pekkingu sem er til um hwperbeta megi
hjukrunarpjénustu & Landspitala fyrir veentanleglgjga i skilun.

Markmio verkefnisins var ad setja fram tillogur unmjokrun félks med
langvinnan nyrnasjukdém (stig 4-5) og fjolskyldwifpa & Landspitala. Til ad
draga fram pa pekkingu var: 1) Safnad pekkinguhjiikrunarmedferd/pjonustu
sem gagnast hefur pessum hopi. 2) Safnad pekkimgureynslu peirra af
sjukddmi, heilbrigdispjonustu og akvardanattku uradferd. 3) Greind og
sampeettud pekking tengd hjukrunarmedferd/pjonustgy settar fram
hjukrunarleidbeiningar fyrir hopinn.

Leit ad rannsoknargreinum for fram i rafreenum gagium og i
heimildaskra valinna greina. Sampeettadar voru amitjrannsoknir &
hjakrunarmedferd/pjonustu fyrir pennan hdép og semsalreynslu peirra af
heilbrigdispjonusu.

Nidurstodur syna ad hjukrunarpjonustan étti paénesginlegt ad vera
einstaklingsmioud og 16gd var &hersla & patttokiklsjgs og fjdlskyldu i
medferd. Heildreen hjukrun var mikilveegur pattuneisla var & fyrirbyggingu
og/eda lagmorkun fylgikvilla, einkennastjérnun, &gting og freedslu og var
sjuklingum visad til annarra fagadila eftir porfurrangur af slikri pjonustu
lysti sér m.a. i feerri innlbgnum & sjukrahus, fagldgum & sjukrahusi, meiri
samfellu i pjonustu og minni kostnadi. Fleiri djagar voru med notheeft

aedaadgengi i fyrstu skilun og fleiri sjuklingar ddlheimaskilun.




Pegar &hersla var 16g0 & patttoku sjuklings ogskyldu i medferd er
hjakrunarpjonustan likleg til ad beeta lidan og widla eda baeta heilsutengd
lifsgaedi folks med langvinnan nyrnasjukdom og fgildna peirra. Mikilveegt er
ad taka tillit til einstaklingsbundinna parfa sjiiga og hafa samstarf vid adra

fagadila.

Lykiloro: Bléaskilun, fyrir skilun, heimaskilun, hjakrun, jdkrunarstyrd

pjénusta, langvinn nyrnabilun, sjikdémastjérnuruagsjénarhjakrun.




Abstract

People suffering from chronic kidney disease oftenceive stress and various
symptoms related to their disease, and despitet gréances in treatment,
kidney failure has enormous effect on quality &:.li Diagnosed with end stage
renal failure and starting dialysis is a difficelkperience for many patients and
their families. Therefore, it is important to gathnformation on how nursing at
Landspitali-hospital in Iceland could be improved fre-dialysis patients.

The aim of this thesis was to set forth suggest@anaursing care for patients
suffering from chronic kidney disease (stage 4-%)d aheir families at
Landspitali. This was performed by: 1) Gatherkmpwledge on nursing
interventions and nurse-led clinics that have b&stessful for this group. 2)
Gathering knowledge on their experience of theadisehealth care and decision
making on treatment. 3) Integrated review was qgaréd on nursing
interventions and clinical implications made foistgroup..

A literature search was conducted in several datshand references of
selected articles. The integrated review wasoperdd on nineteen research
articles on nursing interventions and nurse-ledicdi for this group and their
experience of the health care system.

The findings show that the nursing services werarmonly patient-centered
with emphasis on patient and family participatiartreatment. Holistic nursing
was important, with emphasis on prevention and/omimzation of
complications, symptoms management, support anda¢éida, and patients were
referred to other professionals as needed. Suskndce resulted in fewer
admissions and days hospitalized, greater conjimdiiservice and reduced costs.
More patients had usable vascular access at falytsik, and more patients chose

home dialysis.




It is concluded that when emphasis was placed drerpaand family
participation in treatment, the nursing services ldtely to improve well-being
and maintain or improve health-related quality it lof people with chronic
kidney disease and their families. It is importamfocus on individual needs of

patients and collaborate with other professionals.

Key words: Hemodialysis, pre-dialysis, home dialysis, nugsimurse-led clinic,

chronic kidney failure, disease management androasagement.
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pakkir

Eg vil sérstaklega pakka leidbeinanda minum, drul3énny Gunnarsdéttur fyrir
hennar leidsdgn, studning og hvatningu vid verkefmia namstimanum. Einnig
vil ég pakka samstarfskonu minni Hildi Einarsddttsérfreedingi i hjakrun
nyrnasjuklinga fyrir studning og yfirlestur verkédn P& langar mig ad pakka
Margréti Asgeirsdottur deildarstjora & Skilunardgihi fyrir hennar studning og
sveigjanleika & namstimanum. Od&ru samstarfsfélikiuma Skilunardeildinni
pakka ég einnig fyrir studning a lionum arum. WfGnnum minum &
Landspitala pakka ég fyrir veitt namsleyfi. Sidast ekki sist vil ég pakka
fiolskyldu minni fyrir studning og umburdarlyndi @amstimanum. Eg pakka
eiginmanni minum Pordi Arasyni fyrir 6metnaleganudsting, hvatningu,
polinmaedi, yfirlestur og télvuadstod. Synir mimiri Pordason og Sigurjon
pPdordarson fa bestu pakkir fyrir studning, télvuadstog tillitsemi medan &
naminu stdd. Ad lokum vil ég pakka 6llum peim skomu ad verkefninu minu

a einn eda annan hatt.
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Inngangur

Folk med langvinnan nyrnasjukdém upplifir oft mild&reitu og fjdlda einkenna
tengda sjukdémnum og prétt fyrir miklar framfari§ymedferd hefur nyrnabilun
gridarlega neikveed ahrif a lifsgaedi. Fyrir marjklsiga og fjdlskyldur peirra
er pad erfid reynsla pegar sjuklingur greinist r@éastigsnyrnabilun og byrjar i
skilun. bvi er mikilveegt ad skoda péa pekkingu sertil um hvernig baeta megi
hjukrunarpjénustu & Landspitala fyrir veentanlegaiklgjga i skilun.
Visbendingar eru um ad félk med langvinnan nyrriagpin sem faer
einstaklingsmidada hjukrunarpjonustu sem rekin earmstarfi vid pverfaglegt
teymi snemma & sjukdomsferlinum sé gagnleg. Armatjgir sér m.a. i anaegju
med pjonustu, sjuklingar taka virkari patt i sjatfgnnun tengdri medferd
(Molzahn o.fl., 2008), betri heilsutengdum lifsgagubetri sjukdéma- og
einkennastjornun og feekkun daudsfalla (Compton,véthrzano og Johnson,
2002).

petta verkefni er sampeett freedilegt yfirlit (e. egrative review) a
rannsoknum & hjukrunarmedferd og pjonustu fyrirk fGhed langvinnan
nyrnasjukdom og lokastigsnyrnabilun og fjolskyldagirra, &samt rannséknum
sem lysa reynslu peirra af sjakdomi, heilbrigdispiétu og vali & medferd. Pessi
gerd yfirlits gefur moguleika & sampaettingu fjoMdikegra rannsokna par sem
tilgangur getur verid breytilegur, t.d. lysing &Kkhum hugtékum, kenningum og
vandamalum sem eru mikilvaeg fyrir hjukrun og heégbrspjonustu (Whittemore
og Knafl, 2005). Leitad var ad rannsoknum sem ly&@ngursrikri
hjukrunarmedferd eda pjonustu fyrir pennan hép égtaklega pattum sem geta
gagnast vid proun slikrar pjonustu. Einnig vatal@iad rannsdknum sem tengjast
reynslu peirra af sjukdomi, heilbrigdispjonustu waji & medferd.  Mikilvaegi

verkefnisins felst i pvi ad koma med radleggingan hjukrun folks med




langvinnan nyrnasjukdém og lokastigsnyrnabilun @gjskyldur peirra, sem
byggja a gagnreyndri pekkingu um hjukrun pessarstaklinga.

Langvinnum nyrnasjukdomi er skipt i fimm stig, estéi fjogur parf ad huga
ad undirbuningi medferdar vegna lokastigsnyrnalaitusem er fimmta stigio.
Midstod nyrnaleekninga & islandi er & Landspitala migta fullordnir
nyrnasjuklingar umoénnunar nyrnahjukrunarfraeding@kéunardeild, Legudeild
nyrnadeildar og igraedslugéngudeild. | tengslumhaddspitala er einnig i bodi
freedslunamskeid sem kallast Nyrnaskéli sem fer ffiagh sinnum a ari og er
eetlad nyrnasjuklingum og fjélskyldum peirra adurtiémedferdar kemur vegna
lokastigsnyrnabilunar.  Sjuklingar koma a Skiluredldi Landspitala i stutta
kynningarheimsdkn nokkru adur en peir purfa & skdod halda. P4 geta peir att i
erfidleikum med ad taka & moti peim upplysingum sgmmikilveegar & pessum
timamotum t.d. vegna alags og veikinda. Pess hédéa nyrnasjaklingar a stigi
4-5, takmarkadan adgang ad nyrnahjukrunarfraedingum.

Lagt er til i bandariskum Kliniskum leidbeiningumwm mat og flokkun
langvinns nyrnasjukdéms, NKF K/DOQI (2002) ad medfefélks med
langvinnan nyrnasjukdom sem er ad proast yfir asigsnyrnabilun sé veitt af
pverfaglegu teymi. Erlendis hefur verid préud gadejldarpjonusta par sem
hjukrunarfreedingar eru medferdaradilar i pverfagleagymi fyrir folk med
langvinnan nyrnasjukdém og lokastigsnyrnabilung(€5), p.e. sjuklinga sem
eru veentanlegir i skilun (e. pre-dialysis) (SijpkeBerkhout-Byrne og Rabelink,
2008). Einnig hefur verid lyst godum &rangri ogelju sjuklinga med slika
pjonustu (Heatley, 2008; Molzahn o.fl., 2008).

Hjukrunarstyrd pjonusta hefur verid préud & Lantdpifyrir nokkra hépa
langveiks félks. Synt hefur verid fram a goédanng i megindlegum og
eigindlegum rannsoknum asamt starfsemisupplysingafm hjukrunarstyrori
pjénustu fyrir langveika lungnasjuklinga a Land[ziteHelga Jonsdottir, Porbjorg
Séley Ingadoéttir, Bryndis S. Halldorsdottir og GdrHalldérsdéttir, 2011). Su

pjénusta byggir & likani um samrdd vio skjolsteefjalgkyldu (e. partnership)




og verda radleggingar um hjukrun nyrnasjuklinga andspitala reeddar i
samhengi vid petta likan.

Hjukrunarfreedingar geta gengt mikilveegu hlutverkijénustu vid folk med
langvinnan nyrnasjukdom og fjolskyldur peirra, tded proun beettrar moéttoku
fyrir sjuklinga sem eru ad byrja i skilun og/edadneri ad proa hjukrunarstyroa
gongudeildarpjonustu & Landspitala. Mikilveegt @rskoda hvort visbendingar
komi fram i ranns6knum um ad heegt sé ad beeta mjakpionustu fyrir pessa

sjuklinga og fjélskyldur peirra &dur en slikri pjgstu er komid a fét.

Markmid

Markmid verkefnisins er ad setja fram tillogur upakrun folks med langvinnan
nyrnasjukdom (stig 4-5) og fjolskyldur peirra & ldapitala. Til ad draga fram pa
pekkingu er: 1) Safnad pekkingu um hjuakrunarmedifgénustu sem gagnast
hefur pessum hépi. 2) Safnad pekkingu um reynsiurgp af sjukdoémi,
heilbrigdispjonustu og akvardanatoku um medferd. GBeind og sampeettud

pekking tengd hjukrunarmedferd/pjonustu fyrir pemhap.

RannsoOknarspurningar
1. Hvers konar hjukrunarmedferd/pjonusta er arangurpir folk med
langvinnan nyrnasjukdom (stig 4-5) og fjolskyldwifpa?
2. Hvernig lysir folk med langvinnan nyrnasjukdom @sti4-5) og

fiolskyldur peirra reynslu sinni af nyrnasjukdérhgilbrigdispjonustu og

akvardanatoku um meoferd?







Fraedilegur bakgrunnur

Hér eru kynntar helstu skilgreiningar & langvinnunyrnasjukdomi og
lokastigsnyrnabilun dsamt pvi ad sjuklingahopurkeérisins er skilgreindur.
Fjallad er um skilgreiningar & fjolskyldu og umoémawadilum en i verkefninu
verda hugtokin notud jéfnum héndum po ad i tilgaogirannséknarspurningu
komi fyrir hugtakid fjdlskylda. Lyst er starfsemyrna og fjallad um langvinnan
nyrnasjukdém og lokastigsnyrnabilun, algengi hameettu, orsakir, einkenni og
medferd. Sidan fylgir umfjéllun um ahrif sjukdomsi& heilsutengd lifsgeedi
sjuklinga, einkennabyrdi, reynslu peirra af langwim nyrnasjukdémi, medferd
og ahrif & sjalfsbjorg/sjalfsstjorn (e. self-casdfsnanagement). Einnig eru gerd
ad umtalsefni pau ahrif sem sjukdémurinn hefurééskyldu sjaklinga. Lyst er
heilbrigdispjonustu fyrir folk med langvinnan nysjakdom, hjukrunarpjonustu,
og adferdum vid mat a gaedum pjonustu. Ad lokunumfjollun um préun
hjukrunarpjénustu a Gongudeild lungnadeildar & Ispitdla sem byggir a likani

um samrad vio skjolsteeding/fjdlskyldu (e. partngash

Skilgreiningar

Sjuaklingarnir

Ahersla i pessu verkefni er & hjakrun félks medlannan nyrnasjikdom & stigi
4-5 og fjdlskyldur peirra. Annars vegar er um agba sjuklinga sem eru kalladir
vaentanlegir sjuklingar i skilun (e. pre-dialysigigats), pott peir fari ekki allir i
skilun. Sjuklingar geta komid timabundio i skilag fengio sidar igreett nyra, en
einnig kemur fyrir ad sjuklingar akveda ad piggkkieskilun. Hins vegar er
fiallad um sjuklinga med lokastigsnyrnabilun sem eskilun. Reett er um pann
hop jofnum héndum sem sjuklinga i skilun, blodskjltheimablodskilun eda
kvidskilun, einnig blédskilunarsjuklinga, kvioskiarsjuklinga og félk med

langvinnan nyrnasjukdom.




Fjolskylda/uménnunaradilar
Fjallad verdur i pessu verkefni um fjélskyldur ogh@annunaradila félks med
langvinnan nyrnasjukdom jofnum héndum. Hugtakidskyldu ma skilgreina
sem hdp einstaklinga sem bundinn er sterkum tilfigalegum béndum, hafa
tilfinningu fyrir ad tilheyra hvort 68ru og hafadgun til ad vera patttakandi i lifi
hvers annars (Wright, Watson og Bell, 1996).

bPegar einstaklingar veikjast breytast oft hlutvémkan fjdlskyldunnar, en
umdnnunaradilar geta verido makar, born, settingjair eda nagrannar sem veita
fullordnum einstaklingi eda barni med langvinn wed naudsynlega adstod
(Schumacher, Beck og Marren, 2006). Umonnunaradilisa sem hjalpar
reglulega (daglega eda naestum daglega) 6drum nakomid naudsynleg verk i
daglegu lifi. Petta geta verid verk sem tengj@ifalum, ad komast & milli
stada (akstur), versla, elda mat, heimilisverkjrdgaersénulegri umonnun eins
og bdoun, ad kleeda sig og ferdir & salerni (Zawdt Bdwards, 2008).
Umonnunaradili eda 6formlegur umonnunaradili gegumig verid sa sem feer
ekki borgad fyrir ad veita umoénnun, hefur litla eéaga pjélfun til pess og er
ekki skilgreindur sem heilbrigdisstarfsmadur, h@nreinhver sem veitir adstod i
neyd (Kane, Priester og Totten, 2005; Morris og &idis, 2006).

Langvinnur nyrnasjukdémur og lokastigsnyrnabilun

Langvinnur nyrnasjukdomur getur verid langan tindapadast, jafnvel moérg ar
eda aratugi (Olafur Skuli Indridason og RundlfutsBan, 2007) og getur hann
verid til stadar i morg ar an einkenna adur en hargreindur (McCarley, 2006).
Vid skilgreiningu & langvinnum nyrnasjukdomi er m@&® vid ad
gaukulsiunarhradi (GSH) sé leegri en 60 ml/min/1778gleda merki séu um
skemmdir & nyrum samkveaemt pvag- eda myndgreiniagasoknum sem vara i
meira en prjd manudi. GSH er almennt talinn bastlikvardi a nyrnastarfsemi
(Sigurdur Helgason, Olafur Skdli Indridason, Hahgi@arsdéttir og Runolfur
Palsson, 2010). Starfsemi nyrna er skipt i fimig sftir GSH, sja toflu 1. A




stigi 1 er sjukdémur med edlilegum eda auknum GSidmd merkjum um
nyrnasjukdom; a stigi 2 er vaeg leekkun & GSH asasrkjom um nyrnasjukdom;
a stigi 3 er midlungs laekkun & GSH; a stigi 4 eeswn lsekkun & GSH; og a stigi
5 er talad um lokastigsnyrnabilun og pa er GSH Komidur fyrir 15
ml/min/1,73mM (Sigurdur Helgason o.fl., 2010; Olafur Skdli Irdason og
Runolfur Pélsson, 2007).

Tafla 1. Skert nyrnastarfsemi — stigun langvinns girnasjukdéms

Stig Lysing GSH (ml/min/1,73nf)

Nyrnasjukddomur med > 90 asamt teiknum um
edlilegum eda auknum GSH | nyrnasjukdém

60-89 asamt teiknum um

2 Veeg leekkun a GSH y o
nyrnasjukdém
30-59
3Ao0gB Midlungslaekkun & GSH A: 45-59
B: 30-44
4 Svaesin laekkun a GSH 15-29
5 Lokastigsnyrnabilun <15

Byggt a Sigurdi Helgasyni o.fl. (2010).

Starfsemi nyrna

Meginhlutverk nyrna er utskilnadur Urgangsefna g@r@fnaskipta og annarra
utanadkomandi efna i bl6dinu. Pau sja einnig unstgda jafnveegi a vatni,
jonum, syru og basa, asamt pvi ad styra blédvokaaréli og blodprystingi. |
nyrunum fer einnig fram inkirtlastarfsemi, eins fsgmleidsla hormoéna & bord
vid renin, angioétensin Il, prostaglandins, erytiéfios og 1,25-(OHP-vitamins
sem er virka formid af D-vitamini (Kallenbach, 2Q012atham, 2006; Porth,
2007). Starfseining nyrna kallast nyrnungur (ephmen) sem er eins konar

siubanadur og eru um milljén nyrnunga i hvoru nylrvagmyndun i nyrnungi er




pripeett, p.e. 1) siun blédvokva i gauklum (e. gladze filtration), 2)
pipluendursog (e. tubular reabsorption), og 3)usig¥ti (e. tubular secretion)
(Porth, 2007).

Algengi langvinns nyrnasjukdoms og lokastigsnyriuziair

Pegar tekid er mid af skilgreiningu langvinns ngjgadoms hér ad framan er
tidni hans 5-10% & Vesturlondum (Olafur Skali ldéson, Ingunn
Porsteinsdoéttir og Rundlfur Palsson, 2007), og \@éditio 4 sjukddminn sem
lydheilsuvandamal (NKF K/DOQI, 2002; Olafur Skufidridason o.fl., 2007).
Nygengi lokastigsnyrnabilunar hefur aukist & heiiegKramer o.fl., 2009) og &
pad sama vid hér a landi, en fra pvi medferd Hasta landi 1968, til 1997 hafdi
nygengi og algengi medferdar vid lokastigsnyrnabitaerri tvofaldast & hverjum
aratug. petta er p6 minni fidlgun en a hinum Ndidhdunum og stafar pad helst
af lagu nygengi lokastigsnyrnabilunar af voldum lgabdlgu og skemmda i
nyrum vegna sykursyki (Pall Asmundsson og RundHaisson, 1999). island er
medal peirra pjéda sem hefur leegsta tioni nyrfallél lokastigsnyrnabilunar af
voldum sykursyki (Pall Asmundsson og Runolfur Péitss1999; Stel, van de
Luijtgaarden, Wanner og Jager, 2011).

Hér & landi hefur fjoldi folks i skilun sveiflastilinara en ad jafnadi fidlgar i
skilun. Folki sem purfti & langtimaskilunarmedfe® halda hér & landi fjélgadi
um 80% & arunum 2005 til 2011, en fjoldi nyrra 8jida arido 2005 var 21 og
arié 2011 voru peir 38 (Margrét Asgeirsdottir, Qkaskuli Indridason, Runolfur
Palsson, Selma Mariusdoéttir og Porgunnur Hjaltéd@012). Buist er vido ad
folki sem parf medferd vegna lokastigsnyrnabiluhaltdi afram ad fjdlga (Pall
Asmundsson og Rundlfur Palsson, 1999). b6 svosaéniim [éndum hafi nadst
ad einhverju leiti ad heegja a préuninni, sérstakliegldri aldurshépunum, er pad
hugsanlega vegna mismunandi skilgreininga & logssfirnabilun milli landa
(Kramer o.fl., 2009). [ febrtiar 2013 voru 54 sjaglr i blédskilun & islandi, 25

i kvidskilun og 19 sjuklingar voru a lista yfir véanlega sjuklinga i skilun & stigi




5 (GSH <15) og 9 veentanlegir sjuklingar voru aisigGSH <30). Spa um
fidlgun sjuklinga i blédskilun sem byggir & medtaeytingu milli sidastlidinna
6 ara gerir r4d fyrir pvi ad arid 2018 verdi sjakjar i blédskilun 101 en arid
2011 voru peir 60 (Kolbrun H. Jonsdottir, Margrétsgirsdottir, Sif

Sumarlidadéttir og Porgunnur Hjaltadottir, 2012).

Talid er ad asteeda fidlgunar folks med lokastigsalilun sé m.a. fjélgun
aldradra, auknar lifslikur og beett adgengi ad médfed lokastigsnyrnabilun
(Olafur Skuli Indridason o.fl., 2007). Einnig ity ad pessi fjdlgun haldist i
hendur vid fiélgun sjuklinga med adra langvinnakdi@ma eins og haprysting,
sykursyki, offitu og hjarta- og aedasjukdéma (OleBkali Indridason o.fl., 2007;

Sigurdur Gudmundsson og Rundlfur Palsson, 2006).

Orsakir og aheetta
Meginorsakir lokastigsnyrnabilunar & islandi erwkjabolga af ymsum toga,
piplu- og millivefsbdlga og haprystingsnyrnahe($ilafur Skuli Indridason og
Rundélfur Palsson, 2007), einnig geta orsakir vea@fgeng blddrunyru (e.
polycystic kidney disease, PKD), sykursykisnyrnam@. diabetic nephropathy),
og adrir sjukdémar eins og bandvefssjukdomar, a&Rddmar og Alport
heilkenni (Pall Asmundsson og Runélfur Palsson 9199

Helstu &haettupeettir fyrir proun langvinns nyrnadjirks eru: héprystingur,
hjarta- og sedasjukdémar, prétinmiga, reykingariskfir uppruni eda asiskur
kynpéttur, langvarandi medferd med bolgueydandiagiifjum og pvagteppa
(Sigurdur Helgason o.fl., 2010).

Birtingarmynd

Einkenni langvinns nyrnasjukdoms er skert nyrnés¢ani vegna Oafturkreefra
skemmda. betta getur verid heegfara hnignun & starisemi en varanleg

nyrnabilun getur einnig stafad af 6rmyndun eftiadm nyrnasjukdéma, t.d. aeda-
eda gauklabolgu (Olafur Skali Indridason og RunolfRalsson, 2007).

Langvinnur nyrnasjukdémur a stigi 4 einkennist afrjéndi likamlegum




einkennum eins og haekkun & kreatini i sermi, prelylgu eda prota, t.d. a
héndum, fétum (6kklum) og/eda kringum augu en pardur proti oft fyrst
merkjanlegur. FOAlk getur kvartad um bakverki, minmatarlyst, breytingu &
pvaglatum, blodprystingur heekkar og meltingarstamisverdur heegari. Oft eru
oedlilegar nidurstddur ar blodprufum frd moérgunadibikerfum og folk byrjar ad
upplifa veeg einkenni, t.d. preytu og minni matar{ydcCarley, 2006).

pvageitrunarheilkenni (e. uremic syndrome) er thgidirmynd lokastigs-
nyrnabilunar (stig 5) og samanstendur pad af eimen sem orsakast af
eitrunarahrifum vegna haekkunar &4 kéfnunarefnisigigéa nitrogenous wastes)
og 68rum argangi i blédinu (Pendse, Singh og Zawad@7; Porth, 2007). Flest
pvageitrunareinkenni koma ekki fram fyrr en tveiidju af nyrungunum eru
Ostarfheefir en a pessu stigi byrja Urgangsefnihladast upp i blédi. Pbetta stig
einkennist af breytingu & vokva, jona og syru agajafnveeqi, skertri starfsemi
nyrna sem kemur fram i haprystingi, blédleysi, bgikdomum, og 6drum
ahrifum pvageitrunar & likamsstarfsemi eins og didilga af voldum
pvageitrunar (e. uremic encephalopathy), uUtleegugahdlgu (e. peripheral
neuropathy) og klada. | upphafi geta einkenni jitagnar verid limsk eins og
mattleysi, preyta, 6gledi og sinnuleysi. Alvariegimkenni geta falist i mjog
miklu mattleysi, tidum uppkdstum, svefnhofgi og lrug Ef folk er ekki
medhondlad leidir pad til medvitundarleysis og da(®@orth, 2007).

Fylgikvillar langvinns nyrnasjukdoms koma i morguitfiellum fram pegar
GSH fer nidur fyrir 50-60 ml/min/1,73m beir helstu eru haprystingur, bjagur,
blodleysi, truflanir & kalsium- og fosfatjafnveelyperkalemia, efnaskiptasyring
og vanngering (McCarley, 2006; Olafur Skuli Indri@asog Rundlfur Palsson,
2007). bessir fylgikvillar geta leitt af sér fj@ldeinkenna sem sjuklingar med

lokastigsnyrnabilun purfa ad kljast vio.
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Medferd

Markmid medferdar langvinns nyrnasjukdoms er adjaa@groun sjukdomsins,
medhondla fylgikvilla og medhdndla pvageitrunarkeiini ef og pegar pad gerir
vart vid sig. (Olafur Skdli Indridason og Rundlf@élsson, 2007). Markmid
skilunar er ad fjarleegja argangsefni, solt og vokean safnast fyrir i likamanum
vegna nyrnabilunarinnar (Latham, 2006). Ad aukinarkmid skilunar ad lengja
lif sjuklinga med lokastigsnyrnabilun, feekka leggdin & sjukrahusi og beeta
lifsgeedi peirra par sem nyrnabilunin skerdir lifégseg minnkar lifslikur
(Merkus o.fl., 1999; Olafur Skuli Indridason 0.2007).

Meodferdarmdguleikar folks med lokastigsnyrnabiletast i nyrnaigreedslu og
skilun (kvidskilun eda blédskilun). Einnig kemur greina medferd sem midar
ad pvi ad halda einkennum nyrnabilunar i lagmarkis&ilunar til lifsloka.
Freedilegar heimildir kalla p4 medferd ymist liknadferd (e. palliative; e.
conservative) eda studningsmedferd (e. supportiejth, 2007). Hér verdur

hugtakio liknarmedferd notad pegar reett er um peseéferdir.

Nyrnaigreedsla
Nyrnaigraedsla er besti kosturinn pétt adeins faklimgar hafi pann moguleika,
sérstaklega vegna skorts & nyrum til igreedslu (Marg. Andrésdéttir og
Runolfur Palsson, 2000). Vid igreedslu er heilbuigdyra annad hvort fra lifandi
gjafa eda ar latnum einstaklingi komid fyrir meduskadgerd i lifeerapega. Baedi
nyrnapegi og gjafi purfa ad gangast undir téluveréannsoknir adur en til
skurdadgerdar kemur (RNAO, 2009).

igraedsla & nyra ur lifandi gjafa fer fram & Lantipi og er gjafinn oftast
nakominn eettingi sjuklings. Sumir sjuklingar gétagio igreett nyra ar lathum
einstaklingi en adur parf sjuklingurinn ad gangastlir fjélda rannsdkna til ad
tryggja ad hann geti tekid a moti igreeddu nyrada8iparf igreedslusjukrahusid
ad veita sampykki sitt fyrir igraedslunni, en paugdekio vid mislong bid eftir

nyra sem passar vidskomandi sjuklingi. Fyrir islene fer igraedsla nyra ar
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lathum einstaklingi fram & Sahlgrenska sjukrahusinGautaborg i Svipjod.
Undirbuningur og eftirlit med liffeerapegum og liflegjofum fer fram &
igreedslugongudeild Landspitala baedi fyrir og eftyraedslu. bar starfar
pverfaglegt teymi fagfolks sem hefur umsjon me@e@sluferlinu. Nyrnapegar
purfa & eevilangri 6naemisbaelandi medferd ad haldadekja helstu fylgikvilla
igreedslu til peirrar lyfiamedferdar (Olafur Skdhidridason og Rundlfur Palsson,
2007). Ho6fnun a igreeddu nyra getur att sér stahder sem er og geta pa peir
sjuklingar purft & skilun ad halda um skamma hdd &l langframa (RNAO,
20009).

