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Ágrip 

Greining krabbameins veldur truflun í lífi einstaklingsins og fjölskyldu hans og mun um þriðjungur 

þeirra sem greinast upplifa mikla vanlíðan. Á meðan krabbameinsgreindum fjölgar eru víða í heiminum 

brotalamir í þjónustu við krabbameinssjúklinga; skortur á samfelldri þjónustu, vangreining 

sálfélagslegra vandamála, viðeigandi meðferðir ekki veittar og mikill kostnaður. Víða hefur 

sjúklingamiðuð þjónusta verið innleidd til að bæta gæði og árangur þjónustunnar. Mismunandi 

þjónustuform sem hafa það markmið að veita sjúklingamiðaða þjónustu hafa verið þróuð. 

Hjúkrunarfræðingar eru oft lykilaðilar og fylgja sjúklingunum og fjölskyldum þeirra eftir frá greiningu og 

í gegnum allt sjúkdómsferlið. Slík hjúkrunarþjónusta ber mismunandi heiti en síðustu ár hefur leiðsögn 

veitt af hjúkrunarfræðingi (e. nurse navigation) verið að ryðja sér til rúms.  

Tilgangur þessarar kerfisbundnu fræðilegu samantektar var að draga saman þekkingu um árangur 

og áhrif sjúklingamiðaðrar og hjúkrunarstýrðrar þjónustu fyrir nýgreinda fullorðna krabbameins-

sjúklinga með það að markmiði að leggja grunn að slíkri þjónustu á Landspítala og að frekari 

rannsóknum á slíkum íhlutunum. 

Leitað var að rannsóknargreinum á ensku og íslensku í gagnagrunnunum PubMed, Cinahl, 

Scopus, Web of Science, PsycInfo, Google Scholar og hvar.is, fyrst að slembiröðuðum íhlutunar-

rannsóknum en svo að hálfstöðluðum tilraunarannsóknum, í báðum tilvikum á fullorðnum, þar sem 

hjúkrunarfræðingur var lykilaðili. Tólf rannsóknir fundust; sjö frá Bandaríkjunum og ein frá hverju 

eftirtalinna landa: Bretlandi, Kanada, Taiwan, Ástralíu og Kóreu. Níu rannsóknanna voru slembi-

raðaðar og þrjár hálfstaðlaðar. Íhlutunin var leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi (4), umsjónarhjúkrun (e. 

nurse case mangement) (2) og þjónusta veitt af sérfræðingi í hjúkrun (5) eða krabbameins-

hjúkrunarfræðingi sem stuðlar að samræmingu í þjónustu (e. cancer nurse care coordinator) (1). Í 

öllum tilfellum var sjúklingunum fylgt eftir frá greiningu, allt frá fjórum vikum upp í tvö ár. Gæði 

rannsóknanna voru metin samkvæmt aðferð Whittemore og reyndust tíu greinar vera af góðum 

gæðum og tvær meðalgóðum. 

Niðurstöður þeirra rannsókna sem gerðar hafa verið benda til þess að mismunandi form 

sjúklingamiðaðrar hjúkrunarþjónustu geti aukið ánægju með þjónustu, bætt lífsgæði, bætt sálræna 

líðan, minnkað óvissu og fækkað vandamálum sem tengjast sjúkdómnum og meðferðum við honum. 

Þörf er á íhlutunarrannsóknum til að meta árangur innleiðinga á sjúklingamiðaðri hjúkrunarþjónustu 

fyrir nýgreinda fullorðna krabbameinssjúklinga. 

 

Lykilorð: Patient navigation, nurse navigation, professional navigation, patient-centered care, cancer, 

oncology, neoplasm, oncology nurse, case manager, care coordination, continuity of care, pivot nurse, 

advanced practice nurse, clinical nurse specialist, nurse-led, intervention og program. 
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Abstract 

The diagnosis of cancer causes disruption in people’s and their families’ lives and one-third report high 

level of distress. Incidence of cancer is rising but even so there are shortcomings in care, including 

lack of continuity, under-diagnosis of psychosocial problems, appropriate treatments not being 

delivered and increasing costs. Many countries have worked on improving coordination and the overall 

quality of care by implementing patient-centered care. Many different models of care, with the aim of 

delivering patient-centered care, have been developed. Nurses often play a key role and serve as 

navigators for both patients and their families from diagnosis throughout the cancer trajectory. This 

form of nursing care for cancer patients has been given several names but in recent years “nurse 

navigation” has been the most prominent term. 

The purpose of this systematic review was to summarize the existing evidence about the 

effectiveness and outcomes of patient-centered nurse-led care for newly diagnosed adult cancer 

patients, with the goal of establishing such a program of care at Landspitali University Hospital and to 

build a platform for research on such an intervention. 

Studies on the subject in English and in Icelandic were searched for in the PubMed, Cinahl, 

Scopus, Web of Science, PsycInfo, Google Scholar and hvar.is databases, firstly for randomized 

controlled trials and secondly for quasi experiments, limited to adults in both cases, with the nurse as 

a key person. Twelve studies were found, seven from the USA and one from each of the UK, Canada, 

Taiwan, Australia and Korea. Nine of the studies were RCT´s and three were non-randomized. The 

interventions were nurse navigation (4), nurse case management (2) and care delivered by advanced 

practice nurse/clinical nurse specialist (5) or cancer nurse care coordinator (1). In all cases the 

intervention started at diagnosis and was continued for four weeks up to two years. The quality of the 

studies was evaluated according to Whittemore´s method. Ten studies were of high quality and two of 

moderate quality. 

The results of the cited studies suggest that different models of patient-centered nursing care can 

increase patient satisfaction and quality of life, decrease uncertainty, improve mood and reduce 

cancer-related problems.  

There is an urgent need for further research to assess the effectiveness of the intervention of 

patient-centered nurse-led care programs for newly diagnosed adult cancer patients.  

 

Keywords: patient navigation, nurse navigation, professional navigation, patient-centered care, cancer, 

oncology, neoplasm, oncology nurse, case manager, care coordination, continuity of care, pivot nurse, 

advanced practice nurse, clinical nurse specialist, nurse-led, intervention and program. 
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SF-12: Short Form Health Survey. Mælitæki fyrir lífsgæði 
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Skilgreiningar á hugtökum 

Fagleg leiðsögn (e. professional navigation): „Einstaklingshæfing þjónustu fyrir sjúklinga, 

fjölskyldur og heilbrigðisstarfsfólk sem miðar að því að yfirstíga hindranir í heilbrigðiskerfinu og veita 

tímanlega hágæða líkamlega og sálfélagslega þjónustu, allt frá uppvinnslu og greiningu til loka 

krabbameinsferlisins” (Blaseg, 2014, bls. 8). 

Hjúkrunarstýrð þjónusta (e. nurse-led care): „Hjúkrunarstýrð þjónusta er starfsemi þar sem 

hjúkrunarfræðingar hafa aukið sjálfstæði og skilgreindan sjúklingahóp í þjónustu sinni. Eftirlit með 

ástandi sjúklinga er stór hluti þjónustunnar auk færni til að skrá sjúkrasögu, framkvæma líkamsskoðun, 

meta mikilvægi niðurstaðna og gefa fyrirmæli um frekari rannsóknir. Hjúkrunin felur einnig í sér að 

hefja skuli meðferð eða vísa sjúklingum til annarra starfsmanna heilbrigðiskerfisins. Tilvísunarvaldið er 

mismunandi á milli hverrar þjónustu fyrir sig og getur falið í sér tilvísun til fagstétta sem tengjast 

heilbrigðissviði, eins og næringarfræðinga, sjúkraþjálfara, sálfræðinga, presta á heilbrigðssviði og 

félagslega kerfisins, auk þverfaglegra teyma og lækna. Fræðsluhlutverk þjónustunnar felur í sér að 

skýra heilsufarsvandamálið fyrir hinum sjúka og fjölskyldu hans. Heilbrigðisfræðsla og heilsuefling falla 

einnig undir þennan hluta þjónustunnar” (Hrund Helgadóttir, 2008, bls. 31). 

Krabbameinshjúkrunarfræðingur sem veitir leiðsögn (e. oncology nurse navigator): 

„Krabbameinshjúkrunarfræðingur sem veitir leiðsögn er hjúkrunarfræðingur með klíníska sérþekkingu 

í krabbameinshjúkrun og meðferðarferli krabbameina sem veitir sjúklingum, aðstandendum og öðru 

heilbrigðisstarfsfólki einstaklingshæfða þjónustu til að komast hjá hindrunum í heilbrigðiskerfinu. 

Krabbameinshjúkrunarfræðingur sem veitir leiðsögn miðlar fræðslu og úrræðum til hvatningar 

upplýstrar ákvarðanatöku og stuðlar að aðgengi að tímanlegri hágæða líkamlegri og sálfélagslegri 

þjónustu gegnum allt krabbameinssjúkdómsferlið” (Oncology Nursing Society, 2013, bls. 6). 

Leiðsögn fyrir sjúklinga (e. patient navigation): „Skipulagt ferli þar sem einstaklingi og fjölskyldu 

hans er leiðbeint og þau aðstoðuð við að fóta sig í völundarhúsi meðferða, þjónustu og mögulegra 

hindrana í gegnum allt krabbameinsferlið” (Canadian Partnership Against Cancer, 2012, bls. 5). 

Lífsgæði (e. quality of life): „Lífsgæði eru skynjun einstaklings á stöðu sinni í lífinu í samhengi við 

eigin menningu og verðmætamat, í tengslum við markmið, væntingar, lífskjör og hluttekt. Hugtakið er 

víðfeðmt og undir flóknum áhrifum af líkamlegri heilsu einstaklingsins, andlegu ástandi, sjálfstæði, 

félagstengslum og tengslum hans við umhverfisaðstæður” (World Health Organization, e.d.-a, þýð.: 

Kolbrún Albertsdóttir, 2009, bls. 23). 
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Nýgreindir krabbameinssjúklingar: Í þessu verkefni verður miðað við að sjúklingar séu nýgreindir 

fyrstu þrjá mánuðina samkvæmt Weisman og Worden (1976-1977). 

Samfella í þjónustu (e. continuity of care): „Samfella í þjónustu er þegar mismunandi þjónusta er 

veitt af mismunandi þjónustuaðilum á viðeigandi tímapunktum og á rökréttan og samfelldan hátt með 

eiginleika og þarfir sjúklingsins að leiðarljósi” (Haggerty, Reid, Freeman, Starfield, Adair og McKendry, 

2003), bls. 1221). 

Samræming í þjónustu (e. coordination of care): „Samræmd þjónusta felur í sér að tryggja öruggari 

og skilvirkari þjónustu með því að skipuleggja alla þætti hennar og upplýsa alla þá sem koma að 

þjónustunni við sjúklinginn. Þetta felur í sér að fyrirfram er vitað um þarfir og óskir sjúklingsins. Það 

gerir að verkum að öll samskipti eiga sér stað á réttum tíma og við rétta einstaklinga og að þessar 

upplýsingar eru notaðar til að stuðla að öruggri, viðeigandi og skilvirkri þjónustu” (Agency for 

Healthcare Research and Quality, e.d., bls. 1). 

Sjálfsefling (e. empowerment): „Eigin skynjun einstaklingsins á því að eflast hið innra fyrir styrkingu 

frá öðrum, venjulega í gegnum samræður, samskipti og jákvæð tengsl” (Sigríður Halldórsdóttir, 2003, 

bls. 8). 

Sjálfshjálp (e. self-management): „Styðja einstaklinginn/fjölskylduna og efla getu þeirra til að sætta 

sig við veikindin og öðlast stjórn á aðstæðum óháð horfum” (Canadian Partnership Against Cancer, 

2012, bls. 81). 

Sjúklingamiðuð þjónusta (e. patient-centered care): „Þjónusta sem tryggir að allar ákvarðanir taki 

tillit til hvað sjúklingurinn vill, þarfnast og óskar, og að hann fái þá fræðslu og stuðning sem hann þarf 

til að geta tekið þátt í ferlinu og tekið upplýstar ákvarðanir“ (Institute of Medicine, 2001, bls. 6). 

Stuðningsmeðferð (e. supportive care): „Veita nauðsynlega þjónustu sem þeir sem eru með 

sjúkdóminn eða hafa verið með hann segjast þurfa til að koma á móts við líkamlegar, upplýsinga-

tengdar, praktískar, tilfinningalegar, félagslegar og andlegar þarfir sínar” (Fitch, 2008, bls. 11). 

Umsjónarhjúkrun (e. nurse case management): „Sérhæfing sem byggir á breytilegri nálgun við að 

skipuleggja, samhæfa og veita heildstæða þjónustu við mat og meðferð þarfa sjúklings í samstarfi 

þverfaglegs teymis. Með samskiptum við sjúklinga og fjölskyldur þeirra í mismunandi hlutverkum getur 

umsjónarhjúkrunarfræðingurinn aukið gæði og hagkvæmni þjónustunnar með því að gera hana 

samfelldari og hindra endurtekningar þjónustutilfella” (Case, 2011, bls. 34). 

Vanlíðan (e. distress): „Margþætt óþægileg tilfinning af sálrænum (hugrænir þættir, hegðun og 

tilfinningar), félagslegum, og/eða andlegum toga sem getur haft áhrif á getu til að takast á við 

krabbamein, líkamleg einkenni þess og meðferð á árangursríkan hátt. Vanlíðan getur verið mismikil 

allt frá því að einkennast af algengum, eðlilegum tilfinningum, s.s. varnarleysi, leiða og ótta, yfir í 

vandamál sem geta orðið hamlandi, s.s. þunglyndi, kvíði, ofsakvíði, félagsleg einangrun eða 

tilvistarkreppa” (Landspítalinn, 2013, bls. VAN 2). 

Virk aðlögun (e. active coping): „Ferli þar sem á virkan hátt eru tekin skref til þess að fjarlægja eða 

sniðganga streituvaldann eða milda áhrif hans” (Canadian Partnership Against Cancer, 2012, bls. 82). 
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1 Inngangur 

Áhugi minn á hjúkrun krabbameinssjúklinga kviknaði þegar ég réð mig á almenna skurðlækningadeild 

sem nýútskrifaður hjúkrunarfræðingur. Skurðaðgerð er ein af þremur aðalmeðferðunum við 

krabbameini og er í sumum tilfellum fyrsta meðferð, m.a. við ristilkrabbameini, brjóstakrabbameini, í 

helmingi tilfella lungnakrabbameina o.s.frv. (Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 

2012). Það þýðir að nokkuð stór hluti nýgreindra krabbameinssjúklinga á Íslandi byrjar ferðalag sitt á 

skurð- og kvenlækningasviði. Greining krabbameins veldur alltaf mikilli truflun á lífi sjúklingsins og 

fjölskyldu hans og er þessi lífsreynsla bæði fjölþætt og einstök fyrir hvern og einn (Kendall, 2007). 

Þessari reynslu hefur verið lýst sem „mikilli áskorun bæði til lengri og skemmri tíma og einkennist af 

tilvistarlegum áhyggjum, kvíða tengdum rannsóknum og meðferðum, vandamálum tengdum 

aukaverkunum meðferða, erfiðleikum við að aðlagast breyttri líkamsmynd og líkamsvirkni, félagslegri 

truflun og fjárhagsáhyggjum” (Butow, Brown, Cogar, Tattersall og Dunn, 2002, bls. 47). Vanlíðan hefur 

reynst mest við greiningu (Landspítali, 2013) og flestir sem greinast með krabbamein upplifa vanlíðan í 

einhverjum mæli (Carlson, Waller, Groff, Zhong og Bultz, 2012) en um þriðjungur upplifir mikla 

vanlíðan (Carlson o.fl., 2004). Til að mæta þessu gaf Landspítalinn út klínískar leiðbeiningar árið 2013 

um mat og meðferð við vanlíðan þar sem segir meðal annars að skima eigi fyrir vanlíðan hjá öllum 

nýgreindum krabbameinssjúklingum um leið og þeir koma inn á spítalann og svo reglulega í gegnum 

ferlið (Landspítalinn, 2013). Skimun fyrir vanlíðan hefur einungis verið innleidd á tveimur deildum 

spítalans; Göngudeild blóð- og krabbameinslækninga 11B og Geislameðferðardeild 10K. Eitt af því 

sem einkennir meðferðir við krabbameinum er fjölþætt meðferð og þurfa sumir að fara í lyfjameðferð,  

geislameðferð og skurðaðgerð til að eiga möguleika á lengra lífi eða lækningu. Þetta gerir það að 

verkum að margir meðferðaaðilar koma oft og tíðum að hverjum sjúklingi sem greinist með 

krabbamein. Sjúklingarnir takast því ekki einungis á við erfiðan og lífshættulegan sjúkdóm og erfiðar 

meðferðir heldur þurfa þeir einnig að fóta sig í gegnum heibrigðiskerfið sem getur verið flókið og 

viðkvæmt. Þegar sjúklingar eru nýgreindir með krabbamein er mesta hættan á að tafir verði á 

meðferðinni og að skortur verði á samfellu í þjónustunni. Einnig er hætta á að fólk fái ekki viðeigandi 

upplýsingar og að tilfinningalegum og félagslegum vandamálum þeirra sé ekki sinnt. Því hefur 

sjúklingurinn og fjölskylda hans mikla þörf fyrir faglega leiðsögn og stuðning við þessar aðstæður 

(Wagner o.fl., 2014). 

Sjúkingamiðuð þjónusta er mikilvægur hluti af hágæðaþjónustu og hefur vaxið fiskur um hrygg á 

undanförnum misserum, þar á meðal í þjónustu við krabbameinssjúklinga (Blaseg, 2014). Gildi hennar 

snúa m.a. að því að taka tillit til óska og þarfa sjúklingsins og að öll samskipti og fræðsla séu 

einstaklingsmiðuð til að auðvelda honum alla ákvarðanatöku. Einnig er lögð áhersla á að meta og 

meðhöndla einkenni og líðan og stuðla að samfellu og samhæfingu í þjónustunni (Institute of 

Medicine, 2001). Í rannsóknum hafa komið fram vísbendingar um að sjúklingamiðuð þjónusta sé m.a. 

fjárhagslega hagkvæm, auki ánægju sjúklinganna og stytti legutíma (Stone, 2008). Þar sem þjónusta 

krabbameinssjúklinga er víða brotakennd vegna eðlis sjúkdómsins og meðferða hefur víða verið hafin 

vinna við að bæta samfelluna í ferlinu og gæði þjónustunnar með því að innleiða sjúklingamiðaða 

þjónustu (Blaseg, 2014). Hlutverk hjúkrunarfræðinga er áberandi í þessum áætlunum og 
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þjónustulíkönum (Canadian Partnership Against Cancer, 2012; Oncology Nursing Society, 2014; 

Statens offentliga utredningar, 2009). Sérstaklega hentar grunnmenntun hjúkrunarfræðinga vel í þessu 

samhengi þar sem þeir geta bæði aukið samhæfinguna og metið sjúklinginn klínískt og brugðist við 

eftir þörfum, bæði með ráðgjöf, stuðningi, einkennameðferð og tilvísunum til stoðdeilda og annarra 

fagaðila (Gilbert, Green, Lankshear, Hughes, Burkoski og Sawka, 2011; Oncology Nursing Society, 

2013). Leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi og umsjónarhjúkrun eru dæmi um sjúklingamiðaða 

hjúkrunarþjónustu og hefur það fyrrnefnda verið að ryðja sér til rúms víðsvegar í heiminum á síðustu 

árum og þá sér í lagi fyrir krabbameinssjúklinga og fjölskyldur þeirra (Wagner o.fl., 2013). Á 

Landspítalanum hefur leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi verið innleidd á göngudeild blóð- og 

krabbameinslækninga 11B. Á almennri göngudeild er einnig teymi sem skipuleggur þjónustu fyrir 

konur með brjóstakrabbamein. Höfundur veit ekki til þess að önnur formleg sjúklingamiðuð 

hjúkrunarþjónusta sé fyrir fullorðna krabbameinssjúklinga á spítalanum og engin þjónusta sem stuðlar 

að samræmingu og samfellu í gegnum allt ferlið og þvert á svið spítalans. 

 

Í þessu verkefni verður „hjúkrunarþjónusta” notuð yfir þá þjónustu sem hjúkrunarfræðingar veita og 

verður ekki fjallað sérstaklega um hugtakið „hjúkrunarstýrð þjónusta” þó að fjallað verði um þjónustu 

þar sem hjúkrunarfræðingur er lykilaðili. Skilgreiningu á hugtakinu má sjá fremst í verkefninu. 

1.1 Faraldsfræði krabbameina 

Krabbamein er lífshættulegur sjúkdómur og ein aðaldánarorsökin í heiminum (World Health 

Organization, 2015), og um þriðjungur Íslendinga mun fá krabbamein einhvern tímann á lífsleiðinni 

(Krabbameinsskrá, e.d.). Á hverju ári greinast um 1.400 einstaklingar með krabbamein á Íslandi og 

hefur nýgengið fjórfaldast frá því að skráning hófst árið 1956. Orsakast það meðal annars af 

mannfjölgun og þá mest í eldri aldurshópum en krabbamein er algengara hjá þeim sem eldri eru. 