Skilun

Skilun er lifsnaudsynleg medferd sem veitt er falied lokastignyrnabilun og
parf folk & medferdinni ad halda asevilangt, nemar [s@m hafa mdguleika &
igreeddu nyra. Skilun felur i sér hreinsun a bféfis med hjalp flékinna teekja
og lausna, og getur petta annars vegar verid billodske. hemodialysis) eda
kvidskilun (e. peritoneal dialysis). Markmid skiar er m.a. ad fjarleegja
argangsefni ur blédinu og koma a edlilegu jafnvagiiva- og jona (LaRocco,
2011). Bléaskilun a skilunardeild og kvidskilunuepaer medferdir sem hafa
verio i bodi hér & landi fyrir sjuklinga med lokigsnyrnabilun asamt
nyrnaigraedslu.

Fyrsta blodskilunin var framkveemd hér & landi 1diist 1968 a Landspitala
(Pall Asmundsson og Rundlfur Palsson, 1999). 8kildeild Landspitala er eina
deild sinnar tegundar & islandi. Vié blodskilunb&di deelt t dr likamanum og
fer sidan i gegnum siu, 6érum megin himnunnard@leidin og hinum megin er
skilunarvokvinn. Jonir og vokvi komast i gegnumlunoa himnunni sem er
halfgegndraep med dreifingu (e. diffusion) og yfskilvokvann & medan steerri
efni eins og raud blédkorn og albumin komast elgegnum himnuna (Latham,
2006; Olafur Skdli Indridason og Runolfur Palss®Q07). Til pess ad

blodskilun geti farid fram purfa sjukingar ad hatdaadgengi, sem getur verid
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aedaleggur, graftur sem er gervieed eda fistil sealgangasta seedaadgengid hja
blodskilunarsjaklingum. Adaadgengi faest med pvi aBurdadgerd er slagesed
tengd vid blased og pannig verdur til sedafistill skeagt er ad stinga i vid
blodskilun (Olafur Skuli Indridason og Rundlfur Bgdn, 2007). Helstu
fylgikvillar blédskilunar er blédprystingsfall medaa medferd stendur og
vandamal tengd sedaadgengi, s.s. blaedingar og syki@tafur Skdli Indridason
og Rundlfur Palsson, 2007). Algengast er ad blifdslsé framkveemd prisvar
sinnum i viku og i 4 kist. i senn (Olafur Skuli tidhson og Rundlfur Palsson,
2007).

Heimablddskilun (e. home hemodialysis) er ein (gfaeblddskilunar sem er
framkvaemd a heimili sjuklings og teeknin vid hana@isama og vid hefébundna
bléaskilun a skilunardeild nema i stad hjukrunadirsga pa er pad sjuklingurinn
sjalfur og/eda uménnunaradili hans sem sja um kltudsna. Litil ahersla hefur
verio & heimablddskilun hér & landi og hafa oOrf&iklingar verid i
heimablddskilun og hafa peir naer allir buid & ldnyagydinni. Reett hefur verid
um pad undanfarin ar ad hvetja sjuklinga til adavieheimablédskilun en ekkert
hefur ordid uar pvi, hugsanlega er pad vegna kosimaé&n samkveemt
kostnadargreiningu Kolbranar H. Jonsdéttur o0.f.0X2) reyndist heima-
blodskilun toluvert dyrari en bldédskilun a Skiludeild Landspitala. Engin
sjaklingur er i heimablodskilun um pessar mundir.

I nagrannaléndunum er sums stadar bodid upp asisjatharblodskilun &
skilunardeild (e. self-care dialysis), par sem gartrdd fyrir virkri patttoku
sjuklinga i skilunarmedferdinni og sja pa sjuklinga um hluta eda alla
blodskilunina sjélfir. Verkefnin sem sjuklingarrsinna geta verid allt fr4 pvi ad
setja nalar i sig sjalfir eda sja um alla medfaxdip.e. undirbining & vél, meta
vOkvaaftekt, eftirlit, t.d. med blédprystingi medan medferd stendur, ljuka
medferd og ad ganga fra. Pessi medferd fer fraskil@nardeild og getur
sjuklingurinn fengid adstod fra starfsfélki eftibffum hvers og eins (Simmons,
2009).
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Kvidskilun er framkvaemd i heimahusi og sja sjukéingm pa medferd sjalfir
eda fa adstod frd umonnunaradila. Til pess adskilidn geti farid fram purfa
sjuklingar ad hafa kvidskilunarlegg sem er lagdon i kvidarholid i litilli
skurdadgerd. Hann er hafdur par eins lengi og pord honum (Olafur Skuli
Indridason og Rundlfur Palsson, 2007). Vid kvidskieru argangsefni Ur bloodi
fiarlaegd inni i likamanum i gegnum hareedar i lifiimni sem er notud sem sia.
Kvidskilunarvokvi er latinn renna inn i likamanrmgégnum kvidskilunarlegg og
urgangsefni feerast med dreifingu Ur héareedunum Mhimiunni  yfir i
kvidskilunarvokvann. Algengast er ad pad séu riptaéir litrar af vokva i hvert
sinn og eru pokaskipti framkveemd fjorum sinnum yfaginn eda ef notud er
kvidskilunarvél pa sér vélin um ad skipta um vokdvionum nokkrum sinnum
yfir nétt.  Sjuklingar tengja sig pa vio vélina &dnju kvéldi og han vinnur
medan peir sofa. Helstu fylgikvillar sem fylgjai@skilun eru sykingar, einkum
vid hudop par sem kvidskilunarleggur fer inn i kaid og lifhimnubdlga (Olafur

Skuli Indridason og Runélfur Palsson, 2007).

Liknarmedferd

Pegar reett er um liknarmedferd hja folki med lokasityrnabilun er venjulega
midad vid ad sjuklingur eda fjdlskylda fyrir honglldings akvedi ad hann fari
ekki i skilun eda &kvedid er ad heetta skilun (RNAZDQ9). Vitnad er i
skilgreiningu Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar  (WHKO2002) i kliniskum

leiobeiningum um liknarmedferd a Landspitala:

... liknarmedferd (e. palliative care) [er] medfesdm midar ad pvi ad baeta
lifsgeedi sjuklinga sem eru med lifshaettulega sjakal(life-threatening) og
fidlskyldna peirra og felst medferdin i ad fyrirlgjg og draga ur likamlegri,
salfélagslegri og andlegri pjaningu. Liknarmedfegétur att vio snemma &

veikindatimabilinu samhlida laeeknandi medferd.

(Jon Eyjélfur Jonsson o.fl., 2009, bis. 11)
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par er einnig lyst adsteedum par sem liknarmedfeférhaukid veegi og eru
sjuklingar med nyrnasjukdoma nefndir par. P& érstaklega nefndir sjuklingar
i skilun, sjuklingar med nyrnasjukdém & stigi 4-§ sjuklingar sem ekki eru

taldir heefir i skilun (Jon Eyjolfur Jonsson 0.8009).

Ahrif langvinns nyrnasjukdoms og lokastigsnyrnatmsiu

Eftir ad langvinnur nyrnasjukdémur greinist er haiirstadar alla sefi og getur
félk upplifad ymis konar einkenni vegna nyrnasjukd) medferdar og annarra
sjukdéma (Cleeland, 2007; Curtin, Mapes, SchaglBarrows-Hudson, 2005).
pPad ad viohalda vellidan eda halda einkennum m@drbaratta vio ad halda
jafnveegi & milli medferda og um leid ad halda estjiun lifsgeedum (Larsen,
2006).

Ahrif & heilsutengd lifsgeedi sjuklinga

Pegar talad er um lifsgeedi i tengslum vid heilbrigd health-related quality of
life) er &tt vid heilbrigdi og likamlega virkni, dlega vellidan, almenna skynjun
a heilbrigai, virkni i hlutverki og félagslega vitk(Schirm, 2006). Heilsutengd
lifsgaedi byggja & mati félks & ahrifum heilsu ogksibma & lidan sina og feerni
(Témas Helgason, Julius K. Bjornsson, Kristinn Téswm og Erla Grétarsdottir,
2000).

Vid samanburd & heilsutengdum lifsgeedum blédskikjaklinga og
kvidskilunarsjuklinga kom i ljos ad mat sjuklingdaéfdbundinni blédskilun var
ad medaltali markteekt verra en peirra sidarnefndéllam pattum SF-36
meeliteekisins (Timmers o.fl.,, 2008; Zhang, Chengy,ZBun og Wang, 2007)
nema a mati peirra a likamlegri virkni og likamlegéahrifum & virkni i hlutverki
par sem ekki var markteekur munur (Zhang o.fl., 200Hj4 Timmers o.fl.
(2008) var mat sjuklinga i badum skilunarhépunuime#isutengdum lifsgeedum
verra en vidmidunarhéps almennra borgara, fyrinutat & andlegri heilsu og
verkjum, sem var alika hja kvidskilunarsjuklinguign @menningi (Timmers o.fl.,

2008). Pegar borin voru saman heilsutengd lifsgsgdilinga i blodskilun,
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kvidskilun og einstaklinga med igreett nyra kondglpd einstaklingar med igraett
nyra matu heilsutengd lifsgaedi sin betri en sj@dmi blédskilun og kvidskilun
nema i mati peirra & verkjum (Lee, Morgan, ConwgyCairrie, 2005). Ageborg,
Allenius og Cederfjall (2005) lysa nidurstodum rad@knar par sem sjuklingar i
heimablodskilun meta heilsutengd lifsgeedi sin betmi hinir blodskilunar-
sjaklingarnir, fyrir utan verki og almenna heilsu.

Medal skilunarsjuklinga Kontodimopoulos, Pappa dgkids (2009) reyndust
karlmenn og yngri sjuklingar med almennt betri sigtiengd lifsgeedi en konur og
eldri sjuklingar. Einnig kom fram munur & heilsogelum lifsgaedum milli kynja
hja Molsted, Aadahl, Schou og Eidemak (2004),9ean karimenn reyndust med
markteekt betri itkomu en konur pegar spurt var ikanhleg ahrif & virkni i
hlutverki, almenna heilsu og félagslega virkni.

Breytingar a heilsutengdum lifsgeedum skilunarsiigdi, fyrsta ario peirra i
skilun voru metnar i rannsokn Loos-Ayav o.fl. (2R08ornir voru saman annars
vegar sjuklingar i heimablodskilun, sjalfsbjargadskilun & skilunardeild og
kvidskilun og hins vegar sjuklingar i hefdbundirsiddskilun & skilunardeild.
Heilsutengd lifsgaedi hépanna voru metin alika mikibyrjun, fyrir utan ad
sjuklingarnir i blédskilun voru ekki i vinnu og kemverr Ut hvad vardar
likamlega virkni. Eftir eitt ar i skilun maeldisty®i sjakdéms minni hja
sjuklingum i sjélfsbjargarskilun & skilunardeilcgitmablédskilun og kvidskilun,
einnig reyndust peir med faerri aukaverkanir nyniedpms, vitsmunaleg virkni
(e. cognitive function) peirra var meiri og andlédan i hlutverki (e. role-
emotional) betri (Loos-Ayav o.fl., 2008).

Almennt ma segja ad sjuklingar i hefébundinni bldds meti heilsutengd
lifsgeedi sin verst af 6llum hépunum i samanburdindgeborg o.fl., 2005;
Cleary og Drennan, 2005; Kontodimopoulos o.fl., 200ee o.fl., 2005; Loos-
Ayav o.fl., 2008; Molsted o.fl., 2004; Timmers 0.f2008; Zhang o.fl., 2007).
Sjuklingar med igreett nyra meta heilsutengd lifsgeatbest pegar midad er vid
sjuklinga i blédskilun og kvidskilun (Lee o.fl., @8). Margir sjuklingar eiga
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ekki moguleika a ad fa igreett nyra og pvi er midiyt ad vanda val medferdar
hja peim, m.a. med tilliti til heilsutengdra lifs§ae en einnig geta margir adrir

peettir haft ahrif & lidan sjuklinga.

Ahrif & sjaklinginn
Langvinnur nyrnasjukdémur og lokastigsnyrnabilurfunemargvisleg ahrif a
sjuklinga. Lyst er m.a. mikilli einkennabyrdi hguklingum i blédskilun og
hefur hun gridarlega neikvaed ahrif 4 allar hlidaildutengdra lifsgeeda peirra
(Davison og Jhangri, 2010). Jablonski (2007) féKiklinga i blodskilun til ad
lysa reynslu sinni af 11 mismunandi einkennum em$reytu, klada, héfudverk,
svefnvandamalum, lidverkjum, sinadreetti, maedi, dixjérk, 6gledi/uppkdstum,
kvidverkjum, mattleysi og 6dru otilgreindu einkersem sjuklingar gatu valid
um. Sjuklingarnir lystu pvi ad alvarlegustu einkenhja peim vaeru mismunandi
tegundir af Opaegindum/verkjum (sinadrattur, kladi l@verkir). Algengasta
einkennid hja peim var vodvamattleysi og stod [edy$t yfir. Petta einkenni var
til stadar flest alla daga og stod yfir mest altlaginn. Algengustu einkennin og
pau sem st6édu lengst yfir voru mismunandi tegurdiropaegindum/verkjum
(sinadréttur, lidverkir og kvidverkir) dsamt einkemm sem tengdust orku
(svefnvandamdl) og vodvamattleysi. bessi eink&aniu fyrir annan hvern dag
og/eda alla daga og pegar pau komu stéou pau fidlfan dag. Mestri
neyd/truflun ollu einkenni sem tengdust verkjumargu og var vodvamattleysi
metid versta einkennid sidan brjostverkur, lidverkisinadrattur og
svefnvandamal. Sjuklingar sem hoéfou nokkur einkesaman greindu fra verri
heilsutengdum lifsgeedum en hinir sem hoféu feenkeini (Jablonski, 2007).
Markmid rannséknar Ekelund og Andersson (2007) & skyra
leeknisfreedilega, sélfreedilega og salfélagslega pegtt reynast nyrnasjuklingum
sérstaklega streituvaldandi og meta ahrif slikrétab& sjuklinga sem voru
veentanlegir i skilun og peirra sem voru i skilutdb@skilun eda kvidskilun). Ppar

kemur fram ad meira en 60% sjuklinga i skilun kudtt yfir svefnvandamalum,
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ahriftum & kynléngun og vanheefni til ad vinna. Ahdi kynlongun var eini
patturinn sem meira en 40% sjuklinga sem voru vebega i skilun kvortudu
um. Preyta var algengasta vandamalid og kom pa&é liya meira en 70%
patttakenda beaedi sjuklingum i skilun og peim semuw@entanlegir i skilun, og
pad var ekki markteekur munur & milli hépanna. Adedaitali voru
streituvaldandi peettir marktaekt verri hja sjuklingi skilun, og voru pad paettir
eins og svefntruflanir, kladi i hud, erfidleikantgir atvinnu, preyta, takmarkanir
i tengslum vid fritima/ferdaldg og sinadrattur (Ekel og Andersson, 2007).
Sjuklingar i blédskilun hafa lyst upplifun sinn a®steedum sinum sem
tilvistarkreppu sem folst i takmdrkunum i tengslui@ tima og ram og var pad
mikilveegur pattur sem fylgdi pvi ad vera med loigstyrnabilun. Sjaklingarnir
upplifou einnig tilfinningalega fjarleegd i samskipt vio starfsfolk. Ad auki
lystu peir upplifun sinni af pvi ad vera audseerginldaedi i tengslum vid
sjukdéminn og pad ad vera hadur starfsfélkinu (ldagiPettersen, Severinsson,
Litzén og Clyne, 2001). So6mu hofundar lystu i amn@nnsokn pjaningu
sjuklinga i bléaskilun vegna lokastigsnyrnabilusam fol i sér frelsisskerdingu,
peir litu & blédskilunarvélina sem liflinu og udpli peir sig hada vélinni og
umonnunarstarfsfélki. Einnig upplifdu peir blédskiina timafreka og preytandi
og hafdi medferdin ahrif & hjonaband, fjdlskyldufétagslif. Léttir eda minnkun
4 pjaningu gat fengist med pvi ad seetta sig viddKidunarvélina og vera
vidurkenndur sem einstaklingur af umonnunarstaifsf¢Hagren, Pettersen,

Severinsson, Lutzén og Clyne, 2005).

Sjalfsbjorg og/eda sjalfsstjorn

Sjuklingar i skilun purfa til langs tima ad berayd@® a sjalfsumoénnun tengdri
medferd og sjukdémi eins og ad framfylgja floknunedferdafyrirmaelum, svo
sem takmdrkunum & faedi og vokva, hafa stjorn aatg§dferd, blodskilun og
umonnun adgengis. Jafnframt purfa sjuklingarnir béfa pekkingu a

sjukddbmnum og geta metid hvenser adstodar sé pdrhn{@s, 2009).
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Sjalfsstjorn er sérstaklega mikilveeg hja sjuklingumed langvinn
veikindi/sjukdoma, par sem adeins sjuklingurinnnegetur verid abyrgur fyrir
umonnun fréa degi til dags til lengri tima. Sjaifsiy og/eda sjalfsstjorn sjuklinga
med lokastigsnyrnabilun er lykilatridi i pvi ad peeu virkir i pjodfélaginu pratt
fyrir erfidan sjukdém. Samkveemt Lorig og Holman0@3) er markmid
sjélfsstjornar ad lagmarka ahrif langvinnra veikdrgjukdoms & likamlegt astand
og virkni og ad gera félki kleift ad takast & vidlrsen ahrif veikinda (Rijken,
Jones, Heijmans og Dixon, 2008), en petta er eftjimmarkmidid i uménnun
langveikra sjuklinga.  Nidurstodur rannsoknadeetil pess ad ef sjuklingar eru
virkir patttakendur i eigin umoénnun og medferd deliarangurinn i betri
sjukdémastjérnun (Curtin o.fl., 2005).

Geta til sjalfsumdnnunar er mikilveegur pattur pegvdrdun er tekin hvort
folk fai skilun & heimili eda skilunardeild. Forstum fyrir sjalfsuménnun folks
sem sér um flokna teeknilega medferd a heimili st hj4 Fex, Ek og S6derhamn
(2009) sem reyndist vera studningur fra faglegundnmunaradila og nakomnum
umonnunaradilum, vitsmunaleg geta folks og jakvaatihorf til lifsins.
Sjalfsumodnnun vid pessar adstaedur fol i sér leerddniifa heilbrigdu lifi, vera
skipulagdur og adlagast taekninni, asamt pvi adifappig & sama tima bundinn
og frialsan (Fex o.fl., 2009). Sjélfsstjorn pamseinstaklingar i samvinnu vid
heilbrigdisstarfsfolk taka aukna abyrgd & akvordunum eigid heilbrigdi lofar
godu i sambandi vid betri heilsu sjaklinga og mikoistnad heilbrigdiskerfis
(Creer og Holroyd, 2006).

Anrif & fjolskyldur

Sjuklingar i skilun eru oft hadir fidlskyldu sinmied ymsa hluti i daglegu lifi eins
og framfeerslu, abyrgd & rekstri heimilis og peedtinssnerta persénubundna
umonnun sjuklinga a heimili (Kane o.fl., 2005; le&#r o.fl., 2006). Petta getur
valdio miklu alagi a fjolskyldur eda umoénnunaradsgiklinga sem geta péa

upplifad erfidleika tengda veikindum og uménnunngimanustu. Fram kemur i

19



rannsokn Beanlands o.fl. (2005) par sem umoénnuskijtilu og vina sjuklinga i
skilun var skodud, ad umonnunaradilar lystu sérstokverkefnum. Pessi
verkefni gatu verid tengd skiluninni sjalfri, stiim & mataraedi, lyfjum,
einkennum og einnig stjérnun a persénulegum porflwmonnunaradilar deildu
lika med sér fjdlda sameiginlegra umoénnunarheeéil@y umonnunaratferla sem
voru studd med kunnattu sem peir héfou 6dlast i nmadarhlutverkinu.
Umonnunaratferlum var skipt nidur i fimm meginpaetilat/eftirlit sem gat m.a.
verido med astandi sjuklingsins og préun sjukdénags &3 vera talsmadur sem gat
falid i sér ad geeta hagsmuna sjuklings; pad adalbsteerjarreddari gat falio i sér
ad vera med fleiri en eitt verkefni i gangi; padvada ratineradur gat falid i sér
ad umonnunaradilar héfédu préad akvedna verkferdaurndnnunina sem peir
endurtoku og audveldudu peim lifid og pad ad veidbleinandi sem gat m.a.
falid i sér leidbeiningar vardandi sjalfsumonnud kjuklingi (Beanlands o.fl.,
2005).

Reynslu uménnunaradila sjuklinga i blédskilun afémmun sinna nanustu er
lyst i rannsokn Ziegert, Fridlund og Lidell (2008ar sem daglegt lif peirra er
flokkad i prjar tegundir af tima: brotakenndan timmanihaldslausan tima eda
otrufladan/samfelldan tima. Brotakenndur timi gegindur vegna umonnunar a
heimili og peirrar &byrgdar sem umonnunaradilarubar heilsu sjuklings.
Innihaldslaus timi einkenndist af tdmleika og Guisengdri asetlunum peirra um
framtio sem olli faeekkun & sameiginlegum pattum eggl lifs & medan
otrufladur/samfelldur timi einkenndist af slokun bgta hja umdnnunaradilum
sem sjaldan kom fyrir (Ziegert o.fl., 2009).

Eldri grein sdmu héfunda byggdi & gognum ur adurdefrannsokn og lysir
nidurstédum Ur efnisgreiningu ar vidtdlum vid makkilunarsjuklinga. bar
kemur fram ad makar skilunarsjuklinga upplifou raiklerfidleika (e.
arduousness) pegar daglegt lif peirra gekk Ut a g@@dannast sjuklinginn a
kostnad peirra eigin heilsu. Makarnir syndu einpigqutseigju (e. exhibited

stamina) og hugsudu litt um sina eigin heilsu pegair einbeittu sér ad
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sjuklingnum og velferd hans og gerdu litid Ur eigstandi. Makarnir upplifou
sjélfsteedi i daglegu lifi pegar peim gafst teekiféed hugsa um sjalfa sig og
eigin heilsu, pa voru peir afslappadri og anaegaarpad hafdi verndandi ahrif &
heilsu peirra (Ziegert, Fridlund og Lidell, 2006).

Blogg og Hyde (2008) skodudu upplifun maka sjuldiridheimablodskilun af
umonnun sjuklinganna og greindu fjogur pemu: Sékkpfe. acceptance) folst i
ad umonnunaradilar adlogudust fliott ad pvi ad hbfédskilunarvélina a
heimilinu. Kvidi hjd umoénnunaradila (e. carer aty) sem lysti sér i peim
ahyggjum sem umdénnunaradilar héféu af pvi ad paffasetja nalar i handlegg
maka sem peir voru tilfinningalega tengdir. Einoi§ heetta & aukaverkunum
medferdar stodugri spennu hja peim. Kvidi hja umiraradilum vegna fleiri
annarra sjukdéma hja sjuklingi (e. co-morbiditiesrése carer stress) fol i sér ad
onnur heilsufarsvandamal hja sjuklingi voru aukigrdd af heimablédskilun.
Ahrif & lifsstil (e. lifestyle consequences) vegomanonnunar sjuklings i
heimablddskilun voru ekki eingbngu bundin vid vdritepau hofou einnig ahrif
a félagslega og fjarhagslega velferd umonnunaradjliolskyldu peirra. Ppratt
fyrir pekkingu & ahrifum langvinns nyrnasjukdom§dskyldur sjuklinganna er
mjog litio af rannsoknum ad finna i gagnasdfnum haifém freedslu og
studningsmedferdar fyrir umodnnunaradila langveikignasjuklinga eins og

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

Heilbrigdispjonusta fyrir nyrnasjuklinga

Wagner o.fl. (2001) benda & ad vaxandi fjoldi folggaist af alvarlegum
langvinnum veikindum par sem margar hindranir getad a vegi peirra ekki sist
vegna pess ad heilbrigdispjonustan meetir oft elddifymn peirra, t.d. fyrir

studning og freedslu. Ein helsta asteedan fyrirawin ad vera misraemi milli
parfa sjuklinga og ad heilbrigdiskerfid er ad mikleiti hannad fyrir brad

veikindi. Margt bendir til pess ad porf sé a bilegtim vid uménnun langveikra

(Wagner o.fl., 2001), en meodferd folks med flékamdvinn vandamal byggist a
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pverfaglegu samstarfi margra fagadila (Sigurdur @uwddsson og Rundlfur
Péalsson, 2006). Samkveemt bandariskum kliniskurdbégiingum NKF
K/DOQI (2002) felst mat og medferd langvinns nyjakdéms & stigi fijogur i
undirbdningi fyrir lokastigsnyrnabilun og meelst #r ad medferd folks med
langvinnan nyrnasjukdom sé veitt af pverfagleguntey | leidbeiningum fra
breska heilbrigdisraduneytinu Department of HegMD04) er einnig maelt med
ad félk med langvinna nyrnasjukdoma fai pjénustu [iverfaglegu nyrnateymi
ad minnsta kosti einu &ri 4dur en peir purfa skillrar er einnig meelt med ad
nota sama vidmio hja peim sem eru ad tapa igreegldu(Department of Health,
2004). Samkveemt Kane o.fl. (2005) er mikilveegthftdkrunarfreedingar veiti
sjuklingum og fjolskyldum peirra studning vido adkast & vid sjukdéma og
minnka likur a aféllum og fétlun, en pannig er hadtbaeta virkni og lifsgaedi
peirra. [ kliniskum hjikrunarleidbeiningum fra @rib i Kanada um studning
vid akvardanattku kemur fram ad félk med langvinngmasjukdém purfi ekki
bara studning vid val & medferd heldur einnig y@8ea hluti i daglegu lifi, t.d.
akvardanir um hvort peir eigi ad taka lyfin sem éwisud a péa, hvort eda hvernig
peir eigi ad breyta mataraedi sinu (RNAO, 2009).

Pjonusta fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdémamétspitala

Midstéd nyrnaleekninga a Islandi er a Landspitala migta fullordnir
nyrnasjuklingar uménnunar nyrnahjukrunarfreedinggkdunardeild, Legudeild
nyrnadeildar og igraedslugéngudeild. | tengslumhaddspitala er einnig i bodi
freedslunamskeid sem kallast Nyrnaskéli sem fer ffiagh sinnum a ari og er
eetlad nyrnasjuklingum og fjélskyldum peirra adurtémedferdar kemur vegna
lokastigsnyrnabilunar. Fyrir utan petta hafa ngjaklingar med sjukdém a stigi
4-5, takmarkadan adgang ad nyrnahjukrunarfreedinganpeir eru venjulega i
eftirliti hja nyrnaseérfreedingum annad hvort a gdmhgld Landspitala eda a
einkastofu. Pegar alitid er ad pad fari ad lidaskifun pa koma sjuklingar sem

eru veentanlegir i skilun i stutta kynningarheimsék8kilunardeild Landspitala.
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A pessum timamétum eru sjaklingarnir oft téluvedteknir af nyrnabiluninni
og sumir peirra purfa ad byrja mjog fljétlega ilaki og jafnvel i bradaskilun. A
vegum Félags nyrnasjukra (nyra.is) er starfreel@ngslahopur nyrnasjukra og
adstandenda peirra og hefur hann pad markmid aa peim sem veikjast af
alvarlegri nyrnabilun og adstandendum peirra beiadgang ad félagsménnum
sem vilja midla af reynslu sinni. Par gefst fotked langvinnan nyrnasjukdém
feeri & ad reeda vio folk sem hefur reynslu af blddekkvidskilun og pvi ad fara

i nyrnaigraedslu.