Aðrar orsakir fyrir þessari aukningu á krabbameinum eru meiri líkur á að greinast sem skýrist af 

breyttum áhættuþáttum en einnig af nýjum greiningaraðferðum og krabbameinsleitum. En þrátt fyrir 

mikla aukningu á nýgengi á síðustu áratugum hefur aldursstöðluð dánartíðni vegna krabbameins 

lækkað. Er það vegna mikilla framfara í meðferð auk þess sem sjúkdómurinn greinist nú fyrr en áður. 

Þeim hefur því fjölgað sem eru á lífi eftir krabbameinsgreiningu og -meðferð og er sá hópur á 

misjöfnum stað í ferlinu eins og gefur að skilja. Mun þessi hópur stækka enn frekar ef áfram heldur 

sem horfir. Árið 2010 voru á Íslandi 11.323 einstaklingar á lífi sem höfðu einhvern tímann greinst með 

krabbamein (Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012, bls. 92 og 101). 

1.2 Að greinast með krabbamein 

 

“Many will say that life is never the same once they have heard the word “cancer”“ 

(Finch, 2008, bls. 8) 

 

Með aldrinum þróar fólk með sér aðferðir til að takast á við daglegt líf og þær breytingar sem 

óhjákvæmilega koma upp. Þegar stærri áskoranir og erfiðleikar banka aftur á móti upp á í lífinu virðist 
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óvíst að þessar aðferðir dugi og hafi tilætluð áhrif. Við slíkar aðstæður getur fólk fundið fyrir kvíða og 

það getur orðið óöruggt og varnarlaust og upplifað að það hafi ekki stjórn á aðstæðum. Við aðstæður 

sem þessar getur einstaklingurinn þurft að afla sér nýrra upplýsinga, fá aðstoð frá öðrum og læra nýjar 

aðferðir til að takast á við erfiðleikana sem hann stendur frammi fyrir. Þetta getur verið mikil áskorun 

og jafnvel íþyngjandi þegar fólk á fullt í fangi með sjálfa breytinguna (Fitch, 2008). 

Greining krabbameins er einn af þeim lífsviðburðum sem getur valdið gríðarlegri truflun á lífi 

einstaklingsins og þrátt fyrir að hægt sé að meðhöndla meirihluta krabbameina eru margir haldnir 

djúpstæðum ótta um að öll krabbamein valdi sársauka, þjáningum og dauða (Carroll-Johnson, 

Gorman og Bush, 2006). Greiningin getur haft margvísleg áhrif á einstaklinginn og fyrir utan líkamleg 

áhrif hennar getur hún haft sálfélagsleg, tilfinningaleg, andleg, praktísk og fjárhagsleg áhrif. Engir tveir 

einstaklingar bregðast eins við því að greinast með krabbamein og munu margir ná að takast á við 

greininguna á árangursríkan hátt með því að nota eigin aðferðir sem hafa reynst hjálplegar við aðrar 

aðstæður. Aðrir munu aftur á móti komast að því að gömlu aðferðirnar duga ekki og halda áfram að 

upplifa mikla erfiðleika og vanlíðan (Fitch, 2008). Ef þessar tilfinningar verða þrálátar og fara að hafa 

áhrif á virkni einstaklingsins þarf að greina þær nánar og meðhöndla (Ryan o.fl., 2005). Rannsóknir 

hafa sýnt að sálræn vandamál eru algeng hjá krabbameinssjúklingum. Um 20-66% sjúklinga hafa 

reynst upplifa slík vandamál, og eru kvíði og þunglyndi þau algengustu (Butow o.fl., 2002; Ryan o.fl., 

2005). Sálræn vandamál minnka lífsgæði, hækka dánartíðni, auka innlagnir á sjúkrahús (Annunziata, 

Muzzattim og Bidoli, 2011) og geta bæði haft áhrif á meðferðar- og bataferli sjúklingsins (Ryan o.fl., 

2005).  Ryan o.fl. (2005) gerðu fræðilega samantekt á því hvernig hægt er að greina og meðhöndla 

sálræna vanlíðan hjá krabbameinssjúklingum. Kom þar fram að þunglyndi getur orsakað aukna verki 

og minni líkamlega og félagslega virkni. Það getur einnig haft áhrif á fjölda og alvarleika fylgikvilla og 

leitt til meiri kvíða og síþreytu, sem margir krabbameinssjúklingar þekkja vel. Einnig eru líkur á að 

þunglyndir sjúklingar þurfi frekar á heilbrigðisþjónustu að halda en þeir sem ekki eru þunglyndir og 

legutími þeirra á sjúkrahúsum getur verið lengri (Ryan o.fl., 2005). Weisman og Worden (1976-1977) 

rannsökuðu tilvistarlega kreppu 120 nýgreindra krabbameinssjúklinga með því að fylgja þeim eftir í 

þrjá til fjóra mánuði. Komust þeir að því að sjúklingarnir voru viðkvæmastir um það bil fyrstu 100 

dagana eftir greiningu en að það færi eftir persónuleika, lífsreynslu og aðstæðum sjúklinganna auk 

alvarleika sjúkdómsins og einkennum hversu vel þeim myndi ganga að takast á við aðstæður 

(Weisman og Worden, 1976-1977). 

1.3 Heilbrigðisþjónusta fyrir krabbameinssjúklinga 

Vegna aukningar á nýgengi krabbameina í hinum vestræna heimi hefur víða verið farið í stefnu-

mótandi vinnu og áætlanagerð í tengslum við heilbrigðisþjónustu krabbameinssjúklinga (Association of 

European Cancer Leagues, e.d.). 

1.3.1 Réttur krabbameinssjúklinga til þjónustu 

Samkvæmt þriðju grein íslenskra laga um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 á sjúklingur „rétt á fullkomnustu 

heilbrigðisþjónustu sem á hverjum tíma er völ á að veita”. Einnig á hann rétt á að fá „þjónustu sem 

miðast við ástand hans og horfur á hverjum tíma og bestu þekkingu sem völ er á”. Þar kemur jafnframt 
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fram að sjúklingur á „rétt á samfelldri þjónustu og að samstarf ríki milli allra heilbrigðisstarfsmanna og 

stofnana sem hana veita” og að heilbrigðisstarfsmaður skuli „leitast við að koma á traustu sambandi 

milli sín og sjúklings”. Í 23. grein laganna er svo tekið fram að „sjúklingur og nánustu vandamenn hans 

eiga rétt á að njóta andlegs, félagslegs og trúarlegs stuðnings”. 

 

Árið 2002 gáfu Samtök evrópskra krabbameinsfélaga (ECL  Association of European Cancer 

Leagues) frá sér „yfirlýsingu um aukin réttindi krabbameinssjúklinga”. Í kjölfarið voru samþykktar 

leiðbeiningar sem Evrópulönd eru hvött til að tileinka sér og framkvæma. Þessar leiðbeiningar 

innihalda níu málaflokka og þar stendur meðal annars að „allir krabbameinssjúklingar, án tillits til 

aldurs, kyns eða annarra félagslegra aðstæðna, eiga rétt á hinni bestu leit, greiningu og meðferð, hvar 

sem þeir búa” (Krabbameinsfélag Íslands, 2004, bls. 1). Lögð er áhersla á að viðurkenndir gæða-

staðlar séu notaðir og að samfella og samræming sé milli mismunandi deilda og sviða heilbrigðis-

þjónustunnar. Einnig er mikilvægt að menntuð og þjálfuð þverfagleg teymi komi að þjónustunni og að 

meðferðaraðilar veiti góðar upplýsingar og eigi góð samskipti við sjúklingana. Í þessum leiðbeiningum 

er einnig lögð áhersla á að sjúklingarnir séu með í ákvarðanatöku og að þjónustan einkennist af 

heildrænni nálgun þar sem fjölskyldunni er einnig veitt athygli og aðgengi að stuðningsþjónustu er 

tryggt (Krabbameinsfélag Íslands, 2004). 

1.3.2 Krabbameinsáætlanir 

Samtök evrópskra krabbameinsfélaga hafa hvatt aðildarfélög sín til að gera áætlanir varðandi 

þjónustuna við krabbameinssjúklinga (Association of European Cancer Leagues, e.d.). Er markmiðið 

með þessum áætlunum að fækka þeim sem greinast með sjúkdóminn, lækka dánartíðni og auka 

lífsgæði hjá þeim sem hafa greinst. Innihalda þessar áætlanir gagnreynda þekkingu sem er innleidd 

kerfisbundið til að stuðla að forvörnum, snemmgreiningu, greiningu og meðferðum við krabbameini 

sem og líknarmeðferð (World Health Organiztion, e.d.-b). Mörg lönd eru þegar komin með áætlun til 

næstu ára en víða annars staðar, til dæmis á Íslandi, er sú vinna í gangi (Association of European 

Cancer Leagues, e.d.). 

1.3.2.1 Krabbameinsáætlun á Íslandi 

Árið 2013 fór af stað umfangsmikil vinna á vegum velferðarráðuneytisins við gerð heildstæðrar 

krabbameinsáætlunar til ársins 2020. Stofnaðir voru fimm vinnuhópar sem fengu það hlutverk að móta 

stefnu og meginmarkmið í heilbrigðisþjónustu fyrir krabbameinssjúka og gera tímasetta og 

markmiðsmiðaða aðgerðaráætlun til þriggja til fimm ára. Efni vinnuhópanna er: 1) Faraldsfræði og 

skráning, 2) Forvarnir og heilsugæsla, 3) Rannsóknir og gæðastjórnun, 4) Meðferðarþættir og 

mannafli og 5) Eftirmeðferð og líknandi meðferð. Auk þessara fimm vinnuhópa starfa tveir rýnihópar 

en í þeim eru fulltrúar krabbameinsgreindra (fullorðnir og börn) og aðstandendur barnanna 

(Velferðarráðuneytið, 2014). 
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1.4 Hágæða þjónusta 

The Institute of Medicine í Bandaríkjunum gaf út skýrslu árið 2001 þar sem fjallað er um það hvernig 

megi stuðla að betri hágæða þjónstu (e. high quality care) í heilbrigðiskerfinu á 21. öldinni. Í þessari 

skýrslu er fjallað um sex lykilatriði sem myndu bæta þjónustuna til muna og koma betur á móts við 

þarfir sjúklinganna. Þeir myndu upplifa þjónustuna sem öruggari, áreiðanlegri, aðgengilegri og 

heildstæðari. Þessir lykilþættir eru: 

 Örugg þjónusta (e. safe). Komið er í veg fyrir hvers konar óhöpp í heilbrigðisþjónustu þar 

sem markmiðið er að hjálpa fólki. 

 Árangursrík þjónusta (e. effective). Þjónustan er byggð á gagnreyndri þekkingu. 

 Sjúklingamiðuð þjónusta (e. patient-centered). Tryggt er að þjónustan sé veitt út frá 

bakgrunni, þörfum og gildum einstaklingsins. 

 Tímanleg þjónusta (e. timely). Biðtímar eru hafðir eins stuttir og mögulegt er. 

 Skilvirk þjónusta (e. efficient). Reynt er að koma í veg fyrir að tæki, hugmyndir, orka og 

birgðir fari til spillis. 

 Jafnræði (e. equitable). Allir fá sömu þjónustu óháð kyni, félagslegri stöðu, búsetu og 

þjóðerni. 

(Institute of Medicine, 2001) 

 

1.4.1 Hágæða þjónusta fyrir krabbameinssjúklinga 

Hágæða þjónusta ætti að vera aðgengileg fyrir alla krabbameinssjúklinga og vera veitt af þverfaglegu 

teymi sem gerir meðferðar- og þjónustuáætlun fyrir sjúklinginn og veitir alhliða þjónustu sem er 

sjúklingamiðuð og skilvirk. Í þjónustunni er mikilvægt að veita viðeigandi upplýsingar á viðeigandi 

tímapunktum til að sjúklingurinn og fjölskylda hans geti tekið upplýstar ákvarðanir um meðferðir og 

annað sem tengist þeim. Þessar upplýsingar fjalla meðal annars um horfur og ávinning meðferða, 

sálfélagslegan stuðning, kostnað og líknarmeðferð og eiga að byggja á gagnreyndri þekkingu (Institute 

of Medicine, 2013). 

The Institute of Medicine setti saman nefnd árið 2012 til að kanna gæði heilbrigðisþjónustunnar 

fyrir krabbameinssjúklinga í Bandaríkjunum. Nefndin komst að þeirri niðurstöðu að þjónustan við 

þennan sjúklingahóp væri í uppnámi; hún væri oft og tíðum ekki sjúklingamiðuð og sjúklingarnir fengju 

ekki viðeigandi meðferðir við einkennum og aukaverkunum auk þess sem hún væri oft ekki byggð á 

gagnreyndri þekkingu. Nefndin komst einnig að þeirri niðurstöðu að kostnaðurinn við þennan 

sjúklingahóp væri að aukast og að vöntun væri á færu og faglærðu heilbrigðisstarfsfólki. Einnig var 

bent á að þjóðin væri að eldast og að heilbrigðiskerfið væri illa undirbúið til þess að sinna þessum hóp, 

sem oft er með mörg önnur heilsufarsvandamál í grunninn sökum aldurs. Til að bæta þjónustuna við 

krabbameinssjúklinga kom nefndin með tillögu að hugtakalíkani sem innihélt sex lykilþætti: 1) Virkja 



  

20 

sjúklingana, 2) Hafa þjónustuna vel mannaða af færu starfsfólki sem ynni vel saman í samþættri 

þjónustu, 3) Að þjónustan sé byggð á gagnreyndri þekkingu, 4) Þekking á upplýsingatækni, 5) Að 

yfirfæra þekkingu inn í starfsemina og 6) Hafa þjónustuna aðgengilega og kostnað viðráðanlegan 

(Institute of Medicine, 2013).  

1.5 Sjúklingamiðuð þjónusta 

Sjúklingamiðuð þjónusta er mikilvægur hluti af gæðaþjónustu við krabbameinssjúklinga (Zucca, 

Sanson-Fisher, Waller og Carey, 2014). Í henni er lögð áhersla á að komið sé fram við sjúklinginn af 

virðingu, að tekið sé tillit til aðstæðna hans og skoðana í allri ákvarðanatöku og að allar upplýsingar og 

samskipti séu sniðin að óskum hans og þörfum. Umönnunaraðilinn þarf að átta sig á því hver 

sjúklingurinn sem manneskja er en ekki sjá hann sem sjúkdóm eða sjúkdómsástand. Í sjúklinga-

miðaðri þjónustu er einnig lögð rík áhersla á sjálfseflingu og að sjúklingurinn sé hæfur til að ákvarða 

hvaða væntingar og þarfir hann hefur og hvað hann vill. Hlutverk umönnunaraðilans er meðal annars 

að upplýsa og fræða sjúklinginn og koma með faglegar ráðleggingar til að hann geti tekið upplýstar 

ákvarðanir (Pelzang, 2010). 

1.5.1 Lykilhugtök í sjúklingamiðaðri þjónustu 

Sjúklingamiðuð þjónusta hefur ekki verið skilgreind á einn ákveðinn hátt og eru til nokkur líkön sem öll 

eru keimlík. Má þar nefna líkön Planetree og Picker Institute og Institute for Family-Centered Care 

Model (Shaller, 2007). Eftirfarandi lykilatriði eru yfirleitt notuð til að skilgreina þjónustuna nánar og 

koma hvað oftast fyrir í þessum líkönum: 

 

Í sjúklingamiðaðri þjónustu er/eru: 

 Tekið tillit til óska, þarfa og gilda einstaklingsins  

 Veitt samþætt og samræmd þjónusta 

 Líkamleg einkenni meðhöndluð 

 Veittur tilfinningalegur stuðningur   

 Gert ráð fyrir fjölskyldu og vinum  

 Lögð áhersla á upplýsingar, fræðslu og samskipti við einstaklinginn til að auðvelda honum 

að skilja og taka upplýstar ákvarðanir varðandi meðferðir og þjónustu 

 (Institute of Medicine, 2001; Shaller, 2007; Tzelepis, Rose, Sanson-Fisher, Clinton-McHarg, Cary 

og Paul, 2014; Zucca o.fl., 2014) 

 

Önnur lykilatriði sem má sjá í skilgreiningum á sjúklingamiðaðri þjónustu eru m.a.: 

 Gott aðgengi að þjónustunni 

 Samstarf og teymisvinna 
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 Sjálfsefling 

 Koma fram við sjúklinginn af virðingu 

(Australian Commission on Safety and Quality in Health Care, 2010) 

 

1.5.2 Sjúklingamiðuð þjónusta fyrir krabbameinssjúklinga 

Í þessum kafla verður fjallað nánar um helstu lykilhugtök sjúklingamiðaðrar þjónustu og þau tengd við 

þjónustuþarfir krabbameinssjúklinga. 

1.5.2.1 Samfelld og samræmd þjónusta 

Þegar einstaklingur greinist með krabbamein fer flókið ferli í gang. Meðferðin er gjarnan margþætt og 

er þjónustan oft veitt af mörgum fagaðilum á mismunandi stöðum í heilbrigðiskerfinu. 

Krabbameinssjúklingar og fjölskyldur þeirra eiga því á hættu að fá illa skipulagða þjónustu og því hefur 

víða í heiminum verið sett í forgang að bæta þetta skipulag (Wagner, o.fl., 2013; Walsh o.fl., 2011; 

Young, Walsh, Butow, Solomon og Shaw, 2011). Ýmis hugtök eru notuð yfir það þegar verið er að 

bæta ferli sjúklingsins. Tvö lykilhugtök eru áberandi í því sambandi; samræming í þjónustu (e. care 

coordination) og samfella í þjónustu (e. continuity of care) (Yates o.fl., 2004; Young o.fl., 2011) og 

verður fjallað um þau hér fyrir neðan í samhengi við hágæða sjúklingamiðaða þjónustu. 

1.5.2.1.1 Samræming þjónustu 

Árangursrík samræming í þjónustu við sjúklinga er undirstaðan að góðri hágæða þjónustu. Þegar slík 

samræming er fyrir hendi upplifa sjúklingarnir árangursríkt og skilvirkt flæði upplýsinga frá og milli 

heilbrigðisstarfsfólks í gegnum allt sjúkdómsferlið (Young o.fl., 2011). „Samræmd þjónusta felur í sér 

að tryggja öruggari og skilvirkari þjónustu með því að skipuleggja alla þætti hennar og upplýsa alla þá 

sem koma að þjónustunni við sjúklinginn. Þetta felur í sér að fyrirfram er vitað um þarfir og óskir 

sjúklingsins. Það gerir að verkum að öll samskipti eiga sér stað á réttum tíma og við rétta einstaklinga 

og að þessar upplýsingar eru notaðar til að stuðla að öruggri, viðeigandi og skilvirkri þjónustu” (Agency 

for Healthcare Research and Quality, e.d., bls. 1). Má því segja að samræming í þjónustunni tryggi að 

einhver skipuleggi þjónustuna, meðal annars með því að gera þjónustuáætlun í samráði við aðra 

þjónustuaðila og útvega þá þjónustu sem sjúklingurinn þarf (Yates, 2004). Þeir sem fá samræmda 

þjónustu fá einnig þjónustu við hæfi við líkamlegum, tilfinningalegum og félagslegum þörfum þegar á 

þarf að halda. Sýnt hefur verið fram á að samræming í þjónustu minnkar framtíðarþörf fyrir stuðning og 

bætir sálfélagslega líðan (Young o.fl., 2011). 

1.5.2.1.2 Samfella í þjónustu 

Samfella í þjónustu er þegar mismunandi þjónusta er veitt af mismunandi þjónustuaðilum á viðeigandi 

tímapunktum og á rökréttan og samfelldan hátt með eiginleika og þarfir sjúklingsins að leiðarljósi 

(Skrutkowski o.fl., 2008; Yates, 2004). Þjónustuaðilar mynda traust og áreiðanlegt samband við 
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sjúklingana (Yates, 2004) og í þjónustunni eru beinir klínískir þættir eins og áhættumat, forvarnir, 

skimun, greining, meðferð og lífslokameðferð (Aubin o.fl., 2012). 

1.5.2.2  Einkennamat og einkennameðferð 

Einkennamat- og meðferð er mjög áberandi í störfum krabbameinshjúkrunarfræðinga (Hèbert og 

Fillion, 2011) en einkenni (e. symptom) hefur meðal annars verið skilgreint sem „huglæg reynsla sem 

byggir á breytingum á líf- eða sálfræðilegri virkni, skynjun eða hugarfari einstaklingsins” (Dodd o.fl., 

2001, bls. 669). Einkenni eru því huglæg upplifun sjúklingsins sjálfs og geta orsakast af sjúkdómnum 

sjálfum eða af meðferðinni sem sjúklingurinn er að ganga í gegnum og er þá gjarnan talað um 

aukaverkanir eða eiturverkanir lyfja eða annarra meðferða (e. toxicities). Einkenni geta einnig komið 

vegna sjúkdómsástands eða áverka (Cleeland, 2007). Krabbameinssjúklingar eru yfirleitt með fleiri en 

eitt einkenni og virðast þau geta haft bæði sálræn og líkamleg áhrif auk áhrifa á virkni og 

endurhæfingu (Cleeland, 2007; Deshields, Potter, Olsen, Liu og Dye, 2011). Einnig geta þau truflað 

meðferð eða haft hindrandi áhrif á árangur meðferða (Cleeland o.fl., 2000). Flestir krabbameins-

sjúklingar eru með á bilinu átta til tólf mismundandi einkenni en það fer eftir kyni, aldri, tegund 

krabbameins og meðferðar hvers eðlis og hversu mörg þau eru. Einkenni geta haft áhrif á færni (e. 

performance status) og lífsgæði sjúklinganna og hafa rannsóknir sýnt að ef þau eru greind og 

meðhöndluð tímanlega þá getur það meðal annars aukið lífsgæði sjúklinganna og lengt líf þeirra 

(Deshields o.fl., 2011). Algengustu einkennin eru þreyta (e. fatigue) og verkir. Önnur algeng einkenni 

eru meðal annars mæði, þunglyndi, kvíði, hægðatregða, lystarleysi, ógleði, svefntruflanir og uppköst 

(Gilbertson-White, Aouzerat, Jahan og Miaskowski, 2011). Nákvæmt mat er undirstaða þess að hægt 

sé að meta einkenni á árangursríkan hátt (Cleeland o.fl., 2000; Yarbro, Wujcik og Gobel, 2011). 

Sjúklingar eru almennt tregir til að láta vita af þeim einkennum sem þeir eru með og að öllu jöfnu er 

ekki venjan að framkvæma alhliða einkennamat hjá krabbameinssjúklingum á ferðalagi þeirra í 

heilbrigðiskerfinu (Cleeland o.fl., 2000). Við greiningu þessara einkenna er því mikilvægt að nota 

einkennamatstæki sem metur þessi algengustu einkenni en einnig er mikilvægt að matstækið sé 

auðskiljanlegt og stutt og að hægt sé að nota það í bæði klíník og rannsóknum (Cleeland, 2007). Eitt 

slíkt einkennamatstæki er Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) sem var upphaflega 

hannað og notað til að meta einkenni hjá sjúklingum á líknardeildum. Tækið var hugsað til að fylgjast 

með breytingum á einkennum og auðvelda yfirsýn yfir þau, og til að leggja mat á þá meðferð sem búið 

er að veita (Halla Grétarsdóttir, 2012). Líknarráðgjafateymi Landspítalans þýddi og forprófaði ESAS 

árið 1998 og hefur það verið í notkun á spítalanum og er aðgengilegt í klínískum leiðbeiningum um 

líknarmeðferð (Landspítalinn, 2009). Það er breytilegt hve mörg og alvarleg einkenni sjúklingar eru 

með og fer það meðal annars eftir því hvar þeir eru staddir í meðferðarferlinu. Skipulag á samfellu í 

þjónustunni getur því verið mjög mikilvægt þegar kemur að einkennamati og -meðferð (Strutkowski 

o.fl., 2008). Ef illa gengur að meðhöndla einkenni hjá krabbameinssjúklingum eykur það líkurnar á 

viðvarandi vanlíðan. Greining, mat og meðferð á einkennum er því mikilvægur hluti í meðferð á 

vanlíðan (Fielding og Lam, 2013; Lam o.fl., 2010). 
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1.5.2.3 Stuðningur 

Þegar einstaklingur greinist með krabbamein hefur hann þörf fyrir stuðning sem hjálpar honum að 

aðlagast breyttum aðstæðum (Annunziata o.fl., 2011). Stuðningur sem sérstök hjúkrunarmeðferð hefur 

notið vaxandi athygli á síðustu árum og mikilvægi hennar hefur verið viðurkennt í ríkara mæli (Helga 

Jónsdóttir, 2006) en stuðningsmeðferð er talinn vera mikilvægur hluti af sjúklingamiðaðri þjónustu fyrir 

krabbameinssjúklinga (Harrison, Young, Price, Butow og Solomon, 2009). Stuðningsþarfir 

sjúklinganna geta breyst yfir tíma og verið af ýmsum toga, og þær geta tengst líkamlegum, 

tilfinningalegum, félagslegum, andlegum, upplýsingatengdum og hagnýtum (e. practical) þörfum 

(Canadian Partnership Against Cancer, 2012). 

1.5.2.4 Skimun fyrir vanlíðan 

Vanlíðan hefur verið lýst sem „margþættri, óþægilegri tilfinningu af sálrænum, félagslegum, og/eða 

andlegum toga” (Landspítalinn, 2013, bls. VAN2). Algengt er að krabbameinssjúklingar upplifi vanlíðan 

(Carlson o.fl., 2012) en um þriðjungur þeirra upplifir mikla vanlíðan (Carlson o.fl., 2004). Mikil, 

vangreind vanlíðan getur meðal annars haft neikvæð áhrif á lífsgæði og meðferðarheldni, aukið á þörf 

fyrir heilbrigðisþjónustu og haft áhrif á horfur (Landspítalinn, 2013). Ákveðnir sjúklingar eru í aukinni 

hættu á að upplifa vanlíðan eftir greiningu krabbameins. Samkvæmt National Comprehensive Cancer 

Network (NCCN) í Bandaríkjunum eru það meðal annars þeir sem eru með sögu um önnur alvarleg 

veikindi, sálræn vandamál, misnotkun vímuefna og sjálfsvígstilraunir. Einnig eru ýmis félagsleg 

vandamál áhættuþáttur og má þar nefna vandamál í fjölskyldu, lítinn félagslegan stuðning, 

fjárhagsörðugleika og þá sem búa einir eða eiga ung börn (NCCN, 2014). Slæmar horfur við greiningu 

geta líka aukið líkurnar á vanlíðan (Ryan o.fl., 2005). Vanlíðan hjá krabbameinssjúklingum er mest við 

greiningu (Fukui, Ogawa, Ohtsuka og Fukui, 2009; National Cancer Institute, 2012; NCCN, 2014) en 

líkur á vanlíðan aukast á viðkvæmum tímabilum svo sem á meðan beðið er eftir meðferð, við upphaf 

og lok meðferða, þegar sjúklingurinn telst læknaður, ef sjúkdómurinn tekur sig upp aftur eða versnar, 

og við lífslok (NCCN, 2014). Í klínískum leiðeiningum National Comprehensive Cancer Network er 

mælt með því að skimað sé fyrir vanlíðan hjá öllum krabbameinssjúklingum um leið og þeir greinast og 

sækja sér heilbrigðisþjónustu og áfram reglulega í gegnum sjúkdómsferlið. Árið 2013 gaf 

Landspítalinn út klínískar leiðbeiningar um mat og meðferð við vanlíðan hjá krabbameinssjúklingum 

sem voru þýddar úr klínískum leiðbeiningum NCCN og staðfærðar að íslenskum aðstæðum 

(Landspítalinn, 2013). Mörg mælitæki hafa verið hönnuð til að meta vanlíðan hjá 

krabbameinssjúklingum. Eitt þeirra er „Vanlíðanarmælikvarðinn” (The Distress Thermometer, DT) en 

NCCN mælir með honum sem skimunartæki fyrir vanlíðan hjá krabbameinssjúklingum (NCCN, 2014). 

Hann hefur verið þýddur og forprófaður hér á landi með viðunandi áreiðanleika og réttmæti 

(Landspítalinn, 2013). Í klínískum leiðbeiningum NCCN um mat og meðferð á vanlíðan hjá 

krabbameinssjúklingum er farið yfir það hvernig bregðast skuli við þegar slík vanlíðan greinist. Í 

leiðbeiningunum kemur jafnframt fram að hjúkrunarfræðingar eru ein af þeim stéttum sem getur séð 

um greiningu og mat á vanlíðan hjá krabbameinssjúklingum og veitt þeim fræðslu og stuðning með 

það að markmiði að minnka vanlíðan (NCCN, 2014). 
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1.5.2.5 Upplýsingar og fræðsla 

Í íslenskum lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 (5gr.b) kemur fram að heilbrigðisstarfsfólki beri 

skylda til að upplýsa skjólstæðinga sína um „fyrirhugaða meðferð ásamt upplýsingum um framgang 

hennar, áhættu og gagnsemi“. Skortur á upplýsingum er samkvæmt rannsóknum ein helsta ástæðan 

fyrir óánægju sjúklinga (Moret, Rochedreux, Chevalier, Lombrail og Gasquet, 2008). 

 

Eitt af því sem nýgreindir krabbameinssjúklingar hafa mesta þörf fyrir er að fá upplýsingar og fræðslu 

(Annunziata o.fl., 2011) og er það eitt af lykilatriðunum í aðlögun þeirra að sjúkdómnum. Er þá 

mikilvægt að upplýsingarnar séu veittar á réttum tíma og að þær séu viðeigandi og auðskiljanlegar 

(Carroll-Johnson o.fl., 2006). Til að veita árangursríka fræðslu er talið að það sé mikilvægt að gera sér 

grein fyrir viðhorfum skjólstæðingsins og hver þekking hans á efninu er áður en fræðslan er veitt 

(Donavan, Ward, Song, Heidrich, Gunnarsdottir og Phillips, 2007). Krabbameinssjúklingar sem eru vel 

upplýstir virðast taka frekar þátt í ákvarðanatöku í tengslum við meðferðir, hafa reynst sáttari við 

samskiptin sem þeir eiga við heilbrigðisstarfsfólkið og eru sáttari við meðferðina sem verður fyrir 

valinu. Þeir virðast einnig upplifa minni kvíða og eiga auðveldara með að takast á við greininguna og 

meðferðar- og bataferlið. Við greiningu hafa sjúklingar mesta þörf fyrir að fá upplýsingar um 

sjúkdóminn, meðferðarmöguleika og aukaverkanir og um þá stoðþjónustu sem í boði er. Síðar í ferlinu 

bætist við þörfin á upplýsingum sem varða tilfinningaleg mál og áhrif sjúkdómsins á tengsl, bæði 

persónuleg og félagsleg. Upplýsingaþarfir tengdar tilfinningalegum þörfum fjölskyldu, lífstíl og 

líkamsímynd koma einnig síðar í ferlinu (Carroll-Johnson o.fl., 2006). Í rannsókn Raupach og Hiller 

(2002) voru kannaðar fræðsluþarfir 217 kvenna 6-30 mánuðum eftir greiningu brjóstakrabbameins. 

Algengustu fræðsluþarfirnar reyndust vera þær sem snéru að því hvernig þær gætu greint það ef 

sjúkdómurinn kæmi aftur, um horfur, erfðafræði sjúkdómsins, fylgikvilla aðgerða og hvert ætti að leita 

til að fá stuðning. Í rannsókninni var einnig kannað hvort konurnar höfðu fengið fræðslu um þessi efni 

og reyndist það ekki vera nema í minnihluta tilfella. 

1.5.2.6 Samskipti 

Mikilvægt er að eiga góð samskipti við sjúklinga með krabbamein frá upphafi ferlisins og veita þeim 

upplýsingar tengdar greiningu, meðferðarmöguleikum, horfum og andlegri líðan (Barth og Lannen, 

2011). Einnig hefur verið sýnt fram á það að góð samskipti heilbrigðisstarfsfólks við sjúklinga geta 

minnkað þá sálrænu streitu sem fylgir því að greinast með krabbamein (Barth og Lannen, 2011; Liu, 

Mok og Wong, 2005). Mikilvægt er að traust ríki í samskiptum milli hjúkrunarfræðings og sjúklings og 

geta samskipti þá haft áhrif á líðan sjúklingsins og aukið árangur meðferðar (Kristín Björnsdóttir, 2005; 

Penckofer, Byrn, Mumby og Ferrans, 2011). Hildegard Peplau lagði áherslu á að hjúkrunar-

fræðingarnir þyrftu að koma fram við sjúklingana „eins og manneskjur”, af virðingu og sýna þeim 

hluttekningu og viðurkenningu. Hún lýsti sambandi hjúkrunarfræðings og sjúklings sem sambandi 

byggðu á trausti (Penckofer o.fl., 2011) og að samskipti hjúkrunarfræðinga við sjúklinga gætu haft 

meðferðargildi (Kristín Björnsdóttir, 2005). 



  

25 

1.5.2.7 Fjölskyldan 

Þegar einstaklingur greinist með krabbamein hefur það ekki einungis áhrif á hann sjálfan heldur líka á  

nánasta aðstandanda og alla fjölskylduna. Nánasti aðstandandi getur fundið fyrir sömu einkennum og 

líðan og sjúklingurinn, t.d. reiði, kvíða og hjálparleysi, og hafa langtímarannsóknir sýnt að sjúklingar og 

makar þeirra finna fyrir streitu 1-2 árum eftir greiningu (Redman, 2007). Nánasti aðstandandi og 

fjölskyldan geta einnig upplifað sig útilokaða af starfsfólki spítalans sem gjarnan er með þann veika í 

brennidepli og þau geta því upplifað sig einmana og eiga oft erfitt með að bera upp spurningar og tjá 

upplýsingaþarfir (Duffy og Valentine, 2011; Ekholm, Grönberg, Börjeson og Berterö, 2013). Fyrir utan 

það að heimsækja hinn veika og veita honum stuðning sinnir nánasti aðstandandi oft mörgum 

hlutverkum sem getur á endanum haft þau áhrif að hann upplifir sig úrvinda og undir of miklu álagi. 

Þegar sjúklingurinn útskrifast heim þarf nánasti aðstandandi og fjölskyldan að aðlagast þeim breyttu 

aðstæðum sem komið hafa upp. Það að búa með einstaklingi sem er með krabbamein hefur áhrif á líf 

aðstandandans og leiðir til breyttra hlutverka og mynsturs í fjölskyldunni. Nánustu aðstandendur þurfa 

því aðstoð og stuðning frá heilbrigðisstarfsfólkinu en sá stuðningur mun líka gagnast sjúklingnum því 

nánustu aðstandendur eru mjög mikilvægir fyrir sjúklinginn í gegnum allt krabbameinsferlið. 

Stuðningur við nánustu aðstandendur gagnast því bæði þeim og sjúklingnum (Ekholm o.fl., 2013). 

Niðurstöður rannsókna gefa til kynna að sálrænar þarfir séu þær þarfir sem er hvað síst mætt hjá 

aðstandendum og líður þeim gjarnan verr en sjúklingunum sjálfum (Duffy og Valentine, 2011). Við 

greiningu krabbameinsins eru upplýsingaþarfir fjölskyldunnar svipaðar og sjúklingsins en upplýsingar 

um sjúkdóminn og meðferðarmöguleika eru mikilvægastar. Einnig virðist fjölskyldan hafa þörf fyrir 

upplýsingar sem tengjast sálrænni líðan og þeim sem tengjast einkennum meðferða. Mælt er með því 

að fræðsla til aðstandenda hefjist strax við innlögn en hafa verður í huga að sumir vilja ekki miklar 

upplýsingar á þeim tímapunkti og vilja fresta því að fá neikvæðar fréttir sem þeir eru ekki tilbúnir að 

heyra. Þetta á stundum við um bæði sjúklinginn og aðstandendur (Carroll-Johnson o.fl, 2006). 

1.5.3 Ávinningur sjúklingamiðaðrar þjónustu 

Rannsóknir hafa gefið vísbendingar um að ávinningur sé af því að veita sjúklingamiðaða þjónustu. 

Vísbendingar eru um að slík þjónusta sé ódýrari, að meira samstarf verði milli heilbrigðisstarfsmanna, 

sjúklinga og fjölskyldna þeirra, og að ánægja þeirra aukist sem og öryggi og gæði þjónustunnar. Í 

rannsókn Stone (2008), sem var afturvirk rannsókn á sjúklingum (n=869) á bæklunardeildum tveggja 

sjúkrahúsa, fékk annar hópurinn sjúklingamiðaða þjónustu samkvæmt líkani Planetree en hinn fékk 

hefðbundna þjónustu. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að þeir sem fengu sjúklingamiðaða þjónustu 

voru með marktækt styttri legutíma, að meiri ánægja var meðal sjúklinganna og að kostnaður var 

minni. Í bandarískri rannsókn á einstaklingum sem lögðust inn á sjúkrahús vegna kransæðastífu var 

dánartíðni þeirra sem höfðu fengið sjúklingamiðaða þjónustu (n=1858) borin saman við einstaklinga 

sem höfðu ekki fengið slíka þjónustu (n=957). Rannsóknin stóð í eitt ár og á því tímabili var 

dánartíðnin marktækt lægri hjá þeim sem höfðu fengið þessa sjúklingamiðuðu þjónustu (Meterko, 

Wright, Lin, Lowy og Cleary, 2010). Einnig hafa rannsóknir gefið vísbendingar um að með 

sjúklingamiðaðri þjónustu sé meðal annars hægt að fækka mistökum, sýkingum og endurinnlögnum á 

sjúkrahús (Australian Commission on Safety and Quality in Health Care, 2010). 
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1.5.4 Sjúklingamiðuð þjónustuform fyrir krabbameinssjúklinga 

Eins og áður hefur komið fram hefur víða í heiminum verið sett í forgang að bæta samfellu og 

samhæfingu í þjónustu við krabbameinssjúklinga (Wagner, o.fl., 2013; Young o.fl., 2011). Í gegnum 

tíðina hafa komið fram á sjónarsviðið mismunandi þjónustuform sem hafa haft það að markmiði að 

veita sjúklingamiðaða þjónustu þar sem samfella og samræming í þjónustu eru lykilþættir (Aubin o.fl., 

2012). Í þjónustu við krabbameinssjúklinga hafa þjónustuformin umsjón (e. case management) og 

leiðsögn fyrir sjúklinga (e. patient navigation) verið áberandi síðustu misseri. 

1.5.4.1 Umsjón 

Umsjón sem þjónustuform á sér langa sögu sem nær aftur til upphafs síðustu aldar og var þá talað um 

það sem leið til að veita heilbrigðisþjónustu og halda utan um kostnað. Um 1920 tengdist þessi 

þjónusta félagsþjónustu og geðsjúkum og áratug síðar var hún farin að þróast yfir í heimavitjanir 

(Leonard og Miller, 2012). Á sjöunda áratug síðustu aldar var síðan farið að nota umsjónarhugtakið yfir 

þjónustu sem hafði það að markmiði að bæta samræmingu og fjarlægja hindranir í brotakenndri 

þjónustu (Giuliano og Poirier, 1991) og veita gæðaþjónustu á fjárhagslega hagkvæman hátt (Yates, 

2004). Hægt er að útfæra umsjón á mismunandi hátt og fer það eftir því hver skjólstæðingahópurinn er 

hvernig það er gert. Grunnmarkmiðin eru þó alltaf „að samhæfa flókna og brotakennda þjónustu til að 

koma til móts við þarfir sjúklinganna” (Cantril, 2014, bls. 7). Rannsóknir hafa gefið vísbendingar um að 

umsjón geti bætt lífsgæði sjúklinga, fækkað legudögum og vandamálum, og flýtt bata (Chen, Chang, 

Tsou, Chen og Pai, 2013). 

1.5.4.2 Leiðsögn fyrir sjúklinga 

Leiðsögn fyrir sjúklinga er þjónustuform sem á upptök sín í Bandaríkjunum, nánar tiltekið í Harlem í 

New York, í lok síðustu aldar. Það var bandaríski læknirinn Harlold Freeman sem hannaði þjónustuna 

í þeim tilgangi að auka hlutfall þeirra sem fóru í skimun fyrir krabbameini og auka aðgengi þeirra að 

heilbrigðisþjónustunni. Lagði hann aðaláherslu á að ná til þeirra kvenna sem voru undirmáls í 

þjóðfélaginu vegna kynþáttar eða efnahags- og félagslegrar stöðu, og voru það sérþjálfaðir 

sjálfboðaliðar sem veittu þjónustuna. Með þessari nýju þjónustu jókst umtalsvert hlutfall þeirra sem fór 

í skimum fyrir brjóstakrabbameini og þannig leiddi þessi þróun til þess að fimm ára lifun jókst úr 39% í 

70%, auk þess sem aðgengi batnaði og samfellan í þjónustunni varð meiri (Freeman, 2004). 

Á þessum rúmu tuttugu árum sem liðin eru hefur leiðsagnarþjónustuformið breyst og þróast og er 

nú oft notað yfir allt tímabilið, frá forvörnum til lækningar eða að lífslokum (Oncology Nursing Society, 

2013). Markmiðið er að greina þarfir sjúklinganna og fjölskyldna þeirra, koma á móts við þær og  

hjálpa þeim að fóta sig í heilbrigðiskerfinu, sem er oft og tíðum snúið. Þjónustuformið bætir aðgengi og 

tryggir samfellu í heilbrigðisþjónustu og minnkar einnig líkurnar á hvers konar röskun á þjónustunni. Sá 

sem veitir þjónustuna er lykilaðili og tryggir að ekki verði bara horft á sjúkdóminn sem einstaklingurinn 

er með heldur stuðli þjónustuaðilinn að heildrænni nálgun (Canadian Partnership Against Cancer, 

2010). 
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1.5.4.2.1 Mismunandi tegundir leiðsagnar fyrir sjúklinga 

Eins og áður sagði voru það upphaflega sjálfboðaliðar sem veittu leiðsögn fyrir sjúklinga. Síðan þá 

hefur þessi þjónusta þróast og eru fleiri tilbrigði til: 

 Sjálfsleiðsögn (e. self navigation). „Þegar einstaklingur og/eða fjölskyldumeðlimir afla sér 

sjálfir og af sjálfsdáðum þeirra upplýsinga og þjónustu sem þeir þarfnast”. 