Hjukrunarmedferd/pjénusta

Hjukrunarpjonusta & gongudeildarformi fyrir sjulden sem eiga vid langvinn
veikindi ad strida er starfreekt og hefur verid éyr & undanfornum arum vida
um 16nd. Hugtakid hjukrunarstyrd gongudeild (ersmdled clinic; nurse-run
clinic) kemur adallega fyrir i skrifum um hjukrunrdunda aratug sidustu aldar,
en menntun og reynsla hjukrunarfreedinganna semrsjfjonustuna hefur verid
mismunandi (Hatchett, 2003). Markmid rannsdknam@/og Chung (2006) var
ad skilgreina hjukrunarstyrda gongudeild Gt fra lwapingu, ferli og arangri
pjonustunnar. Rannsoknin var gerd i tveimur afomgufyrsta afanga voru tekin
vidtél vido hjakrunarfreedinga & 34 mismunandi gongjldbm og m.a. a
nyrnagongudeildum. [ seinni afanga voru tekin #idtd 16 lseekna sem unnu
naid med hjukrunarfreedingunum og fylgst var medmséknum sjuklinga til
hjukrunarfreedinga. Par kemur fram ad hjukrunaringdy sem storfudu a
hjukrunarstyrdum goéngudeildum hofou yfir ad rada iskanar Urraedum/
hjalparteekjum og héfou margra ara reynslu i stafd minnsta kosti 80% af
stafi hjukrunarfreedinga & gongudeildunum var dadfs og/eda i samstarfi vid
pverfaglegt teymi.  Algengustu hjukrunarmedferdiorvy greining og mat
heilbrigdisastands, fyrirbygging fylgikvilla og éthun einkenna, einnig
heilsutengd r&dgjof og freedsla. Heildreen hjukruar vadandi i starfi

hjukrunarfreedinganna a gongudeildunum. Hja WongGiming (2006) var

23



einnig lagt mat & breytingar a einkennum midadsi@ustu komu a géngudeild
og voru framfarir hja 6llum sjuklingunum sem pabka i rannsékninni hvad

vardar einkenni. Minnstu framfarir hvad vardar keinni voru hja nyrna-

sjuklingunum og notudu peir lika hjakrunarstyrdungadeildirnar minnst.

Nyrnasjuklingar hofdu einnig heesta hlutfall sjukiaimnlagna og mestu notkun a
gongudeild par sem voru baedi leeknir og hjukrundyingur. Hofundar toldu

pad p6é vera arangur ad halda i horfinu pegar ungmpgika sjuklinga med

floknar parfir veeri ad reeda. Sjuklingar og hjllatineedingar lystu almennri
anaegju med pjénustuna & hjukrunarstyrdu gongudeiltiuog leeknum fannst
samstarfid vid hjukrunarfreedingana gagnlegt en péidu ahyggjur af miklu

sjalfsteedi hjukrunarfreedinga vegna hugsanlegra feréda(Wong og Chung,

2006).

Visbendingar eru um ad folk med langvinnan nyrriashin sem faer
einstaklingsmidada hjukrunarpjonustu sem rekin earmstarfi vid pverfaglegt
teymi snemma a sjukdémsferlinum skili arangri. Hgéir sér m.a. i betri
heilsutengdum lifsggeedum, betri sjukdéma- og einkstjrnun og faekkun
daudsfalla (Compton o.fl., 2002). | gagnagrunnurpclitié af rannséknum par
sem arangur er metinn af hjukrunarstyrori pjonugtir folk med langvinnan
nyrnasjukdom & stigi 4-5 og fjolskyldur peirra. d$analega getur pad verid
vegna pess ad pannig pjonusta er i préun og/edsaddcafi ekki verid 16gd
ahersla & ad meta arangur hennar eda ad pad Hafigekst timi til ad
framkveema rannsékn med pad markmid ad meta aran@ormier, Magat,
Hager, Ng og Lee (2012) lysa hjukrunarpjonusturfgpilklinga i blodskilun par
sem eitt af markmidunum var ad na akvednum vidomiobwad vardar
lifedlisfreedilega og salfélagslega geedavisa. Hidudlita ad pessi pjonusta geti
baett umdnnun sjuklinganna, aukid medferdarheldivirgpelaekkad danartioni,
baett sjtkdomsastand og aukid almenn heilsutenggstidi. Einnig ad pjonustan

geeti baett samskipti og fjdlgad Urreedum fyrir sjagina. Ho6fundar benda pé a
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ad pessi hjukrunarpjonusta hafi ekki ennpé veridnsékud og synt fram a
arangur (Cormier o.fl., 2012).

Stundum er reynt ad meta arangur & mjog sérheefdémgugdeildum par sem
hjakrunarfreedingar vinna eftir mjog sérhaefoum leidmgum um medferd.
pPannig gongudeild er t.d. lyst hja Perkins 0.fl0Q2). Par unnu hjukrunar-
freedingar eftir leidbeiningum um medferd vid bld@e hja langveikum
nyrnasjuklingum (stig 4) og var arangur borin sami@nmedferdarhop sem fékk
hefdbundna medferd & gongudeild. A einu ari koamfrmarktaek haekkun a:
blédrauda (hgb) (p<0,05); hematocrit (p<0,05) ogtkadur lsekkadi. Medferd
hja hjukrunarfaedingum tengist markteekt feerri kontummradamoéttdku og voru
einnig feerri innlagnir & sjukrahds hja medferdaihdRannsakendur benda pé a
ao pessi géoi arangur skyrist ekki eingdéngu aflyipdferdinni heldur ad einnig
geti verid tengsl milli gdngudeildar og notkunar fieiri Urreedum fyrir
medferdarhopinn og geti pad hugsanlega einnig skgrinan gdda arangur
(Perkins o.fl., 2007).

Nokkud er um lysingar a pverfaglegri gongudeildanpjstu fyrir folk sem er
veentanlegt i skilun og oft eru pad lysingar & uggirygu pjonustunnar en ekki
ad arangur hennar sé endilega metinn. Lyst er pvexfaglegri pjonustu fyrir
folk sem er veentanlegt i skilun par sem hjukrumadingur veitti radgjof og
skipulagdi freedslu. Hjukrunarfsedingurinn mat sidgimed tilliti til pekkingar a
sjukddémi og veitti einstaklingsmidadan studningfi@gdslu eftir pérfum hvers og
eins (Sijpkens o.fl., 2008). Hja Owen o.fl. (2006ar metinn arangur af
pverfaglegri gongudeildarpjénustu fyrir folk semveentanlegt i skilun en hlutur
hjakrunar var ekki skilgreindur i pessari samvindannarri rannsokn var einnig
metinn arangur af pverfaglegri pjonustu og lystiliatdi pjonustunnar i heild
sinni en ekki hver pattur hvers fagadila var (Yedh, 2003).

Molzahn o.fl. (2008) lysa forrannsokn (e. pilotcgl par sem skodud var edli
umdnnunar sem veitt er & hjukrunarstyrdri gongudeitdir eftirliti nyrnalsekna

(e. nurse-run, physician-monitored clinic). Hjakanstyroa goéngudeildin var
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fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdom a stigi 1-Einnig var skodud reynsla
sjuklinga, hjukrunarfreedinga og leekna af gongudieild Hjukrunarfreedingarnir
unnu eftir ymisskonar lseknisfreedilegum leidbeinimguog notudu eigin

pekkingu og reynslu vid umoénnun. Pjonustan byg@dhugmyndafraedi um
samvinnu og samrad vid einstaklinga og fjolskyldgrvar markmidid ad baeta
heilsutengd lifsgeedi sjuklinganna. Helstu nidudatd voru ad sjuklingum,

hjukrunarfreedingum og leeknum fannst uménnunin ggrelingamidud. bar fér
fram heilsuefling og freedsla i pvi ad takast a wadidamal tengd sjukdémi og
sjuklingum var gefinn rdmur timi med hjukrunarfraegum (1 Kkist.).

Hjukrunarfreedingarnir unnu eftir sérheefoum leekaifilegum leidbeiningum,
veittu radgjof og visudu & fagadila og téluverdimitfor i verk tengd nyrri

pjénustu, p.e. préun gongudeildarinnar, skraningu samvinnu hjukrunar-
freedings og leeknis. Sjuklingar, hjukrunarfreedingay leeknar lystu mikilli

anaegju med pjonustuna og sjuklingar toku virkan pgalfsuménnun (Molzahn
o.fl., 2008).

Nokkud er um rannséknir tengdar freedslunamskeidyrr folk sem er
veentanlegt i skilun, en Loos-Ayav o.fl. (2008) ber@ad fyrir utan fraedslu til
sjuklinganna pa skipti hvatning nyrnateymisins mjaiklu mali pegar valin er
skilunarmedferd. Einnig telja somu héfundar adklgpg@ar sem fa eftirlit &
gongudeild med pverfaglegu teymi heilbrigdisstaiies kjosi frekar adra

Gtfeerslu skilunar en peirrar hefdbundnu & skiluasald

Mat & arangri pjonustu

Aukin &hersla hefur verid 16gd a mat & geedum ognlads i heilbrigdispjonustu &
undanférnum arum, en oft er erfitt ad leggja matangur hjukrunar. Haegt er ad
nota geedavisa sem hafa verid skilgreindir vegna glonaytileika
heilbrigdiskerfisins. Peir eru verkfaeri sem geféulegar upplysingar, i formi
talninga eda hlutfalls, og geta peir gefid visbaegdi um geedi skilgreindra

verkferla eda arangurs i heilbrigdispjonustu (Matieimisdoéttir, 2005).
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Gaedavisum er eetlad ad meta meginpaetti i heilbpgidiastu eins og 1) umgjord
(e. structure) sem felur i sér mannafla, bunadkigukag pjonustunnar, 2) ferli
(e. process) sem felur i sér hvad er gert og hgepaid er framkvaeemt og 3)
arangur (e. outcome) sem felur i sér ahrif pessesagert (Mainz, 2003).

Wong og Chung (2006) lysa einnig premur algengusttunum sem
hjukrunarfaedingar alita ad meti arangur hjukrurggenu pad: stjérnun einkenna,
fyrirbyggingu aukaverkana sjukdéms/medferdar og djasssjuklinga meod
pjénustu. Svipud nidurstada kemur fram hja Ingérddcintosh og Williams
(2000) par sem prir algengustu peettirnir eru anseggd pjoénustu, stjérnun
einkenna og su upplifun ad veitt veeri géd pjonuskannsoknir & heilsutengdum
lifsgeedum eru lika stundum notadar til ad meta dagdiustu vid sjuklinga og
arangur af medferd hja sjuklingum med lokastigsalitun (Liem, Bosch,
Arends, Heijenbrok-Kal og Hunink, 2007; Mingardil9.1999).

Préun hjukrunarpjonustu & géngudeild & Landspitala
Hjukrunarstyrd godngudeildarpjénusta hefur verid fioum & Landspitala a
undanférnum &rum.  Slikri pjonustu var komid a fbtrir langveika
lungnasjuklinga a Gongudeild lungnadeildar og byduiikrunarpjonustan a
likani um samrad vid skjolstaeding/fidlskyldu (ertparship) (Helga Jonsdottir
o.fl.,, 2011). Pjénustan er i umsjoén tveggja séingga i hjukrun lungnasjuklinga
(Helga Jonsddttir og Porbjorg Soley Ingadottir, P&1log gegna peir hlutverki
samraemingaradila i pverfaglegri samvinnu. Reetirhedrido um ad pvi svipi til
hlutverks umsjonarhjukrunarfreedings vid umonnurgleikra (Porbjorg Soéley

Ingadéttir og Helga Jonsdottir, 2010). Adalathfiikrunarpjénustunnar eru ad:

Sjuklingi og fjélskyldu er meett & peirra eigin fer&lum og i samvinnu er fundin
leid til ad takast & vid heilsufarsvandann — hé##fs nalgun sem grundvallast &
samradi. Virding er borin fyrir einstaklingum ogolskyldum og beirra

reynsluheimi. Samskiptin eru gagnkveem og leitast v ad skilja
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heilsufarsvandann sameiginlega an pess ad leggja aidhiann né ad akveda

arraedin fyrir fram. Hagkveemni og hdmarkséaranglodet i hendur.
(Helga Jénsdéttir o.fl., 2011, bls. 7)

Gert er rao fyrir i freedilegum ramma hjakrunarpjstunnar ad samraedur eigi
sér stad milli hjukrunarfraedings og skjolstaedingseda fjdlskyldu. Samraedur

eru mikilvaegur pattur i likaninu og i peim er:

... |6gd ahersla & opin samskipti par sem skodd¥yad skjblstaedingar bera fyrir
bri6sti er vardar heilsufarsvanda sjuklingsins. tGer rad fyrir ad merking

heilsufarsvandans sé ekki ad fullu lj6s pegar satiskefjast. bannig eru
gildismat skjolsteedinga, afstada peirra til sjukdém, ahrif hans og afleidingar
og pad samhengi, sem pessir peettir hafa, ekki ldidiidi heldur parf ad lada
pau fram med samreedum. | samreedunum er markmidiédt&st nyjan og

notadrygri skilning. | pessum skilningi liggja aidteekifeeri og moguleikar til ad
taka 6druvisi & malum: ad breyta afstoou sinniritbg jafnvel ad einhverju

leyti adstaedunum.

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

Samraedur

patttaka fjolskyldu
Lif med einkennum Heilorigdi

Adgangur ad
heilbrigdispjonustu

Mynd 1. Freedilegur rammi hjakrunarpjonustu fyrir langweikingnasjuklinga
(Helga Jonsdattir o.fl., 2011, bls. 7)

28



I samraedum vid skjolstaeding/fidlskyldu eru prir fireetérstaklega hafdir i
huga (sja mynd 1) pott peir radi ekki endilega ahwen i samraedum. Pessir prir
peettir eru:  1pétttaka fidlskyldupar sem 16gd er ahersla & samvinnu vid einn
eda fleiri fiolskyldumedlimi og hafa hjukrunarfraa@ar pjonustunnar frumkvaedi
ad peirri samvinnu (Helga Jonsdéttir o.fl., 201%klgh Jonsdottir og Porbjorg
Soley Ingadottir, 2011a). 2)if med einkennuprer mikilveegur pattur og felur
m.a. i sér mat og medferd einkenna (Helga Jonsdotfl,, 2011; Helga
Jonsdaéttir og borbjorg Soley Ingadéttir, 2011a)) Adgangur ad heilbrigdis-
pjénusty 6ruggur adgangur ad heilbrigdispjonustu krefgrfaglegrar samvinnu
og 16g0d er ahersla & samvinnu milli heilbrigoiststfiilks og annarra fagadila sem
koma ad pjénustu vid sjuklinginn. Reiknad er médpassir prir peettir leidi til
heilbrigdis sem er meginmarkmid pjonustunnar (Helga Jonsdétfir, 2011;
Helga Jonsdottir og bPorbjorg Séley Ingadéttir, 2911

Arangur pjonustunnar var metinn i megindlegum agneilegum rannséknum
(Helga Jonsdéttir o.fl., 2011). [ megindlegri rankn Porbjargar Soleyjar
Ingadéttur og Helgu Joénsdottur (2010) kom i ljosrkteek faekkun innlagna a
sjukrahds hja sjuklingum med langvinna lungnateppamt pvi ad peir dvoldu
markteekt feerri daga & sjukrahusi med tilkomu goedddr. Mat sjuklinganna a
heilsutengdum lifsgeedum var markteaekt betra, mimidikog minna punglyndi
og likamspyngdarstudull peirra sem voru of |étteyitist markteekt til batnadar.

Skodud var reynsla sjuklinga og fjolskyldu af pesssdmu pjonustu i
eigindlegri rannsokn Helgu Jonsdottur og Porbjaaeyar Ingadottur (2011b).
Par var reynslu peirra af pjonustunni lyst i fjéripemum: 1)Heilsufarsvandi
kom upp a yfirbordid og settur i ord sem felur i sér lysingu & adaleinkennum
sjukddémsins, félagslegri einangrun, spennu i figdthk, og oleystum malefnum
tengt sidustu versnun. Hjukrunarfreedingur kom aéigaalefni sem purfti ad
reeda og na samvinnu um. Zjaust adgengi ad heilbrigdispjonustu a réttu
pjénustustigi— hjakrunarfreedingar pjonustunnar komu a fét samvivid adra

heilbrigdisstarfsmenn og samvinna vid sjuklingafiotskyldur peirra sem jokst.
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3) Oryggistilfinning — rédu betur vid adsteedur — faakku versnunum — lystu
betra heilsufari 4) Samstillt fiélskylda — unnu betur saman ad lausndeamala
(Helga Jonsdottir og borbjorg Séley Ingaddttir, PO

Helga Jonsdottir o.fl. (2011) benda & ad likan ummmgd vid
skjolstaeding/fiolskyldu eetti einnig ad geta nysb yiroun pjonustu fyrir fleiri
langveika sjiklinga. | umreedukafla eru radlegginga hjukrun nyrnasjiklinga
a Landspitala reeddar i samhengi vio pa prja patti samkveemt likaninu eru
sérstaklega hafdir i huga i samraedum vid skjolsigéffibiskyldu. betta er gert i
peim tilgangi ad skoda hvort likanid geti nyst yfbun hjukrunarpjonustu fyrir

félk med langvinnan nyrnasjukddm og fjolskyldur fpai

Samantekt
Buist er vio ad folki med langvinna nyrnasjukdénj@ddi & neestu arum og ad
medalaldur peirra haekki. Langvinnum nyrnasjukdémskipt i fimm stig, en a
stigi fjogur parf ad huga ad undirblningi medferdagna lokastigsnyrnabilunar
sem er fimmta stigio. P& felast moguleg meodfendeedi sjuklinga i
nyrnaigraedslu, skilun (kvidskilun og blédskilunledé&narmedferd. Sjuklingar i
blodskilun meta heilsutengd lifsgaedi sin verst pag@ad er vid sjuklinga i
kvidskilun og folks med igreett nyra sem meta hédisgd lifsgaedi sin best af
aournefndum hopum. Greint er fra mikilli einkenpah hja sjoklingum i
blodskilun og er preyta algengt einkenni sem bagdklingar i blodskilun,
kvidskilun og veentanlegir sjuklingar i skilun finfgir. Pétttaka fjolskyldu er
mikilvaeg sjuklingum i skilun en sumir uménnunaradigjeta upplifad mikid alag
og byrdi vegna breytinga sem peir purfa ad geraghedyu lifi og lifsstil.
Visbendingar eru um ad einstaklingsmidud hjakrujdempstu sem rekin er i
samstarfi vid pverfaglegt teymi snemma & sjukdontisfen sé gagnleg.
Arangur lysir sér m.a. i ansegju med pjonustu, virkstttoku sjuklinga i
sjalfsumdnnun tengdri medferd, betri heilsutengdifisgeedum, betri sjdkdoma-

og einkennastjornun og feekkun daudsfalla.
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Aodferd
Adferdafraedi

Adferdin i pessu verkefni er sampeett freedilegtliyffe. integrative review), og
var valin med markmid og rannsoéknarspurningar Vieikei huga. Sampeett
fraedilegt yfirlit er samantekt & fraedilegu efni @fmarkad hugtak eda efni, par
sem rannsoknarnidurstodum er safnad, peer greisdarpeettadar og almennar
alyktanir dregnar af nidurstédum (Whittemore, 20055ampeett freedilegt yfirlit
gefur moguleika & sampeettingu fjdlbreytilegs fragsl efnis par sem tilgangur
getur verido mismunandi eins og ad lysa floknum Blkgin, kenningum, og
vandamalum sem eru mikilvaeg i hjukrun og heilbspfnustu. Med pessari
tegund yfirlits gefst moguleiki & heildreenni skodog vidteekri sampeettingu &
pekkingu og er yfirlitio fraségn & eigindlegum odge megindlegum
rannsoknarnidurstédum (t.d. tilraunarannséknir dgi etilraunarannséknir).
Mismunandi adferdafreedi getur po flaekt greiningusagpaettingu efnisins, en
sampeett fraedilegt yfirlit gefa vidari syn og dypkilning a umfjéllunarefninu
(Whittemore og Knafl, 2005). Sampeett fraedilegtlgfer i raun kerfisbundin
skodun & freedilegu efni og fylgir mérgum af peimmsdreglum og lyst hefur
verid fyrir rannsoknir (Whittemore og Knafl, 2005).Fram kemur hja Polit og
Beck (2008) ad gagnreyndir starfsheettir byggi aaadardanir a kliniskum
vettvangi séu teknar a grundvelli bestu méguledkkipgu sem ordid hefur til

vid agadar rannsoknir.

Gagnasofnun og leitarord

Vid gagnasofnun var leitad ad rannséknargreinum seaengdust
hjukrunarmedferd/pjonustu fyrir folk med langvinnagrnasjukdém a stigi 4-5
og fj6lskyldur peirra asamt greinum sem fjolludu ueynslu peirra tengdri
sjukddmi, heilbrigdispjonustu og akvardanatoku umdferd. Leit for fram &
timabilinu mai 2012 til febrdar 2013 i rafreenu gagiifnunum CHINAHL,
PubMed, Ovid Medline, PsycINFO og Scopus. Einnay gerd eftirleit i
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heimildaskra valinna greina. Notud voru leitarardi blodskilun (e.

hemodialysis), freedsla (e. education), fyrir skilien pre dialysis), heimaskilun
(e. home dialysis), hjukrun (e. nursing), hjukret@d pjonusta (e. nurse-led
clinic); nyrnasjukdomur (e. kidney disease), lamgvinyrnabilun (e. renal
insuffiency, chronic; kidney failure, chronic) spidmastjornun (e. disease

management) og umsjonarhjukrun (e. case management)

Inntdkuskilyrdi og atilokun rannsdkna

Allar tegundir rannsoknaradferda voru leyfoar irlitid par med talid

megindlegar og eigindlegar sem fjalla um hjukruredferd/pjonustu fyrir folk

med langvinnan nyrnasjukdém og fjolskyldur peirrg ceynslu peirra af
sjukddmi, heilbrigdispjonustu og akvardanattku umdferd. begar sett voru
skilyrai fyrir inntdku og tilokun fyrir rannsékngreinar i yfirlitio var tekio mid

af markmidi verkefnisins og rannsdknarspurningumarkmid verkefnisins var
ad koma med tillogur um hjakrun folks med langvinnayrnasjukddom og
fiolskyldna peirra.  Akvedid var pvi ad taka sék&ga til skodunar
hjukrunarmedferd/pjonustu par sem arangur af hyjiikrar metinn og par sem
lysingar voru & innihaldi peirrar hjukrunarmedfar@gnustu sem var veitt.
petta var gert til pessa ad haegt veeri ad nyta pglka sem fengist med
yfirlitinu til ad proéa hjukrunarpjonustu og/eda jsetfram radleggingar um

hjukrun hépsins.

Inntokuskilyrdi
* Ad rannsoknargreinar veeru ekki eldri en fra ari@@Q@ og peer veeru a
ensku.
* Ad hjukrunarmedferd/pjonusta veeri fyrir fullordidlik med langvinnan
nyrnasjukdom a stigi 4-5 og/eda fjdlskyldur peirra.
* Ad hjukrunarmedferd/pjonusta veeri einstaklingsmidgomed aherslu &
heildreena hjakrun. petta var gert vegna visberdingn aod

nyrnasjuklingar sem oft eru med floknar parfir andamal hafi gagn af

32



heildreenni  pjonustu (Molzahn o.fl., 2008), sem tektillit til
einstaklingsbundinna parfa sjuklinga og fjélskyldCompton o.fl.,
2002).

Ad rannsodknargreinar sem fjolludu um reynslu aflbdrgodispjonustu
fyrir f6lk med langvinnan nyrnasjukdom (stig 4-53 §olskyldur peirra
veeru bundnar vid timabilio adur en sjuklingar bytjakilun (e. pre

dialysis).

Skilyrdi vid utilokun

Hjukrunarmedferd/pjonusta sem fol i sér hopmedfmdr folk med
langvinnan nyrnasjukdom (stig 4-5) og/eda fiolskyl@eirra.
Rannsoknargreinar par sem fjallad var um mjog skvhee
hjukrunarmedferd/pjonustu  par sem unnid var eftiérhaefoum
leidbeiningum um medferd.

Rannsoknargreinar sem tengdust hjukrun og/eda gfansjuklinga a
igreedslugdéngudeildum.

Rannsoknargreinar sem fjolludu um pverfaglega [géndyrir folk med
langvinnan nyrnasjukdom (stig 4-5) og/eda fjolskyldeirra, par sem
ekki kom fram lysing & hvad félst i hjukrunarmedpionustu i pvi

samstarfi.

Val a heimildum og geedi gagna

Nidurstadan ur leit i gagnagrunnum voru samandd@ greinar og voru peer

Gtilokadar ut frd viomidum um inntdku og utilokuhitlar & 6llum greinum voru

skimadir i fyrstu umferd og pé voru eftir 239 giagineftir lestur a Gtdrattum voru

eftir 37 greinar, sem voru lesnar og stodu pa I&€ngr eftir sem uppfylltu

viomid um inntdku og utilokun og voru paer geedametnd@il pess ad tryggja

nakveemni vid mat a geedum rannsoknargreina er madt ad a.m.k. tveir

sjalfstaedir rynar meti geedi peirra og komi sidard mameiginlega nidurstédu
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vardandi geedi. Meelt er med ad pessir rynar hafkipgu a adferdafreedi,
innihaldi og reynslu af vidfangsefninu (Polit ogdke 2008; Whittemore, 2005),
pvi voru allar heimildirnar 19 i samantektinni gaaé#ar af tveimur rynum.
Vid mat & geedum rannsoknagreina var notda meeliteekddality of study
instrument: OncologySmith o.fl., 1993) (sja vidauka 1). Petta maditaar
prodad af sex kennurum sem hluti af fraedilegu iifirh rannsoknum i
krabbameinshjukrun, en engar préfanir liggja fgriovi. Dr. Audna Agustsdottir
verkefnisstjori & Menntadeild & Landspitala kom [dun meeliteekisins, hdn
hefur pytt hluta pess a islensku og veitti leyfifypotkun pess i verkefninu.
Meeliteekid metur tuttugu og einn patt i hverri radkms Gefin eru stig frad 0
upp i 2, par sem 0 pydir ad pad sem spurt er umukexkki fram og 1 pyodir ad
pad kemur ad hluta til fram og 2 pydir ad pad kemdrfullu fram. Einnig er
haegt ad merkja vid mdoguleikann ad petta eigi elidi(e. NA/Not Applicablg
Meeliteekid skiptist i fijora meginpeetti; 1) kynningagangskafli (6 undirpaettir),
2) aodferdafreedi (7 undirpaettir), 3) greining gagganidurstodur (4 undirpaettir)
og 4) alyktun, lokaord og tillogur (4 undirpeettirgtigafjoldi hverrar rannsoknar
er haest 40 stig nema tilraunasnidsrannsoknir seenfgagid 42 stig. Einkunn
hverrar rannsoknar er reiknud og getur rannsokemgity einkunn & bilinu O til 1,
par sem 0 segir til um litil geedi og 1 um mikil dgeg@mith o.fl., 1993).
Gaedamat er notad til ad gefa til kynna hversu aterannsoknir liggja ad baki

radleggingum um hjukrun langveikra nyrnasjuklinga.

Gagnagreining

Ad leitarskilyroum féllu 19 rannsoknir og voru pasampeettadar. Helstu
einkenni peirra voru sett i téflur 5 og 6 med é&dtiandi pattum: Hofundar, ar,
land, geedamat rannsdkna, tilgangur/tilgatur, adfeddtak, maeliteeki/meelingar,

hjukrunarmedferd/pjonusta, nidurstéour, umraedualglgtun héfunda.
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Sioferdileg alitamal

Ekki purfti ad seekja um leyfi fyrir verkefninu, paem hvorki var porf & patttoku
sjuklinga, starfsfolks né gognum ur sjukraskramofeddileg alitamél tengjast
adallega aodferdofraedi eins og vali & heimildum, matieiningu og tulkun
rannsoknargreina. Tualkun nidurstadna i sampaetadifegu yfirlit geta verid
onédkveemar (Whittemore og Knafl, 2005), pvi voruamlheimildirnar 19 i
samantektinni gaedametnar af tveimur rynum peimbBligu G. Sigurjonsdottur

og dr. bP6ru Jenny Gunnarsdéttur, désent.
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Nidurstoour

Hér er fjallad um nidurstédur ar greiningu & 19msdknargreinum, en niu peirra
eru megindlegar, sj0 eigindlegar og prjar med bdéndadferd. Til nanari
gléggvunar verdur visad i toflu/r pegar fjalladuen hverja rannsokn. Geaedamat
rannsoknargreinanna er fra 0,60 til 1,00 og ad teda,83. | téflum 2 og 3 er
listi yfir rannsGknargreinarnar i yfirlitinu og bk nidurstddukafla eru helstu
paettir rannsdknanna settir i téflur 5 og 6. Tieigar (Tafla 2) lysa mismunandi
hjukrunarmedferd/pjonustu  fyrir folk med langvinnanyrnasjukdom og
fiolskyldur peirra og arangur af slikri pjonustuh@v og Wong, 2010; Dixon,
Kaneko, Borden og Schoolwerth, 2011; Harrison ogtSod® 2011; Nygardh,
Malm, Wikby og Ahlstrom, 2012; Pagels, Wang og Wanigm, 2008; Rioux,
Cheema, Bargman, Watson og Chan, 2011; Steele,ltdanig Arnaout, 2007,
Tsay og Hung, 2004; Watson, 2008; Wong, Chow ognCR@a10). Ad auki lysir
ein grein (Tafla 2) hlutverki hjakrunarfreedinga iogihaldi hjakrunarpjonustu a
gongudeild fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdény djolskyldur peirra
(Walker, Abel og Meyer, 2010). Gaedamat rannsokeargnna er fra 0,60 til
1,00 og ad medaltali 0,80.

Reynslu folks med langvinnan nyrnasjukdom og fjyldl peirra af
sjukddémi, heilbrigdispjonustu og akvardanatoku uedfard er lyst i sjo greinum
(Tafla 3) (Harwood, Locking-Cusolito, Spittal, Wiks og White, 2005; Johnston
og Noble, 2012; Liang o.fl.,, 2011; Lewis, Stablay Welch, 2010; Nygardh,
Malm, Wikby og Ahlstrém, 2011a; Sondrup, Coplandadk og Trask, 2011,
Tweed og Ceaser, 2005). Ad auki lysir ein greiafi@ 3) sérstaklega reynslu
fiolskyldu félks med langvinnan nyrnasjukdom aflbegdispjonustu (Nygardh,
Malm, Wikby og Ahlstrém, 2011b). Gaedamat ranns@kemanna er fra 0,79 til
0,95 og ad medaltali 0,86.
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Tafla 2. Rannso6knarspurning 1 — Tofluyfirlit

Hvers konar hjukrunarmedferd/pjénusta er arangursrik fyrir folk med langvinnan
nyrnasjukdém (stig 4-5) og fjdlskyldur peirra?

Tafla Heimild Hjukrunarmedferd/pjonusta

5a Walker o.fl. (2010) Innihald hjdkrunarpjénustu

5b Chow og Wong (2010) Umsjonarhjukrun

5¢ Steele o.fl. (2007) Umsjonarhjukrun

5d Wong o.fl. (2010) Umsjonarhjakrun

5e Harrison og Watson (2011) Hjdkrunarstyrd pjéaust

5f Pagels o.fl. (2008) Hjdkrunarstyrd pjénusta

5g Watson (2008) Radgefandi sérfraedingur i nyriahju

5h Rioux o.fl. (2011) Radgefandi sérfreedingur inatjukrun

5i Tsay og Hung (2004) Radgefandi sérfreedingurrhaljjakrun

5j Dixon o.fl. (2011) Hjukrunarpjonusta i pverfagie
samvinnu

5k Nygardh o.fl. (2012) bverfagleg samvinna & galeid fyrir
veentanlega sjiklinga i skilun byggd a
sjalfseflingu

Tafla 3. Rannsoknarspurning 2 — Tofluyfirlit

Hvernig lysir folk med langvinnan nyrnasjukdom (stig 4-5) og fjdlskyldur peirra
reynslu sinni af nyrnasjukdémi, heilbrigdispjonustu og akvardanatdku um

medferdo?
Tafla Heimild Reynsla af
6a Harwood o.fl. (2005) Sjakdémi
6b Lewis o.fl. (2010) Sjukdomi
6¢C Nygardh o.fl. (2011a) Sjéalfseflingu & géngudeild
6d Nygardh o.fl. (2011b) Sjalfseflingu a géngudeild
6e Johnston og Noble (2012) Vali & medferd
6f Liang o.fl. (2011) Vali a meodferd
69 Sondrup o.fl. (2011) Vali a meodfero
6h Tweed og Ceaser (2005) Vali a meodfero
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Hvers konar hjukrunarmedferd/pjénusta er arangutsfyrir

folk med langvinnan nyrnasjukdém (stig 4-5) ogsk@ldur

beirra?

Tiu af nitjan rannsoknargreinum fjalla um mismunamhglikrunarmedferd/
pjonustu fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdom d@lskyldur peirra og
arangur metinn af pjonustunni (Chow og Wong, 20D®xon o.fl., 2011,
Harrison og Watson, 2011; Nygardh o.fl., 2012; Pagefl., 2008; Rioux o.fl.,
2011; Steele o.fl., 2007; Tsay og Hung, 2004; Wat2008; Wong o.fl., 2010).
Lysing hjukrunarfeedinga af pvi hvad felist i hjukra géngudeildum fyrir félk
vaentanlegt i skilun er lyst i einni grein (Walkerfl.p 2010). Gaedamat

ransoknargreinanna er fra fra 0,60 til 1,00 og adattali 0,80.

Innihald hjukrunar og hlutverk hjukrunarfreedingagéngudeild

Markmid rannséknar Walker o.fl. (2010) (Tafla 5a@rvad lysa og fjalla um
innihald hjukrunar og hlutverk hjukrunarfreedinga=(N) & gongudeild fyrir
sjuklinga sem voru veentanlegir i skilun (stig 4-5Fram kom ad menntun
hjukrunarfreedinganna var mjog breytileg, einnig vstarfsreynsla peirra
mismunandi fra 1 manudi til 9 ara. | umsjon hviejékrunarfreedings i fullu
starfi voru 70-180 sjuklingar 6had reynslu eda ntemrhjukrunarfreedinganna.
Greind voru fimm pemu ar vidtélum vid hjukrunarfreega par sem fram kom ad
patttaka sjuklinga og heildreent mat hjakrunarfragfiira sjuklingi, fidlskyldu,
umhverfi peirra og lifsstil veeri mikilveegt 4dur emrmdénnun peirra veeri
skipulogd. Annad pemad lysti pvi ddjukrunarfreedingar gegna hlutverki
studningsadila og veita freedslubetta felur i sér mikilveegi pess ad tryggja
sjuklingum upplysingar pannig ad peir geti tekidtadu til nys afanga i lifi sinu.
Stor hluti af umdnnun hjukrunarfraedinganna for i ®gggja sjuklingum
videigandi freedslu & réttum timapunktiFyrirbygging fylgikvilla var pridja
pemad og felur pad i sér ad hjukrunarfreedingaroiia fpekkingu og faerni til ad
tryggja ad astand veentanlegra sjuklinga i skilursnieekki hradar en ella og til

ad draga uar fylgikvillum. Sumir hjukrunarfreedingenrseddu um petta sem
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oadskiljanlegan hluta af uménnun & géngudeild eir a8ki. Fjorda pemad var
fagleg samskipti sjuklinga og hjukrunarfreedingam felur i sér mikilveegi
samskipta og pess ad mynda tengsl, visa sjuklingnharra adila i pverfaglegu
teymi dsamt annarri pjonustueroun a hlutverki hjukrunarfreedingear fimmta
pemad sem lysir floknu og krefjandi hlutverki pairsem var sibreytilegt, en
hjukrunarfreedingarnir toldu ad pad skorti skilgiegu & hlutverki peirra vio
hjukrun sjuklinga sem voru veentanlegir i skilundgudeild. Parfir sjuklinga
sem var visad a gbngudeild & sidari stigum nyrikdsjins voru meira adkallandi
og téldu hjakrunarfreedingarnir ad pad hefdi likaifah pa uménnun sem peir
geetu veitt (Walker o.fl., 2010).

Umsjonarhjakrun

Chow og Wong (2010) (Tafla 5b) lystu rannsokn fEmsametinn var arangur af
hjakrunarpjonustu sem fol i sér studningsvidtalnajjukrunarfraedings vid nyja
sjuklinga i kvidskilun og fjolskyldur peirra fyriheimferd eftir hefdbundna
kvidskilunarfreedslu og pjalfun. Umsjénarhjukrumeedingur sem hafdi fengio
pjalfun i ahugahvetjandi samtélum (e. motivatian&rview) sa sidan um eftirlit
i formi simtala einu sinni i viku yfir sex viknanabil, en fyrsta simatalid for
fram 3 dogum eftir Utskrift heim eftir kvidskilurgialfun. Vidraedur i simtélum

féru fram eftir sérstokum leidbeiningum og poérfurrels sjuklings og fjélskyldu.

Metin voru heilsutengd lifsgaedi pessara sjuklinga43) og pau borin saman
vid vidmidunarhép (N=42) sem fékk hefdbundna pjdausen ekki var

markteekur munur & hépunum fyrir medferd. Eftir sékna medferd greindi

medferdarhopur fra markteekt betri heilsutengdusgégoum baedi i tengslum vid
sjukdédm og almennum heilsutengdum lifsgeedum. Bigit i medferdarhdpi

greindu markteekt fra betri lioan hvad vardar eimkimandamal (p=0,01), minni

ahrifum af nyrnasjukdomi (p=0,04), betri svefni 983), minni likamlegum

ahrifum & virkni i hlutverki (p=0,00), minni verkju (p=0,05), betri andlegri

lidan (p=0,01) og meiri félagslegri virkni (p=0,00)Ho6fundar benda & ad
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pjonusta umsjénarhjukrunarfraedings var sérstakiggpleg til ad baeta vellidan
sjuklinga med lokastigsnyrnabilun pegar peir Ufsiiist heim af sjukrahdsi og
byrjudu i kvidskilun. Pjonusta umsjénarhjukrunaetiings getur pvi verid godur
kostur fyrir folk i kvidskilun (Chow og Wong, 2010)

Steele o.fl. (2007) (Tafla 5c¢) rannsOkudu tveer Skilnareiningar utan
sjukrahdss og 16gdu mat & tioni sjukrahusinnladmarblodskilunarsjuklingum,
danartioni, fiolda blddskilunarsjuklinga med aedgldgfyrstu skilun og geedi
hreinsunar i blodskilun (markmid KtV 1,2). Pettatrwar framkveemt adur en
umsjoénarhjakrunarfraedingur ték til starfa (N=1113 sidan tveimur arum sidar
(N=73). Med komu umsjonarhjukrunarfreedings lsekkd@hartioni marktaekt
(p<0,003) og innlagnir styttust markteekt (p<0,0&yeggja ara timabili (2003 til
2005). Einnig feekkadi sjuklingum markteek sem hédddalegg i fyrstu skilun
um 9,59% & timabilinu (p<0,025) og peim sem fendin&gjandi hreinsun (KtV
1,2) i blédskilun fjdlgadi marktaekt ar 15,33% i 3% (p<0,01). Hoéfundar alita
ad med videigandi ihlutun hafi verio haegt ad syraanfa goédan arangur af
medferd sjuklinga i blédskilun vegna aukinnar alueésmat & gaedum pjonustu
og samfellu i umonnun. S& godi arangur sem n&éiti ekki nadst nema med
tilkomu umsjonarhjukrunarfreedings a tveimur blédskareiningum, ad mati
hofunda (Steele o.fl., 2007).

Arangur var metinn af hjukrunarpjonustu sem félér sjukdémastjornun
sjuklinga i kvidskilun i slembadri rannsokn Wond.q2010) (Tafla 5d). Proud
var hjukrunarmedferd sem fél i sér samvinnu almenmdkrunarfreedinga og
nyrnahjukrunarfreedinga sem voru i hlutverki umsjbpskrunarfreedinga.
Rannsoéknin sem for fram & tveimur skilunarstodvaii §ér simtol vid sjuklinga
einu sinni i viku med pad ad markmidi ad auka medfdeldni i sambandi vid
feedi, voOkvainntekt og lyfjagjafir. Nyrnahjakrunesfdingar (umsjonar-
hjukrunarfreedingar) sau um upphafs- og lokavidtd sjuklinga en almennir

hjukrunarfreedingar sau um simtélin pess & milkeir h6fou adur fengid sérstaka
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pjalfun i um hvad eetti ad raeda i simtdlunum og h&fddladar leidbeiningar fra
nyrnahjakrunarfreedingum.

Samanburdur var gerdur & viomidunarhopi (N=47) dékk hefdbundna
medferd og medferdarhopi (N=47) sem fékk adurnefhflzkrunarmedferd.
Skodud var sérstaklega medferdarheldni, heilsutdifgdeedi og ansegja med
umonnun. Vid upphaf medferdar var ekki markteekunar milli hépa nema i
tengslum vid svefn. begar medferd haetti eftir wikur var markteekt betri
arangur hja meodferdarhopi vardandi medferdarhelihifeedi (p=0,00), svefn
(p=0,01), einkennastjérunun (p=0,01), upplifun aathingu fra starfsfolki
(p=0,02), heilsu almennt (p=0,02) og &anasegju med rumb (p=0,01).
Vidvarandi ahrif medferdar eftir prettan vikur koinam hja medferdarhopi par
sem medferdarheldni vid kvidskilun reyndist meip=0,04), svefn var betri
(p=0,00), einkennastjornun betri (p=0,03) og &hniyrnasjukdéoms minni
(p=0,03). EKkki komu po6 fram breytingar a blodpmfwid breytta hegdun og
benda hofundar &4 ad liklega purfi lengri tima oeersa Urtak til pess ad
breytingar & blédprufum verdi synilegar. Hofunddykta ad nyrnasjuklingar
sem meeta reglulega i eftirlit og eru i stodugu ratéhafi gagn af teymi
hjukrunarfreedinga med mismunandi pekkingu.  Hjukrikanid reyndist
arangursrikt vio hjakrun sjuklinga i kvidskilun @askiptum). Teymid gat
komid & vidvarandi tengslum vid sjuklinga veitt deogn og studning vid
sjélfsstjorn.  Nidurstodur benda & mikilveegi pes8 widhafa stbduga
sjukdémastjornun vid hjakrun nyrnasjuklinga svo pldfi vidvarandi ahrif
(Wong o.fl., 2010).

Hjukrunarstyrd gongudeild

Harrison og Watson (2011) (Tafla 5e) fjalla um @anaf samvinnu tveggja
sérfreedinga i hjukrun, annar var sérfreedingur ndiRjénustu (e. hospice) og
hinn i liknarmedferd fyrir nyrnasjiklinga. Aherstga peim var & liknandi

pjonustu sem fél i sér einkennastjornun, sjalfegfli og studning vid sjuklinga
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(N=6) i tengslum vid val & medferd og skipulagningnénnunar sem byggoi &
lifslokamedferd (e. end of life strategy). Par kémam ad sjuklingum fannst
gongudeildin hjalpleg vid ad hafa stjorn & einkemnog undirliggjandi astandi.
Peir upplifdu samfellu i pjonustu og gatu raett ua @ tengslum vid framtid og
einnig géatu peir reett vid fjlskyldu sina um fradatiuménnun (e. advanced care
planning) med studningi fagmanna. Umdonnunaragijlaklinganna sdgdust hafa
meiri skilning & sjukdémi og versnun sjukdoms nit@inni. beim fannst peir fa
meiri almennan studning og vegna tengsla vid ligjdenustu héfou peir adgang
ad meiri pjonustu. Starfsfélkio vard einnig érugga pvi ad vinna med erfid
mal. AJ auki var skodad hverjar veeru algengustikrajnarmedferdirnar hja
peim og voru pad, &kvardanataka og freedsla tengddfem@rvali,
sjukddmastjérnun, framtidaraeetlanirfumraeda umokfslandlegur studningur,
tilvisun i annad eins og liknarpjonustu og flutningilli nyrnadeilda. Hafa ber i
huga ad petta var litio artak og hjukrunarfreedingasem unnu rannséknina
unnu mjég ndid med sjuklingum og fjélskyldum peiftdarrison og Watson,
2011).

Metinn var &rangur af hjukrunarstyrdri gongudeildahnsékn Pagels o.fl.
(2008) (Tafla 5f). Par storfou tveir hjukrunarfigegar med sérpekkingu a
adhugahvetjandi vidtdlum og hofou peir 15-20 aransdy af nyrnahjukrun.
pjonusta peirra vid folk med langvinnan nyrnasjukdgstig 4-5) byggdi &
adhugahvetjandi viotdélum, par sem 16gd var aherslehgatningu, leidbeiningar
og studning; sjalfsumoénnun; daglegt lif med langviveikindi; vellidan og
heilsutengd lifsgaedi og eftirlit med heilsufari.jul8ingar (N=70) sem fengu
pjonustu & hjakrunarstyréu goéngudeildinni  voldu kite sjélfsbjargarskilun
(sjalfsbjargarskilun & skilunardeild, heimablédshil eda kvidskilun) (59%)
heldur en viomidunarhépur (N=153) (40%) sem fékk fdbandna
gongudeildarpjonustu. Einnig voru sjuklingar afitiunarstyrdou géngudeildinni
frekar komnir med nothaeft adgengi (fistil, graftaeBvidskilunarlegg) (90%)
pegar peir byrjudu i skilun midad vio viomidunarh{§l%). Sjuklingar sem
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voldu heimablddskilun syndu meiri haefni til sjéiistgar (e. self-care ability).

Pekking a sjalfsumonnun og ahrif medferdarvalstéskyldu og daglegt lif var

mikilvaegasta pekkingin tengd sjukdomi ad mati spidé. Af peim sem byrjudu

i skilun med aedalegg voru 10% af hjukrunarstyrdoggidleildinni og 39% ur

viomidunarhopi. Ho6fundar benda & ad alyktanir a&ndri af pjonustu a

hjakrunarstyrdri gongudeild beri ad draga med vard@eir telja samstarf vid

leekni sjaklings sé mikilveegt, ad laeknisfreedileg r§bysé skilgreind og abyrgd
vardandi 6ryggi sé skyr. Mikilvaegt er ad s& hijlarfreedingur sem er abyrgur
fyrir umoénnun sjaklings hafi fullneegjandi pekkingag pjalfun (Pagels o.fl.,

2008).

Radgefandi sérfraedingur i hjukrun nyrnasjuklinga

Watson (2008) (Tafla 5g) lysir ranns6kn par semimnevar arangur af starfi
radgefandi seérfraedings i nyrnahjukrun. bpetta vauorli ataki ad fjolga

sjuklingum i heimaskilun eftir ad peir hofou byrjadradablodskilun & stéru
héskolasjukrahusi. Eftir 26 manada starf pesshrimiarfreedings hafdi hlutfall

sjuklinga i blodskilun & sjukrahusi laekkad ur 87%83% og peim i heimaskilun
fiolgadi ar 13% i 67%. Einnig var haegt ad flytjaifi sjuklinga, sem voru i

blodskilun & skilunardeild, i medferd naer heimilisumum tilfellum gekk betur

ad flytia sjuklinga i heimaskilun neer heimili pvkilsnardeildir/stoovar i

heimabae/hverfi attu frekar plass fyrir folk i heskun. | pessari rannsokn var
einnig metinn kostnadur fyrir og eftir tilkomu raffgndi sérfreedings i
nyrnahjukrun og hafdi heildarkostnadur vegna skiluteekkad um 24% a 26
méanada timabili. Pessi pjonusta var vidbot vio gudteild fyrir veentanlega
sjuklinga i skilun. Samkveemt héfundi var pad migdlgast i hlutverki hans ad
vera talsmadur sjuklings og virda einstaklingsbangildi hans og sjalfstaedi.
petta fyrirkomulag reyndist vel vid hjukrun sjulkdiam sem byrja bradablodskilun

og an undirbanings og/eda umodnnunar a géngudaildgkilun (Watson, 2008).
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I rannsokn Rioux o.fl. (2011) (Tafla 5h) var arangoetinn af adurnefndri
hjukrunarmedferd radgefandi sérfraedings i hjukmir £juklinga sem byrjudu i
bradablédskilun. Timabilid sem pessi rannsoknytikvar lengra eda fimm éar
(jan. 2005 til des. 2009). Eftir breytingu eda ffimarum seinna voru 65%
sjuklinga i blodskilun & skilunardeild og 35% i mmeskilun. Parna hafdi
sjuklingum i heimaskilun faekkad en pad var ennd&asiandi fjolgun sjuklinga i
heimaskilun. A timabilinu véldu 71 sjuklingur (3)%eimaskilun, (kvidskilun
49, heimablddskilun 22) og 473 sjuklingar voru ilwek og af peim byrjudu
teeplega helmingur (49%) i bradaskilun. Premur rdénueftir atskrift voru allir
sjuklingar sem voéldu heimabl6dskilun ennpa i heilddgkilun en 5 sjuklingar
sem voldu kvidskilun voru komnir i blédskilun & lskiardeild. Hofundar benda
a ad heimaskilun sé moguleiki fyrir sjuklinga senrjé i brddablédskilun ad
undangenginni freedslu um mismunandi tegundir skiluen pessi rannsokn er
takmorkud vegna pess ad han er i edli sinu ath(Ricux o.fl., 2011).

Tsay og Hung (2004) (Tafla 5i) kénnudu arangur gfstaklingsmidadri
freedslu og studningsmedferd hja sérfreedingi i ryjikaun sem byggdi a
sjalfseflingu.  Arangur var metinn med pvi ad skafélfseflingu og punglyndi
hja félki med lokastigsnyrnabilun sem hofou ver@® rainnsta kosti 3 manudi i
blodskilun.  Ekki var markteekur munur milli medfarops (N=25) og
viomidunarhops (N=25) vid upphaf medferdar vardakliniska og lydfreedilega
eiginleika sjuklinga (p>0,05). Medferdarhopur kamarktaekt betur it midad vid
viomidunarhop i lok medferdartimabils vardandi Ifsgflingu (p<0,001) og
undirpeetti sjélfseflingar eins og salfélagslegatbge«0,01), vilja til ad breyta
(p<0,01) og vilja til ad na markmidum sinum (p<0Q,01Breytingar voru ad
medaltali meiri hjA medferdarhoépi i lok medferdadbils vardandi sjalfskennd i
tengslum vid sjalfsumonnun, sem pydir ad sjuklinganu éruggari um getu sina
til sjalfsumonnunar vid pessar adsteedur. Einniginglu sjaklingar i

medferdarhopi fra marktaekt minna punglyndi en peidmiounarhépi (p=0,02).
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Samkveemt hofundum benda nidurstédur til ad einsigdnioud
sjélfseflingarmedferd geti gegnt mikilveegu hlutverlsjalfstjorn hja folki med
lokastigsnyrnabilun. Einnig kemur fram hja peim [z#D veiki rannsdéknina ad
stutt eftirfylgni var eftir medferd og pvi er ekkitad um langtimaéhrif
medferdar. En styrkur rannséknar var ad heilbsgi@irfsfolk féekk moguleika ad
veita medferd sem er ekki ifarandi (e. noninvasiv&innig lysir rannsoknin
skilvirkni  sjélfseflingarmedferdar vio eflingu sféstjornar hja folki med

lokastigsnyrnabilun (Tsay og Hung, 2004).

Hjakrun & géngudeild i pverfaglegri samvinnu

Dixon o.fl. (2011) (Tafla 5j) baru saman aranguuafonnun & géngudeild fyrir
sjuklinga veentanlega i skilun par sem tveir hjulartredingar  voru
samheefingaradilar i pverfaglegu teymi og unnu pe#id med sex
nyrnasérfreedingum. Visad var til neseringarrédgjata félagsradgjafa eftir
pérfum.  Samanburdur var gerdur vid vidmidunarhdg=82) sem fékk
hefébundna pjonustu & nyrnagongudeild og medfeéparh(N=25).
Umoénnunarlikanid gerdi rdd fyrir ad blodprufur vagaknar fyrir heimsokn &
gongudeildina, hjukrunarmat var gert & salfélagsieg porfum og
freedslupérfum, og einnig var gert mat med tillitintyrnasjuokdéms. Sjuklingar
fengu einstaklingsmidada pjonustu, freedslu og shgpa videigandi timapunkti,
0g einnig var komid a tengslum vid adra pjonustl, heilsugaesiu. Uménnun i
teyminu var byggd & samradi hjukrunarfreedinga agasérfreedinga og 16go var
ahersla a ad auka patttoku sjuklinga i akvérduraeetjun vardandi umonnun og
framkveemd. Vid upphaf medferdar var ekki marktsekwmur a hopum med
tilliti til aldurs, kyns, sjukratryggingar, hjartgg&kdoms, reykinga og orsaka
nyrnabilunar. Marktaekt fleiri sjuklingar i medfardopi voru med haprysting og
sykursyki. Arangur af pjonustu var ad i medferdpihvoru marktaekt fleiri
sjuklingar med fistil pegar peir byrjudu i blodskil (60,7% & mdti 21%,
p<0,001), einnig voru fleiri peirra med notheefdléig fyrstu blodskilun (40,4% a
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moti 12,3%, p<0,001). Markteekt fleiri sjuklingar inedferdarhopi hofdu haerra
gildi blédrauda (hgb) &dur en til skilunar kom @@/dL vs. 10.0 g/dL, p=0,003),
sjuklingar i medferdarhopi voru 42% Odliklegri tild aleggjast & sjukrahas
(p=0,001) og peir lagu feerri daga & sjukrahusir e blodskilun var hafin

(p=0,005). Marktaek leekkun kostnadar var fyrstud@@ana eftir ad blodskilun
héfst (p=0,003).

Hofundar benda & ad rannsoknarsnidid sem var ahtrse takmarkandi.
Einnig kemur fram i alyktun peirra ad fleiri sjukdjar i medferdarhépi hafi verid
med haprysting, sykursyki og veikari sjuklingar émigsanlega hafi verid
tilhneiging til ad visa fleiri veikari sjuklingumrhedferdarhép. bratt fyrir pad var
markteekt betri arangur af medferd hja peim og restndmdénnunarlikan vel.
Heegt er ad nota pad a fyrri stigum nyrnasjukdémshjdgédrum langveikum
sjuklinum vid hjakrun i pverfaglegri samvinnu (Dixe.fl., 2011).

Tilgangur rannsoknar Nygardh o.fl. (2012) (Tafla) Skar ad skilgreina
sjalfseflingu, lysa kostum medferdar & gongudeddgem notud var sjélfsefling i
medferd folks med langvinnan nyrnasjukdom (sig 408) reeda adferdir sem
heilbrigdisstarfsfolk geeti notad til ad auka sjéff;igu hjd pessum hopi
sjuklinga. Samanburdur var gerdur & viomidunarh{isi21) og medferdarhopi
(N=25). Vid upphaf medferdar voru marktaekt flejiklingar i medferdarhdpi
sem bjuggu einir (p=0,045) og markteekt fleiri peihtféu engin vandamal vid
athafnir daglegs lifs (p=0,048). Ad 06dru leiti worhOparnir svipadir.
Medferdarhopur notadi i meira meaeli adlogunaleidiseng flotta og afneitun (e.
escape-avoidance) sem fol m.a. i sér 6skhyggjuidgitni til ad koma i veg
fyrir vandann (p=0,011). Einnig kom fram ad sjakjar i medferdarhopi
upplifou meiri studning i sambandi vid sjalfsteepiQ,013), p.e. hvernig peir
upplifa medferd med tilliti til studnings og sj&flingar og peir greindu einnig
frd meiri studningi og sjalfseflingu i tengslum yp&rsénubundnar lifsadsteedur
(p=0,001). Sjuklingar i meodferdarhopi matu upplifuaf studningi og

sjalfseflingu tengda akvordunarstjornun markteekttube (p=0,019) en
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viomidunarhopur. Nidurstddur syndu markteeka auymin sjalfseflingu hja
medferdarhopnum. Ho6fundar alita ad beett geedi umiamauki verulega a
tilfinningu einstaklinga fyrir sjalfsstyrkingu adaga vegna einstaklingsmidadrar
umonnunar (Nygardh o.fl., 2012).

Hjukrunarpjonusta sem skilar jakvaedum arangri fij@ian og heilsu sjaklinga
4 pad sameiginlegt ad vera einstaklingsmidud o@ lég ahersla a patttoku
sjuklinga og fjolskyldu i medferd. Hjukrunarfree§arnir veita heildreena
umoénnun par sem mikid er lagt upp Ur ad vinna matkeani, draga Ur
fylgikvillum nyrnasjukdéms og annarra sjukdéma.ul@ingar og fjolskyldur fa
freedslu og studning sem tekur mid af lifsgildumrizeiog persénubundnum
adsteedum. Mikilveegir peettir pjénustunnar eru fagleamskipti milli
hjukrunarfreedinga og sjuklinga og er peim visaduniharra fagadila eftir pérfum.
Arangursmeelingar hjukrunarpjéonustu eru fiolbregile par sem jakvaedur
arangur felst m.a. i eflingu sjalfsuménnunar, figigsjuklinga i heimaskilun,

leekkun kostnadar i heilbrigdispjonustu, sjalfseflirog baettum lifsgaedum.

Hvernig lysir folk med langvinnan nyrnasjukdomgst+5) og
fiélskyldur peirra reynslu sinni af nyrnasjukdonhieilbrigdis-
bjonustu og akvardanattéku um medferd?

I sjo greinum af 19 er fjallad um reynslu sjlklingsm eru veentanlegir i skilun af
heilbrigdispjonustu, sjukdémi og akvardanatoku umedferd vegna
lokastigsnyrnabilunar (Harwood o.fl. , 2005; Jolbnsbg Noble, 2012; Liang
o.fl., 2011; Lewis o.fl., 2010; Nygardh o.fl., 2G%1Sondrup o.fl. 2011; Tweed
og Ceaser, 2005). Ein grein lysir reynslu fjolskyl sjaklinga sem eru
veentanlegir i skilun af pjonustu & gongudeild (Nggéo.fl., 2011b). Gaedamat
rannsoknagreinanna er fra 0,79 til 0,95 og ad naidal86.