 Þýðismiðuð leiðsögn (e. population-based navigation). „Þar sem markmiðið er að vinna 

kerfisbundið að því að líta á heildarþarfir hópsins og hvernig hægt sé að bæta kerfið og 

ferlana”. 

 Leiðsögn veitt af jafningja (e. lay eða peer navigation). Þegar sá sem veitir þjónustuna er 

sjálfboðaliði sem hefur hlotið þjálfun. Oft er þetta einhver sem hefur annað hvort sjálfur 

fengið krabbamein og hefur klárað meðferð eða hefur annast einstakling með krabbamein. 

 Fagleg leiðsögn (e. professional navigation). Þegar sá sem veitir þjónustuna er annað 

hvort hjúkrunarfræðingur (leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi) eða félagsráðgjafi með 

reynslu og sérþekkingu á sviði krabbameina. 

            (Canadian Partnership Against Cancer, 2010, bls.4-5) 

1.5.5 Lykilaðilar í sjúklingamiðaðri þjónustu við krabbameinssjúklinga 

Þar sem flókið og stundum brotakennt ferli fer í gang þegar einstaklingur greinist með krabbamein, 

auk þess sem hann getur upplifað kvíða og ótta í tengslum við greininguna þá, hefur víða verið 

innleidd sú þjónusta að einstaklingurinn og fjölskylda hans fái úthlutað lykilaðila sem styður þau og 

fylgir þeim eftir frá greiningu og í gegnum allt ferlið. Í Bandaríkjunum var þetta upphaflega hugsað fyrir 

einstaklinga með bága efnahagslega stöðu því þeir voru líklegri til að mæta hindrunum eins og til 

dæmis fjárhagslegum hindrunum og töfum í þjónustunni. Þróunin hefur hins vegar verið sú að það 

hefur í auknum mæli verið farið að veita þessa þjónustu fyrir alla sem greinast með krabbamein og 

hefur sálfélagslegur stuðningur fengið aukið vægi (Thygesen, Pedersen, Kragstrup, Wagner og 

Mogensen, 2012). Í sumum löndum, þar á meðal í Svíþjóð, hefur það verið sett í krabbameinsáætlanir 

að allir sem greinast með krabbamein fái úthlutað lykilaðila (s. kontaktsjuksköterska) strax við 

greiningu (Statens offentliga utredningar, 2009). Í Danmörku hefur þetta verið tekið skrefinu lengra og 

er búið að setja það í lög að allir fái slíkan lykilaðila (Thygesen, o.fl., 2012). 

1.5.5.1 Hjúkrunarfræðingur sem lykilaðili  

Sjúklingamiðuð þjónusta hefur fylgt hjúkrun frá upphafi fagsins og ber þar fyrsta að nefna Florence 

Nightingale sem lagði meðal annars ríka áherslu á að hjúkrunarfræðingar væru í samstarfi við aðrar 

starfstéttir og væru málsvarar sjúklinganna (Selanders og Crane, 2012). Einnig hafa fleiri 

brautryðjendur innan hjúkrunar fjallað um sjúklingamiðaða þjónustu á einn eða annan hátt og má þar 

nefna Hildigard Peblau og Ida Orlando sem lögðu áherslu á að hjálpa sjúklingunum til að mæta eigin 

þörfum. Einnig að það væri mikilvægt að koma fram við sjúklingana „eins og manneskjur” og af 
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virðingu og sýna þeim hluttekningu og viðurkenningu. Einnig lögðu þær áherslu á kennslu og fræðslu 

(Caris-Verhallen, Kerkstra og Bensing, 1997; Penckofer o.fl., 2011). 

 

Mismunandi þjónustuhlutverk þar sem hjúkrunarfræðingur veitir sjúklingamiðaða þjónustu með 

samfellu og samhæfingu að leiðarljósi hafa þróast í gegnum tíðina. Verður fjallað um nokkur þessara 

hlutverka hér. 

1.5.5.1.1 Umsjónarhjúkrunarfræðingur 

Hlutverk og ábyrgðasvið umsjónarhjúkrunarfræðings (e. nurse case manager) er af margvíslegum 

toga og ræðst af því hver sjúklingahópurinn er og við hvaða aðstæður þjónustan er veitt (Case, 2011). 

Hlutverk hans getur meðal annars falið í sér skipulagningu á þjónustu, fræðslu, að vera talsmaður 

sjúklings, mat og skimun fyrir markmiðum og þörfum sjúklinga, samhæfingu á þjónustu, að hvetja til 

sjálfshjálpar sjúklinga, að brúa bil innan þjónustu o.fl. (Yates, 2004). 

1.5.5.1.2 Lykil-krabbameinshjúkrunarfræðingur 

Lykil-krabbameinshjúkrunarfræðingur (e. pivot nurse in oncology) er hlutverk sem hefur rutt sér til 

rúms í Quebec í Kanada. Viðkomandi hjúkrunarfræðingur hefur mikla þekkingu á sviði krabbameina 

og fylgir sjúklingnum og fjölskyldu hans eftir frá greiningu og í gegnum allt sjúkdómsferlið en 

meginhlutverk hans er að stuðla að samfellu og samhæfingu í þjónustunni. Einnig greinir hann þarfir 

sjúklinganna og kemur á móts við þær auk þess að veita upplýsingar, fræðslu og stuðning 

(Skrutkowski o.fl., 2008). 

1.5.5.1.3 Sérfræðingur í hjúkrun 

Sú þróun sem hefur verið hvað mikilvægust fyrir hjúkrunarfagið á síðustu tveimur áratugum er þróun 

sérfræðinga í hjúkrun (e. advanced practice nurse) (Oddsdóttir og Sveinsdóttir, 2011). Á Íslandi hefur 

það verið skilgreint sem „hjúkrunarfræðingur sem hefur sérfræðiþekkingu, framhaldsmenntun og færni 

til að leysa viðfangsefni er lúta að hjúkrun sjúklinga/fjölskyldna, og þverfaglegri samvinnu vegna 

þjónustu við skjólstæðinga. Sérfræðingur í hjúkrun er frumkvöðull og leiðtogi í klínísku starfi, og 

samþættir og nýtir fræðilega og gagnreynda þekkingu í starfi sínu” (Landspítalinn, 2011). Rannsóknir 

hafa sýnt fram á áhrif og gagnsemi sérfræðinga í hjúkrun og hafa þeir meðal annars jákvæð áhrif á 

fjölda fylgikvilla aðgerða, endurinnlagna og legutíma á sjúkrahúsum (Oddsdóttir og Sveinsdóttir, 2011). 

1.5.5.1.4 Klínískur sérfræðingur í hjúkrun 

Hlutverk klínísks sérfræðings í hjúkrun (e. clinical nurse specialist) er í grundvallaratriðum það að veita 

fjárhagslega hagkvæma og örugga gæðaþjónustu þvert á ferli sjúklingsins (American Association of 

Colleges of Nursing, 2006). Hann skipuleggur, leiðbeinir og veitir fyrirmæli til annarra um það hvernig 

eigi að hugsa um ákveðinn hóp af sjúklingum ásamt því að leggja til sérfræðiþekkingu og hæfni inn í 

teymi sjúklings (Little, 1967). Rannsóknir hafa gefið vísbendingar um að með því að ráða klíníska 

sérfræðinga í hjúkrun til starfa megi meðal annars minnka kostnað spítalanna, fækka legudögum, 
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endurinnlögnum og fylgikvillum, auka ánægju sjúklinga og bæta verkjameðferð (American Association 

of Colleges of Nursing, 2006). 

1.5.5.1.5 MacMillan hjúkrunarfræðingur 

Í Bretlandi starfa um þrjú þúsund MacMillan hjúkrunarfræðingar. Eru þetta hjúkrunarfræðingar með 

a.m.k. fimm ára starfsreynslu og þar af a.m.k. tvö á krabbameinsdeildum. Hlutverk þeirra er að veita 

tilfinningalegan, sálrænan og hagnýtan stuðning og upplýsingar og ráðleggja sjúklingum einnig 

varðandi einkenni og aukaverkanir meðferða. Í starfinu felst einnig að styðja fjölskylduna og samhæfa 

ferli sjúklingsins þvert á alla þjónustu og mynda tengsl við aðra þjónustuaðila (Canadian Partnership 

Against Cancer, 2010). 

1.5.5.1.6 Krabbameinshjúkrunarfræðingur sem stuðlar að 

samræmingu í þjónustu 

Í Ástralíu hafa meðal annars krabbameinshjúkrunarfræðingar sem stuðla að samræmingu í þjónustu 

(e. cancer nurse care coordinators) verið í því hlutverki að hjálpa krabbameinssjúklingum og 

fjölskyldum þeirra í gegnum krabbameinsferlið. Þeir hjúkrunarfræðingar sem sinna þessu starfi hafa 

framhaldsmenntun og a.m.k. fimm ára starfsreynslu í krabbameinshjúkrun og er hlutverk þeirra meðal 

annars að samhæfa þjónustuna, greina þarfir, gera þjónustuáætlanir og útvega sálfélagslegan 

stuðning (Canadian Partnership Against Cancer, 2010). 

1.5.5.1.7 Hjúkrunarfræðingur sem tengiliður 

Í krabbameinsáætlun sinni leggja Svíar mikla áherslu á sjúklingamiðaða gæðaþjónustu og að 

sjúklingurinn og fjölskylda hans séu vel upplýst. Í þessari áætlun er lagt til að öllum nýgreindum 

krabbameinssjúklingum sé úthlutað hjúkrunarfræðingi sem verður tengiliður þeirra (s. kontakt-

sjuksköterska) á þeirri stofnun sem þeir sækja sína þjónustu. Fær sjúklingurinn þá nafn og símanúmer 

hjá hjúkrunarfræðingnum og getur þannig haft beint samband þegar hann þarf á því að halda. 

Hjúkrunarfræðingurinn þarf að vita greiningu sjúklingsins og meðferðaráætlun hans og veita honum 

upplýsingar þess efnis og upplýsa aðrar stéttir eftir þörfum. Hann þarf að búa yfir þekkingu á 

krabbameinum og meðferðum við þeim og þarf að hafa grunnhæfni í sálfélagslegum stuðningi 

(Stadens offentliga utredningar, 2009). 

1.5.5.1.8 Hjúkrunarfræðingur sem veitir leiðsögn 

Hjúkrunarfræðingur sem veitir leiðsögn (e. nurse navigator) er lykilaðili í leiðsagnarþjónustuforminu 

sem hefur grunngildi sjúklingamiðaðrar þjónustu að leiðarljósi. Nánar verður fjallað um leiðsögn sem 

er veitt af hjúkrunarfræðingi í kafla 1.6. 

 

Fleiri þjónustuhlutverk í krabbameinshjúkrun eru til en ekki verður fjallað nánar um þau hér. Má þar 

meðal annars nefna nurse led consultation og breast nurse. 
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1.6 Leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi 

Leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi hefur verið að ryðja sér til rúms á síðustu árum sem aðferð til að 

veita krabbameinssjúklingum sjúklingamiðaða þjónustu. Í raun má segja að þetta þjónustuform sé 

afrakstur sögunnar þar sem grunngildi, færni og hlutverk hjúkrunarfræðinga síðustu aldar eru höfð að 

leiðarljósi þegar tekist er á við nýjar áskoranir í þjónustu við krabbameinssjúklinga (Cantril, 2014, bls. 

7). 

Eins og áður hefur komið fram er fagleg leiðsögn yfirleitt annað hvort veitt af hjúkrunarfræðingi eða 

félagsráðgjafa. Eru þessar starfsstéttir taldar hæfastar og úrræðabestar í því starfi og veita bestu og 

gæðamestu þjónustuna (Gilbert o.fl., 2011). Sá sem veitir faglega leiðsögn fyrir krabbameinssjúklinga 

þarf meðal annars að hafa sérþekkingu á sjúkdómnum og meðferðarferlinu og mjög mikla 

samskiptahæfni og hæfileika í lausn vandamála, og vera vel kunnugur heilbrigðiskerfinu (Fillion o.fl., 

2012). Hann þarf einnig að hafa sérhæfða þjálfun í leiðsagnarferlinu, leiðtogahæfileika, grunnþekkingu 

og hæfni í sálfélagslegum málum og fleira (Canadina partnership against cancer, 2012). 

Hjúkrunarfræðingar sem veita leiðsögn eru alla jafna með langa starfsreynslu og sérþekkingu á sínu 

sviði en að öllu jöfnu er ekki krafist framhaldsmenntunar (Canadian Partnership Against Cancer, 2012; 

Blaseg, 2014). Hlutverk og hæfniskröfur hjúkrunarfræðinga sem veita leiðsögn ríma aftur á móti vel við 

lýsingu á hjúkrunarfræðingum með framhaldsmenntun, svo sem sérfræðingum í hjúkrun (Hamric, 

Spross og Hanson, 2009). Hjúkrunarfræðingar hafa því ótvíræða kosti fram yfir félagsráðgjafa í starfi 

sem þessu því með grunnmenntun sinni, reynslu og sérþekkingu eru þeir hæfir til að meta sjúklinginn 

klínískt og geta brugðist við eftir þörfum, veitt honum ráðgjöf, fræðslu og stuðning og haft samráð við 

aðrar heilbrigðisstéttir eftir því sem við á (Blaseg, 2014; Gilbert o.fl., 2010; Oncology Nursing Society, 

2013). Rannsóknir hafa gefið vísbendingar um að leiðsögn sem er veitt af hjúkrunarfræðingi fækki ekki 

eingöngu hindrunum og auki samhæfingu í þjónustu sjúklingsins heldur stuðli jafnframt að öruggari 

þjónustu þar sem hjúkrunarfræðingurinn notar sérfræðikunnáttu sína á sviði krabbameina til að 

framkvæma áhættumat og getur þannig greint og meðhöndlað fylgikvilla snemma hjá sjúklingunum. 

Að auki útvegar hjúkrunarfræðingur sjúklingunum þá þjónustu sem þeir þurfa, svo sem félagsráðgjöf 

og sálfræðiaðstoð svo eitthvað sé nefnt (Tan, Wilson og McConigley, 2014). 

1.6.1 Hver er munurinn á leiðsögn og umsjón veitt af hjúkrunarfræðingi? 

Umsjón er að öllum líkindum þekkasta hugtakið þegar kemur að sjúklingamiðaðri þjónustu sem er veitt 

af hjúkrunarfræðingi og svipar leiðsögn mjög til þess. Bæði þjónustuformin eru veitt á mismunandi 

hátt, allt eftir eðli sjúklingahópsins og starfseminnar sem um ræðir. Thygesen o.fl. (2012) benda þó á 

mögulegan áherslumun á þessum þjónustuformun sem tengist samskiptunum við sjúklingana og segja 

að í „umsjónarhjúkrun virðist hjúkrunarfræðingurinn bera ábyrgð á opnum samskiptum við sjúklingana 

og er því sá sem hefur frumkvæðið að því að hafa samband við sjúklinginn. Hjúkrunarfræðingur sem 

veitir leiðsögn virðist aftur á móti hafa minna frumkvæði og leggur meiri áherslu á að vera 

aðgengilegur og til taks fyrir skjólstæðinga sína” (Thygesen o.fl., 2012, bls. 2). Þeir bæta einnig við að 

svo virðist sem hlutverk hjúkrunarfræðings í leiðsögn nái einnig meira til sjúklingsins þegar hann er 

ekki á spítalanum og er þá hjúkrunarfræðingurinn aðgengilegur í gegnum síma. Almennt er þó 

algengara að lykilaðilar í svipuðum hlutverkum veiti þjónustuna þegar sjúklingurinn er á spítalanum 
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(Thygesen o.fl., 2012). Tan o.fl. (2014) skoðuðu einnig muninn á umsjón og leiðsögn og komust að 

þeirri niðurstöðu að þó þjónustuformin væru mjög lík þá væri ákveðinn munur á þeim. Benda þeir á að 

„í leiðsögn er athyglinni beint að afmörkuðu heilbrigðisástandi (e. health condition) þar sem markmiðið 

er að aðstoða sjúklingana við að yfirvinna persónulegar og skipulagslegar hindranir sem tengjast 

greiningunni og meðferðinni á þessu tiltekna heilsufarsástandi. Í samvinnu við þjónustu- og meðferðar-

aðila og sjúklinginn sjálfan er honum hjálpað við að átta sig á þjónustuferlinu út frá eigin sjónarhorni. Í 

umsjón eru markmiðin yfirleitt einfaldlega að ná fram gæðaþjónustu, hámarksnýtingu úrræða spítalans 

og lægri kostnaði” (Tan o.fl., 2014). Fillion, De Serres, Cook, Gouplin, Bairati og Doll (2009) taka í 

svipaðan streng og benda á að umsjón geti til dæmis hjálpað til við að fækka töfum í heilbrigðis-

þjónustunni en að það sé ekki endilega víst að sjúklingurinn upplifi kerfið sem samræmt og tengt, sem 

er þá eiginleiki leiðsagnar. 

1.6.2 Líkön fyrir leiðsögn veitta af hjúkrunarfræðingi 

Líkön fyrir leiðsögn veitta af hjúkrunarfræðingi eru misjöfn og fara þau efir þörfum 

skjólstæðingahópsins á hverjum stað fyrir sig auk þess sem stofnanir og aðstæður eru mjög misjafnar. 

Tvö lönd eru í broddi fylkingar þegar kemur að þessu þjónustuformi fyrir krabbameinssjúklinga en það 

eru Kanada og Bandaríkin. Kanadíska krabbameinsfélagið (Canadian Partnership Against Cancer) 

hefur gefið út þjónustulíkan þar sem samhæfing þjónustunnar og sjálfsefling sjúklingsins og 

fjölskyldunnar eru lykilatriði (Canadian Partnership Against Cancer, 2012). Bandarísku krabbameins-

hjúkrunarsamtökin (Oncology Nursing Society, ONS) hafa einnig skilgreint þetta þjónustuform og 

hlutverk hjúkrunarfræðingsins í því og gáfu nýverið út bók sem heitir Oncology nurse navigation. 

Delivering patient-centered care across the continuum (Blazeg, 2014). Á báðum þessum ritum eru 

upphafi og hugmyndafræði leiðsagnar gerð skil, auk þess sem hlutverki hjúkrunarfræðingsins er lýst. 

Einnig eru þar ráðleggingar varðandi innleiðingu slíkrar þjónustu. 

Í Kanada hefur leiðsögn fyrir krabbameinssjúklinga veitt af hjúkrunarfræðingi farið ört vaxandi en 

fyrsta leiðsagnarþjónustuferlið var innleitt árið 2001 í Nova Scotia og síðan í Quebec árið 2007. Á  

báðum stöðunum er nýgreindum krabbameinssjúklingum og fjölskyldum þeirra veitt þessi þjónusta og 

er þeim fylgt eftir í gegnum allt krabbameinsferlið. Hlutverk þess sem veita þjónustuna eru áþekk á 

báðum stöðunum fyrir utan þann grundvallarmun að þjónustan í Quebec fer fram á sjúkrahúsi en sem 

samfélagsþjónusta í Nova Scotia. Í Kanada er hlutverk hjúkrunarfræðingsins sem veitir þjónustuna 

mjög klínískt og er hann í beinum samskiptum við sjúklinginn og fjölskyldu hans (Canadian 

Partnership Against Cancer, 2012). 

Í hugmyndafræði Bandarísku krabbameinshjúkrunarsamtakana um leiðsögn sem er veitt af 

hjúkrunarfræðingi er talað um krabbameinshjúkrunarfræðing sem veitir leiðsögn (e. oncology nurse 

navigator, ONN). Hafa samtökin verið að þróa þetta hlutverk og hugmyndafræði þjónustunnar á 

undanförnum árum og má sjá afrakstur þess í áðurnefndri bók sem þau gáfu út árið 2014. Mörg 

samtök og stofnanir sem tengjast heilbrigðisþjónustu við krabbameinssjúklinga í Bandaríkjunum hafa 

stutt við þróun þessa þjónustuforms og lýst yfir mikilvægi þess að innleiða sjúklingamiðaða þjónustu 

fyrir krabbameinssjúklinga (Cantril, 2014; Cantril og Haylock, 2013). 
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Bæði í kanadíska og bandaríska líkaninu hefur grunneiginleikum þjónustunnar verið lýst og þeim verið 

skipt í flokka; þrjá í Kanada og fjóra í Bandaríkjunum. Er þessi skipting mjög svipuð og verður hér tæpt 

á því helsta: 

 

Faglegt hlutverk krabbameinshjúkrunarfræðingsins 

Í sínu líkani setja Bandarísku krabbameinshjúkrunarsamtökin inn þátt sem tengist faglegu hlutverki 

hjúkrunarfræðingsins en í því kanadíska er það ekki flokkað sem grunneiginleiki. Faglegt hlutverk 

hjúkrunarfræðingsins er meðal annars að stuðla að símenntun og gagnreyndum starfsháttum hjá sér 

og öðrum til að bæta þjónustuna við sjúklingana. Hann stuðlar að árangursríkum samskiptum, er virkur 

í teymi sjúklings og sér um fræðslu innan þess. Hann þróar upplýsingaefni fyrir sjúklingana og stuðlar 

að sjúklingamiðuðu umhverfi (Blaseg, 2014). 

 

Upplýsingar og fræðsla 

Í þessum flokki er meðal annars lögð áhersla á að meta fræðsluþarfir hjá sjúklingnum, fjölskyldu hans 

og heilbrigðisstarfsfólkinu, og að þær upplýsingar sem eru veittar séu gagnreyndar. Einnig að hvetja 

sjúklinginn til sjálfshjálpar og auðvelda honum ákvarðanatöku með viðeigandi fræðslu auk fræðslu um 

hlutverk hjúkrunarfræðingsins, sjúkdómsgreininguna, meðferðarmöguleika, aukaverkanir og eftirlit eftir 

meðferðir (Blaseg, 2014; Canadian Partnership Against Cancer, 2012). 

 

Samfelld og samræmd þjónusta 

Hér stuðlar hjúkrunarfræðingurinn að samræmingu og samfellu í sjúklingamiðaðri þjónustu í gegnum 

allt ferlið og viðheldur samfellu í samskiptum við sjúklingana og fjölskyldur þeirra. Hann metur þarfir 

sjúklinganna reglulega í gegnum allt ferlið og vísar til stoðdeilda eftir þörfum. Hann notar einnig 

viðeigandi matstæki til að stuðla að þjónustu sem er heildræn og stöðug og skipuleggur þjónustu með 

teymi sjúklings. Einnig sér hann um að sjúklingarnir fái tíma í meðferðir og endurkomu á réttum tíma 

(Blaseg, 2014; Canadian Partnership Against Cancer, 2012). 

 

Stuðningsþjónusta/samskipti 

Hjúkrunarfræðingurinn stofnar til trausts meðferðarsambands við sjúklinginn, fjölskyldu hans og annað 

heilbrigðisstarfsfólk með því að beita virkri hlustun og samskiptahæfileikum. Hann greinir einnig 

líkamlegar, sálrænar, félagslegar, andlegar og kynlífstengdar þarfir sjúklinganna og aðstoðar þá við að 

takast á við vanlíðan. Hann er talsmaður sjúklings, veitir honum sálfélagslegan stuðning, hvetur til 

sjálfseflingar með hvatningu og fræðslu og vísar til stoðdeilda eftir þörfum (Blaseg, 2014; Canadian 

Partnership Against Cancer, 2012). Mælt er með skimun fyrir vanlíðan (Canadian Partnership Against 

Cancer, 2012). 

 

Í kanadíska líkaninu hefur hugmyndafræði þjónustunnar verið sett upp í töflu (professional navigation 

conceptual framework) (sjá töflu 1, þýðing gerð af höfundi) þar sem búið er að skipta henni upp í tvo 
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aðalþætti; annars vegar að stuðla að samfellu í þjónustunni og hins vegar að hvetja til sjálfseflingar hjá 

sjúklingnum og fjölskyldu hans. Í þessari töflu eru einnig sex undirþættir skilgreindir, ferli og hlutverki 

hjúkrunarfræðingsins lýst við hvern undirþátt og loks hvaða útkomur er hægt að mæla í hverjum 

undirþætti fyrir sig til að meta árangur þjónustunnar (Canadian Partnership Against Cancer, 2012). 

Hefur réttmæti þessarar hugmyndafræði verið staðfest af heilbrigðisstarfsfólki í rannsókn Fillion o.fl. 

(2012). Verður þetta líkan notað við greiningu á niðurstöðum síðar í verkefninu. 
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Tafla 1. Líkan Kanadíska krabbameinsfélagsins um faglega leiðsögn í sjúklingamiðaðri þjónustu við krabbameinssjúklinga 

 

Aðalþáttur Undirþáttur Ferli/Hlutverk Útkomumælingar (mælitæki) 

Stuðla að 
samfellu í 
þjónustu 

Samfella í upplýsingaflæði 

Skilgeining: Notkun á 
upplýsingum, sjúkdóms- eða 
einstaklingsmiðuðum, til að gera 
núverandi þjónustu viðeigandi 
fyrir hvern einstakling. 
Upplýsingarnar geta tengt 
þjónustu frá einum aðila til 
annars og einum vettvangi til 
annars 

• Hafa aðgang að og skilja upplýsingar um krabbameinssjúklinga 
og umönnun þeirra 

• Veita þverfaglega teyminu og sjúklingnum einstaklingsmiðaðar 
upplýsingar og ráðleggingar á réttum tímapunktum 

• Vinna náið með þverfaglega teyminu til að stuðla að samfellu í 
upplýsingaflæði á þörfum og breytingum 
fjölskyldunnar/sjúklingsins 

• Nota samskiptatæki og aðferðir til að auka samfellu í 
upplýsingaflæði 

• Áhrif þess þegar heildrænar upplýsingar eru veittar og skilningurinn á þeim 
(upplýsingar um læknisfræðilegt ástand, óskir sjúklinganna og gildi): 

  • Meðal heilbrigðisstarfsmanna (t.d. SECON) 

  • Milli stofnana (útskr.áætlun, hvernig útskr.uppl. eru veittar, innlagnaskráning) 

  • Milli sjúkrahúsa og sérfræðiþjónustu (tilvísanir) (t.d. PCAT) 

  • Væntingar sjúklingana (t.d. PCCQ; Upplifuð samfella) 

• Uppsöfnuð þekking: T.d. spyrja sjúklingana hvort þeir þekki umönnunaraðilana 
frá því fyrr í ferlinu eða hversu vel þeir þekkja þá. Einnig hægt að spyrja 
umönnunaraðilana hversu vel þeir þekkja sjúklingana 

• Ánægja sjúklings með upplýsingaflæði innan teymis (t.d. EORTC-SAT32) 

 

Samfella í skipulagi 

Skilgreining: Samræmd og 
heildstæð nálgun í skipulagi á 
þjónustunni sem er næm fyrir 
breytilegum þörfum 
sjúklinganna. Veitir sjúklingum 
og starfsfólki aukið öryggi og 
fyrirsjáanleika í þjónustunni 

• Stýra alhliða skimun og þarfamati 

• Útvega þjónustu, úrræði og stuðning eftir þörfum hvort sem er 
á sjúkrahúsi eða í heilsugæslu/sveitarfélagi 

• Greina þörf á úrræðum, útvega skammtímalausnir og láta vita 
af gloppum í þjónustunni/kerfinu 

• Skipuleggja samfellu í þjónustu, skýra út meðf.áætlanir, minnka 
óvissu og fækka hindrunum að þjónustu 

• Vísa til og eiga í samsk. við önnur teymi innan heilbr.kerfisins 

• Koma fljótt á tengslum 

• Stuðla að samfellu og skipulagi í læknis- og sálfél. þjónustu 

• Stuðla að mótun og innleiðingu á þverfagl. umönnunaráætlun 

• Stuðla að þverfaglegri samvinnu 

• Þjónusta samræmd og veitt á heildrænan hátt og á réttum tímapunktum (útgefnar 
meðferðaráætlanir; aðgengi þjónustu) 

•Skoða fjölda þeirra sjúklinga sem hafa lokið ráðlagðri meðferð eða hvort meðferð 
annarra sjúkdóma hafi truflast (sérstaklega við breytingar) 

• Væntingar til samfellu í þjónustu (t.d. PCCQ; Upplifuð samfella) 

• Þátttaka sj. í þjónustu (sveigjanleiki í að aðlaga þjónustuna að þörfum einstakl.) 

• Stöðugleiki í þjónustu: Meðferðarheldni. Gæði eftirmeðferðar/eftirlits hjá þeim 
sem lifa af krabbamein 

• Ánægja með samræmingu í þjónustu (EORTC-SAT32) 

• Tafir/biðtímar 

• Versnandi einkenni/ástand. Innlagnir á sjúkrahús. Komur á bráðamóttöku 

Samfella í samskiptum 

Skilgreining: Samfelld samskipti 
milli sj. og starfsm. sem hafa 
meðf.gildi.Tengir fortíð við nútíð, 
skapar tengingu við framtíðar 
þjónustu 

• Viðhalda stöðugu sambandi 

• Vera aðgengilegur í gegnum krabbameinsferlið 

• Skipuleggja hvernig fagleg leiðsögn verður veitt í gegnum ferlið 
og hve lengi 

• Vera hluti af krabbameinsteymi sjúklings 

• Njóta trausts annarra heilbr.starfsmanna og teymis 

• Árangursrík fagleg leiðsögn/samskipti við sjúklinga (ekki bara tenging milli 
þjónustu sem var og þeirrar sem er heldur líka yfir í þjónustu í framtíðinni 

• Upp að hvaða marki sami aðili fylgir sjúklingnum í gegnum ferlið, óháð sviði og 
meðferðum 

• Styrkur tengsla milli umönnunaraðila og sjúklings (t.d. PCAT; Ánægja 
m/þjónustuaðila) 
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Aðalþáttur Undirþáttur Ferli/Hlutverk Útkomumælingar (mælitæki) 

Hvetja til 
sjálfs-
eflingar 
hjá sjúkl.  
og fjölsk. 

Virk aðlögun 

Skilgreining: Ferli þar sem á 
virkan hátt eru tekin skref til 
þess að fjarlægja eða sniðganga 
streituvaldann eða milda áhrif 
hans 

• Aðstoða sjúklinginn við að afla sér uppl., stuðn. og tilvísana 

• Efla/styrkja sjálfst. sjúklinganna og sjálfsákv. í gegnum kennslu 
og stuðn. til að viðhalda lífsgæðum og stjórn á aðstæðum 

• Styrkja virka aðlögun 

• Stuðla að úrlausn vandamála 

• Auðvelda ákvarðanatöku 

• Setja markmið og forgangsraða þeim 

• Hversu vel sjúklingurinn upplifir sig hafa getu til að hjálpa sér sjálfur og bregðast 
við vandamálum í fjölskyldu og félagslegum og hagkvæmum vandamálum (t.d. 
CASE-cancer) 

• Getan til að takast á við breytingar tengdar fjölskyldu/félagslega, praktískar 
breytingar (t.d. virkar aðlögunarleiðir og áætlanir, hvernig vandamál eru leyst, 
o.s.frv. (t.d. COPE; CHIP; CSE)) 

• Fjöldi vandamála sem tengjast sjúkdómnum (t.d. IRLE-C) 

Sjálfshjálp 

Skilgreining: Styðja 
einstaklinginn og fjölskylduna og 
efla getu þeirra til að sætta sig 
við veikindin og öðlast stjórn á 
aðstæðum óháð horfum 

• Meta og fylgjast með einkennum 

• Veita eða stuðla að einkennameðferð 

• Aðstoða/styrkja sj. í að aðlagast/takast á við breytingar á 
heilsufari/einkenni á fyrirbyggjandi. hátt með einstakl.miðuðum 
upplýs. og leiðb. til sjálfsumönnunar á viðeigandi tímapunktum 

• Styrkja sjálfsumönnun 

• Aðstoða við að fylgja eftir einstakl.miðuðu meðferðaplani 

• Styðja sjúklinginn í ákvarðanatöku 

• Styðja sj./fjölsk. í að koma sjónarmiðum á framfæri 

• Hámarka færni sjúklings til sjálfshjálpar 

• Kenna/leiðb. til að stuðla að breyttri hegðun hjá sj./fj.sk. 

• Líkamlegum þörfum sem er ekki mætt (t.d. SCNS) 

• Styrkur einkenna (t.d. SDS) 

• Ákvarðanir sem þarf að taka eru meðal annars um meðferðarmöguleika og 
breytingar á lífsstíl (t.d. ákvarðanatöku skali; PES) 

• Hversu vel sjúklingurinn upplifir sig með getu til að hjálpa sér sjálfur og bregðast 
við þegar kemur að sjúkdómnum, meðferðum og líkamlegum aukaverkunum (t.d. 
CASE-Cancer; heiQ; SE-Lorig)  

Stuðningsmeðferð 

Skilgreining: Veita nauðsynlega 
þjónustu, sem þeir sem eru með 
sjúkdóminn eða hafa verið með 
hann segjast þurfa til að koma á 
móts við  líkamlegar, 
upplýsingatengdar, praktískar, 
tilfinningalegar, félagslegar og 
andlegar þarfir sínar 

• Aðgengi að stuðn.þj. með skimun, mati, meðf. og tilvísunum 

• Skima fyrir vanlíðan og stýra alhliða mati á stuðn.þörfum 

• Greina þarfir fyrir stuðning sem ekki hefur verið veittur 

• Fræða um vanlíðan og meðferð við henni 

• Meta þann stuðning sem í boði er og styrkja hann 

• Styðja sj./fjölskylduna í að virkja/nota þá hjálp sem þau hafa 
aðgang að og einnig að kynna sér nýja aðstoð 

• Útvega stuðning til styttri tíma 

• Greina reglur/kerfishindranir sem takm. aðgang að stuðn.þjón. 

• Stuðla að þróun úrræða í heilsugæslu og á sj.húsi (leiðtogi)  

• Tilvísanir (virkja úrræði í boði bæði á sjúkrahúsinu og í heilsug. 
til að koma á móts við óuppfylltar þarfir sjúklingsins) 

• Óuppfylltar sálrænar, félagslegar, andlegar og praktískar þarfir (t.d. SCNS; 
CARE; IRLE-C) 

• Tilfinningaleg vanlíðan (t.d. POMS; HADS; PSSCAN) 

•Tilfinningaleg/andleg lífsgæði (t.d. QoL  FACIT) 

• Upplifaður stuðningur (t.d. MOS; PSSCAN) 
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Tilgangur þessarar kerfisbundnu fræðilegu samantektar var að draga saman þekkingu um árangur og 

áhrif sjúklingamiðaðrar og hjúkrunarstýrðrar þjónustu fyrir nýgreinda fullorðna krabbameinssjúklinga 

með það að markmiði að leggja grunn að slíkri þjónustu á Landspítala og einnig að leggja frekari 

grunn að rannsóknum á slíkum íhlutunum. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Rannsóknarspurning 

Hvað sýna rannsóknir um árangur og áhrif sjúklingamiðaðrar og 

hjúkrunarstýrðrar þjónustu fyrir nýgreinda fullorðna krabbameinssjúklinga? 
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2 Aðferðir 

2.1 Kerfisbundin fræðileg samantekt 

Fræðileg samantekt (e. literature review) er aðferð þar sem upplýsingum um ákveðið efni er safnað 

saman á gagnrýninn hátt og hún er oft notuð til að setja ákveðið vandamál í samhengi. Kerfisbundin 

fræðileg samantekt (e. systematic review) er aftur á móti nákvæmari samantekt og hún er talin búa yfir 

meiri gæðum þar sem sett er fram rannsóknarspurning og leitað að gögnum á kerfisbundinn hátt og út 

frá fyrirfram ákveðnum skilyrðum (Polit og Beck, 2012). Þessi rannsóknaraðferð er til dæmis gjarnan 

notuð við gerð klínískra leiðbeininga þar sem nýjustu gagnreyndu þekkingunni er safnað saman 

(Whittemore, 2005). Þar sem tilgangur þessa verkefnis var að kanna árangur þjónustu með mögulega 

innleiðingu í huga þá varð kerfisbundin fræðileg samantekt á efninu fyrir valinu. Við gerð 

samantektarinnar var farið eftir skilgreiningu Cooper (1998) á vinnuferli fræðilegra samantekta og er 

því ferli skipt upp í fimm stig. Á fyrsta stiginu er vandamálið skilgreint og lykilbreytur greindar (e. 

problem formulation stage). Á öðru stiginu fer gagnaleit fram samkvæmt fyrirfram ákveðnum skilyrðum 

(e. literature search stage). Á því þriðja eru rannsóknirnar sem koma fram í gagnaleit metnar með 

hliðsjón af inntöku- og útilokunarskilyrðum auk þess sem gæði þeirra eru metin (e. data evaluation 

stage). Á fjórða stiginu eru rannsóknirnar, sem teknar eru inn í yfirlitið, greindar og túlkaðar og komist 

að niðurstöðu (e. data analysis stage). Á fimmta stiginu er niðurstöðum komið á framfæri við aðra (e. 

presentation of result stage) (Cooper, 1998). Á öðru og þriðja stigi var aðferð PRISMA (Preferred 

reporting items for systematic reviews and meta-analyses) notuð við gagnagreiningu (sjá nánar í kafla 

2.3.1) og mat á gæðum (þriðja stig) var gert með aðferð Whittemore (2005) (sjá nánar kafla 2.3.3). 

2.2 Gagnasöfnun 

2.2.1 Leitaraðferð 

Gagnasöfnun fólst í leit rannsókna í gagnabönkum PubMed, Cinahl, Scopus, Web of Science og 

PsycInfo. Einnig var leitað á hvar.is og Google Scholar auk þess sem gerð var eltileit í heimildalistum 

greina þar sem leitað var að rannsóknum sem tengdust efninu. 

2.2.2 Leitarorð 

Höfundur ákvað að byrja leitina nokkuð vítt en þrengja hana niður eftir því sem við átti. Leitarorðin sem 

urðu fyrir valinu tengjast sjúklingamiðuðum þjónustuformum og þjónustuhlutverkum fyrir 

krabbameinssjúklinga. Við leitina voru notuð orðin patient navigation, nurse navigation, professional 

navigation, patient-centered care, cancer, oncology, neoplasm, oncology nurse, case manager, care 

coordination, continuity of care, pivot nurse, advanced practice nurse, clinical nurse specialist, nurse-

led, intervention og program. Þrátt fyrir að tilgangur verkefnisins hafi verið að skoða þjónustu við 

nýgreinda krabbameinssjúklinga ákvað höfundur að setja ekki  „nýgreindir” sem leitarorð. Var það gert 

til að fá tilfinningu fyrir því sem er búið að rannsaka á þessu sviði, óháð tíma frá greiningu. 
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2.2.3 Skilyrði fyrir notkun heimilda 

Þar sem rannsóknargreinar um sjúklingamiðaða hjúkrunarþjónustu fyrir krabbameinssjúklinga hafa 

gefið vísbendingar um að fáar íhlutunarrannsóknir hafi verið gerðar á efninu ákvað höfundur að leitin 

myndi ekki takmarkast af ákveðnu tímabili eða aldri greina heldur var leitast við að fá fram allt sem 

hefur verið rannsakað á því sviði. Til greina kom að setja skilyrði um aldur þeirra ef fjöldi myndi reynast 

mikill. 

 

Inntökuskilyrði rannsóknanna voru eftirfarandi: 

 Greinar á ensku eða íslensku. 

 Rannsóknir á nýgreindum fullorðnum einstaklingum með krabbamein, 18 ára og eldri. 

 Rannsóknir þar sem hjúkrunarfræðingur veitti sjúklingamiðaða þjónustu fyrir nýgreinda 

krabbameinssjúklinga. 

 Að það hafi verið skýrt tekið fram að sjúklingarnir væru nýgreindir og væru að hefja 

meðferð við sjúkdómnum og/eða að það væru liðnir í mesta lagi þrír mánuðir frá greiningu. 

 Hjúkrunarfræðingurinn sem veitti þjónustuna þurfti að vera með sérfræðingsréttindi eða 

annað framhaldsnám, svo sem meistara- eða diplómanám, og/eða í skilgreindu hlutverki í 

sjúklingamiðaðri þjónustu, til dæmis umsjónarhjúkrunarfræðingur, hjúkrunarfræðingur sem 

veitir leiðsögn o.s.frv. (sjá nánar í kafla 1.5.5.1). 

 Rannsóknir sem voru fullkomnar (slembiraðaðar) íhlutunarrannsóknir (e. randomized 

control trials). Ef fáar slíkar rannsóknir voru gerðar ætlaði höfundurinn að taka til greina að 

skoða hálftilraunasnið (e. quasi experimental design). 

 

Útilokunarskilyrði rannsóknanna voru eftirfarandi: 

 Rannsóknir sem fjölluðu á einhvern hátt um skimun fyrir krabbameinum. 

 Rannóknir þar sem hlutverk og hæfnikröfur hjúkrunarfræðingsins voru ekki skilgreindar. 

 Rannsóknir þar sem þjónustan (íhlutunin) var hvorki skilgreind sem sjúklingamiðuð né bjó 

yfir grunneiginleikum hennar (sjá nánar í köflum 1.5.1 og 1.5.4). 

 Rannsóknir þar sem einungis afmarkaður hluti sjúklingamiðaðrar þjónustu var veittur. 