Reynsla af nyrnasjukdémi og medferd
Tveer greinar fjalla um reynslu sjuklinga i tengsluid sjukdom og medferd.
Harwood o.fl. (2005) (Tafla 6a) lysa upplifun sjiida i blodskilun (N=11) af

48



peim streituvekjandi pattum sem peir fundu fyrirtiénabilinu &dur en peir
byrjudu i blédskilun. Fjogur pemu voru greind odgt éeirra hafdi prju
undirpemu. 1)Streituvaldandi peettih6fou undirbemu sem félu i séikamlega
streituvalda eins og likamleg einkenni, pad ad upplifa sjaanveikan, preyta,
svefnleysi, hjartavandamal, minnkada hreyfigetuidgri pvaglat. Undirpemad,
salfélagslegir streituvaldatystu pvi hvernig sjuklingar upplifdu pad ad vera
byrdi & fjdlskyldu, &hyggjum af fjdrhag og ad komnasmilli stada, punglyndi,
kvioa og minnkadri getu til ad sinna persénuleglgidaim t.d. heimilisstorfum,
vidhalda fyrri lifstil og ferdaldgum.Streituvaldandi peettir tengdir skipulag.
logistical stressors), snéru ad skilunardeild, aitun og blédskilun, petta voru
paettir eins og takmarkanir tengdar fsedi, langurtimid & skilunardeild og
maetingatimi i blédskilun. Einnig gat petta veriingeta til ad hafa ahrif a
tegund medferdar og skortur & hvatningu fra hejfigstarfsfélki tengt vali a
medferd, porf a ad bua naleegt skilunardeild ogtsk@r upplysingum. 2Andleg
vidbrogdkomu fram i lysingu flestra sjuklinganna og lyptir m.a. ad pratt fyrir
ad vita af nyrnabilun var pad ad purfa ad byrj&ilus streituvaldandi atburdur
sem kom skyndilega og & dvart. &) leera, undirbuningur, ad seetta sig Mar
pridja pemad og lysti pad sér i ad sjuklingarnididojuggu sig med mismunandi
heetti fyrir skilun p6 sumir gerdu ekki neitt.  Swmsjuklinganna lasu
freedslubaeklinga sem var dreift til peirra, adriruf@ freedslunamskeid og sumir
gerdu beedi. 4)EftirsjA og o6anaegja folst m.a. i pvi ad déanaegja med
heilbrigdisstarfsfolk var streituvaldur hja sumujakingum. Einnig lystu sumir
peirra eftirsja og ségdust hafa breytt & annan ihifit sinu ef peir hefdu vitad
betur. Hofundar telja ad pessar nidurstodur geikilmsegar visbendingar
vardandi freedslu og studning fyrir folk med langwam nyrnasjukdém &dur en
félk byrjar i skilun. Bent er a ad vegna smeedaakd sé ekki haegt ad alhaefa
fyrir allt félk med langvinnan nyrnasjukdém, en nidtodur gefa pod mikilveegar
upplysingar vardandi freedslu og studning fyrir pemidp og stydja pverfaglega

umdnnun snemma i sjukdémsferlinu (Harwood o.fIQ2)0
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I rannsoknargrein Lewis o.fl. (2010) (Tafla 6b) Wgst helstu fraeedsluporfum,
vandamalum og &hyggjum hja folki med langt gengiymasjukdom a stigi 4
(N=30). Fjorir helstu peettirnir sem sjuklingarniidu fa at ur fraedslu voru,
pekking & nyrnasjukdoémi (96%), upplysingar um meddendguleika (83%),
umonnun & sedaadgengi (83%) og pekkingu & peimntyfem laeknir avisar
(80%). Fjogur helstu vandamal sjuklinganna vorungte pekkingu a
nyrnasjukdéomi og kom pad fram i lysingu 50% sjofginna. Petta voru
ahyggjur af pvi ad taka lyfin sem laeknir avisad®%), uménnun & adgengi
(43%) og ahyggjur tengdar fjarmalum (43%). Fimnishe paettirnir sem ollu
ahyggjum sjuklinganna og tengdust pvi ad purfa gfabi skilun voru, ad
vidhalda edlilegum félagslegum tengslum (60%), &g af medferda-
mdoguleikum (60%), pekkingu & nyrnasjukdomi (56%,taka lyfin sem laeknir
avisadi (53%) og umdnnun a adgengi (53%). Pesdimkdar benda 4 ad med
pvi ad gefa sjuklingi og fjdlskyldu kost & videighrfraedsluefni veeri haegt ad
baeta likamlega, andlega og félagslega virkni peifpegar langvinnur
nyrnasjukdomur proast yfir i lokastigsnyrnabilufyrir utan pé paetti sem felast i
hefébundnum freedslunamskeidum, veeri haegt ad bétasedslu um peetti sem
tengjast lifslokum. Pad takmarkar péd alheefingdrdilessarar rannsoknar ad
petta var paegindaurtak (Lewis o.fl. 2010).

Reynsla sjuklinga af sjalfseflingu & géngudeild

Reynslu sjuklinga med langvinnan nyrnasjukdom &isd-5 (N=20) af
sjalfseflingu i samskiptum vid heilbrigdisstarfdf@ gdngudeild er lyst i grein
Nygardh o.fl. (2011a) (Tafla 6¢). Eitt adalpematisreynslu peirra: Myndun
trausts og leerdomsrik samskipte. learning through encounter). Undir petta
pema falla sj6 undirpemu sem lysa reynslu sjukimga af sjalfseflingu a
gongudeild, fimm undirpemu lysa sjalfseflingu: Apgengi ad heilbrigdis-
starfsfolki eftir porfum— folst m.a. i upplifun sjuklinga ad pjonusta veeri

einstaklingsmidud og vildu peir geta fengid skjgbisvid spurningum sinum.
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Pad minnkadi kvida og jok Oryggistilfinningu. Relgigt samband vid starfsfolk
gaf sjuklingum tryggingu fyrir pvi ad peir veeru ékikeymdir og pad studladi ad
personulegri umonnun med pvi ad starfsfolk kynnggtklingum betur. 2)
Styrkjandi samskipt+ folu m.a. i sér ad starfsmenn toku sér timadifraeda vid
sjuklinga og hlustudu & pad sem peim la & hjartadgtarfsmenn hlustudu med
einbeitingu. Sjuklingur var medhondladur af virgini rélegu andramslofti og
ekki i flyti pratt fyrir ad starfsfolk hefdi litinntima. 3) Traust a haefni
heilbrigdisstarfsfolks— fol m.a. i sér ad sjuklingar fengu bestu mdguleg
umdnnun byggda & pekkingu og haefni starfsfolks bamabyrgd a umonnun
peirra. Sjuklingar hofou trd a rokum starfsfolk égvérounum og sau ekki
astaedu til ad spyrja frekar um pad sem var buidaladeda. 4)batttaka i
akvardanatoku— fél i sér mismunandi peetti eins og ad akvarddw@atvar
stundum eingdngu af halfu starfsmanns, stundum &&arog stundum purftu
sjuklingar ad taka akvoroun sjalfir t.d. vardandeydingar a lyfjum, mataraedi
eda lifsstil. Pad var mikilveegt ad meodferd passablifstil sjuklinga. Patttaka
sjuklinga i &kvardanatoku var talin radast af vidhstarfsmanna. 5pad ad
pekkja/vita gerir sjalfsstjorn mogulega fol i sér ad starfsfolk veitti stoduga
freedslu & skiljanlegu mali, einnig ad sjuklingar twafylgst med
rannsoknarnidurstddum eins og t.d. blédprufum oggi@ upplysingar fra
mismunandi fagadilum.

Tvo undirpemu lystu ekki sjalfseflingu og voru pad) Samskipti par sem
starfsfolk var ahugalaust eda metnadarlagst meeting with nonchalance) —
petta kom i veg fyrir ad sjuklingar reeddu ad fulkikindi sin og pegar starfsfolk
skipulagdi umdnnun an pess ad sjuklingar hefolheth med pad ad segja.
Timaskortur hja starfsfolki og pegar venjulegurrfstmadur var ekki vid og
sjuklingar hittu einhvern sem peir pekktu ekkiad@hn. Einnig pegar starfsfolk
var a stadnum en med athyglina annars stadarSka@jtur a samraedunte.
dialogue)og ahrifum— haetta var a pessu pegar langur timi leid frinorgu ad

medferd. Einnig gat pad leitt til pess ad sjukdingskildu ekki alvarleika
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veikinda sinna og stundum reyndist erfitt ad skigarfsfolk. Ad mati
rannsakenda er mikilveegt ad skilja sjalfseflingu fi@d sjonarhdli sjuklings.
Hjukrunarfreedingar og annad heilbrigdisstarfsfollarfpast pekkingar og
skilnings & hvada merkingu sjuklingar leggja i takifh sjalfseflingu til ad maeta

porfum peirra & gongudeild (Nygardh o.fl., 2011a).

Reynsla fj6lskyldu af sjalfseflingu a géngudeild

Nygardh o.fl. (2011b) (Tafla 6d) lysa i annarriigraidurstodum rannsoknar par
sem skodad var hvernig fjélskylda sjuklinga medglannan nyrnasjukdom &
stigi 4-5 (N=12) upplifir sjalfseflingu i samskiptuvid heilbrigdisstarfsfélk a
gongudeild. Eitt adalpema var greint ar vidtolui@ fjolskyldurnar og lystu pau
sjélfseflingu sem folst i adafa styrk til ad axla abyrgfe. having strength to
assume the responsibility). Undir petta pema fitigur undirpemu sem lystu
sjélfseflingu en eitt undirpbemad lysti ekki sjafisggu. Sjélfsefling folst i: 1)Ad
vera pétttakand{e. being an involved participant) — pad pyddi raé starfsfolk
virti sjalfsteedi umonnunaradila vid umdnnun sjugbnog pvi ad vernda sjukling
fyrir kvida. Fjolskyldur lystu reynslu sinn af jaBedi i samraedum um
tilfinningaleg malefni tengdum veikindum og é&kvamd&ku vardandi
heilbrigoispjonustu. Fjolskyldurnar lystu lika jeiltil ad axla abyrgd pegar &
pyrfti. 2) Styrkjandi samskiptfe. having confirming encounters) — folu i sér ad
hafa adgang ad heilbrigdisstarfsfolki pegar porf&dvi. Ad vera viourkenndur
sem mikilveegur pétttakandi i umonnun sjuklings egdr ahyggjur af sjuklingi
og veikindi voru tekin alvarlega. Mikilveegt var &éra i tengslum vid starfsfolk
sem pekkti uménnunaradila med nafni. TBeysta heilbrigdisstarfsfélkie.
trusting in health-care staff) — grundvalladist\d pd hafa tra a ad sjuklingur
fengi vidunandi uménnun. Pad tengdist einnig fymeynslu fjdlskyldu af
medferd sem veitt var af hluttekningu af halfu fstatks. Reynsla af samfellu i
heilbrigdispjonustu skapadi tilfinningu um 06ryggg draust, einnig reynsla af

samreemingu medferdar og porfum. 8kilningur byggdur & pekkingge.
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comprehending through knowledge) — fjdlskyldur toHdikilveegt ad fa svor vid
spurningum sinum til ad 6dlast meiri pekkingu akdfimnum. Einnig var
mikilvaegt ad hafa neegilega pekkingu til ad skilfaleg og likamleg vidbrogd
sjuklingsins sem rekja ma til sjadkdomsins.

Fimmta pemad vaupplifun ad vera skilin dtundafe. feeling left out) — sem
lysti skorti a sjalfseflingu t.d. pegar fundir voékvednir & tima sem hentadi
fiolskyldu illa, einnig pegar fjolskylda fékk ekki studning fra
heilbrigdisstarfsmanni vegna undirblnings fyrir i@f akvardanir, t.d
liffeeragjof. Skortur a pekkingu fjolskyldu a sjid@num, pyddi ad peir héfou
takmarkada getu til ad stydja sjuklinginn og gasir hika fundid til vissu um
hlutverk sitt i uménnun. Hoéfundar benda & ad petdapkio geedi umonnunar ad
bj6da fijolskyldu ad taka virkan patt i akvordunuardandi umonnun (Nygardh
o.fl., 2011b).

Reynsla tengd vali & medferd

Ahugi hjakrunarfreedinga hefur beinst ad pvi hversigklingar med langt
genginn nyrnasjukdém taka akvordun vardandi mismdnatfaerslur & medferd.
Johnston og Noble (2012) (Tafla 6e) lysa nidurstddir eigindlegri rannsokn
par sem skodad var hvernig folk med lokastigsnyitaal{N=9) tok pa akvoroun
ad fara ekki i skilun og velja pess i stad liknaife®d (e. conservative
management). Medalaldur sjukinganna var 86 areyggd peir umdnnun &
hjukrunarstyréri  gongudeild sem byggdi & hugmynadfinni  um
umsjonarhjakrun og liknarmedferd.  Sérfreedingur yirnahjukrun s um
einstaklingsmidada freedslu, studning og eftirliGreind voru tvé adalpemu
vardandi reynslu sjuklinga med lokastigsnyrnabiafpvi hvernig peir téku
akvordun um liknarmedferd sem voru: A¥teedur sjuklinga fyrir ad velja
liknarmedferd og var pad,aldur og pad oumflyjanlegasem fol i sér ad
sjuklingarnir téldu pad ekki pess virdi a pessudrigdd leggja pad & sig ad fara i

skilun, einnig vildu peir fordast pessa medferdeddum aldri og téldu daudann
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oumflyjanlegan. Einnig kom fram hja sjuklinguégeet lidan & lyfiamedferég
voru sumir peirra séttir vid heilsu sina. Padasteeda pess ad byrja ekki i skilun
og tdldu peir ad skilun yrdi peim ekki gagnledd vera byrdi eda til 6paeginda
var pridja undirpemad og fol pad i sér ad sjuklmgatoldu sig verda meiri byrdi
fyrir fjolskyldu sina ef peir byrjudu i skilun. Zu akvordoun ad velja ekki skilun
var sjalfsteed akvorduge. autonomous decision), sem sjuklingarnir tolalfisj
Ad reeda akvordun vid adrdol i sér samraedur vid fagfolk og fidlskyldu adamr
akvordun var tekin um liknarmedferd.  Sjuklingarmildu hitta sama
hjukrunarfreeding eda sama laeekni & géngudeild tibyggja upp merkingarbaert
samband vid umoénnunarteymi.  Sjaklingarnir téldu s@mraedur vid adra
sjuklinga hefdi ekki hjalpad peim ad taka pessadéam (Johnston og Noble,
2012).

Liang o.fl. (2011) (Tafla 6f) lysa nidurstodum radknar par sem geindir
voru peir paettir sem hafa ahrif & hvort sjuklingalja kvidskilun (N=130). Fram
kemur ad pad sem hafdi mest ahrif & val sjuklingamar heefileiki peirra til
sjélfsbjargar (e. self-care ability) og ad kunna efeta framkvaemt verkpaetti
kvidskilunar. Einnig kemur fram ad aldur, menntatyinna, sjukdomseinkenni,
lifsstilsbreytingar, sjalfsbjargargeta, Oryggigditriog akvardanir heilbrigdis-
starfsfélks hofou markteek ahrif & medferdarval (08). Hofundar telja ad
fraedsla fyrir skilun sé naudsynleg en ekki eingdogusjalfsuménnun heldur er
han einnig mikilveeg til ad veita sjuklingi studningd val & medferd sem
hugsanlega gaeti aukid lifsgeedi hans (Liang 00I1,12.

Tilgangur rannsoknar Sondrup o.fl. (2011) (Tafla) 6Ggr ad skilja betur
upplifun sjuklinga (N=6) og hugsanlegar hindraniens tengjast vali &
sjalfsbjargarskilun og var tekid eitt rynihdpsvidwd sjuklinga i kvidskilun og
heimablddskilun. Petta var gert med pad marknidida ad préa freedsluefni
fyrir sjuklinga um sjalfsbjargarskilun og hvernigevi haegt ad meta sjuklinga
fyrir sjalfsbjargarskilun. Nidurstédur rynihdpsimeru settar fram i pemum sem

voru: 1) Erfidleikar, missir, Otti, vidurkenna ekki ad nystarfsemi feeri
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versnandi og ad porf veeri ad byrja i skilunpetta felur i sér ad sjuklingarnir
vildu ekki vidurkenna ad nyrnastarfsemi feeri vergtiaog ad peir pyrftu ad byrja
i skilun. 2) borf fyrir studning fra heilbrigdisstarfsfolki tiad vera betur
undirbdin fyrir skilun — sjiklingar i kvidskilun og heimablédskilun vildid
vitneskju um ad peir hefou studning og adstod higidtisstarfsfolks eftir ad heim
veeri komid. 3)porf fyrir freedsluefni og éeetlanir med &herslu éastkoog
raunhaefar veentingar tengdar sjalfsbjargarskilansjuklingar vildu f4 ad vita
meira um ahrif skilunar & lifsstil, t.d. getu td &erdast (sjuklingar i kvidskilun),
sveigjanlegan skilunartima, getu til sjalfsbjargans og ad setja sjalfur i sig
nalar, ad mega borda og drekka pad sem pau vildbetq lidan vegna orari
skilunar. Einnig vildu peir vita um porf a meirdapsi heima vegna skilunar,
meira rusl, aukid hreinleeti og ad geta ekki fargund (sjuklingar i kvidskilun).
4) borf fyrir jafningjastudning til pess ad hvetja tijalfsbjargarskilunar—
sjuklingar lystu mikilveegi pess ad fa studning &@&rum sjuklingum & 6llum
stigum nyrnasjukdoms en sérstaklega pegar peir ed@ruelja medferd vegha
lokastigsnyrnabilunar. Peir voru samt ekki vissin ad peir gaetu veitt 6drum
sjuklingum studning sjalfir. 5%tudningur heima vid teeknilega peetti medferdar
— sjuklingar lystu 6tta eftir ad peir komu heimwgru peir ekki vissir um ad geta
héndlad vandamal vegna vélar (bl6d- og kvidskiluakar) og lyfjfamedferdar.
Peir vildu vera vissir um ad hafa studning fra égdisstarfsfolki eftir ad peir
keemu heim (Sondrup o.fl., 2011).

Tilgangur rannséknar Tweed og Ceaser (2005) (T&fip var ad skoda
hvernig sjaklingar sem voru veentanlegir i skilurr@) lystu &akvardanatdku vid
val & medferd vegna lokastigsnyrnabilunar. par koma. fram ad
akvardanatakan var einstaklingsbundin og i samhedgupplifun sjiklinga af
veikindum sinum. Greind voru fjogur adalpemu sgstd reynslu sjuklinga med
langt genginn nyrnasjukdém af akvoérdunum vardanddferd: 1)Ad halda
reisn (e. maintaining one’s integrity), petta lykilpemarvmikilveegt i tengslum

vid val & medferd. bad lysir I6ngun sjuklingaaid vidohalda venjubundnu lifi og
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virkni, pratt fyrir paer takmarkanir sem medferdetis. Undir petta pema fellur
undirpemad]ifstill sem felur i sér ad sjuklingar vilja vera feerir afhtaka patt i
aneegjulegum atburdum og verkefnum ad eigin valinna® undirbema lysir
upplifun sjuklinga i tenglum vidsjonraent utlit og nefndu nénast allir
sjuklingarnir ad petta hefdi haft ahrif & pa. Retar t.d. tengt adgengi, annad
hvort fistli eda legg, og pa sérstaklega eins ogeadin komu sjuklingum fyrir
sjonir i skilun & freedsludegi. Byvingud adlogurvar annad pema sem felur i sér
ao t.d. sjo sjuklingar upplifdu liknarmedferd (pekki skilun), sem baeskilegan
moguleika og hoéfou peir talid sjalfum sér trd umskdun veeri 6hjakveemileg
medferd. Sjuklingar voldu skilun sem annan mdduaen af tveimur sleemum.
Varanleiki sjukdémsins var sampykktur og pegar wskilvar 6hjakveemileg,
burftu peir ad takast & vid ad adlagast henni. efddma litid voru sjuklingar
almennt jakvaedir um getu sina til ad takast a eiswandi nyrnastarfsemi, byrja
i skilun og peer takmarkanir sem pvi fylgja, peifchbfjdlda bjargrédda til ad
takast a vid veikindin. 3\otkun upplysinga og studningid i sér ad sjuklingar
toldu freedsludag nyrnasjuklinga mikilveegan vio afdiat akvéroun um val a
medferd. Petta kom fram i undirpema einssagisémun vid adra sjuklingan
pad var mikilvaegt fyrir sjuklingana ad hitta adrplkinga i mismunandi
medferdum til ad geta matad sjalfa sig vio medfediJafningjasamanburdur
var annad undirpema sem felur pad i sér ad sjlkling leitudu eda fengu
studning og upplysingar fra 6drum a fraedsludegbad ad f& huggun fra 6orum
dré ur tilfinningu um einangrun. Jafningjasamanlbur@jalpadi peim ad vera
bjartsynir og feerir i ad takast a vid medferd. dfRriundirbemad vastudningur
fra starfsfolkisem pyddi jakveed vidhorf til teymis nyrnahjukruina@dinga sem
sadu um heimaskilun og stgdust sjuklingar f4 padréhg og upplysingar sem
hjalpudu vid val & medferd. Fjérda undirpemad fédaigslegur studningursem
fol i sér ad pd ad sjuklingar hefou tekio akvoraum medferd einir pa fengu peir
einnig mikinn studning fra fjdlskyldu og vinum. 4&tudningur og reynsla af

veikindunurfél i sér ad sjuklingarnir toku akvordun byggdaigin sjukrasogu,
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reynslu af pvi ad lifa med nyrnasjukdém og reyreflpvi ad fylgjast med 6drum
sjuklingum velja medferd. Petta métadi viohorfrpeitil vals & eigin medferd og
var pad allt sett i samhengi vid akvardanatoku.urAén skilun er akvedin er
mikilveegt ad fa mat & vidhorfum sjuklings til ad nap fyrir uppbyggjandi
samraedur og veita einstaklingsmidada freedslu ainstg vid val & medferd ad
mati héfunda (Tweed og Ceaser, 2005).

Reynsla sjuklinga er mjog einstaklingsbundin og ibasfiiklingar og
fiolskyldur hafa 6skir um ad pad sé tekid tillit persénubundinna parfa peirra.
Pegar kemur ad vali & medferd er mikilveegt fyritkipng og fjolskyldu ad pau
geti haldid afram ad lifa sinu venjubundna lifi orfyrir erfidan sjukdém og
medferd. Pau vilja einnig vera patttakendur i éimaatéku um medferd og geta
leitad til heilbrigdisstarfsfélks eftir pérfum.

Tafla 4. Algengar skammstafanir sem koma fyrir i 6flum 5 og 6

Skammstafanir Oro

bbs bradablodskilun
bs blodskilun

d. deild

hbs heimablddskilun
h;j. hjakrun

hj.fr. hjakrunarfraedingur
hj.medf. hjikrunarmeoferd
hj.st. hjakrunarstyrd

hs heimaskilun

ks kvidskilun

medf. medferd

Sj. sjuklingur

sj.hus sjukrahus
ums.hj.fr. umsjonarhjukrunarfreedingur
viom.hépur vidmidunarhépur
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Tafla 5a. Greining & rannséknum & hjukrunarmedferdpjénustu fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdém og fjélskyldur peirra

Hoéfundar, Adferair,
ar, land, Tilgangur/ artak, . . Umreedur og alyktun
geedamat tilgatur meelitaeki/ NiBUrstasur héfunda
rannsokna meelingar
Walker o.fl. Markmid ad Blanda af Menntun hj.fr. var breytileg (grunnmenntun til séeBingar i nyrnahj.) og barfir sj. sem var visad &
(2010) lysa og fjalla eigindlegri reynsla fra 1 man. til 9 ara. g6ngud. & sidari stigum
. um hlutverk rannsokn og . . L . L nyrnasjukdéms voru meira
Nyja Sjaland hj.fr. & géngud. | lysandi kénnun. Fimm pgm_u voru greind sem lystu innihaldi hjukrunarpjonustu og adkallandi og hj.fr. t5ldu ad pa
071 fyrirsj. semeru | | hlutverki hifro . - ) hefdi lika &hrif & pa uménnun
J veentanlegir i Halfstoolud viotol | 1) batttaka sj. og heildraent mat hj.fr.— mikilveegt ad gera itarlegt sem peir geetu veitt.
skilun (e. pre- (1 kist.) og heildreent mat & sj. og umhverfi hans &dur en stgiuer umoénnun hans

dialysis nurse)

hépumraeda vid
alla patttakendur.

N=11, allir hj.fr. &
gongud. fyrir
veentanlega sj. i
skilun med GSH
15 til 30 pegar
peim var visad &
hj.gbngud.

og frekari medf. Einnig mikilvaegt ad pekkja lifiés§. og fjolsk. til ad
geta veitt heildraena umonnun.

2) Hj.fr. gegnir hlutverki studningsadila og veitir fraedslu— pessi
pattur var talinn mikilvaegur til ad tryggja ad Isefdu upplysingar pegar
peir purftu ad taka afstddu til nys afanga i lifits Stér hluti af uménnu
for i ad tryggja sj. timanlega videigandi freedslu.

3) Fyrirbygging fylgikvilla — hj.fr. notudu pekkingu og feerni til ad
tryggja ad astand veentanlegra sj. i skilun verseldihradar en ella og
til ad draga ur fylgikvillum. Sumir hj.fr. reeddu upetta sem
6adskiljanlegan hluta af uménnun & gongud. en adki.

4) Fagleg samskipti sj. og hj.fr— ad mynda tengsl vid og visa til
annarra adila i pverfaglegu teymi og vid adra pghaworu talin
mikilvaegur pattur i hlutverki hj.fr. & géngud. fiysj. veentanlega i skilun
5) Pbréun a hlutverki hj.fr. —lyst var floknu og krefjandi hlutverki hj.fr.
og var hlutverkid breytilegt og hj.fr. tldu ad pskorti skilgreiningu a
hlutverki peirra.
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Tafla 5b. Greining & rannséknum & hjakrunarmedferdpjonustu fyrir félk med langvinnan nyrnasjikdoém og fjdlskyldur peirra

HEITE L Adferdir, Grtak

ar, land, Tilgangur/ maelit’aeki/ ’ Hjukrunarmeoferd/ NiBurstoaur Umraedur og

geedamat tilgatur . pjénusta alyktun héfunda

. meelingar
rannsoknar
Chow og AJ skoda Slembud samanburdar- Hj.medf. byggd a T1: ekki marktsekur munur milli hépa. bjénusta ums.hj.fr. var
Wong (2010) | skilvirkni rannsokn, med fyrir og eftir | Ahugahvetjandi vidtolum ] o sérstaklega gagnleg til ad
hj.pj6nustu sem | préfi. (simtol) fra ums.hi.fr. T2: markteekt betri heilsutengd auka vellidan sj. med

Hong Kong | yeitt var af L . T | lifsgzedi hja medf.nopi, baedi tengt | |okastigsnymabilun pegar
098 ums.hi.fr. og l\!:8'5 sj- & nyrna(_j. t\_/egg]a Fyrir Gtskrift helm fengu sj. | sjukdémi og almennt hvad vardar: sj. Gtskrifudust af sj.hasi

J markmid sj.husa, (Gtilokadir sj. i bs og sem voru ad hefja ks og og heim i ks.

pjonustu var ad
beeta
heilsutengd
lifsgeedi hja sj. 1
ks.

ks-neeturvél og sj. med ks-
legg nyrri en 3 man.).

N=43, medf.hopur og N=42,
viom.hopur.

T1, mat fyrir medf.; T2, eftir
6 vikna hj.medf. og T3, 6
vikum eftir ad medf. lauk.

Meelingar: KDQOL-SF
Lyofreedileg einkenni (T1):
kyn, aldur, hjuskaparstada,
menntun, atvinna, buseta,
fiarhagsleg stada, studningu
fidlsk. og félagslegur
studningur, adrir sjukdémar,
naverandi aukaverkanir og
lengd ks-medf.

fidlsk. peirra
einstaklingsmidada freeslu fr
nyrnahj.fr., sidan eftirfylgni
med simtélum x1 i viku i 6
vikur (ums.hj.fr. s& um
simtdl). Fyrsta simatal var
72 Klst. eftir Gtskrift.

Ums.hj.fr. fengu pjalfun og
freedslu i hvatningar-
viotolum fyrir rannsékn.
Samraedur i simtélum féru
fram eftir leidbeiningum og
pérfum hvers sj. og fjolsk.