 Rannsóknir þar sem ekki var tekið fram hvort sjúklingarnir voru nýgreindir og að hefja 

meðferð við sjúkdómnum og/eða voru greindir fyrir meira en 3 mánuðum.  
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2.3 Gagnavinnsla 

2.3.1 Gagnagreining 

Eins og áður hefur komið fram ákvað höfundur að byrja gagnaleit frekar opið en til að þrengja þá leit 

niður að þeim skilyrðum sem voru sett var notuð aðferð PRISMA. Fyrsta stigið er greining (e. 

identification), þar sem komu fram allar greinar eftir grunnleit. Annað stigið er svokallað skimunarstig 

(e. screening), þar sem þær greinar sem höfðu komið upp oftar en einu sinni voru teknar út, ágrip lesið 

gróflega og þær greinar teknar út sem tengdust ekki efninu. Í þriðja stiginu, sem er kallað hæfnistig (e. 

eligibility) var allur greinatextinn lesinn og borinn saman við inntöku- og útilokunarskilyrði og þær 

greinar teknar út sem pössuðu alls ekki við þau. Í lokastiginu, sem er inntökustig (e. included), var farið 

mjög nákvæmlega yfir þær greinar sem eftir stóðu til að leggja ítarlegt mat á það hvort þær pössuðu 

við fyrirfram ákveðin skilyrði (Moher, Liberati, Tetzlaff, Altman og The PRISMA group, 2009). 

2.3.2 Upplýsingarammi 

Við gerð fræðilegrar samantektar er mikilvægt að skrá og flokka efnið á kerfisbundinn hátt til að öðlast 

góða yfirsýn yfir það (Polit og Beck, 2012). Til þess bjó höfundur til upplýsingaramma sem hann notaði 

sem vinnublað þar sem fram komu þeir þættir sem hann lagði áherslu á og vildi flokka í tengslum við 

rannsóknarefnið. Þennan upplýsingaramma notaði höfundur síðan til að skrá upplýsingarnar fyrir 

hverja rannsókn fyrir sig. Sjá fylgiskjal 1. 

2.3.3 Mat á gæði rannsóknanna 

Í kerfisbundnum fræðilegum samantektum er mikilvægt að meta hversu áreiðanlegar rannsóknirnar 

eru og er það gert með því að meta gæði þeirra (Polit og Beck, 2012). Er þá verið að meta hvort 

rannsóknarsniðið, framkvæmd og greining sé þannig úr garði gert að það forði frá mögulegum 

skekkjum. Vegna mismunandi tegunda rannsókna og rannsóknaraðferða hefur verið erfitt að setja 

fram algilda reglu í tengslum við mat á gæðum. Yfirleitt er búinn til listi yfir þau atriði sem eru talin 

skipta máli varðandi gæði gagna í viðkomandi rannsóknarsniði auk þess sem öðrum atriðum er bætt 

við eftir þörfum, allt eftir því hvaða efni er verið að rannsaka. Rannsóknunum eru síðan gefin stig eftir 

því hve mörg atriði á listanum passa við viðkomandi rannsókn (Whittemore, 2005). Gæði 

rannsóknanna í þessari samantekt voru metin samkvæmt aðferð Whittemore (2005). Tíu atriði voru 

metin: Inntöku- og útilokunarskilyrði úrtaks vel skilgreind, stærð úrtaks rökstudd, brottfall undir 20%, 

viðunandi áreiðanleiki og réttmæti mælitækja, upphafleg skipun í meðferðarhóp hélst þótt meðferð 

breyttist, nákvæm lýsing á íhlutun, lengd íhlutunar við hæfi, slembiröðun, sambærileiki hópa við 

upphaf rannsóknarinnar og útkomubreytur við hæfi. Rannsóknin fékk eitt stig ef viðkomandi atriði kom 

fram og var viðunandi (V) og var því mest hægt að fá tíu stig. Einnig var merkt við hvort atriðið kom 

fram en var óviðunandi (Ó) eða var ekki tekið fram (E). Ekki eru til ákveðnar reglur um það hvernig 

rannsóknir eru flokkaðar eftir því hvaða stigafjölda þær fá (Van den Berg, Schoones og Vliet Vlieland, 

2007) en í þessu verkefni var það gert á þann hátt að þær sem fengu 7-10 stig voru flokkaðar sem af 

miklum gæðum, 4-6 stig af meðalmiklum og 0-3 af litlum. 
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2.4 Siðferðileg álitamál 

Þar sem þetta verkefni er kerfisbundin fræðileg samantekt þá eru engin siðferðileg álitamál. Ástæðan 

fyrir vali á rannsóknarefni er einlægur áhugi nemandans á hjúkrun kabbameinssjúklinga og hefur hann 

engra hagsmuna að gæta hvað það varðar. 
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3 Niðurstöður 

Í þessum kafla verður fyrst gerð grein fyrir leit, uppruna og eiginleika rannsóknanna í fræðilegu 

samantektinni. Því næst verður farið yfir útkomubreytur rannsóknanna og mælitækin sem voru notuð, 

auk þess sem þjónustunni sem var veitt sem íhlutun verða gerð skil. Að lokum verður leitast við að 

svara rannsóknarspurningunni um hver árangur og áhrif sjúklingamiðaðrar þjónustu fyrir nýgreinda 

krabbameinssjúklinga er samkvæmt þessum rannsóknum. 

3.1 Niðurstöður leitar 

Á mynd 1 má sjá flæðirit yfir niðurstöðu gagnaleitarinnar þar sem aðferð PRISMA var notuð við 

gagnagreiningu. Í upphafsleit var mikið um tvöfaldanir sem gaf vísbendingu um að ákveðinni mettun 

hefði verið náð. Endanlegur fjöldi rannsókna eftir nákvæma greiningu var 12; níu slembiraðaðar og 

þrjár hálfstaðlaðar.  

3.2 Uppruni og eiginleikar rannsóknanna 

Af þeim 12 rannsóknum sem voru í samantektinni voru sjö frá Bandaríkjunum og ein frá hverju 

eftirtalinna landa: Bretlandi, Kanada, Taiwan, Ástralíu og Kóreu. Tíu rannsóknanna reyndust vera af 

miklum gæðum og tvær af meðalmiklum (sjá töflu 2). Elsta rannsóknin var frá árinu 2000 (Ritz o.fl., 

2000) og sú nýjasta frá árinu 2015 (Ludman o.fl., 2015) en alls voru fjórar rannsóknir eldri en 10 ára 

og sex yngri en fimm ára. Allar rannsóknirnar fóru fram á sjúkrahúsum og var úrtaksstærð misstór, allt 

frá 36 (Maughan og Clarke, 2001) og upp í 1200 sjúklingar (Chen o.fl., 2013). Alltaf var um tvo hópa 

að ræða þar sem annar fékk íhlutunina en hinn hefðbundna þjónustu sem var notuð til samanburðar. 

Þátttakendur í rannsóknunum voru með mismunandi tegundir krabbameina; í þremur þeirra var um að 

ræða konur með eða með grun um krabbamein í kvenlíffærum (Maughan og Clarke, 2001; McCorkle 

o.fl., 2009; McCorkle, Jeo, Ercolano og Schwartz, 2011). Í tveimur voru konur með brjóstakrabbamein 

(Goodwin, Satish, Anderson, Nattinger og Freeman, 2003; Ritz o.fl., 2000) og voru þær eldri en 65 ára 

í annarri þeirra (Goodwin o.fl., 2003). Í einni rannsókn voru sjúklingarnir með krabbamein í höfði og 

hálsi (Fillion o.fl., 2009) og í annarri í ristli og endaþarmi (Young o.fl., 2013). Í fimm voru sjúklingarnir 

með ýmsar tegundir krabbameina. Í rannsóknunum voru allir sjúklingarnir nýgreindir; í sjö tilfellum var 

tekið fram að þeir væru nýgreindir og að byrja meðferð og í einu tilfelli að þeir væru að koma í fyrsta 

skiptið á sjúkrahúsið (Fillion o.fl., 2009). Í fjórum tilfellum var tekið fram hversu langt var liðið frá 

greiningu og var það frá minna en tveimur vikum (Goodwin o.fl., 2003; Ludman o.fl., 2015; Wagner 

o.fl. 2014) og upp í þrjá mánuði (Bakitas o.fl. 2009). Misjafnt var hvaða meðferðir sjúklingarnir voru að 

fara í en í sex rannsóknum var ekki tekið fram hverjar þær voru, í fimm þeirra voru sjúklingarnir að 

leggjast inn á skurðlækningadeild og í einni rannsókn var um mismunandi meðferðir að ræða. Yfirlit 

yfir aðferðafræði rannsóknanna má sjá í töflu 3. 
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Mynd 1. PRISMA flæðirit yfir niðurstöðu gagnaleitar á heimildum um sjúklingamiðaða 
hjúkrunarþjónustu fyrir nýgreinda krabbameinssjúklinga
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Tafla 2. Gæði rannsóknanna 

 

Höfundur 
og ár 

 

Inntöku- og 
útilokunarskilyrði vel 
skilgreind 

Stærð 
úrtaks 
rökstudd 

Brottfall 
<20%  

Viðunandi 
áreiðanleiki og 
réttmæti mælitækja 

Upphafl. skipun í 
meðf.hóp helst þótt 
meðferð breytist 

Nákvæm 
lýsing á 
íhlutun 

Lengd 
íhlutunar 
við hæfi 

Slembiröðun Sambærileiki 
hópa við upphaf 
rannsóknar 

Útkomubreytur 
við hæfi 

Samt. 
stig 

Bakitas 
o.fl., 2009 

V V V V E V V V V V 9 

 

Chen    
o.fl., 2013 

V E V V E V V Á ekki við V V 7 

 

Fillion    
o.fl., 2009 

V E Ó E V V V Á ekki við V V 6 

 

Goodwin 
o.fl., 2003 

V V V V V V V V V V 10 

 

Lee        
o.fl., 2011 

V V Ó E E Ó Ó Á ekki við V V 4 

 

Lundman 
o.fl., 2015 

V E V E E V V V V V 7 

 

Maughan 
o.fl., 2001 

V E V V V V V V v V 9 

McCorkle 
o.fl., 2009 

V E V E E V V V V V 7 

 

McCorkle 
o.fl., 2011 

V V V V V V V V V V 10 

 

Ritz        
o.fl., 2000 

V E V V E V V V V V 8 

Wagner 
o.fl., 2014 

V E V E E V V V V V 7 

 

Young  
o.fl., 2013 

V V V E E V V V V V 8 

 

 

V (kemur fram og er viðunandi), Ó (kemur fram en er óviðunandi), E (ekki tekið fram). Flest möguleg stig = 10. Gæði: Mikil= 7-10 stig, meðal= 4-6, stig, lítil= 0-3 stig 
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Tafla 3. Yfirlit yfir aðferðafræði rannsóknanna 

 

Heimild 

Land 

Sjúklinga-
hópur  

Teg. 
ranns. 

Úrtak 
Markmið/tilgangur 
rannsóknarinnar 

Þjónustan Útkomubreytur Mælitæki Hvenær var gögnum 
safnað? 

Bakitas    
o.fl., 2009 

Bandaríkin 

Ýmsar teg. 
krabbam. 

<8-12 vikur 
frá grein. 

 - Lífslíkur 
um 1 ár 

Slembi 322 

íhlutun  
161 

Hefðb.  

161 

Kanna áhrif 
hjúkr.stýrðrar þjón. 
á lífsgæði, eink., 
sálræna líðan og 
notkun á úrræðum. 
Líknarmeðf. borin 
saman við 
hefðbundna. 

Sérfræðingur 
í hjúkrun  

-Lífsgæði 

-Einkenni 

-Notkun á 
úrræðum 

-Sálræn líðan 

-Lifun 

-FACIT-Pal (lífsgæði) 

-ESAS (einkenni) 

-CES-D (sálræn líðan) 

-Grunnupplýsingar í 
upphafi 

- Spurningalisti eftir  
1 mánuð og svo á 
þriggja mánaða fresti 
þar til sjklingurinn dó 
eða rannsókn lauk 

 

Chen      
o.fl., 2013 

Taiwan 

Krabbam. í 
lungum, 
lifur, 
brjóstum, 
ristli, 
munnholi og 
leghálsi  

-Nýgreindir 

Hálf-
staðlað 

1200 

Íhlutun 
600 

Hefðb.  
600 

Kanna áhrif 
umsjónarhjúkrunar 
á gæði 
þjónustunnar 

Umsjónar-
hjúkrun  

-Meðf.heldni  

-Sami 
meðf.staður  

-Bráðainnlagnir 

-Skipul. 
innlagnir 
v/meðferða 

Spurningalisti hannaður af 
höfundum 

-Grunnupplýsingar 

-Spurningar tengdar 
útkomubreytum 

-Eftir eitt ár 

Fillion      
o.fl., 2009 

Kanada 

Krabbamein 
í höfði og 
hálsi 

-Nýgreindir 

 

Hálf-
staðlað 

158 

Íhlutun 

83 

Hefðb. 

75  

(einu ári 
áður) 

 

Kanna áhrif 
leiðsagnar sem er 
veitt af hj.fr. á 
samfellu í þjónustu 
og sjálfseflingu 
sjúklinga sem eru 
nýgreindir með 
krabbamein í höfði 
og hálsi. 

Leiðsögn 
veitt af 
hjúkrunarfr. 

Útk.br. skv. 
kanadíska 
ferlinu. 
Samfella í 
þjónustu: 

-Ánægja 

-Fjöldi legud. 

Sjálfsefling: 

-Vandamál 
tengd sjd. 

-Lífsgæði 

-Kynlíf 

 

-Grunnupplýsingar og 
legudagar/innlagnir 

-EORTIC-SAT32 (ánægja) 

-IRLE-C 

-SCNS (að hluta: kynlíf).  

-EORTIC-QLQ-C30 (lífsgæði) 

-HNRQ (lífgæði) 

Í lok rannsóknar: 
Tæpt ár 
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Tafla 3. Framhald 

Heimild 

Land 

Sjúklinga-
hópur  

Teg. 
ranns. 

Úrtak 
Markmið/tilgangur 
rannsóknarinnar 

Þjónustan Útkomubreytur Mælitæki 
Hvenær var gögnum 
safnað? 

Goodwin   
o.fl., 2003 

Bandaríkin 

Krabbam. í 
brjóstum 

>65ára  

-Aðgerð 

-Nýgreindir 
(<2mán.) 

Slembi 335 

Íhlutun  

169 

Hefðb. 

166 

Kanna hvort 
þjónusta frá 
umsjónarhjúkr.fr.   
bætir þjónustuna 
hjá eldir konum 
með brjóstakrabba-
mein 

Umsjónar-
hjúkrunarfr. 

-Teg. meðf. 
fyrstu 6 mán. 
frá greiningu  

-Ánægja sj. (t/ 
ákv.töku og 
uppl.) 

-Hreyfigeta 
handleggs       
2 mán. eftir  
greiningu 

Spurningalisti (forprófaður): 

-Lýðfræðilegar uppl., vitsmunal. 
virkni, hreyfigeta handleggs, uppl. 
um laun og tryggingar, skipulagið 
á greiningar- og meðferðarferlinu, 
hvaða lækna sj. höfðu hitt, hvaða 
upplýsingar sj. höfðu fengið o.fl., 
ánægja metin með fimm 
spurningum, uppl. fengnar í 
sjúkraskrám um greiningu, 
meðferðir, stigun o.fl. 

2 og 12 mánuðum 
eftir greiningu 

Lee         
o.fl., 2011 

Kórea 

Krabbam. í 
maga, lifur,  
skjaldkirtli 

-Nýgreindir 

Hálf-
staðlað 

78  

íhlutun  

53 

Hefðb. 

 25 

Kanna áhrif/árangur 
leiðsagnar veitt af 
hjúkrunarfræðingi 
fyrir nýgreinda 
krabbameinssjúkl. 

Leiðsögn 
veitt af 
hjúkrunarfr. 

-Lífsgæði 

-Ánægja 

-Fjöldi 
legudaga 

 

-EORTIC-QOL-C30 (lífsgæði) 

-Spurningalisti frá höf. (ánægja) 

-Sjúkraskrá (fjöldi legudaga) 

 

Lífsgæði voru metin 
fyrir og eftir íhlutun 
en ánægja eftir 

Ludman    
o.fl., 2015 

Bandaríkin 

Krabbam. í 
brjóstum, 
lungum, 
ristli, og 
endaþarmi 

Nýgr.(<2v) 

Slembi 251  

Íhlutun  

133  

Hefðb. 

118 

Kanna hvort 
leiðsögn veitt af 
hj.fr. hafi jákv. áhrif 
á þunglyndi 
nýgreindra 
krabbam.sjúklinga 

Leiðsögn 
veitt af hj.fr. 

-Þunglyndi 

  

-PHQ-9 (þunglyndi) -Við upphaf 
meðferðar 

-Eftir 4 og 12 mánuði 

Maughan 
o.fl., 2001 

Bretland 

Krabbamein 
í kvenlíff. 

-Skurðl.d. 

-Stór 
grindarb.-
aðgerð 

-Nýgreindir 

Slembi 36 

Íhlutun 

19 

Hefðb.  

17 

-Meta aðlögun 
tengda kynlífi og 
sálrænum og 
félagsl. þáttum eftir 
aðg. á grindarbotni 

-Áhrif íhlutunar frá 
sérfræð. í hjúkrun 

 

Klínískur 
sérfræðingur 
í hjúkrun 

-Lífsgæði 

-Kynlífsvirkni 

-EORTIC-QOL-C30 (lífsgæði) 

-LSFS (kynlífsvirkni) 

-EORTIC QOL C30: 
fyrir aðgerð og sex, 
12 og 14 vikum eftir 
aðgerð 

-LSFS: 12 og 24 
vikum eftir aðgerð 
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Tafla 3. Framhald 

Heimild 

Land 

Sjúklinga-
hópur  

Teg. 
ranns. 

Úrtak 
Markmið/tilgangur 
rannsóknarinnar 

Þjónustan Útkomubreytur Mælitæki Hvenær var gögnum 
safnað? 

McCorkle 
o.fl., 2009 

Bandaríkin 

Grunur um 
eggjast.-
krabbam. 

-Skurðl.d. 

-Nýgreindir 

Slembi 123 

Íhlutun  

63 

Hefðb. 

 60 

Kanna áhrif 
þjónustunnar á 
lífsgæði 

Tveir 
sérfræðingar 
í hjúkrun; 
krabbam.hj. 
og geðhj.  

-Þunglyndi 

-Óvissa 

-Einkennabyrði 

-Heildarlífsg. 

Lífsgæði: 

-CES-D (þunglyndi) 

-MUIS (óvissa) 

-SDS (einkenni) 

-SF-12 (lífsgæði) 

Spurningalistarnir 
lagðir fyrir sj. við 
upphaf ranns. (24-
48 klst eftir aðgerð) 
og 1, 3, 6 mánuðum 
eftir aðgerð 

McCorkle 
o.fl., 2011 

Bandaríkin 

Grunur um 
eggjast.-
krabbam. 

-Skurðl.d. 

-Nýgreindir 

Slembi 121 

Íhlutun 

59 

Hefðb. 

62 

Kanna áhrif 
þjónustunnar á 
notkun á 
heilbrigðisþjónustu  

Tveir 
sérfræðingar 
í hjúkrun; 
krabbam.hj. 
og geðhj. 

-Notkun á 
heilbrigðis-
þjónustu 

-Sjúkraskrá/heilbr.gagnagrunnur 
(notkun á heibrigðisþjónustu): 

-Grunnupplýsingar: Lýðfræðilegar 
og klínískar (s.s. vanlíðan, einkenni, 
þunglyndi, óvissa) 

Spurningalistarnir 
lagðir fyrir sj. við 
upphaf ranns. (24-
48 klst eftir aðgerð) 
og 1, 3, 6 mánuðum 
eftir aðgerð  

Ritz          
o.fl., 2000 

Bandaríkin 

Krabbam. í 
brjóstum 

-Nýgeindir 

Slembi 210 

Íhlutun  

106 

Hefðb. 

104 

Meta áhrif íhlutunar 
frá sérfræðingi í 
hjúkrun á lífsgæði 
og kostnað 

Sérfræðingur 
í hjúkrun 

-Óvissa 

-Sálræn líðan 

-Lífsgæði 

-Kostnaður  

-FACT-B (lífsgæði) 

-MUIS (óvissa) 

-POMS (sálræn líðan) 

-Tölvukerfi (kostnaður) 

Metið sjö sinnum 
yfir tvö ár: mán 
1,3,6,12,18,24 (betri 
heimtur á 
spurningalistunum 
fyrra árið) 

Wagner   
o.fl., 2014 

Bandaríkin 

Krabbam. í 
brjóstum, 
lungum, 
ristli, 
endaþarmi 

-Nýgr. (<2v) 

Slembi 251  

Íhlutun  

133  

Hefðb. 

118 

Kanna hvort 
leiðsögn veitt af 
hjúkrunarfræðingi 
bæti lífsgæði og 
upplifun af 
þjónustunni 

Leiðsögn 
veitt af 
hjúkrunarfr. 

-Lífsgæði 

-Reynsla af 
þjónustu 

-Kostnaður 

-FACT-G (lífsgæði) 

-PACIC (reynsla) 

-Picker Inst. pat. exp.surv (reynsla) 

-Verkir; upplýsingar frá stofnuninni 
(tími fram að meðferð, heildarkostn.)  

Við upphaf 
meðferðar og eftir 4 
og 12 mán. 

Young     
o.fl., 2013 

Ástralía 

Krabbam. í 
ristli og 
endaþ. 

-Aðgerð 

-Nýgreindir 

Slembi 775  

Íhlutun  

387 

Hefðb. 

369 

Kanna áhrif/árangur 
af hjúkrunar-
þjónustu, veitt í 
gegnum síma til að 
bæta samræmingu 
á þjón. og útkomur 
sjúkl. eftir aðgerð  

Krabbameins-
hjúkr.fr. sem 
stuðlar að 
samræmingu 
í þjónustunni 

-Samfella í þj. 

-Gæði þj. 

-Endurinnl. 

-Lífsgæði 

-Óuppfyllt.þarf. 

-Vanlíðan 

-FACT-C (lífsgæði) 

-DT (vanlíðan) 

-Spurn. um notkun á heilb.þj. e. aðg 

-Sp.listi um reynsl. af samræm. í þj. 

-SCNS-SF34 (óuppfylltar þarfir) 

-FACT-C, DT og 
notkun á heilbr.þj. 
1, 3 og 6 mán. e. 
útskr. 

-SCNS-SF34 + 
spurn. um 
samræm. í þj. 3 og 
6 mán. e. útskr. 
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3.3 Útkomubreytur rannsóknanna 

Samanlagt voru 20 útkomubreytur í rannsóknunum enda um margþætta þjónustu að ræða og því 

hægt að rannsaka árangur hennar frá mörgum hliðum. Sú breyta sem kom oftast fyrir í rannsóknunum 

var „lífsgæði” en hún var notuð í átta rannsóknum af 12. Lífsgæði voru þó metin á mismunandi hátt. 

Fimm mismunandi lífsgæðamælitæki (FACIT-Pal, EORTIC-QOL-30, HNRQ, SF12, FACT-B/C/G) voru 

notuð til að mæla breytuna en einnig tóku sumir höfundar það fram að þeir væru einnig að mæla 

lífsgæði með öðrum mælitækjum. Til dæmis í rannsókn McCorkle o.fl. (2009) voru lífsgæði metin með 

því að mæla fjórar breytur; þunglyndi, óvissu, einkenni og heildarlífsgæði, og voru notuð til þess 

jafnmörg mælitæki. Svipaða sögu var að segja hjá Ritz o.fl. (2000) sem notuðu þrjú mismunandi 

mælitæki til að mæla jafn margar breytur sem tengdust lífsgæðum; óvissu, andlega líðan og lífsgæði. 

Við flokkun breytanna var leitast við að flokka þær útkomubreytur sem rannsakendur skilgreindu sem 

slíkar. Í sumum tilfellum var útkomubreyta aðalbreytan í einni rannsókn en undirbreyta (inni í öðru 

mælitæki) í annarri. Dæmi um þetta er útkomubreytan „einkenni/einkennabyrði”. Í rannsókn Bakitas 

o.fl. (2009) var breytan notuð sem útkomubreyta og mæld með ESAS en til dæmis í rannsókn Lee o.fl. 

(2011) var spurt um einkenni sem undirflokk í lífsgæðamælitækinu EORTIC-QOL-C30. 

3.4 Mælitæki 

Við mælingu og mat á útkomubreytunum voru notuð mörg mismunandi mælitæki og má sjá yfirlit yfir 

þau í töflu 3. Sem dæmi um fjölbreytileika mælitækjanna var eitt og sama tæki notað í mest þremur 

rannsóknum og var það EORTIC-QOL-C30 og FACT-C/B/G fyrir lífsgæði. Í nokkrum tilfellum voru 

notaðir spurningalistar sem voru sérhannaðir af rannsakendum. Vanlíðan var notuð sem útkomubreyta 

í einni rannsókn og þá metin með vanlíðanarmælikvarðanum (Young, 2011). Í fimm rannsóknum var 

hann aftur á móti notaður sem kerfisbundið skimunartæki fyrir vanlíðan. Í tveimur þeirra var skimað við 

upphaf rannsóknarinnar (McCorkle o.fl., 2009; McCorkle o.fl., 2011) en hjá hinum þremur við upphaf 

rannsóknarinnar og síðan vikulega í gegnum síma (Bakitas o.fl., 2009; Ludman o.fl., 2015; Wagner 

o.fl., 2014). Grunnupplýsingar um þátttakendur voru ýmist fengnar með viðtölum og/eða spurninga-

listum í upphafi rannsóknar og upplýsingar um sjúkdóminn og meðferðir úr sjúkraskrá. 

 

Í töflu 4 má sjá yfirlit yfir útkomubreyturnar, rannsóknirnar sem þær voru mældar í og mælitækin sem 

voru notuð. Í töflunni má einnig sjá niðurstöður rannsóknanna; hvort marktækur munur var á hópunum 

eða ekki. 
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Tafla 4. Yfirlit yfir útkomubreytur, rannsóknirnar, mælitækin og niðurstöður 

 

Útkomubreytur Rannsóknir Mælitæki Niðurstöður 

+ Marktækur munur þjónustunni í vil 

= Ekki marktækur munur á hópunum 

-  Marktækur munur samanburðarhópnum í vil 

Notkun á 
heilbrigðisþjónustu 
(bráðainnlagnir, 
heilsugæsla, göngudeild) 

McCorkle o.fl., 2011 Sjúkraskrá/spurningar +  (heilsugæsla) 

-   (bráðamóttaka) 

=  (sjúkrahús og göngudeild) 

Chen o.fl., 2013 Sjúkraskrá/spurningar +  (v/sýkinga) 

Young ofl., 2013 Sjúkraskrá/spurningar = 

Bakitas o.fl., 2013 Sjúkraskrá/spurningar = 

Fillion o.fl., 2009 Sjúkraskrá/spurningar + 

Meðferðir við hæfi Goodwin o.fl., 2003 Sjúkraskrá + 

Meðferðarheldni Chen o.fl., 2013 Spurningalisti frá höfundi - 

Skipulagðar innlagnir Chen o.fl., 2013 Sjúkraskrá + 

Sami 
meðferðarstaður  

Chen o.fl.,  2013 Sjúkraskrá + 

Fjöldi legudaga Fillion o.fl., 2009 Sjúkraskrá + 

Lee o.fl., 2011 Sjúkraskrá + 

Baktias o.fl., 2009 Sjúkraskrá = 

Reynsla af þjónustu Wagner o.fl., 2014 PACIC; Picker Inst. pat. exp. + (minni vandam. t/samræm. á þjónustu, 

sálfélagslegum þáttum og fræðslu) 

Upplifuð samfella í 
þjónustu 

Young o.fl., 2013 Spurningalisti frá höfundi = 

Ánægja (með 
þjónustu) 

Fillion o.fl., 2009 EORTIC-SAT32 + (aðgengi lækna, biðtímar, upplýsingar) 

Goodwin o.fl., 2003 Spurningalisti frá höfundi + (umhugsunartími, óska e. öðru áliti,  

þátttaka í ákvarðanatöku) 

Lee o.fl., 2011 Spurningalisti frá höfundi + 

Óvissa  McCorkle o.fl., 2009 MUIS + (meira þegar sj. fékk þjónustu frá báðum 

sérfræðingum Í hjúkrun) 

Ritz o.fl., 2000 MUIS + (meira hjá ógiftum) 

Lífsgæði 

 

Bakitas o.fl., 2009 FACIT-Pal + 

Fillion o.fl., 2009 EORTIC-QOL-C30; HNRQ + (tilfinningar) 

Lee o.fl., 2011 EORTIC-QOL-C30 + (félagsleg/líkamleg virkni, hægðatregða, 

kostnaður fyrir sjúkling) 

Maughan o.fl., 2001 EORTIC-QOL-C30 + 

McCorkle o.fl., 2009 SF12 + (þegar sj. fékk þjón. frá báðum sérfr. Í hj.) 

Ritz o.fl., 2000 FACT-B + (ef ógiftar) 

Wagner o.fl., 2014 FACT-G = 

Young o.fl., 2013 FACT-C = 
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Tafla 4. Framhald 

 

Útkomubreytur Rannsóknir Mælitæki Niðurstöður 

+ Marktækur munur þjónustunni í vil 

= Ekki marktækur munur á hópunum 

-  Marktækur munur samanburðarhópnum í vil 

Einkenni,  

einkennabyrði 

Bakitas o.fl., 2009 ESAS = 

McCorkle o.fl., 2009 SDS + (þegar sjúklingur fékk þjónustu frá 

báðum sérfræðingum í hjúkrun) 

Vandamál tengd 
sjúkd./meðf. 

Fillion o.fl., 2009 IRLE-C + (líkamsímynd) 

Goodwin o.fl., 2003 Klínískt mat + 

Kynlíf/kynlífsvirkni Fillion o.fl., 2009 SCNS + 

Maughan o.,fl. 2001 LSFS + (minni kvíði t/kynlífi) 

Sálræn líðan Baktitas o.fl., 2009 CES-D + 

Ritz o.fl., 2000 POMS + (ef ógiftar og ekki fjölskyldusaga) 

Þunglyndi McCorkle o.fl., 2009 CES-D + 

Ludman o.fl., 2015 PHQ-9 = 

Óuppfylltar 
stuðningsþarfir 

Young o.fl., 2013 SCNS-SF34 = 

Vanlíðan Young o.fl., 2013 DT = 

Kostnaður fyrir 
stofnun 

Wagner o.fl., 2014 Kostnaðartölur sjúkrahúsa + (bara lungnakrabbamein) 

Ritz o.fl., 2000 Kostnaðartölur sjúkrahúsa = 

Lifun Bakitas o.fl., 2009 Gagnagrunnur = 

 

 

3.5 Þjónustan í rannsóknunum 

Í þeim tólf rannsóknum sem pössuðu við tiltekin skilyrði var leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi í fjórum 

tilfellum (Fillion o.fl., 2009; Lee o.fl., 2011; Ludman o.fl., 2015; Wagner o.fl., 2014) og umsjónarhjúkrun 

í tveimur (Chen o.fl., 2013; Goodwin o.fl., 2003). Í fimm rannsóknum var sjúklingamiðuð þjónusta veitt 

af sérfræðingi í hjúkrun (Bakitas o.fl., 2009; Maughan og Clarke, 2001; McCorkle o.fl., 2009; McCorkle 

o.fl., 2011; Ritz o.fl., 2000) og í einni rannsókn stuðlaði krabbameinshjúkrunarfræðingur að 

samræmingu í þjónustunni (Young o.fl., 2013). Þjónustan var veitt í mislangan tíma, frá þremur 

mánuðum (Lee o.fl., 2011) upp í tvö ár (Ritz o.fl., 2000) en í einni rannsókninni var ekki tekið fram 

hversu lengi hún var veitt en ekkert hámark var á fjölda samskipta (Maughan og Clarke, 2001). Í öllum 

rannsóknunum var þjónustan veitt frá greiningu. Í tveimur rannsóknum, sem voru gerðar upp úr sama 

gagnasafni, hófst þjónustan ekki fyrr en eftir aðgerð en innan tveggja sólarhringa (McCorkle o.fl., 

2009; McCorkle o.fl., 2011). Í töflu 5 má sjá heildaryfirlit yfir þjónustuna og útkomu rannsóknanna. Í 

töflu 6 er búið að flokka þjónustuþættina samkvæmt líkani Kanadíska krabbameinsfélagsins 

(Canadian Partnership Against Cancer, 2012) um faglega leiðsögn í sjúklingamiðaðri þjónustu fyrir 
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krabbameinssjúklinga. Líkanið samanstendur af tveimur aðalþáttum; „stuðla að samfellu í þjónustu” og 

„hvetja til sjálfseflingar hjá sjúklingum og fjölskyldu” (sjá nánar um líkanið í töflu 1). 
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Tafla 5. Heildaryfirlit yfir þjónustuna og niðurstöður rannsóknanna 

 

Heimild Hlutverk og  

bakgr. hj.fr.  

Teg. 

krabbam. 

Markmið 
þjónustu 

Þjónustu- 
tímabil 

Íhlutun Útkomubreytur Niðurstöður 

Bakitas    
o.fl., 2009 

Bandaríkin 

Sérfr. í 
hjúkrun með 
sérhæfingu í 
líknarhjúkr.  

-Fengu 
sérstaka 
þjálfun 

Ýmsar teg. 
Krabbam. 

<8-12 vikur 
frá 
greiningu 

- Lífslíkur 
um 1ár 

Hvetja til 
virkrar 
þátttöku 
sjúklings, 
sjálfshjálpar 
og sjálfs-
eflingar 

<8-12 
vikum frá 
greiningu 
og til 
dauða eða 
loka ranns. 

Þjónustan: Byggð á Cronic care model og 
umsj.hj. Saman stóð m.a. af lausn vandamála, 
stuðn., eink.mati og -meðf., áætl.gerð og fræðslu.  

Samskiptin: Símtal x1 í viku fyrstu 4 v. Síðan 
a.m.k. eitt símtal í mán. DT í hvert skipti. Sj. gat 
náð í hj.fr. í síma . Samsk. við teymi sjúkl. eftir 
þörfum. Hópfundir fyrir sj. og fjölsk. x1 í mán. pn. 

Lífsgæði 

-Einkenni 

-Notkun á 
úrræðum 

-Sálræn líðan 

 

Íhlutunarhópur: 

-Meiri lífsgæði (p=.02) 

-Betri sálræn líðan (p=.02) 

-Enginn munur á eink., 
notkun heilbr.þj., endur-
innl., fj. legud. eða lifun 

Chen       
o.fl., 2013 

Taiwan 

Umsj.-hj.fr. 
með 
sérþekk. á 
sínum 
sjúkl.-hópi. 

-BS-gráða 
og >10ára 
reynsla í hj. 
kr.m.sj. 

80 klst. 
námskeið 

Krabbamein 
í lungum, 
lifur, 
brjóstum, 
ristli, 
munnholi og 
leghálsi  

-Nýgreindir 

Markmið 
umsjónar-
hjúkrunar  

Frá 
greiningu 
og í 
gegnum 
allt ferlið. 
Sj. gátu 
haft 
samband 
eftir að 
heim var 
komið 

Þjónustan: Ekki gefið upp ákveðið umsjónarhj.-
líkan. Ýtarleg uppl.söfnun og mat: Sjúkd.ástand, 
sjálfshj.geta, félagsl. stuðn, þarfir og hindranir. 
Tilvís. til stoðd. Teymisvinna. Fræðsla, stuðn. og 
undirbún. undir meðf. (sj. og fj.sk.). Samræming á 
þj. Endurkomur. Mat á mögul. fylgikvillum. 
Fræðsla. Sjálfsefling. Tilfinningalegur stuðningur. 
Undirbúningur útskrifta m.t.t. næstu meðferða, 
sjálfshjálp, eftirl. með sj. og fjölsk. og umhverfis 

Samskiptin: Hj.fr. hitti sj. innan sólahr. Vitjaði til 
sj. á sj.húsinu. Sj. gat hringt í hj.fr. allan sólahr.  

-Meðf.heldni  

-Sami 
meðferðar-
staður 

-Bráðainnlagnir 

-Skipul. 
innlagnir 
v/meðf. 

Íhlutunarhópur: 

-Fleiri afþökkuðu meðf. 
(<.000) 

-Fleiri héldu áfram í meðf. 
á sama stað (p=< .001) 

-Færri bráðainnlagnir 
v/sýkinga (p=.002) 

-Skipulagðar innl. v/meðf. 
voru fleiri (p<.000) 

Fillion      
o.fl., 2009 

Kanada 

 

Hjúkrunarfr. 
sem veitir 
leiðsögn  

Krabbamein 
í höfði og 
hálsi 

-Nýgreindir 

 

Kanadíska 
leiðsagnar- 
líkanið þar 
sem hjúkr.fr 
er lykilaðili 
(sjá töflu 1) 

Frá 
greiningu 
og í tæpt 
ár 

Líkan Kanadíska krabbameinsfélagsins um 
faglega leiðsögn notað. Þar er áhersla á samfellu 
í þjónustunni og sjálfseflingu. Ekki nákvæmlega 
tekið fram hvernig líkanið var útfært í 
rannsókninni en hugmyndafræðina má sjá í 
handbók Canadian Partnership Against Cancer 
(2012). 

Samskiptin: Samskiptaleið og fjölda þeirra ekki 
lýst nákvæmlega 

 

 

Útkom.br. skv. 
kanadíska 
ferlinu. 

Samfella í þj.: 

-Ánægja 

-Fjöldi 
legudaga 

Sjálfefli.: 

-Vandam. t/sjd. 

-Lífsgæði 

Íhlutunarhópur: 

-Meiri ánægja t/biðtímum 
(p=.004), sálfél. stuðn. 
(p=.04), upplýs. (p=.01) og 
aðgengi lækna (p=.002) 

-Færri innl. á sj.hús 
(p=.003) og færri vandam. 
t/sjúkd. s.s. lík.ímynd 
(p=.0005) og kynlífi 
(p=<.0001), færri legud. 

-Meiri lífsg. t/tilf. (p=.045) 
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Tafla 5. Framhald 
 

Heimild Hlutverk og  

bakgr. hj.fr.  

Teg. 

krabbam. 

Markmið 
þjónustu 

Þjónustu- 
tímabil 

Íhlutun Útkomubreytur Niðurstöður 

Goodwin 
o.fl., 2003 

Bandaríkin 

Umsjónar-
hjúkrunarfr. 

-BS-próf  og 
reynsla af 
umsjónar-
hjúkrun 

-40klst. 
þjálfun hjá 
sérfr. í 
hjúkrun 
krabbam.-
sjúklinga og 
aldraðra 

Krabbam. í 
brjóstum 

>65ára 

-Nýgreindir 
(<2mán.) 

Auka 
samfellu og 
tryggja að 
sjúkl. sé vel 
upplýstur 
um alla 
valmögul. 
Einnig að 
skurðlæknir 
og aðrir 
meðferðar-
aðilar geri 
sér grein 
fyrir öllu 
sem skiptir 
máli í 
tengslum 
við sjúkl. til 
að tryggja 
bestu, 
mögulegu 
útkomu  

Frá gr. í 12 
mánuði 

Fyrsta viðtal heima hjá sj. innan 24 klst.: 
Upplýsingasöfnun, greining vandamála og 
markmiðasetning 

Þjónustan: Mat, áætlanagerð, framkvæmd og 
endurmat 

Hlutverk: Fræðsla, ráðgjöf, talsmaður sjúklings, 
samræma þjónustuna. Hjúkr.fræðingurinn var 
með vinnulista sem greindi frá þeim atriðum sem 
hann átti að framkvæma. Hann notaði einnig 
hefðbundin matstæki s.s. ADL, MMSE, GDS o.fl. 
Yfirleitt náði hjúkrunarfræðingurinn að klára 
matið í fyrstu tveimur samskiptunum og notaði 
niðurstöðurnar til að meta þarfir sjúklingsins. 
Niðurst. úr þessum matstækjum voru ekki 
notaðar af rannsakendum sem útkomubreytur 

Samskiptin: Í gegnum síma, vitjanir heim, með 
sjúklingi í viðtölum við lækni, vitjaði sjúklings 
þegar hann lá inni. Fjöldi samskipta einstaklings-
bundinn en hjúkrunarfræðingurinn hitti 
sjúklinginn að minnsta kosti x1 í eigin persónu 
og hringdi í hann að minnsta kosti x1 í mánuði 

-Teg. meðferða 
fyrstu 6 mán. 
frá greiningu 

-Ánægja 
sjúklinganna 
(tengdist 
ákvarðanatöku 
og 
upplýsingum) 

-Hreyfigeta 
handleggs 
aðgerðar-
megin 2 mán. 
eftir greiningu 

 

Íhlutunarhópur: 

-Fór frekar í fleygskurð 
(p=.031), geislameðf. 
(p=.003) og uppbygging á 
brjósti (p=.054) 

-Þær sem fóru í fleygsk. 
voru líkl. til að fara í 
geislameðf. (p=.001) og 
líkl. að eitlar í holhönd 
væru fjarl. (p=.057) 

-Líklegra að þær sem 
voru með dreifðan sjúkd. 
færu í lyfjameðf. (p=.057) 

-2mán eftir aðgerð voru 
fleiri í íhlutunarhópnum: 

-Með eðlil. hreyfigetu í 
handlegg (p=.037) 

-Virka þátttöku í 
ákvarðanatöku (p=.020) 

Konur með lítinn félgas-
legan stuðning voru 
líklegri til að gagnast þj. 

Lee         
o.fl., 2011 

Kórea 

Leiðsögn 
veitt af 
hjúkr.fr. 