A

einkenni/vandamal (p=0,01)
ahrif af nyrnasjukdomi (p=0,04)
svefn (p=0,03)

likamleg ahrif a virkni i hlutverki
(p=0,00)

verkir (p=0,05)

andlega heilsa (p=0,01)
félagsleg virkni (p=0,00)

Med eftirfylgni med
simtélum sem byggdu a
hvatningarviétélum var
haegt ad stydja vid sj. i
sambandi vid minnihattar
vandamal og pess vegna
jukust lifsgeedi peirra.

bjonusta ums.hj.fr. getur
verid géour kostur fyrir
félk i ks. Stjérnendur og
hj.fr. eettu ad proa &
stofnun sinni samrad og
samvinnu vio
skjolsteedinga i
sjukdémastjérnun.

KDQOL-SF (Kidney Disease Quality of Life Short Fgrm
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Tafla 5¢c. Greining & rannséknum a hjikrunarmedferdpjénustu fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdém og fjélskyldur peirra

HEITE L Adferdir, Grtak
ar, land, Tilgangur/ I" i ’ ik Sferd/bié R Umraedur og
gaedamat tilgatur mee I|_tzae i/ Hjukrunarmedferd/pjonusta Nidurstodur alyktun hofunda
rannsokna maelingar
Steele o.fl. AdJ préfa hj.likan | Megindleg rannsékn. | Ums.hj.fr. & bs-einingum hafdi meira en 5 ara Med komu ums.hj.fr. | Med videigandi
(2007) med ums.hj.fr. . , reynslu i nyrnahj. leekkadi danartioni fra| ihlutun var heegt ad
. sem hefur umsjon| GOgnfra2bs- ) 2003 til 2005 um syna fram &
Bandarikin med sj. fra 2-3 bs-| €iningum, utan sj.hiss, Verkefni: o 3,12%, (p<0,003). framfarir hja sj.
076 einingum (120- og tilheyrdu sj. 3 1) Meta nyja sj. og greina porf fyrir uménnun langtimabs. og var
J 160 sj.). leeknum & bs- ums.hj.fr. og dhaettumat. Innlégnum & sj.has bad m.a vegna
einingum. 2) Yfirfara x1 i man bloprufu p.e. hreinsun (KtV) | feekkadi um 3,46 dagal . kinnar aherslu &
Tilgata: Hj.likan og adstoda vid breytingar lyfjafyrirmaela. (p<0,06).

baetir samfellu og
arangur i
umonnun sj. i bs.

N=111, fyrir ihlutun
(2003), N=116, pegar
ihlutun var byrjud, og
N=73 (2005)

Starfsemistolur: Tidni
sj.husinnlagnar hja bs-
sj., danartioni, fjoldi
bs-sj. med sedalegg i
fyrstu skilun og geedi
hreinsunar i bs
(markmid KtV= 1,2).

3) Adstoda hj.starfsfolk vid notkun reikniformulu
fyrir efnaskipta/beinvandamal og blédleysi.

4) Fylgjast med og meta fleedi i eedaadgendgi.
5) Fylgjast med og endurskoda purrpyngd.

6) Fylgjast med tioni & sj.hasinnlégnum og leita
leida til ad draga Ur/koma i veg fyrir innlégn og
uppfeera bolusetningar.

7) Greina framfarir i samstarfi vid deildarstj. og
yfirleekni.

8) Koma a og vidhalda samstarfi/sambéndum vid
leekna og stjérnendur einingar.

9) Veita freedslu til hj.starfsfélks.

Sj. sem voru med
edalegg i fyrstu bs
faekkadi um 9,59%
(p<0,025).

Sj. sem fengu
fullneegjandi hreinsun
(KtV =21,2) i bs
filgadi ar 15,33% i
92,3% (p<0,001).

mat a geedum
pjonustu og samfelly
i umoénnun. Séa goai
arangur sem nadist
hefdi ekki nddst
nema med tilkkomu
ums.hj.fr.
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Tafla 5d. Greining & rannséknum & hjukrunarmedferdpjonustu fyrir félk med langvinnan nyrnasjikdoém og fjdlskyldur peirra

HEITE L Adferdir, Urtak
ar, land, Tilgangur/ maelit’aeki/ ! Hjukrunarmeoferd/ Nidurstoaur Umraedur og
geedamat tilgatur . pjénusta alyktun héfunda
. meelingar
rannsoknar
Wong o.fl. Ad kanna Slembudud samanburdar-| Nyrnahj.fr. voru i hlutverki 01: [ upphafi medf. var ekki Erfitt reynist ad veita
(2010) hvort munur | rannsékn. N=94 (allir ums.hj.fr. og héfou samvinnu | marktaekur munur milli hépa nema sérfreedipjonustu i 6llum
veeri & ks.sj. i pokaskiptum a vid almenna hj.fr. med svefn. tilvikum. Nyrnasj. sem
Hong Kong | mesf.hopi tveimur skilunard. tveggja o . ) , ) meeta reglulega i eftirlit og
1.00 midad vid | sj.hisklasa). Medf. sem fol [ ser 02: Medf.hopur betri vardandi: | or f st53ugu astandi hafa
J vidm.hop ) SJukdomastJornun. _ Me_éf.heldnl \/Jé faeal_ (p_—0,00) gagn af teymi hj.fr. med
vardandi: N=47, meéf.hgpur og Meéf.hopur: Hefdbundin medf| Heilsutengd lifsgaedi eins og: mismunandi pekkingu.
medf.heldni, N=47, vidm.hépur. og hj.medf. skv. "four Cc Svefn (p=0,01)
heilsutengd Maslingar: 01: mat | model". Skv. I!'kani er kjarni Eink_ennastjérungn (p=0,01) Hj.likanid reyn_dist_ _
litsgaedi, h' ?_ar. 6f"r8§' 'ﬂ_ . umaénnunar: yfirsyn (e. Upplifun & hvatningu starfsfélks | arangursrikt vid hj. sj. i ks
&nzegju med “_‘I)(p all lr(’ne e Og lrft' comprehensiveness), samvinna(p=0,02) (pokask.). Teymid gat
umonnun, X'3“Fk(° ffT‘e ')r'] i € g; (e. collaboration), samheefing | Heilsa almennt (p=0,02) komid & vidvarandi
stjérnun VIKur Ira upphati meot. | (g coordination) og samfella | Anzegja med umeénnun (p=0,01) | tengslum vid sj. veitt
einkenna og | DDFQ; KDQOL; La (6. continuity). 03: Vidvarandi &hrif medf.: Ise_gﬁlfssc;%ré&g studning vid
fylgikvilla og | Monica-Oberst Patient | ot yar samband vid sj. i sima Medf.heldni vid ks (p=0,04) JARSSHom.
notkun Satisfaction Scale. x1 { viku yfir 6 vikna timabil. | Heilsutengd lifsgeedi eins og: Breytingar & bl6dprufum
heilbrigdis- Einkennastjérnun: bjdgur, | Fyrsta og sidasta vidtal var Betri svefn (p=0,00) komu ekki fram vid breyttal
pjénustu. framkvaemt af nyrnah;.fr.

lithimnubdlga, hudastand
og pyngdaraukning milli
skilana. Se kreatinin, urea
NaCl, K, fosfat og
albumin. Fjoldi koma a
bradamottoku og
sj.hasinnl.

Sidan veittu almennir hj.fr. sj.
vidtal i sima x1 i viku skv.
" sto8ludum leidbeiningum.

Einkennastjornun (p=0,03)
Ahrif nyrnasjukdéms (p=0,03)

hegdun. Liklega parf lengr|
tima og steerra urtak til
pess ad breytingar a
bl6dprufum verai
synilegar.

Nidurstédur benda &
mikilveegi pess ad vidhafa
stéduga sjukdémastjérnun
vid hj. nyrnasj. svo pad
hafi vidvarandi ahrif.

DDFQ (Dialysis Diet and Fluid non-adherence Questare, medferdarheldni vid mataraedi, vokvainnt@ilun og lyfjamedferd); KDQOL (Kidney Disease Qitiaof
Life, heilsutengd lifsgaedi, styttri Gtgafa); La Moa-Oberst Patient Satisfaction Scale (ansegja nméihoun).
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Tafla 5e. Greining & rannséknum & hjukrunarmedfed/pjonustu fyrir f6lk med langvinnan nyrnasjukdém og fj6lskyldur peirra

BT 25 Adferdir, Grtak

ar, land, Tilgangur/ maelit’aeki/ ’ Hjakrunarmeofero/ NiBurstoaur Umreedur og alyktun

geedamat tilgatur . pjénusta héfunda

. meelingar
rannsdkna
Harrison og AJ skoda hj.st. | Blondud Hj.st. liknarpjénusta par | Sj. fannst gongud. hjalpleg vid ad hafa stjrnMikil nand vid sj. og
Watson pjonustu sem adferdafreedi, sem &hersla var 16gd & | & einkennum og undirliggjandi astandi. spurning um areidanleika
(2011) byggdi a tilraunaverkefni (e. | einkennastjérnun, Upplifdu samfellu i pjonustu. Sj. gatu reett| svara peirra pess vegna. Pg
samvinnu pilot study). sjalfseflingu sj. vié val &4 | 6tta i tengslum vid framtid og gatu reett vié| komu samt med gagnryni &

Bretland tveggja ) medf. og studning vid sj,| fidlsk. sina um medf.markmid (e. advanced pjonustu.
0,60 sérfreedinga i hj| N=6. SI- sem fengu | \i5 43 skipuleggja care planning) med studningi fagmanna.

par sem ahersla
var 16go a
liknarmedf. og
pjonustu fyrir
folk med
lokastigs-
nyrnabilun og
hj.
umoénnunaradila
peirra.

umonnun & hj.st.
gbngud. par sem

tveir sérfreedingar i

hj. unnu saman.

umonnun sem byggdi &
lifslokamedferd.

Umoénnunaradilar ségdust hafa meiri
skilning & sjukdémi og versnun sjukdéms i
framtidinni. Peim fannst peir fa meiri
almennan studning og vegna tengsla vid
liknarpjonustu (e. hospice) hafa adgang ad
meiri pjonustu.

Algengustu hj.medf. voru dkvardanataka o
freedsla tengd medf.vali, sjukdémastjornun
framtidardaetlanir/'umreeda um lifslok,
andlegur studningur, tilvisun annad eins o
liknarpjonustu og flutningur milli nyrnad.

Starfsfolk vard éruggara i pvi ad vinna me
erfid mal.

Litid dartak par sem verid er
ad meta viobrogo vido
pjonustu sem er i préun og
byrjunarnidurstédur syna ad
pjonustu var vel tekid af s;j.,
umoénnunaradilum og 6dru
heilbrigdisstarfsfolki.

b Hj.st. pjénustan er i gangi od

, porf er & formlegri préun til
pess ad heegt sé ad halda

y @fram med framtidar-
pjonustu.

b

=
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Tafla 5f. Greining & rannséknum & hjukrunarmedferd/pjénustu fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdém og fjdlskyldur peirra

BT 25 Adferdir, Grtak
ar, land, Tilgangur/ T . L . . Umraedur og
sedamat tilaatur meelitaeki/ Hjakrunarmedferd/pjonusta Nidurstédur Alvktun hofunda
rgnnsékna ’ TS /
Pagels o.fl. Ad efla Bléndud adferd, Hj.st. gongud. med aherslu a ahugahvetjandsj. sem voldu hbs syndu meiri| Fleiri sj. fengu
(2008) pekkingu folks | megindleg, viotdl (1 kist.). Tveir hj.fr. sau um medf. heaefni til sjalfsbjargar (self-carg teekifeeri til ad 6dlast
e med langvinnan| eigindleg og tilfelli. | (b&dir med 15-20 ara reynslu af nyrnahj. og ability) og peir voru lika yngri. | pekkingu, efla
Svibj6d nyrnasjikdém o pekkingu f &hugahvetjandi vidtolum). 5 } o sjalfsuménnun, reeda
086 (stig 4-5) & Nyrnasj. (stig 4-5), ] Sjalfsumonnun og ahrif um heilsu og &hrif
J sjtikdémi hefébundio eftirlit a | Ahersla i viotélum voru a: hvatningu, medf.vals a fjdlsk. og daglegt sjtikdéma & daglegt lif
patttoku fmeaf. gongud. hja leidbeiningar og studning; sjalfsumonnun; | lif var mikilveegasta pekkingin Heegt var ad veita
og auka nyrnaleekni x3-4 & | daglegt lif med langvinn veikindi; vellidan | tengd sjukdémi ad mati sj. eftirlit, fyrirbyggja
sialfsuménnun ari, freedsla fra hj.fr. | og heilsutengd lifsgaedi; og eftirlit med L . . fvlgikvilla og undirbta
boima, | (Ld. um medf.vi | heilsufari. Sj. fengu daghok sem innihetr | Si & i-st gongud. voldu frekar FEECT P9 CRARE
ESRD og fraedsluefni og peir gatu lika skrad sinar | Sialfsbjargarskilun andlega fyrir skilun
Tilgata: hj.st. "nyrnaskoli") eingin athugasemdir. Haegt var ad nota peftdSialfsbjargarskilun a o | D6 ber ad draga '
gongud. eykur i sem umraedugrundvoll i heimsékn til hj.fr. | Skilunard., hbs eda ks) (59%) alvktanir af aranari
bekkingu N=70, medf.hépur heldur en vidm.hdpur (40%). lyktani 9
tengda og N=153, Hefdbundid eftiliti & géngud. og hittu sj. ) ) . hj.st. gongud. med
sitikdomi, eykur | Viom-hépur hi.fr. og laekni til skiptis i annari herri 5. af hj.st. gongud. voru frekaf varas.
batttoku | i heimsokn. Einstaklingsmiaus hj. (1 kist. | komnir med nothzeft adgengi | o o
Grunnupplysingar: (fistil, graft eda ks-legg) (90%) -

akvordunum um
medf. og studlar
ad meiri feerni i
sjalfsumoénnun
hja folki med
langvinnan
nyrnasjukdém
(stig 4-5).

Kyn, aldur,
sykursyki, GSH, se
kreatinin

Meelingar/mat:
ASA, KEQ, dagbdk

vidtal). Hj.fr. upplystu laekni um astand s;j.

Sj. var visad af nyrnaleekni & hj.st. géngud
pegar hann mat porf & meiri studningi
vardandi sjalfsuménnun, salfélagslegan
studning og eftirlit med blédprufum, bp,
einkennum, naeringarastandi og eftirlit eftir]
skurdadgero.

pegar peir byrjudu i skilun
midad vid vidom.hop (61%).
Af peim sem byrjudu i skilun
med sedalegg voru 10% af hj.g
godngud. og 39% Ur vidom.hopi.

—

er mikilveegt og ad
leeknisfreedileg abyrgad
sé skilgreind asamt pvi|
ad abyrgd varéandi
oryggi sé skyr.
Mikilvaegt er ad hj.fr.,
abyrgur fyrir sj. hafi
fullnaegjandi pekkingu
og pjalfun.

ASA (The Appraisal of Self-care Agency); KEQ (adsttspecific questionnaire about disease-relatedviedge and educational/informational needs).

63



Tafla 5g. Greining & rannséknum & hjakrunarmedferdpjonustu fyrir f6lk med langvinnan nyrnasjukdém og fjélskyldur peirra

Hoéfundar . N
2 ’ Tilgangur/ Adferair, Urtak, . .
ar, land, tilgatur maelitaeki/ Hjukrungrmeéferal Nisurstéaur Umraeé_t_Jr og alyktun
gaedamat . pjonusta héfunda
. meelingar
rannsokna
Watson Ad hvetja til Megindleg. bréad starf radgefandi sérfr. i nyrnahj.[aA 26 man. timabili eftir ad Vidbot vid gongud. fyrir
(2008) hs. _ o storu kennslusj.hisi. radgefandi sérfr. i nyrnahj. tok til| vaentanlega s;j. i skilun.
N =119, sj. i bbs _ _ , _ | starfa feekkadi sj. hiutfallslega i | Mikilvaegast i hlutverki
Kanada Starfsemistélur: Hj.medf.. Freedsla og studningur fyrir | po 4 o hasi Gr 87% i 33%. beim iradgefandi sérfr. i nyrnahi.
0.62 Fioldi sj. i hs (ks, | po bradaskilun a sj.hasi og fiolskyldur s fisigaai ar 13% i 67%. var a8 vera talsmadur sj. g

bs, hbs).

Fjoldi sj. i bs &
sj.hasi, kostnadur
fyrir meof. og 26

man. eftir ad sérfr. i

nyrnahj. tok til
starfa.

peirra um val & langtimaskilun.
Radgefandi sérfr. i nyrnahj. var
tengilidur milli sj. og fjélskyldu og
heilbrigdisstarfsfélks og kom malum
aleidis. Radgefandi sérfr. i nyrnahj. m
astand/adstaedur sj. og fiolsk. sem oft
voru | afalli/sjokki eftir brad veikindi,
t.d. legu sj. & gjorgeeslu. Mat adstaedu
t.d. heima. Tok tillit til gilda og lifsstils
sj. og fjolsk. veitti fraedslu, leidbeininga
og studning.

Hugmyndafreedi ad lifa goédu lifi heima
var hofd ad leidarljési.

Haeegt var ad flytja 48 sj. (21%) i

bs & skilunard. naer heimili.

Betur gekk i sumum tilfellum ad

atflytja sj. i hs, pvi skilunard. i

heimahverfi attu frekar plass fyri

sj. i hs.

r . .
Heildarkostnadur vegna skilunar|

, leekkadi um 24% 426 man.
timabili.

virda einstaklingsbundin
gildi hans og sjalfstaedi.

betta fyrirkomulag reyndisi
vel i hj. sj. sem byrja bbs
og an undirblnings/
umoénnunar & géngud. fyri
skilun.
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Tafla 5h. Greining & rannséknum & hjakrunarmedferdpjonustu fyrir félk med langvinnan nyrnasjikdoém og fjdlskyldur peirra

Hz;)'rfulgggr, Tilgangur/ AR, WiEL Umreedur og
gaéaamz;lt tilgatur maell_taekll Hjukrunarmedferd/pjonusta Nidurstodur alyktun hofunda
. meelingar

rannsdkna
Rioux o.fl. Ad meta hvort | Athugunarrannsékn med Fra 2005, fengu allir sj. sem Fyrir atak var ekki Hs er moguleiki fyrir
(2011) freedsla til afturskyggnu snidi og framskyggnrj byrjudu bbs margmidlunarfraedslu | formleg freedsla fyrir sj. i| sj. sem byrja i bs ad

inniliggjandi gagnasofnun (e. retrospective (handbok, flettispjold, baeklinga og| bbs og endudu 87% undangenginni fraedsly

Kanada nyrnasj. sem observational cohort study with DVD) par sem 16gd var dhersla & | peirra i bs & sj.hdsi. Eftif um mismunandi
071 hoféu byrjad i prospectively collected data). hs. Sami sérfr. i nyrnahj. s& um breytingu endudu 65% | tegundir skilunar.

bbs hefdi ahrif &
pad hvort peir
voldu hs (ks,
hbs).

AJ skoda
fysileika pess ad
sj. hefji hs eftir
Oveenta bbs i
upphafi medf.

AJ bera saman
peetti sem
einkenndu sj. i
hs midad vid
skilun & sj.hasi.

N=228, allir sj. sem purftu & bbs ad
halda & timabilinu jan. 2005 til des
2009.

Meelingar: Starfsemistolur s.s.
aldur, kyn, ors6k
lokastigsnyrnabilunar, adrir
sjukdémar, félagslegur studningur
og eftirlit hja nyrnaleekni fyrir
bradainnlégn.

Ahrif freedslu metin: Fjoldi sj. sem
voldu ks og hbs vid utskrift.
Lysandi einkenni sj. borin saman
Vvid p& sem voldu bs & sj.husi.

freedsluna. | freedslu var 16gd
ahersla a hs (hbs og ks). Hj.fr. hitti
sj. 3-5 sinnum, reynt var ad hafa
fidlsk. eda umonnunaradila med
a.m.k. x1 ef pad gekk ekki var
hringt i viokomandi.

Markmid fraeedslu var ad meta og
mata gildi, haefileika, lifsstil og
hverjar veeru parfir sj. vardandi
skilunarmedf. Skilunarmedf.
akveadin fyrir Gtskrift. Farid yfir
kosti og galla mismunandi medf.

sj. i bs a skilunard. og
35% i hs.

Fra jan. 2005 til des.
2009 voldu: 71 sj. (31%)

hs, (ks 49, hbs 22). Bs 4

skilunard. véldu, 132 s;j.
og 25 sj. létust fyrir
atskrift.

Q-

Avinningur af freedslu
var alika mikill fyrir
alla sj. Fraedsla hafdi
ahrif & val sj. & medf.
Fleiri sj. sem voldu bs
a skilunard. purftu
aukastudning, liklega
vegna pess ad peir
voru veikari.

Rannsokn er
takmorkud vegna pesg
ad han er i edli sinu
athugun.
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Tafla 5i. Greining & rannsoknum a hjikrunarmedferdpjonustu fyrir f6lk med langvinnan nyrnasjikdom og fjdlskyldur peirra

Hoéfundar,
ar, land,
geedamat

rannsékna

Tilgangur/
tilgatur

Adferair, Urtak,
meelitaeki/
meelingar

Hjakrunarmeofero/
pjonusta

Nidurstédur

Umraedur og alyktun
héfunda

Tsay og Hung
(2004)

Teevan

0,95

AJ kanna arangur
af meof. sem
byggdi a
sjalfseflingu, &
stig sjalfseflingar
(e. empowerment
level),
sjalfskenndar
vardandi
sjalfsumoénnun (e.
selfcare self-
efficacy) og
punglyndi hja
folki med
lokastigsnyrna-
bilun

Framvirk, slembud
samanburdar-
rannsokn mead fyrir
og eftir préfi. Sj. i
bs a tveimur
skilunard. a tveimur
sj.htsum.

N=25, medf.hépur
N=25, vidm.ho6pur

Lyofraedilegar
upplysingar:
timalengd sjukdoms
aldur, kyn,
hjuskaparstada,
menntun og atvinna

Meelitaeki:

ES, SUPPH, BDI

Hj.medf. veitt af sérfr. i
nyrnahj.

Medf. fol i sér
sjalfseflingu hja sj. med
lokastigsnyrnabilun.
Peim var hjalpad vid
markmidssetningu, laus,
vandamala og adloégun.
Sj. fengu félagslegan
studning og hvatningu.
Einnig fengu sj. adstod
vid ad koma auga a
vandamal vid sjalfsstjorn
tengdri lokastigs-
nyrnabilun, skodun a
tilfinningatengdu
vandamali,
markmidssetningu, og
préun hennar, asamt
adferdum vid ad na
markmidum. Pbeim var
hjalpad vid aeetlunargerd
um breytta hegdun og
streitustjornun.

Enginn munur var milli hépa vid
upphaf medf. vardandi kliniska og
lydfraedilega eiginleika sj. (p>0,05)

Medf.hépur fékk fleiri stig midad
vid vidm.hop i lok medf.timabils
vardandi: sjalfseflingu (p<0,001),
og undirpaetti sjalfseflingar eins og
salreena peetti (p<0,01); vilja til ad
breyta (p<0,01) og ad na
markmidum (p<0,01).

Breytingar voru ad medatali meiri
hja medf.hopi i lok medf.timabils
vardandi sjalfskennd i tengslum vi
sjalfsumonnun: Medf.hopur
(M=97,18), vidm.hopur (M=90,22),
Fleiri stig pydir meiri sjalfskennd i
tengslum vid sjalfsumoénnun.

Sj. i medf.hopi greindu frd minna
punglyndi en peir i vidm.hopi
(p=0,02).

Marktaekar framfarir voru hja
medf.hépi vardandi sjalfseflingu,
sjalfskennd i tengslum vid
sjalfsumoénnun og punglyndi.
Nidurstddur benda til ad
einstaklingsmidud
sjalfseflingarmedf. geti gegnt
mikilvaegu hlutverki i sjalfstjérn
hja félki med
lokastigsnyrnabilun.

Styrkur rannséknar: 1)
Heilbrigoisstarfsfolk faer
moguleika ad veita medferd sem
er ekki ifarandi (e. noninvasive).
2) Lysir skilvirkni sjalfseflingar
medf. vid eflingu sjalfsstjérnar
hja félki med
lokastigsnyrnabilun.

Veikleiki: Stutt eftirfylgni eftir
medf. og pvi er ekki vitad um
langtimaahrif meof.

ES (Empowerment Scale); SUPPH (The Strategies b\s&tople to Promote Health); BDI (Beck Depressiwentory).
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Tafla 5j. Greining & rannséknum a hjikrunarmedferd/pjénustu fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdém og fjélskyldur peirra

BT 25 Adferdir, Grtak
ar, land, Tilgangur/ maelit’aeki/ ’ Hjakrunarmeofero/ NiBurstoaur Umreedur og alyktun
geedamat tilgata maelinaar pjénusta héfunda
rannsokna 9
Dixon o.fl. Ad bera saman | Allir sj. sem byrjudu | Tveir hj.fr. voru Vid upphaf medf. var ekki marktsekur munuirFleiri sj. i medf.hépi voru
(2011) arangur af i langtimskilun & samhaefingaradilar i a hépum (aldur, kyn, sjukratrygging, med haprysting, sykursyki o
o uménnun tveimur pverfaglegu teymi og hjartasjukdémar, reykingar og orsok voru veikari. Hugsanlega
Bandarikin pverfaglegs skilunarstodvum & | unnu naid med sex nyrnabilunar). tilhneiging til ad visa fleiri
0.79 teymis a timabilinu okt. 2002,| nyrnaseérfr. Tilvisun til . - . veikari sj. i medf.hop, pratt
' gongud. fyrir til sept. 2005. neeringarradgjafa og Sj. i medf.hdpi voru markteekt fleii med | yrir hag var markteekt betri
veentanlega sj. i ) _ félagsradgjafa var eftir | Naprysting og sykursyki. ttkoma hja peim, fleiri
skilun midad Langtima afturvirkt | pserm - Skv. likani, i S . fistlar, heerri blodraudi, feerri
e rannséknarsnid (e. 2 I medf.h6pi voru: £ i b ! ;
Vvid sj. sem SO voru bl6édprufur teknar 4 sj.hus og styttri lega eftir a
fengu longitudinal, fyrir vidtal, hj.mat & Fleiri sj. med fistil pegar peir byrjudu i bs | sj. byrjudu i bs.
hefsbundna | retrospective) salfélagslegum og (60,7% & méti 21%, p<0,001). _ ,
bi6nustu. freedsluporfum og klinist Takmarkanir: Afturvirkt

N=89, medf.hépur
N=82, vidm.hopur

mat tengt
nyrnasjukdémi.
Einstaklingsmidud
pjonusta, freedsla og
studningur a videigandi
timapunkti, einnig var
komid & tengslum vid
heilsugaeslu.

Umonnun i teyminu var
byggd & samradi hj.fr. og
leeknis, aukinni patttoku
sj. | akvoréunum, aeetlur
vardandi uménnun og
framkveemd.

Fleiri med nothaefa fistla i fyrstu bs (40,4%
moti 12,3%, p<0,001).

Fleiri sj. voru med heerra gildi bl6drauda

(hgb) adur en til skilunar kom (10.9 g/dL vs.

10.0 g/dL, p=0,003).

Sj. i medf.hopi voru 42% oliklegri til ad
leggjast & sj.his (p=0,001) og lagu faerri da
a sj.husi eftir ad bs var hafin (p=0,005).

Kostnadur vid sj. i medf.hopi vard 45%
leegri.

arannsoéknarsnid og
hugsanlega tilhneiging til ad
rada veikari sj. i medf.hép.
petta likan reyndist vel og
haegt er ad nota pad & fyrri
stigum nyrnasjukdoéms og hj
6drum langveikum s;j.

ga

y
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Tafla 5k. Greining & ranns6knum a hjikrunarmedferdpjonustu fyrir félk med langvinnan nyrnasjikdoém og fjdlskyldur peirra

gongud.-
pjonustu fyrir
félk med
langvinnan
nyrnasjukdém
(stig 4-5).
Raeda peer
adferdir sem
heilbrigdis-
starfsfélk geeti
notad til ad
auka
sjélfseflingu hja
adurnefndu
folki.

premur géngud.

Klasadurtak, alls 46 sj.:
N=25, medf.hépur
N=21, vidm.hopur

Lyofraedilegar upplysingar:
kyn, aldur, timalengd
sjukdéms, hjuskaparstada,
menntun og atvinna.

Meelitaeki:
EQ-5D
SWE-DES-23
WCQ-S

ICS

ICS-A

ICS-B

Medf.hépur:

1) betri Gtkoma i notkun adlégunaleida
(flétta og afneitun t.d. 6skhyggju og
vidleitni til ad koma i veg fyrir vandann
(p=0,011).

2) meiri studningur vid sjalfstaedi p.e.
hvernig sj. uppliféu studning og
sjalfseflingu tengt meof. (p=0,013).

3) sj. upplifdu meiri studning og
sjélfseflingu tengt persénubundnum
lifsadstaedum (p=0,001).

4) betri utkoma vardandi upplifun sj. aff
sjélfseflingu tengdri &kvordunarstjornu
(p=0,019).

BT 25 Adferdir, Grtak

ar, land, Tilgangur/ maelit’aeki / ’ Hjakrunarmeofero/ Nidurstoaur Umraedur og alyktun

geedamat tilgatur . pjénusta héfunda

. meelingar

rannsdkna
Nygardh o.fl. | A8 skilgreina Gagnvirk rannsoékn (e. Gongud.pjénusta sem fgl Grunnbreytur svipadar hja badum Baett geedi umdnnunar
(2012) sjalfseflingu. interactive research) fyrir og| i sér sjalfseflingu og hépum vid upphaf medf. nema: Fleiri sj. eykur verulega &

e Lysa kostum eftir prof. starfsmenn hoféu fengid| i medf.hopi bjuggu einir (p=0,045) og | tilfinningu einstaklinga
Svibj6d pessa ad nota ; o . ... | freedslu og pjalfuniad | fleiri peirra h6fdu engin vandamal vid | fyrir sjalfsstyrkingu
0.86 sjalfseflingu vis | NYmasj. (stig 4-5) i eftirliti & | \gitq sjalfseflingarmedf. | athafnir daglegs lifs (p=0,048). adallega vegna

einstaklingsmidadrar
umoénnunar.

Sjalfsefling jokst
marktaekt hja medf.hopi.

h

EQ-5D (Demographic questionnaire); SWE-DES-23 (Ssted/ersion of the Diabetes Empowerment Scale); WEC@The Ways of Coping Questionnaire-Swedish

version); ICS (Individualized Care Scale); ICS-Aifport of individuality); ICS-B (Personal life sétion).
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Tafla 6a. Greining & ranns6knum tengdum reynslu aheilbrigdispjénustu, sjikdomi og akvardanatoku ummedferd

Hoéfundar, Adferair,
ar, land, Tilgangur/ artak, . . Umreedur og
geedamat | tilgatur meelitaeki/ eI alyktun héfunda
rannsokna meelingar
Harwood o.fl. | Ad fasj.ibs | Eigindleg, Fjogur pemu sem lysa reynslu sj. med langt gengymnasjukdém af Litid urtak og ekki haegt ad
(2005) til ad lysa lysandi timabilinu adur en peir byrjudu i bs. alhaefa fyrir allt folk med
upplifun sinni | rannsokn. ) . . } ) ) . ; langvinnan nyrnasjukdém. Eir
Kanada 4 streitu- ' 1_) Stre|FuvaIdgnd| bag:ttlr: a) L|kan_1|eg|r strenuvaldare_ms' og likamleg skilunard. og flestir voru
083 valdandi N:ll,“Sj. i bs elnkenm, uppll_fun a SJaIfum_ser vel'kum, plieytaefsu_eysh hjartavanQamaI, karlmenn (9 af 11).
J pattum & sem hofou minnkud hreyfigeta og tidari pvaglat. $jlfelagslegir streituvaldaeins og | \esalaldur var 72.7 ar (61-89).
timabilinu fengid eftirlita | ad vera byrdi & fj6lsk., ahyggjur af fijarhag, adriast & milli stada, '
asur en peir gongud. punglyndi, kvidi og skorti & getu til ad sinna perslegum skyldum t.d. Nidurstédur gefa po
byrjudu i bs. nyrnas;. heimilisstérfum, vidhalda fyrri lifstil og ferdaldge) Streituvaldandi peettir mikilveegar upplysingar
Umonnun a tengdir skipulagi(e. logistical stressors), eins og peettir semaddta vardandi freedslu og studning

gongud. fra 2

man. til 11 ara.

skilunardeild, nyrnabilun, og bs.me&f. betta viodu takmarkanir tengdar
faedi, langur bidtimi og maetingatimi i bs, vangétad hafa ahrif & tegund
medf. og skortur a hvatningu fra heilbrigdisstaifisf um moguleika til ad
velja tegund medf., porf & ad bla néaleegt skilunagdskortur & upplysingum.

2) Andleg vidbrégd:bpau komu fram i lysingu flestra sj. og pratt faé vita
af nyrnabilun, var pad ad purfa ad byrja i skiltneituvaldandi atburdur sem
kom skyndilega og & 6vart.

3) AJ leera, undirblningur, ad seetta sig vidSj. undirbjuggu sig med
mismunandi heetti fyrir skilun p6é ad sumir gerduigiditt. Petta gat verid
eins og ad lesa fraedsluefni sem var dreift tilfaja a
fraedslundmskeid/hopfreedslu og sumir gerdu baedi.

4) Eftirsja og 6anaegja:0anaegja med heilbrigdisstarfsfolk var streituvald
hja sumum sj. Einnig lystu sumir eftirsja og sostthafa breytt & annan hatt]
lifi sinu ef peir hefdu vitad af komandi heilsulires

fyrir f6lk med langvinnan
nyrnasjukdom, og stydja
pverfaglega um6énnun snemm
i sjukdémsferlinu.

Mikilvaegir peettir fyrir hjakrun:
a) koma & og vidhalda traustu
medf.sambandi, b) freeda sj. u
medf.moguleika, ¢) studningur|
vid undirbning fyrir skilun,

d) ad stydja vid upplysingar frg
nyrnaleeknum, e) veita studnin
og radgjof a streituvaldandi
(tima.

i3

=
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Tafla 6b. Greining a rannséknum tengdum reynslu aheilbrigdispjonustu, sjukdémi og akvardanatéku ummedferd

Hoéfundar, .
ar, land, Tilgangur/ Aé:ﬁ::irt’aglz?k’ Nidurstoaur Umreedur og
geedamat tilgatur . alyktun héfunda
. meelingar
rannsdkna
Lewis o.fl. Ad fa lysingu félks | Megindleg lysandi | Algengustu fjdgur vandamal/ahyggjur sj. voru tengd: Med pvi ad gefa sj. og fjolsk. kost &
(2010) med langvinnan rannsokn. pekkingu & nyrnasjukdémi (50% sj.), ad taka pawsérh freedsluefni pa er haegt ad beeta
o nyrnasjukdém (stig _ . ; voru avisud af leekni (46% sj.), umonnun & adgeBiq likamlega, andlega og félagslega
Bandarikin 4) & freedsluporfum | N=30, peegindalrtak &y og ahyggjur af fjarmalum (43% sj.). virkni sj. pegar langvinnur
0.90 og vandamalum/ sj. med langvinnan nyrnasjikdémur préast yfir i

ahyggjum peirra.
Auk pess ad fa
upplysingar um
hvagd sj. vildu ad
fraedsla innihéldi.

nyrnasjukdém (stig
4) 4 gbngud.

Algengustu fimm &hyggjuefni sj. tengt pvi ad puafabyrja
i skilun voru: ad vidhalda edlilegum félagslegumgsium
(60% sj.), medf.mdguleikar (60% sj.), pekking &
nyrnasjukdémi (56% sj.), ad taka pau lyf sem voris@d af
leekni (53% sj.), umonnun & adgengi (53% sj.),

Helstu fjorir paettirnir sem sj. vildu ad freedslaiiméldi:
upplysingar um nyrnasjukdém (96% sj.), medf. modulei
(83% sj.), umOnnun & sedaadgengi (83% sj.) og Y48
Sj.).

lokastigsnyrnabilun. Peir peettir sem
sj. nefndu ad peir vildu hafa i freedsly
eru i hefdbundnum
freedslundmskeidum. En ad auki er
haegt ad baeta vid fraedslu um paetti
sem tengjast lifslokum.

Litid peegindarartak takmarkar
alhaefingargildi.
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Tafla 6¢. Greining & rannséknum tengdum reynslu aheilbrigdispjonustu, sjukdémi og akvardanatéku ummedferd

Hoéfundar,

Aoferair,

ar, land, Tilgangur/ artak, Nidurstoaur Umé{laekfiz:log
geedamat tilgatur meeliteeki/ 1y
. i héfunda
rannsdkna meelingar
Nygardh o.fl. | A& skoda Eigindleg. Adalpemad var: Myndun trausts og leerdomsrik samskifgi learning through encounter). | Ad skilja
2011a lifun sj. af sjalfseflingu ut
(20112) gj%’ffégﬂinéu (| Vvistal vis sj. | Fimm af sjo bemum Iystu sjalfsefiingu: 1) Adgengi a8 heilbrigaisstarfsféli eftir porfum | 1.4 Sjén;rﬂgﬁ’sj.
Svipj6d samskiptum | ©9 sidan gerd | folst m.a. i upplifun sj. ad pjonusta veeri einstaggmioud og sj. geetu fengid skjot svor vid | o, mikilveegt.
sinum vid efnisgreining. | spurningum sinum. Petta minnkadi kvida og jok gistijffinningu. Reglulegt samband vid Hj.fr. og annad
0,86 heilbrigdis- _ . starfsfélk gaf sj. tryggingu fyrir pvi ad peir veagldki ad gleymdir, og pad audveldadi héilBrigéis-
starfsfolk & N=20, sj. med| ersenulega umonnun med pvi ad starfsfolk kynafidietur. 2)5tyrkjandi samskipt 6l starfsfolk
géngud. fyrir langt genginn | 1 5 | sér a3 starfsmadur tok sér tima til ad re#Baj. og hlusta & pad sem hann hafdi ad se OiBarnast
n)I,masj.' nymasjakdom| g; yar meshendladur af virdingu i rélegu andrdrfiste ekki i fiyti pratt fyrir ad starfsfélk bekkingar og
F eftirliti & hefdi litinn tima. 3)Traust & hzefni heilbrigdisstarfsfalk- fol m.a. i sér ad sj. fengu bestu | gyinings &
nymagongud. | magulega umonnun byggda a pekkingu og haefni stdkéssem bar abyrgd & umonnun peirra. vada merkingu
Sj. hoféu tra & rokum starfsfolks og akvordununség ekki asteedu til ad spyrja frekar um ba%. leggja i
sem var buid ad akveda; Btttaka i dkvardanatdku fol i sér mismunandi peetti eins og ad hugtakid

akvardanataka var stundum eingéngu af halfu starisis, stundum samrad og stundum purf
sj. ad taka akvoroun sjalfir t.d. vardandi breyéing lyfjum, matareedi eda lifsstil. Pad var
mikilvaegt ad medf. passadi vio lifstil sj. pattdkakvardanatoku var talin rddast af vidhorfi
starfsmanna til pess ad sj. beeri pa abyrg®as) ad pekkja/vita gerir sjalfsstjorn mogulega

fol i sér ad starfsfélk veitti stoduga freedslu djaklegu mali, einnig ad sj. geetu fylgst med t.d.

blédprufum og upplysingum fr& mismunandi fagadilskipti mali.

Tvo pemu lystu ekki sjalfseflingu: 1) Samskipti par sem starfsfélk var ahugalaust eda
metnadarlausfe. meeting with nonchalance) — kom i veg fyrisadaeddu ad fullu veikindi
sin og pegar starfsfolk skipulagdi uménnun an jpéssj. hefdi e-0 med pad ad segja.
Timaskortur hja starfsfélki og pegar venjulegurfstaadur var ekki vid og s;j. hitti einhvern
sem peir pekktu ekki i stadinn. Pegar starfsfélkekki ad hlusta; 2¥kortur & samraedum og
ahrifum— gat leitt til pess ad sj. skildu ekki alvarleikaikinda sinna. Erfitt var stundum ad
skilja starfsfélk. Pegar langur timi leid fra grigigu ad medf.

Wsjalfseflingu til
ad meeta porfum
peirra & géngud.
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Tafla 6d. Greining a rannséknum tengdum reynslu aheilbrigdispjonustu, sjukdémi og akvardanatéku ummedferd

nglgggr, Tilganaur/ Adferair, Umraedur og
o 2% gang artak, Nidurstosur alyktun
gaedamat tilgatur . .
rannsékna maell_taekll héfunda
meelingar
Nygardh o.fl. | A& skoda Eigindleg. Eitt adalpema: Hafa styrk til ad axla abyrgfe. having strength to assume the Ad bjéda fjolsk.
(2011b) sjalfseflingu i _ . responsibility) ad taka virkan patt
samskiptum &| Viotal vid i akvordunum
Svipj6o gongud. eins fidlsk. sj. i Fjogur af fimm undirbemum lystu reynslu fjélsk. sj. med langvinnan nyrnasiain af vardandi
og fidlsk. eftirliti & sjalfseflingu & gongud. nyrnasj.: Ap vera patttakandfe. being an involved participant) —| | msnnun og bad
0.86 ngrriasj. gongud. pyddi m.a. ad virda sjélfstaedi einstaklingsinswmdonnun sj. og vernda hann fyrir kvida. hvernig hl]ngfgr
upplifa hana. nyrnas;. Fj('jlsk.meali_m_ir lystu rey’nslu sinn af jafnreedi mmeéum um tiIfinningaleg mé!efni 3 fram getur aukid
_ tengdum veikindum og &kvardanatdku vardandi hegjfiaspjonustu. Pbeir lystu lika vilja ad geedi umonnunar
N—12, fiolsk. | vera abyrgir pegar pad pyrfti; Styrkjandi samskip{e. having confirming encounters) — a si.
sj. med langt | nhafa adgang ad heilbrigdisstarfsfolki eftir porfurd vera vidurkenndur sem mikilvaegur
genginn | patttakandi  umonnun sj. og pegar ahyggjur adgjveikindi voru tekin alvarlega. bad var
nymasjakdom| iviveegt as vera i tengslum vid starfsfolk semKiekmonnunaradila med nafni; Fyeysta
i eftirliti & heilbrigdisstarfsfolki— pad grundvalladist a tri ad sj. fengi vidunamdibnnun. pad tengdis
nyrnagéngud

einnig fyrri reynslu fjolsk. af medf. sem veitt vair hluttekningu af halfu starfsfélks. Reyns
af samfellu i heilbrigdispjonustu skapadi tilfinginum 6ryggi og traust, sem og a reynslu
samreemingu medf. og porfum; kilningur byggdur & pekkingie. comprehending through
knowledge) — peir téldu mikilveegt ad fa svor vidisgingum sinum og hafa naegilega
pekkingu til ad skilja andleg og likamleg vidbrégjdsem rekja ma til sjikdémsins.

Fimmta pemadlysti skorti & sjalfseflingu:Upplifun ad vera skilin Gtundafe. feeling left
out) — eins og pegar fundir voru akvednir & tinta $entadi fjolsk. illa. Einnig pegar fjolsk
fékk ekki studning fra heilbrigdistarfsmanni var@aaondirbining fyrir erfidar akvardanir, t.q
liffeeragjof. Skortur & pekkingu peirra um sjukdémipyddi ad peir h6fou takmarkada get
til ad stydja sj. beir fundu lika til évissu umubderk sitt i umoénnun.

1)
=
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Tafla 6e. Greining & ranns6knum tengdum reynslu aheilbrigdispjonustu, sjukdémi og akvardanatéku ummedferd

Hoéfundar, Adferair,
ar, land, Tilgangur/ artak, Hjakrun/ Nidurstoaur Umreedur og
geedamat tilgatur meelitaeki/ ihlutanir alyktun héfunda
rannsokna meelingar
Johnston og | Ad kanna Eigindleg. Hj.st. nyrnagdngud. & Medalaldur sj. var 86 ar. Allir sj. h6fdu fengid Skv. sj. var studningur
Noble (2012) | reynslu sj. med L storu bradasj.husi, par | nyrnapjonustu i meira en 7 man. fyrir rannsokn ag y sérfr. i nyrnahj.
lokastigs- N=9, sj. & hj.st. starfadi sérfr. { nyrnahj. | medaltalid 12 man. mikilvaegur vid val &
Bretland nyrnabilun af | 90ngud. hjia serfr. | gy, 5ningsmesf. og unnid . L o _ . medf. vegna lokastigs
0,79 bvi a8 velja pad i nyrnahj. sem eftir hugmyndinni um Astaedur sj. fyrir ad velja liknandi medf.: a)aldur nyrnabilunar. Pvi er

ao fara ekki i
skilun (e.
conservative
management).

hofdu valid ad
fara ekki i skilun
(GSH<15).

Bakgrunns-
upplysingar: Kyn,
aldur og

timalengd sem s;j.

hoféu fengio
pjonustu vegna
langvinns
nyrnasjukdéms.

ums.hj.fr. og
liknarmedfero.

Sj. i eftirliti & hj.st.
gongud. fa freedslu um
paer medf. sem koma til
greina eins og bs og ks
og liknarmedferd (e.
conservative
management). Sj. sem
velja liknarmedferd
komu & tveggja man.
fresti & gongud. i eftirlit
0g voru metnir med tilliti
til einkenna
lokastigsnyrnabilunar.
Lyfjameof. er yfirfarin
og einnig eru sal-
félagslegar adsteedur
peirra reeddar.

og pad éumflyjanlegeol i sér ad sj. toldu pad ekki
pess virdi & pessum aldri ad leggja pad & sig @i fa
skilun, einnig vildu sj. fordast pessa medferd a
pessum aldri og téldu daudann 6umflyjanlegan; b)
ageet lidan & lyfamedsem fol i sér ad sumir sj. vory
sattir vid heilsu sina og var pad asteeda fyrirygab
ekki i skilun. S;j. leid vel & lyfjunum sinum odda
skilun ekki vera til gagns; @0 vera byrdi eda til
6peaegindafdl i sér ad sj. tdldu sig verda meiri byrdi
fyrir fjolsk. sina ef peir feeru i skilun.

Sa akvordun ad velja ekki skilun: 1) Sjélfsteed
akvordun, fol i sér ad sj. toku sjalfstaeda akvor@jn
reeda akvordun vid adra, fol i sér samraedur vid
fagfélk og fjdlsk. adur en akvordun var tekin. Sj.
vildu hitta sama hj.fr. eda sama leekni & gdnguidsti
byggja upp merkingarbaert samband vid
uménnunarteymi. S;j. téldu ad samraedur vid adra
hefdi ekki hjalpad peim.

28

mikilveegt ad hj.fr. hafi
pekkingu og faerni i
floknum samraedum.

Meelt er med samvinny
fagadila ar nyrnateymi
og liknarteymi svo
haegt sé ad nyta betur
pekkingu peirra.
Skilningur a asteedum
pess ad s;j. vilja ekki
byrja i skilun hjalpar
vid umoénnun s;j. vid
lifslok.
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Tafla 6f. Greining & rannséknum tengdum reynslu ateilbrigdispjénustu, sjukdémi og akvardanatbku ummedferd

Héor]julggg,r' Tilgangur/ A6fer6:_rt, ﬂlr(t."/"k' NiBurstsa U 5 Alvktun héfund
gaedamat tilgatur meeliteeki iourstoour mreaedur og alyktun héfunda
. meelingar

rannsdkna

Liang o.fl. Ad greina pa | Megindleg, Ahrif tengd aldri, menntun, atvinnu, Fraedsla fyrir skilun er naudsynleg en ek

(2011) peetti sem pversnidsrannsokn sjukdémseinkennum, lifsstilsbreytingum, eingdngu um sjalfsuménnun heldur er hq
hafa ahrif ) ; sjalfsbjargargetu, pad ad kunna/pekkja verkpeetti | einnig mikilvaeg til ad styrkja sj. vid

Teevan begar sj. velja| Tilgangsurtak: skilunar, éryggisatridi og akvardanir akvardanatéku um tegund skilunar sem

0,95 ks N=130, 72 karlar og 58 heilbrigdisstarfsfolks voru martkteek (p<0.05). mun auka lifsgeedi hans.

konur

Sj. a gbngud. & fjéorum
héaskélasj.hisum
Grunnupplysingar: aldur,

kyn, menntun, atvinna og
adrir sjukdémar.

Meeliteeki: PRFS, KDMS,
HCRFS, FSS

Heefileiki til sjalfsbjargar (e. self-care abilitgp ad
kunna verkpaetti skilunar voru tveir helstu paettirni
sem hofou ahrif & val & ks.

Rannsokn synir ad margir adrir peettir ha
ahrif & medf.val. t.d. peettir eins og adrir
sjukdoémar, menntun, studningur fjdlsk.,
ahrif og val leeknis, paegindi og menning||

S5 =

fa

PRFS (Patient-Related Factor Scale); KDMS (Know-lbWialysis Modality Scale); HCRFS (Health Careld®ed Factor Scale); FSS (Family Support Scale).
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Tafla 6g. Greining & ranns6knum tengdum reynslu fheilbrigdispjénustu, sjukdomi og akvardanatoku ummedferd

Hoéfundar, Adferair, Umraedur o
ar, land, Tilgangur/ artak, Nidurstoaur Alvktun 9
geedamat tilgatur meeliteeki/ h..y

. . ofunda
rannsdkna meelingar

Sondrup o.fl. | Ad skilja Eigindleg, bemu ar vidtélum rynihdps voru flokkud i eftirfadirpaetti: [ framhaldi af

(2011) gftgé upplifun | rynihopur. Eﬁi_élgika_r, miss_ir, ‘étti, viéyrkenna ekki ao n}’/marfsemi fa_eri minnkaqdi og bérf_vaeri aaod p;gluhrz:)oségg:

Kanada hugsanlegar N=3, hbs byr!a i sk!lun —sj. vildu ekki vidurkenna ad nyrnastarfsemi feerisvandi og ad peir pyrftu ad | ibuin

081 hindranir sem | N=3 ks byrja i skilun tvennslags
tengjast vali & Porf fyrir studning fra heilbrigdisstarfsfolki tad vera betur undirbin fyrir skilua sjtklingar | Si-midad
sjalfsbjargar- i ks og hbs vildu fa vitneskju um ad peir hef3Wsing og adstod heilbrigdisstarfsfolks eftir | freedsluefni og
skilun. heimkomu. freedslu-

namskeid fyrir
borf fyrir freedsluefni og deetlanir med aherslu &kag raunhaefar veentingar tengdar sj. med
sjalfsbjargarskilun- sj. vildu fa ad vita meira um ahrif skilunarits$til eins og: getu til ad langvinnan
ferdast (ks sj.), sveigjanlegan skilunartima, giésjalfsbjargar t.d. setja sjalfur i sig nélad, a | nyrnasjikdém.
mega borda og drekka pad sem pau vildu og besm li&@gna Orari skilunar. Einnig porf fyrir )
meira plass heima vegna skilunar, meira rusl, kestirog mega ekki fara i sund (ks). Mat S

framtidinni
borf fyrir jafningjastudning til pess ad hvetja sjalfsbjargarskilunar sj. lystu mikilveegi pess| leidir i ljos

aod fa studning fra 6drum sj. a dllum stigum nyrakdpms, sérstaklega pegar peir voru ad ve
medf. vegna lokastigsnyrnabilunar. Peir voru selkkt vissir um ad peir geetu veitt studning
sjalfir.

Studningur heima vid taeknilega paetti medferday. lystu étta eftir ad peir komu heim og vo

peir ekki vissir um ad geta hondlad vandamal mégrag lyffamedf. Peir vildu vera vissir un
ad hafa studning fra heilbrigdisstarfsfolki.

ljavort petta er
arangursrik
pjonusta.

u
h
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Tafla 6h. Greining a rannséknum tengdum reynslu aheilbrigdispjonustu, sjukdémi og akvardanatéku ummedferd

Hofundar, Adferdir, Umraedur o
ar, land, Tilgangur/ artak, Nidurstoaur Alvktun 9
gaedamat tilgétur meelitaeki/ h6¥unda

rannsokna meelingar

Tweed og Ad kanna Eigindleg, Akvardanataka var einstaklingsbundin og i samheidgiipplifun einstaklinga af veikindum. | Adur en skilun
Ceaser (2005 tr:]veegmng folk ]E;:(r%ggrla Fjogur pemu lysa reynslu sj. med langt genginn asjikdom af akvérdunum vardandi medf: eé:ilzlrolaeegna%rfé
Bretland lokastigs- freedi. A halda reisn (e. maintaining one’s integrity) petta var lykilparag mikilvaegt i tengslum vig ftarlegtmata
0,81 nyrnabilun N=9 si.sem | Val & medferd. bad Iysti longun sj. til ad vidtealsenjubundnu lifi og virkni prétt fyrir sjonarmiéum sj.
upplifir ad gétu’bi]'ist vios | takmarkanir vegna medferdar:Itill — fol { sér ad vera feer um ad taka patt i ancagjuie | il ad opnaa
taka akvordun a6 byrja | verkefnum og ad eigin vali; fsjonreent Gtlit- nanast allir sj. nefndu paetti tengda utliti annad UPPbyggjandi
\ésﬁiﬁnd' skilun eftir 2- | hvort fistil eda legg, sérstaklega eins og pad kpriyrir augu & freedsludegi. 2%"\1/;?:UF og til
18 mén. Allir | pyingus aslégun— Sio si. upplifdu liknarmedf. p.e. ekki skiluens 6aeskilegan moguleika og einstaklings-
hofdu S hofou talid sjalfum sér trd um ad skilun veeri ohjd@mileg medf. Sj. voldu skilun sem annan midadar
tekid patt i . moguleika af tveimur sleemum. Varanleiki sjukdérssmar sampykktur og pegar skilun var | upplysingar og
freedsludegi | ghjakveemileg, burftu peir ad takast & vid ad ad@aganni. A heildina litid voru sj. almennt | studning til ad
par sem medf. jakveesir um getu sina ad takast & vid versnandiasfarfsemi, byrja i skilun og paer adstoda vid
voru kynntar. | takmarkanir sem fylgdu pvi, peir hofdu fiélda bjeida til ad takast & vid veikindin. akvardanatoku

Notkun upplysinga og studningur— i pessu tilviki var freedsludagur nyrnasj. mikégur.
bessi dagur var mikilvaegur vid ad taka akvorounvah@ medf.: a)@nsomun vid adra sj:

fol i sér mikilvaegi pess ad hitta adra sj. i misamai medf. til ad geta matad sjalfan sig vid
medf.; b)jafningasamanburdu+ sj. leitudu eda fengu studning og upplysingard®rum sj. &
freedsludegi og ad fa huggun fra 66rum dro Ur tiliigu um einangrun. Jafningasamanburdy
hjalpadi peim ad vera bjartsynir og feerir um ad@sila vid medf.; c3tudningur fra starfsfolki
— jakvaed vidhorf til teymis nyrnahj.fr. sem sau bsfél i sér studning og upplysingar sem

hjalpudu vid val & medf.; djélagslegur studningur pé ad sj. hofou tekid akvordun um medf.

einir fengu peir mikinn studning fra fjolsk. og vim.

Studningur og reynsla af veikindinum— fél i sér ad s;j. téku akvoroun byggda a sjukgasod
peirra, reynslu peirra af pvi ad lifa med nyrnasdifik og reynslu peirra af pvi pvi ad fylgjast
med 6drum sj. velja medf. betta métadi vidhorfiaeiil vals & eigin medf. og var pad allt sef]
samhengi vid akvardanatoku.

=

i

vardandi medof.
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Umraeda

Markmid pessa meistaraverkefnis var ad setja frifligar um hjakrun folks
med langvinnan nyrnasjukdom (stig 4-5) og fjolskylgheirra & Landspitala. Til
ad draga fram pé pekkingu var: 1) Safnad pekkingu hjukrunarmedferd/
pjonustu sem gagnast hefur pessum hoépi. 2) Sddfekkingu um reynslu peirra
af sjukdomi, heilbrigdispjonustu og akvardanatokn medferd. 3) Greind og
sampeettud pekking tengd hjukrunarmedferd/pjénystulfennan hop.

Rannsoknarspurning 1

Ellefu rannsdknargreinar fundust sem tengdust fyarinsGknarspurningunni:
Hvers konar hjukrunarmedferd/pjonusta er aranguesriyrir félk med
langvinnan nyrnasjukdém (stig 4-5) og fjolskyldueirpa?  pratt fyrir
mismunandi Gtfeerslur a hjukrunarmedferdar/pjonustu olikum hugmynda-
freedilegum bakgrunni, voru aherslur i hjukrun sjigih og fjdlskyldu peirra
svipadar. LOgo var ahersla a heildreena hjukrinstaklingsmidada pjonustu,
samvinnu vid sjukling og fjdlskyldu og studning fsigedslu & réttum timapunkti.
Samfella i pjoénustu var mikilveegur pattur og vadkBhgum visad & adra
fagadila eftir porfum.

Arangur af hjukrunarmedferd/pjonustu var metinn jélbfeytilegan hatt.
Metinn var arangur af pjonustu umsjonarhjukrunadfregs sjuklinga i kvidskilun
par sem gerdur var samanburdur a medferdarhdpi @gnidunarhopi.
Arangurinn lysti sér i betri heilsutengdum lifsgaashia medferdahopi (Chow og
Wong, 2010), einnig betri almennri heilsu (Wong |.p.f2010), betri
einkennastjérnun, betri svefni (Chow og Wong, 20Mmng o.fl., 2010), betri
andlegri heilsu og minni verkjum (Chow og Wong, @Qp1 P& lysti
medferdarhopur meiri anaegju med uménnun og medtestini vio feedi var
meiri (Wong o.fl., 2010).
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Arangur af hjakrun umsjénarhjukrunarfraedings & bldénareiningum folst i
feerri innldgnum & sjukrahds, feerri sjuklingum medadegg i fyrstu blédskilun
og fleiri sjaklingum i blodskilun med fullnaegjankiieinsun i skilun (Steele o.fl.,
2007). Betri einkennastjornun hja sjaklingum medalstigsnyrnabilun sem
fengu liknarmedferd & hjukrunarstyrori gongudeild Igst hja Harrison og
Watson (2011). Af veentanlegum sjuklingum i skilsem fengu pjonustu a
hjukrunarstyréri gongudeild voldu fleiri sjalfsbgarskilun, fleiri voru i fyrstu
skilun med nothaeft sedaadgengi og feerri sjuklingauymed aedalegg i fyrstu
bléaskilun, midad vio viomidunarhép (Pagels 0.2008). Kostnadur vid
heilbrigdispjonustu minnkadi og fleiri sjuklingarédu heimaskilun eftir ad
sérfreedingur i nyrnahjukrun héf studnings og fraedeldferd fyrir sjuklinga sem
byrjudu i bradaskilun a stéru sjukrahusi (Watsdd8. Aukin sjalfsefling og
minna punglyndi komu fram hja sjuklingum i blédskil sem fengu
sjalfseflingarmedferd hja sérfreedingi i nyrnahjuk(fsay og Hung, 2004).
Arangur af hjukrun i pverfaglegri samvinnu lystir sé feerri innldgnum &
sjukrahas, minni kostnadi vegna heilbrigdispjonufiiiri sjuklingum med haerra
gildi blédrauda pegar peir byrjudu i skilun og flesjuklingar sem byrjudu i
skilun héféu nothaeft sedaadgengi i fyrstu skilurx¢io.fl., 2011). Geeta ber ad
pvi ad vegna fjolbreytileika i arangursmeelingungjég einungis ein til prjar
rannsoknir ad baki hverjum paetti.

R&dleggingar i toflum 7 og 8 byggja a nidurstbduns@mpeettu freedilegu
yfirliti & rannséknum a hjukrunarmedferd/pjonusamsreynst hefur arangursrik
fyrir folk med langvinnan nyrnasjukdom og fjolskuidpeirra. Ad baki pessum
radleggingum liggja alls ellefu rannséknir. | il eru radleggingar um hjdkrun
sjuklinga i skilun, sjuklinga sem byrja i bradashil og peirra sem eru
veentanlegir i skilun og myndu koma i kynningarhé&ikms & Skilunardeild
Landspitala. R&adleggingar i téflu 8 beinast adkthijdarpjénustu a hugsanlegri
gongudeild fyrir f6lk med langvinnan nyrnasjukdénstigi 4-5 og fjélskyldur

peirra.
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Tafla 7. Arangursrik hjikrunarmedferd/pjonusta — Radleggingar um
hjukrun sjuklinga i skilun og fjélskyldna peirra

Meelt er med ad allir veentanlegir sjuklingar i ldmgskilun hitti reyndarn
nyrnahjukrunarfreeding & Skilunardeild a.m.k. eimnsadur en fyrsta skilun hefst.

Hjdkrunarfreedingur:

» hitti sjuking dsamt a.m.k. einum fjélskyldumedlimi

* meti pekkingu og vidhorf sjuklings og fjélskyldd mhismunandi medferda

* meti sjukling & heildraen hatt med hlidsjon af figlslu, daglegu lifi, umhverfi
tomstundum, lifsgildum, heilsufarségu, sjukdomsdéditag einkennum

* kynni blédskilun og kvidskilun og adstodi sjuklingd ad hitta sjuklinga
badum medferdum

e veiti sjuklingi og fjdlskyldu einstaklingsmidadaaf®slu og studning

« stydji sjukling og fjélskyldu vid val & medferd ggitttéku i medferd

Meelt er med ad allir sjuklingar sem byrja i bradask fai vidtal vid reyndan
nyrnahjukrunarfreeding pegar heilsa hans leyfirrdsam.k. einum ar fidlskyldu. Sami
hjakrunarfraedingur fylgi sjaklingi og fjélskyldu ®&f par til sjaklingur hefur valid
framtidarmedferd (blédskilun, kvidskilun eda nymgraedsiu).

Hjdkrunarfreedingur:

 meti pekkingu og vidhorf sjuklings og fjdlskyldul tinyrnasjikdoms og
mismunandi medferda

* meti sjukling & heildraen hatt med hlidsjon af figlslu, daglegu lifi, umhverfi
tomstundum, lifsgildum, heilsufarségu, sjukdomsdéditag einkennum

» veiti einstaklingsmidada freedslu og studning

e kynni blédskilun og kvidskilun og adstodi sjuklingd ad hitta sjuklinga
badum medferdum

e stydji sjukling og fjélskyldu vid val & medferd ggtttéku i medferd

=

Meelt er med ad pegar nyr sjuklingur byrjar i blGésk hafi sami hjakrunarfreedingu
umsjén med honum fyrstu skilanirnar, annars takmdjélda hjukrunarfreedinga sem
hafa umsjon med sjuklingi i fyrstu blédskilunum.

Meelt er med samstarfi hjukrunarfreedinga vid pvddgg teymi um nyrnasjuklinga,
hjdkrunarfreedinga a 66rum deildum/stofnunum og &gadila sem annast sjukling.

Meelt er med ad veita nyjum sjuklingi i heimaskil(kvidskilun eda heimabl6dskilun
eftirfylgni i formi studningssimtala. T.d. fyrssdmtal daginn eftir ad heimaskilun hef
sidan annan hvern dag fyrstu vikuna og einu simiku fyrstu sex vikurnar. Sidan sky.
venju Skilunardeildar.

N
—

Meelt er med samvinnu nyrnahjikrunarfraedinga vickhjaarfreedinga fra mismunan
sérsvidum i hjakrun, t.d. heimahjukrun og/eda ltkfizkrun med hagsmuni sjiklings @
fidlskyldu ad leidarljési. Einnig er maelt med stidyi og freedslu til starfsfolks se
annast sjuklinga i heimaskilun.

S Q =
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Tafla 8. Arangursrik hjikrunarmedferd/pjonusta — Radleggingar um
hjukrun félks med langvinnan nyrnasjukdédm & stigi 45 og fjblskyldna
peirra

Hjdkrunarpjonusta & gongudeild fyrir folk med lamgwan nyrnasjukdém a stigi 4-5.
Meelt er med:
» einstaklingsmidadri pjonustu par sem gefinn er mitimi til samraedna
* heildraenni hjukrun sem tekur tillit til adsteednékdings, fjdlskyldu, umhverfis
og lifsstils peirra
e studningi vid patttoku sjiklings og fjdlskyldu i dferd
» ad hvetja sjukling og a.m.k. einn ur fidlskyldufiitttoku i skipulagdri fraedslu,
svo sem Nyrnaskola
- samstarfi vid pverfaglegt teymi, adra hjukrunarfizgd, t.d. heimahjukrun
og/eda liknarhjukrun og adra fagadila sem tengjaginnun sjuklings

Meelt er med einstaklingsmidadri freedslu og studintmdy hjukrunarfraedingi um:
*  peer medferdir sem eru i bodi og akvardanatdku eemgebferd
e sjalfsumonnun tengdri sjukdémi og medferd
» sjukdémastjornun og lyffamedferd
» einkennastjornun
» daglegt lif med sjukdomi og medferd, t.d. fritinaferdaldg
« framtidaraeetlanir/'umraedu um lifslok og veita andiegtudning

Meelt er med ad veita sjuklingi og fidlskyldu studgivid val a medferd par sem tekid [er
m.a. tillit til:
e sjukdémsastands
e sjalfsbjargargetu sjuklings
e getu fjdlskyldu til ad veita sjuklingi adstod ogidhing vegna medferdar
» lifsgilda sjiklings og fjolskyldu og pess sem empenikilvaegt i lifinu
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Rannsoknarspurning 2

Atta rannsoknargreinar fundust sem tengdust sitsmnséknarspurningunni:
Hvernig lysir folk med langvinnan nyrnasjukdomgsti5) og fiolskyldur peirra
reynslu sinni af nyrnasjukdomi, heilbrigdispjonusag akvardanatbku um
medferd? Folk med langvinnan nyrnasjukdom & stigi 4-5tilysentingum og
pram til ad njota lifsins, eiga innihaldsrikanifria og ferdast pratt fyrir erfidan
sjukdédm og medferd (Harwood o.fl., 2005; Sondrufi.,02011; Tweed og
Ceaser, 2005). Einstaklingsmidadur studningur regd$la var sjuklingum og
fiolskyldum mikilveeg dsamt pvi ad peir sem veitjorfustuna hefou pekkingu
og reynslu af umdnnun nyrnasjuklinga og pekktu ei@dkndi sjukling og
fidlskyldu (Nygardh o.fl., 2011a; Nygardh o.fl., PTb).

Upplifun blédskilunarsjuklinga af timabilinu 4dun geir byrjudu i bldédskilun
einkenndist af andlegum erfidleikum, streitu veghigamlegra einkenna
nyrnasjukdéms og streitu i tengslum vid sélfélagmteadstaedur. Stundum voru
paettir sem tengdust skilunardeild og samskipti stiérfsfolk streituvaldur hja
sjuklingum (Harwood o.fl., 2005). Algengustu vandd, ahyggjuefni og oskir
veentanlegra sjuklinga i skilun, um innihald freegstengdust pekkingu a
nyrnasjukdomi, medferdarmoguleikum, lyfjamedferd omonnun & adgengi
(Lewis o.fl., 2010).

Veentanlegir sjuklingar i skilun upplifdu sjalfsefiju pegar peir htfdu greidan
adgang ad heilbrigdispjonustu eftir porfum, fenguosing fra starfsfolki, voru
patttakendur i &akvardanatoku um medferd og fengadsiu eftir porfum
(Nygardh o.fl., 2011a). Ad hafa styrk til ad axéayrgd var lyst sem upplifun
fiolskyldu af sjalfseflingu & gongudeild. Pettd fa.a. i sér mikilveegi pess ad
vera patttakandi i umoénnun nakomins sjuklings, fd@dming og geta treyst
heilbrigdisstarfsfolki (Nygardh o.fl., 2011b).

Vid hjukrun sjuklinga med lokastigsnyrnabilun sehkveéda ad fara ekki i

skilun er lyst mikilveegi samraedna milli hjukrunae®ings, sjuklings og
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filskyldu (Johnston og Noble, 2012). Heefileikilldinga til sjalfsbjargar og ad
kunna verkpeetti skilunar voru adalahrifapaettirnieg@r sjuklingar voldu
kvidskilun (Liang o.fl., 2011). Sjuklingar i heisiglun lystu porf fyrir studning
heilbrigdisstarfsfolks, studning fra 6drum nyrnaddifigum, porf fyrir freedsluefni
og studning heima vid teeknilega paetti skilunar pdgamaskilun var undirbdin
(Sondrup o.fl., 2011). Pegar veentanlegir sjuklinigakilun toku akvordun um
medferd kom fram vilji hja peim til ad halda reiskad lysti I6ngun peirra til ad
vidhalda venjubundnu lifi og virkni, pratt fyrir kenarkanir medferdar, en peir
voldu skilun sem annan moguleikann af tveimur slaamp.e. skilun eda
liknarmedferd. Akvardanataka peirra var einstajdisundin og i samhengi vid
upplifun af veikindum peirra (Tweed og Ceaser, 9005

Radleggingar um hjukrun félks med langvinnan nyjitleddm & stigi 4-5 og
fiolskyldna peirra & Landspitala i toéflu 9 byggjan@®urstodoum rannsékna a

reynslu pessa héps af heilbrigdispjonustu, nyrikakgjini og vali a medferd.
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Tafla 9. Reynsla sjuklinga og fjolskyldu af heilbigdispjonustu, sjakdémi og
akvardanatoku um medferd — Radleggingar um hjukrun félks med
langvinnan nyrnasjukdém a stigi 4-5 og fjélskyldnapeirra

Meelt er med ad hjukrunarfreedingur:

eigi samraedur vid sjukling og fjélskyldu um eindtagsbundna streituvaldandi
peetti
hitti sjikling og fjdlskyldu i reglulegu eftirlitiog gefi peim raman tima til
samraedna i rélegu umhverfi
veiti sjuklingi og fjélskyldu studning og freedslertgda vali & medferd og stydj
patttéku peirra vid akvérdun um medferd

veiti sjuklingi og fjdlskyldu studning og freedslumupaetti sem skipta pau mal
daglegu lifi, t.d. keyrslu i og ur skilun, lyflanfedd, heimahjiukrun og
heimilishjalp

veiti sjuklingi og fjdlskyldu adstod vardandi adggrad heilbrigdispjonustu o
visi & adra fagadila eftir porfum

veiti sjuklingi og fjdlskyldu studning vid adlogua®d skilun

veiti reglulega studningssimtol vid sjuklinga i meiskilun

—_

Q

Studningur og freedsla vid akvardanatoku tengda endafvali pegar sjiklingur vill ekkj
skilun. Meelt er med ad hjukrunarfraedingur:

eigi samreedur vid sjukling og fidlskyldu um fran#fdeetlanir,
sjukdémastjérnun, einkennastjérnun, lifslok ogldkamedferd

eigi regluleg samskipti vid sjukling og fjélskyldug visi a adra fagadila eft
pérfum

=

Meelt er med ad hjukrunarfraedingur veiti einstaldimidada freedslu og studning um:

sjukdém og einkenni

andleg vidbrogo og lidan

adlégunarleioir

lyffamedferd

uménnun adgengis

daglegt lif med langvinnan nyrnasjikdom

daglegt lif i skilun

pverfaglega pjonustu

adra heilbrigdispjénustu og hvert eigi ad leitadregg ef astand versnar

bréunarverkefni, meaelt er med ad:

préa mat & sjalfsbjargargetu sjuklinga adur enfae#r i heimaskilun

préa freedsluefni um ahrif mismunandi skilunarmeddea daglegt lif, lifstil og
moguleika til ad vidhalda venjubundnu lifi prattifysjikdém

préa adgengilegt freedsluefni fyrir sjiklinga ogl$Kyldur, t.d. & netinu eda
heimasidu Skilunardeildar & Landspitala
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Hagnyting verkefnisins

Hagnyting verkefnisins felst m.a. i pvi ad nytaung6dur Ur sampeettu fraedilegu
yfirliti vio hjakrun folks med langvinnan nyrnasjdkém og fjolskyldur peirra a
Landspitala og settar eru fram radleggingar um rjakhépsins i téflum 7-9.
Einnig er haegt ad nyta radleggingarnar til ad prd&runarpjonustu fyrir folk
med langvinnan nyrnasjukdom og fjolskyldur peirraL@ndspitala. Hér eru
rddleggingar reeddar i samhengi vido pa prja peetti samkveemt likani um
samrad eru seérstaklega hafdir i huga i samraedunskyddsteeding/fjdlskyldu.
petta er gert med pad fyrir augum ad meta hvaanitk geeti komid ad notum vio
préun hjakrunarpjonustu fyrir folk med langvinnaprmasjukdom & stigi 4-5 og
fiolskyldur peirra a Landspitala. Nidurstodur @mpeettu fraedilegu yfirliti eru
ad morgu leiti samhljéma peim premur pattum serstaklega eru hafdir i huga i
samraedum vid skjélstaeding/fjdlskyldu vid hjukruangudeild lungnadeildar &
Landspitala:

1) patttaka fjolskyldu— Eins og fram kemur i radleggingum er meelt med
patttoku fidlskyldu i medferd sjuklinga med langvam nyrnasjukdom & stigi 4-
5, par sem 16gd er &ahersla a heildreena hjakrun tedor tillit til adsteedna
sjuklings, fjolskyldu, umhverfis og lifsstils peirr Ad auki er meelt med ad
hjakrunarfaedingur veiti sjuklingi og fjolskyldu €tning vid adldogun ad skilun.
Kenningar eru um ad fj6lskyldur eda uménnunaradjéklinga med langvinnan
nyrnasjukdom & stigi 4-5 upplifi mikid alag og byk@gna peirra breytinga sem
peir purfa ad gera & dagleqgu lifi og lifsstil. mgeru sjaklingar i skilun oft hadir
fjlskyldu sinni med ymsa hluti i daglegu lifi eing framfaerslu, abyrgd & rekstri
heimilis og paetti sem snerta personubundna umdégjuktinga & heimili (Kane
o.fl., 2005; Pelletier o.fl., 2006).

2) Lif med einkennumr Vid hjukrun folks med langvinnan nyrnasjukdém a
stigi 4-5 a gongudeild er maelt med einstaklings@ifia studningi og freedslu
vardandi, einkennastjornun, sjukdémastjornun, iggéferd, daglegt lif med

sjukddmi og medferd, sjalfsuménnun tengda sjukddopaér medferdir sem eru i
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bodi og dkvardanatoku tengda medferd. P& er naddlvad hafa i huga algeng
einkenni hja sjuklingah6pnum svo sem preytu og rexeidamal (Ekelund og
Andersson, 2007; Jablonski, 2007). Einnig ef ammk&oma nokkur saman en
greint hefur verid fra verri heilsutengdum lifsgaedhja peim sjuklingum midad
vid pa sem hofdu fa eda eitt einkenni (JablonsB@7. A pessu timabili parf ad
huga ad framtidarmedferd og pvi er mikilveegt adtavestudoning vid val a
medferd og meta félk med tilliti til sjdlfsuménnunaM.a. hefur studningur fra
faglegum umoénnunaradila vid sjalfsumonnun verid Igem forsendum fyrir
sjalfsumdnnun peirra sem sja um flékna taeknilegéferd a heimili (Fex, Ek og
Soderhamn, 2009). Sjuklingar i skilun purfa tihda tima ad bera abyrgo a
sjalfsumdnnun tengdri medferd og sjukdomi eins @gframfylgja floknum
medferdafyrirmeelum, t.d. takmoérkunum a feedi og &kwhafa stjorn &
lyflamedferd, blédskilun, umdnnun adgengis og Hadkkingu a sjukdomnum og
geta metid hvenser adstodar sé porf (Simmons, 2008)i er mikilveegt ad
undirbaningur fyrir skilun byrji &dur en sjaklingwerdur mjog medtekinn vegna
nyrnabilunar. Pa er ef til vill haegt ad eiga safuessid sjukling og fjolskyldu i
rélegheitum um hvernig medferd henti peirra litbad parf po alltaf ad hafa i
huga ad lseknisfreedileg vandamal geta komid i vegdy sjuklingur geti fario i
péa medferd sem hann 6skar sér.

3) Adgangur ad heilbrigdispjonusty FOlk med langvinnan nyrnasjukdom a
stigi 4-5 er oft med fleiri adra sjukdoma og flokrzarfir. Hér hefur pvi verid
meelt med samstarfi vid pverfaglegt teymi, adra Hjakrfreedinga, t.d.
heimahjukrun og/eda liknarhjukrun og adra fagadiéan tengjast umonnun
sjuklings. Einnig var lagt til ad hvetja sjuklirmg a.m.k. einn ar fjolskyldu til
patttoku i skipulagdri freedslu eins og Nyrnaskoldretta var gert vegna
visbendinga i sampaettu freedilegu yfirliti um ad idwe adgangur ad
heilbrigdispjonustu skili sér i betri arangri vanda heilsu og lidan sjuklinga
(Dixon o.fl., 2011; Harrison og Watson, 2011; Pagelfl., 2008; Rioux o.fl.,
2011; Steele o.fl., 2007; Watson, 2008). Einnignkofram éskir sjuklinga um
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greidan adgang ad heilbrigdispjonustu og samfelpjohustu (Nygardh o.fl.,
2011a), og lyst var oryggistilfinningu hja fjolskld peirra pegar samfella var i
pjénustu (Nygardh o.fl., 2011b).

Vonast er til ad samraedurnar leidi til heilbrigdégiklings og eflingu
filskyldu i vioum skilningi (Helga Jonsdéttir a,fl2011; Helga Jonsdottir og
Porbjérg Soley Ingaddttir, 2011a). Arangur af hjiarmedferd fyrir folk med
langvinnan nyrnasjukdom kom m.a. fram i betri hagagdum lifsgeedum hja
medferdarhopi midad vio viomidunarhop hja Chow ogngy (2010) og Tsay og
Hung (2004). Hugmyndir ad mati & arangri hjukrimé@nustu eru lagdar fram i
lok pessa kafla.

Liklegt er ad likanid um samrad vid skjolsteedinijdikyldu geti gagnast vid
préun hjakrunarpjénustu fyrir folk med langvinnayrmasjukdém og fjélskyldur
peirra. Ekki er starfreekt sérstok hjukrunarpjoaust gdéngudeildarformi a
Landspitala fyrir f6lk med langvinnan nyrnasjukdémstigi 4-5 og fjolskyldur
peirra, fyrir utan hjakrunarpjénustu fyrir sjukliagsem fa igreett nyra. Su
pjonusta er rekin i pverfaglegri samvinnu. Einreg starfreekt skipulagt
freedslundmskeid (Nyrnaskoli) fyrir &durnefndan hégem er i umsjon
hjukrunarfreedings par sem 16gd er &hersla & pvedag pjonustu.
Hjukrunarpjonusta a géngudeild fyrir folk med langvan nyrnasjukdém & stigi
4-5 og fjolskyldur peirrra er pvi hugsud sem vidhidt pa pjonustu sem fyrir er a
Landspitala fyrir pennan hép.

Styrkleikar og veikleikar verkefnisins

Styrkur verkefnisins felst i skipulagdri adferd videimildaleit, darvinnslu
heimilda, vali ranns6knargreina samkvaemt fyrirfrAkwednum skilyrdum, mati,
greiningu og sampeettingu nidurstadna. Pannig féfagnreynd pekking sem
haegt er ad nyta vid hjakrun folks med langvinnamagjukdom og fjolskyldur &

Landspitala.
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Takmarkanir verkefnisins felast m.a. i ad skilyrdyrir inntoku
rannsoknargreina var ad paer veeru & ensku, en [laBadtgreinar & 6orum
tunguméalum sem hugsanlega hefdu komid ad gagmnideigeta 6nnur skilyrdi
fyrir atilokun greina i sampeett fraedilegt yfirligdyst er i adferdafraedikafla,
hugsanlega valdid pvi ad pad vanti greinar semihkédnido ad gédum notum i
verkefninu. Ein &steeda pessara skilyrda var soradkn ad skoda sérstaklega
hjukrunarmedferd/pjonustu par sem arangur var medinhjakrun sjaklings og
fiolskyldu og par sem kom fram lysing & pvi hveren innihald peirrar
hjukrunarmedferdar/pjénustu sem veitt var. pettagert til pess ad haegt veeri
ad nyta pekkinguna sem fengist med yfirlitinu &l setja fram radleggingar um
hjukrun hoépsins og/eda préa hjukrunarpjénustu. tadeivar sérstaklega med
leitarorounum fjolskylda (e. family) og umdnnundtad (e. caregivers) i
tengslum vid Onnur leitaroro sem nefnd eru i ad&eddikafla. Engin
rannsoknargrein kom i lj6s par sem sérstaklega skaxdadur arangur af
hjukrunarmedferd/pjonustu  fyrir ~ fidlskyldur ~ folks @@ langvinnan
nyrnasjukdom. Petta er svipud nidurstada og hpgTafl. (2008) sem benda &
aod litid veeri um rannsoknir a hjukrunarmedferd/pigha fyrir fjolskyldur folks
med langvinnan nyrnasjukdom & stigi 4-5, prattrfjpa vitneskju ad pessi hopur
eigi oft i erfidleikum & timabilinu &dur en nakomisjuklingur byrjar i skilun.
Skodud er sérstaklega reynsla fjolskyldu af hedidispjonustu i einni
rannsoknargrein og er einnig liklegt ad litid sé pamnig rannséknargreinar i
gagnagrunnum. Rannsoknargreinarnar i yfirlitinulédega helst til faar eda 19.
Hugsanlega hefdi matt fjolga peim med vidari inngkilyroum, en ekki er vist
ad pad hefdi komid ad gagni fyrir markmid verkefimss

Tillogur ad frekari rannsoknum
Lagt er til ad frekari rannséknir beinist ad undinbngi fyrir préun og
skipulagningu hjukrunarpjonustu a Landspitala fyfilk med langvinnan

nyrnasjukdom og fjolskyldur peirra. betta getuistai aframhaldandi séfnun
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pekkingar & sambeerilegan hatt og i pessu verkeffiéogaeti verid gagnlegt ad
skoda sérstaklega pekkingu um hjakrun félks medasjikdom a fyrri stigum
sjukdémsins og fjdlskyldur peirra pvi hugsanlegédheé hopur einnig gagn af
slikri pjonustu. Mikilveegt er ad meta porf fyrijdkrunarpjonustu og einnig er
heaegt ad skoda peetti sem eru naemir fyrir hjakrurr &uslikri pjonustu veeri
komid & fot. Eftir ad pjonustan er byrjud parf @@durmeta hana aftur eftir eitt
til tvo ar. Tillégur ad frekari rannsdknum snuaraéti & geedum og/eda arangri
hjukrunarpjénustu fyrir folk med langvinnan nyrnasjom og fjolskyldur
peirrra.

Vid mat & hjukrunarpjénustu er heegt er ad nota géséan peim er eetlad ad
meta meginpaetti i heilbrigdispjonustu (Mainz, 200&8innig eru rannsoknir a
heilsutengdum lifsggedum stundum notadar til ad ngE=di pjonustu vid
sjuklinga og arangur af medferd hja sjuklingum nh@dastigsnyrnabilun (Liem
o.fl., 2007; Mingardi o.fl., 1999). Mat a heilsoggdum lifsgeedum, baedi hja
sjuklingum og fjolskyldum peirra eetti ad framkveed@ur en pjdnusta tekur til
starfa og endurtaka pad sidan ad dkvednum timarntionMat & einkennum hjéa
sjuklingum er pattur sem hjukrunarfreedingar alita gefi upplysingar um
arangur hjukrunar (Ingersoll o.fl., 2000; Wong ogu@ig, 2006). Pannig mat
veeri haegt ad nota til ad meta arangur af hjukryéagstu, pott einkenni geti
verid misneem fyrir &hrifum hjdkrunar. Moguleiki @ meta kvida og/eda
punglyndi en pad gafst vel hja porbjorgu Soleyjgakidttur og Helgu Jonsdattur
(2010) pegar metinn var arangur af hjakrunarpjamégtir lungnasjuklinga.

Starfsemisupplysingar veeri einnig haegt ad nota, @jninnlagnir & sjukrahus.
Hja sjuklingum med langvinna lungnateppu faekkadi innldgnum & sjakrahds
markteekt med tilkomu Goéngudeildar lungnadeildar @dspitala (Porbjorg
Soley Ingadadttir og Helga Jonsdottir, 2010). Flamangursmaelingar sem ekki
verda reeddar sérstaklega hér koma til greina gjredskoda kliniskar meelingar

(bl6oprufur) og framkveema pjonustukdénnun.
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Liklegt er ad skjélsteedingar hjukrunarpjénustu rfyiblk med langvinna
nyrnasjukdoma & Landspitala verdi fair og erfitrdread meta arangur a
markteekan hatt. P& pyrfti ad skoda gogn yfir laigiabil til ad fa markteekar
nidurstddur, en a longum tima er haetta & ad bigatid 6drum pattum trufli
slikar meaelingar. Nidurstddur Ur pannig rannsokriugsamt verid ahugaverdar
og gagnlegar. Pegar pjonusta er veitt af pverfagteymi getur verid erfitt ad
meta arangur eins fagadila i teyminu pvi liklegluhteymid i heild sinni ahrif &
arangur pjonustu eda lidan sjuklinga.

Mat a hjukrunarpjénustu er naudsynlegt til ad sgtp@rnendum hvort liklegt
sé ad huan skili tileetludum arangri og pannig erniginhaegt ad endurmeta
pjénustuna ef parf. Til ad pjonustan geti fest sigessi & Landspitala er

mikilveegt ad leggja fram sannfserandi nidurstoduranemgur.
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Lokaoro

petta lokaverkefni beindist ad folki med langvinnaryrnasjukdom og
fiolskyldum peirra. Safnad var pekkingu vardangikhunarmedferd/pjonustu
sem gangnast hefur pessum hopi. Einnig var sdfe&Ringu vardandi reynslu
peirra af sjukdomi, heilbrigdispjénustu og akvaré&iku um medferd. Med
sampeettingu & pessum rannsoknum fékkst mikilveekjfigekem haegt er ad nyta
vid hjukrun folks med langvinnan nyrnasjukdém ogldkyldna peirra. Med
sofnun pessarar pekkingar er lagour grunnur adrphfitkrunarstyrdrar pjonustu
fyrir pennan hop félks, en mikilveegt er ad fa stognfra stjornendum

Landspitala vid verkefnid svo pad geti ordid adneika.
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