-BS-gráða 
eða meira. 
Fengu 
fræðslu og 
þjálfun í 
þrjár vikur 

Krabbam. í 
maga, lifur, 
skjaldkirtli 

-Nýgreindir 

Kemur ekki 
fram 

Fyrstu þrjá 
mánuðina 

Þjónustan: Ekki byggð á ákv. líkani. Hjúkr.fr. 
samræmdi þjón. sj., fylgdi honum eftir og var 
lykilaðili sem sj. gat haft samb. við. Hlutverk: 
Útskýra meðf.áætlanir fyrir sj. og fjölsk. Fræðsla 
til sj. og fjölsk. og stuðn. við starfsfólk og 
tilvísanir eftir þörfum. Samræma þverfagl. þjón. 
Veita aðstoð og útvega þjónustu eftir þörfum 
Stöðugt mat í gegnum ferlið (sjá töflu í grein) 

Samskiptin: Samsk.leið og fjölda ekki lýst nákv.l. 

-Lífsgæði 

-Ánægja 

-Fjöldi 
legudaga 

 

Íhlutunarhópur: 

-Meiri félagsleg (p=.005) 
og líkaml. (p=.002) virkni 

-Minni hægðatr. (p=.009) 

-Minni fjárhagsl. byrði 
(p=.000) 

-Meiri ánægja 

-Færri legudagar 
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Tafla 5. Framhald 
 

Heimild Hlutverk og  

bakgr. hj.fr.  

Teg. 

krabbam. 

Markmið 
þjónustu 

Þjónustu- 
tímabil 

Íhlutun Útkomubreytur Niðurstöður 

Ludman    
o.fl., 2015 

Bandaríkin 

Leiðsögn 
veitt af 
hjúkrunarfr. 

-RN 

-Reynsla af 
krabbam.hj. 
-Þjálfun. 

-Mikil 
áhersla á 
sálfélags-
lega hjúkrun 

Krabbam. í 
brjóst., 
lungum, 
ristli og 
endaþarmi 

-Nýgreindir 
(<2vikur) 

Skapa traust 
samband 
milli 
sjúkings og 
hjúkr.fræð. 
sem veitir  
stuðning og 
er talsmaður 
sjúklings 

Hætti 
yfirleitt 
eftir 16 
vikur 

Þónustan: Skýrsla Institute of Medicine: Cancer 
Care for the Whole person: Meeting 
psychological health needs til hliðsjónar við gerð 
þjónustunnar Grunnþættir: Greina sálfélagslegar 
þarfir sjúklings. Tengja sjúkling og fjölskyldu við 
þá þjónustu sem í boði er. Stuðningur. Samræma 
sálfélagslega og líkamlega heilbrigðisþjónustu og 
fylgjast með árangri. Skilgreining ONS á hlutverk 
krabbameinshjúkrunarfræðings sem veitir 
leiðsögn (e. oncology nurse navigator) var einnig 
höfð til hliðsjónar 

Samskiptin: Fyrst innan 24 klst. Hjúkrunar-
fræðingurinn hringdi x1 í viku í sjúklinginn, lagði 
fyrir DT og Fatigue Thermometer til að greina 
vandamál og framvindu. Reyndi að hitta alla að 
minnsta kosti x1 og fór þá til dæmis með þeim í 
læknisviðtal. Samskipti samtals 18 að meðaltali 

 

-Þunglyndi -Ekki marktækur munur á 
milli hópa 

Maughan 
o.fl. 2001 

Bretland 

Kínískur 
sérfr. í 
hjúkrun með 
sérstaka 
þjálfun í 
kynlífs-
sálfræði 

Krabbamein 
í kven-
líffærum 

-Skurðl.d. 

-Stór 
grindarb.-
aðgerð 

-Nýgreindir 

Samfella í 
þjónustu 

Frá grein. 
Ekki tekið 
fram hve 
lengi 

Þjónustan: Tilfinningalegur stuðningur við 
greiningu. Bjóða fram upplýsingar t/ greiningu og 
meðferð. Styrkja aðlögun. Hefja umræðu á mögul. 
áhrifum aðg. á kynlífsvirkni. Hvetja til samsk. á 
milli sj. og maka/félagslegs umhverfis og 
heilbrigðisstarfsfólks. Kanna félagsleg hlutverk, 
t.d. varðandi endurkomu í vinnu, fjárhagsstöðu, 
hlutverk í fjölskyldu og áhugamál. 

Samskiptin: Hj.fr. hitti sj. heima hjá þeim um x3 
fyrir aðgerð. Síðan eftir þörfum. Ekkert hámark. 
Gott samstarf við teymi sjúklings. Ráðgjöf og 
stuðningur til heilsugæslunnar 

 

 

-Lífsgæði 

-Kynlífsvirkni 

-Marktækt minni kvíði 
tengdur kynlífi, minni 
svefntruflanir og meiri 
heildarlífsgæði 
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Tafla 5. Framhald 
 

Heimild Hlutverk og  

bakgr. hj.fr.  

Teg. 

krabbam. 

Markmið 
þjónustu 

Þjónustu- 
tímabil 

Íhlutun Útkomubreytur Niðurstöður 

McCorkle 
o.fl., 2009 

Bandaríkin 

Sérfræð. í 
krabbam.hj. 
og geðhj. 
(þeir sem 
greindust 
með mikla 
vanlíðan)  

Grunur um 
eggjast.-
krabbam. 

-Skurðl.-
deild 

-Fyrirhuguð 
lyfjameðferð 

-Nýgreindir 

Hjálpa sj. að 
þróa og 
viðhalda 
færni í 
sjálfshjálp 
og hvetja til 
virkrar 
þátttöku í 
ákv.töku 

>48 klst frá 
aðgerð og 
í 6 mánuði 

Þjónustan: Skima f. vanlíðan. Viðhalda 
stöðugleika eftir aðgerð. Stuðla að sjálfsbjargar-
getu. Einkennamat og -meðf. Tilfinningalegur 
stuðningur. Fræðsla. Samræming á úrræðum. 
Tilvís. Stuðn. við fjölsk. og bein hj. Symptom 
Management Tool Kit, handbók um einkenni 

Samskiptin: 18: Í síma, á heimili sj.: x2 í viku 
fyrstu 30 dagana, síðan aðra hverja viku 

Lífsgæði: 

-Þunglyndi 

-Óvissa 

-Eink.-byrði 

-Heildar 
lífsgæði 

Íhlutunarhópur: 

-Minni óvissa 6mán. eftir  
aðgerð 

-Þegar sj. fékk þjónustu 
frá báðum hj.fr. var sá 
hópur með minni óvissu, 
minni eink.byrði og meiri 
líkaml. og andl. lífsgæði 

McCorkle 
o.fl., 2011 

Bandaríkin 

Sérfr. í 
krabbam.hj. 
og geðhj. 

Grunur um 
eggjast.-
krabbam. 

-Skurðl.d. 

-Fyrirhuguð 
lyfjameðferð 

-Nýgreindir 

Sjá 
McCorkle 
(2009) 

<48klst frá 
aðgerð og 
í 6 mánuði 

Sjá McCorkle (2009) -Notkun á 
heilbrigðis-
þjónust 

-Íhlutunarhópur:                
-Leituðu síður til heilsug. 
(p=.0003) en oftar til BMT. 
Þær sem leituðu til 
heilsug. voru frekar með 
þungl.eink. (p=<.0001) 

-Ekki markt. munur á innl. 
á sj.hús eða göngud. 

Ritz         
o.fl., 2000 

Bandaríkin 

Sérfr. í 
hjúkrun 

-RN með 
MS-gráðu í 
hjúkrun 

Krabbam. í 
brjóstum 

-Nýgreindir 

Kemur ekki 
fram 

<2 vikur 
frá 
greiningu 
og í tvö ár. 
Frá því 
fyrir 
aðgerð og 
þar til 
öllum 
meðf. var 
lokið 

Þjónustan: Byggð á Brooten’s cost-quality 
líkaninu þar sem íhlutun sérfr. í hjúkrun auðvelda 
tímanlegar útskriftir. Notuð skilgr. ONS á sérfr. í 
krabbam.hj. Íhl.hóp. fékk bæði hefðb. þj. og 
íhlutun. Íhlutunin var meiri fyrra árið því þörfin 
minnkaði. Þjónustan: Mat, fræðsla, einkennamat 
og -meðferð, tilvísanir og samræming í þjónustu 
á öllum stigum í ferlinu og var hver þáttur fyrir sig 
vel skilgreindur í töflu í rannsóknargreininni 

Samskiptin: Í síma, heimavitjanir, á sjúkrahús eða 
að frumkvæði sjúklingsins. Fjöldi eftir þörfum. 
Sjúklingur gat haft samband við hjúkrunar- 
fræðinginn í síma til kl. 20 á virkum dögum og 
fram að hádegi um helgar 

-Óvissa 

-Sálræn líðan 

-Lífsgæði 

-Kostnaður 

Íhlutunarhópur:                 
-Óvissa minnk. markt. 1 
(p=.001), 4 (p=.026) og 6 
(p=.011) mán. eftir grein. 

-Ógiftar: markt. munur á 
sálrænni líðan og 
lífsgæðum e. 1 (p=.011) 
og 3 mán. p=.043). Engin 
fjölsk.saga um kr.mein: 
Markt. munur á sálrænni 
líðan og lífsgæðum eftir 1 
(p=.002), 4 (p=.010), 6 
(p=.004) mánuði 

-Ekki munur á kostnaði 
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Tafla 5. Framhald 
 

Heimild Hlutverk og  

bakgr. hj.fr.  

Teg. 

krabbam. 

Markmið 
þjónustu 

Þjónustu- 
tímabil 

Íhlutun Útkomubreytur Niðurstöður 

Wagner    
o.fl., 2014 

Bandaríkin 

Leiðsögn 
veitt af 
hjúkrunarfr. 

-RN 

-Reynsla af 
krabbam.-
hjúkrun 

-Þjálfun 

-Mikil 
áhersla lögð 
á sálfélags-
lega hjúkrun 

Krabbam. í 
brjóstum, 
lungum, 
ristli, og 
endaþarmi 

-Nýgreindir 
(<2vikur) 

Markmið 
þjónust. var 
að skapa 
traust 
samband 
milli 
sjúklings og 
hjúkrunarfr. 
sem veitti 
stuðning og 
var tals-
maður 
sjúklings 

Þjónusta 
yfirleitt í 16 
vikur 

Sjá Ludman o.fl. (2015) -Lífsgæði 

-Reynsla af 
þjónustunni 

-Kostnaður 

-Enginn munu milli hópa 
varðandi lífsgæði og tafir 
í þjónustu 

-Allir þættir PACIC voru 
maktækt hærri hjá 
íhl.hópi. M.a. það að sj. 
upplifðu sig meiri þátttak. 
í sjúkdómsferlinu, betur 
upplýsta um áhrif 
krabbameins á lífið og 
voru betur undirb. undir 
framtíðina. 89% (í stað 
59%) fengu betri sálfél. þj. 

-Íhlutunarhópur með 
marktækt færri vandamál, 
sérstaklega sálfélagsleg, 
tengd samræmingu á 
þjónustunni og fræðslu 

-Ekki markt. munur á 
kostnaði nema hjá sjúkl. 
með lungnakrabbamein 

Young     
o.fl.,  2013 

Ástralía 

 

Krabbam.-
hjúkrunarfr. 
sem 
samræmdi 
þjónustuna 

-Reynsla 

-Þjálfun hjá 
rannsak. 

Krabbam. í 
ristli og 
endaþarmi 

-Nýgreindir 

Bæta 
lífsgæði og 
samræm. í 
þjón. Einnig 
stuðningur 
og 
upplýsingar 
beint til sj. 

Frá aðgerð 
og í 6 
mánuði 

Þjónustan: CONNECT þjónusta. Búið að forprófa. 
Veitt í fyrsta sinn fyrir stærri hóp í þessari 
rannsókn. Í hverju símtali: 22 skimunar 
spurningar sem tengjast líkamlegum, 
sálfélagslegum, stuðnings og upplýsinga tengum 
þáttum og sem tengjast endurhæfingu og eftirliti 

Samskiptin: Bara í síma. 5 skipulögð símtöl á 
degi 3 og 10 og 1, 3, og 6 mánuðum eftir útskrift 

-Samfella í þj. 

-Gæði þjónustu 

-Endurinnl. 

-Lífsgæði 

-Óuppfylltar 
þarfir 

-Vanlíðan 

Ekki var hægt að sýna 
fram á mun á hópunum 
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3.5.1 Þættir þjónustunnar flokkaðir eftir líkani Kanadíska 
krabbameinsfélagsins um faglega leiðsögn 

Eins og áður hefur komið fram hefur Kanadíska krabbameinsfélagið búið til líkan sem byggir á 

hugmyndafræði faglegrar leiðsagnar fyrir krabbameinssjúklinga. Líkanið samanstendur af tveimur 

aðalþáttum; „stuðla að samfellu í þjónustu” og „hvetja til sjálfseflingar hjá sjúklingum og fjölskyldu” (sjá 

nánar um líkanið í töflu 1) (Canadian Partnership Against Cancer, 2012). Í töflu 6 má sjá yfirlit yfir 

þjónustuna sem var veitt í rannsóknunum og hvers eðlis hún var. Er hún flokkuð samkvæmt líkani 

Kanadamanna til að varpa ljósi á það hvaða þætti hugmyndafræðinnar hún náði yfir. Mjög misjafnt var 

hversu ítarlega þjónustunni í rannsóknunum var lýst og var lýsingin mjög ónákvæm í sumum tilfellum, 

svo sem í rannsókn Fillion o.fl. (2009), en í henni kom einungis fram undirbúningur starfsmannanna og 

að þjónustan hefði verið veitt samkvæmt kanadíska ferlinu. 

3.6 Áhrif og árangur þjónustunnar 

Samtals 20 breytur voru skoðaðar til að meta árangur þjónustunnar í rannsóknunum, sem voru tólf 

talsins. Var það gert á mismunandi hátt og með mörgum mismunandi mælitækjum. Hvað varðar 

lífsgæði kom út marktækur munur á milli hópa þegar þau voru metin með öðrum lífsgæðamælitækjum 

en FACT-G/C (Bakitas o.fl., 2009; Fillion o.fl., 2009; Lee o.fl., 2011; Maughan og Clarke, 2001; 

McCorkle o.fl., 2009; Ritz o.fl., 2000). Misjafnt var eftir rannsóknum hvort hægt var að sýna fram á 

minni notkun á heilbrigðisþjónustu, mun á fjölda legudaga og einkennum og enginn munur var á 

kostnaði í þeim tveimur rannsóknum sem það skoðuðu (Ritz o.fl., 2000; Wagner o.fl., 2014), fyrir utan 

lungnasjúklinga í rannsókn Wagner o.fl. (2014). Ánægja sjúklinganna með þjónustuna var marktækt 

meiri hjá þeim sem fengu íhlutun (Fillion o.fl., 2009; Goodwin o.fl., 2003; Lee o.fl., 2011) og óvissa 

marktækt minni (McCorkle o.fl., 2009; Ritz o.fl., 2000). Vandamál tengd meðferðum og kynlífi voru 

einnig marktækt minni hjá þeim sem fengu þjónustuna (Fillion o.fl., 2009; Goodwin o.fl., 2003; 

Maughan og Clarke, 2001) og sömuleiðis sálræn líðan/þunglyndi (Bakitas o.fl., 2009; McCorkle o.fl., 

2009; Ritz o.fl., 2000) ef frá er talin ein rannsókn á þunglyndi (Ludman o.fl., 2015). Konur sem voru 

ógiftar (Ritz o.fl., 2000) eða með lítinn félagslegan stuðning (Goodwin o.fl., 2003) voru líklegri til að 

hafa gagn af þjónustunni. Eins og áður hefur komið fram má sjá yfirlit yfir niðurstöðurnar í töflu 4 og 5. 
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Tafla 6. Þjónustuþættir flokkaðir samkvæmt líkani Kanadíska krabbameinsfélagsins um faglega leiðsögn 
 

 Stuðla að samfellu í þjónustu Hvetja til sjálfseflingar hjá sjúklingum og fjölskyldu 

ÚTKOMUBREYTUR 
Samfella í 

upplýsingaflæði 
Samfella í skipulagi Samfella í samskiptum Virk aðlögun Sjálfshjálp Stuðningsmeðferð 

Bakitas     
o.fl., 2009 

Skipulögð 
fræðsla 

Teymisvinna 

Sjúklingi og 
fjölsk. boðið 
upp á hóp-
fræðslufundi 

Skimað reglulega 
fyrir vanlíðan (DT) 

Sj. hvattur til að 
vera virkur í 
sjúkdómsferlinu 

Sj. fylgt eftir í 
gegnum allt ferlið 

Símtal x1 í viku, síðan 
a.m.k. x1 í mán. Vitjanir til 
sjúklings á sjúkrahúsi 

Hj.fr. aðgengilegur í síma 

Áhersla á tengslamyndun 

Fylgt eftir í gegnum allt 
ferlið, einnig ef fór á 
hjúkrunarheimili 

Sjúklingi boðin 
aðstoð frá 
stoðdeildum eftir 
þörfum 

 

Hvatning og 
kennsla í 
sjálfshjálp 

Skimað reglulega 
fyrir vanlíðan (DT) 

Notkun á heilbrigðis-
þjónustu 

Fjöldi legudaga 

Lífsgæði 

Eink./einkennabyrði 

Sálræn líðan 

Lifun 

Chen         
o.fl., 2013 

Teymisvinna 

Fræðsla; 
undirbúningur 
meðferða, 
fræðsla á 
meðferðartíma 

Tilvísanir til 
stoðdeilda 

Útskriftarundirb. og 
-fræðsla 

Samræming á 
þjónustu, 
tímapantanir 

Hjúkrunarfræðingur 
aðgengilegur í gegnum 
síma allan sólahringinn 

Hitti sjúklinginn í hvert 
sinn sem hann kom á 
spítalann í meðferðir eða 
annað 

 Geta sjúklings til 
sjálfshjálpar metin 

Fylgdist með 
einkennum og 
áhrifum meðferða 

Hvatning og 
kennsla í 
sjálfshjálp 

Stuðningur 

Félagslegt 
stuðningsnet 
metið 

Stuðningsþarfir 
og hindranir 
metnar 

Tilvísanir 

Notkun á heilbrigðis-
þjónustu 

Meðferðarheldni 

Skipulagðar innlagnir 

Sami meðferðarstaður 

Fillion       
o.fl., 2009 

Kanadíska 
líkanið 

Samfella í þjónustu 
samkvæmt 
kanadíska líkaninu. 
Ekki lýst hvernig 
útfært 

Kanadíska líkanið 

Fjölda og eiginleika 
samskipta ekki lýst 

Kanadíska 
líkanið 

Sjálfsefling 
samkvæmt 
kanadíska 
líkaninu. Ekki lýst 
hvernig útfært 

Kanadíska líkanið Notkun á heilbrigðisþj. 

Fjöldi legudaga 

Ánægja með þjónustu 

Lífsgæði 

Vandam. t/sjúkd./meðf. 

Kynlíf/kynlífsvirkni 
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Tafla 6. Framhald 
 

 Stuðla að samfellu í þjónustu Hvetja til sjálfseflingar hjá sjúklingum og fjölskyldu 

ÚTKOMUBREYTUR 
Samfella í 

upplýsingaflæði 
Samfella í skipulagi Samfella í samskiptum Virk aðlögun Sjálfshjálp Stuðningsmeðferð 

Lee          
o.fl., 2011 

Teymisvinna 

Fræðsla um 
meðferðar-
áætlanir o.fl. 

Samræming í 
þjónustu 

Skimun og 
þarfamat í gegnum 
ferlið 

Tímapantanir 

Fjölda samskipta og 
samskiptaleið ekki lýst 

Þjónusta í 3 mánuði 

 Fylgst með 
einkennum og 
áhrifum meðferða 

Stuðningur 

Stuðningsþarfir 
metnar og 
tilvísanir eftir 
þörfum 

Fjöldi legudaga 

Ánægja með þjónustu 

Lífsgæði 

Lundman 
o.fl., 2015 

Fræðsla Samræma 
líkamlega og 
sálræna þjónustu 

Tengja sjúkling og 
fjölskyldu við 
þjónustu í boði 

Áætlanagerð 

Tafir fyrirbyggðar 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Hringt x1 í viku í sj., reynt 
að hitta alla a.m.k x1, t.d. 
með í læknisviðtal. 
Samsk. að meðaltali 18 

Hjúkrunarfræðingur 
aðgengilegur í síma 

Þjónusta í 16 vikur 

 Einkennamat og  

einkennameðferð 

Greina sálfélags-
legar þarfir 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Tengja sjúkling og 
fjölskyldu við 
þjónustu í boði 

Skimað reglulega 
fyrir vanlíðan (DT) 
og þreytu 

Þunglyndi 

Maughan 
o.fl., 2001 

Teymisvinna 

Ráðgjöf og 
stuðningur til 
heilsugæslu 

Upplýsingar og 
fræðsla 

 Hj.fr. hitti sj. heima hjá 
þeim um x3 fyrir aðg. 
Síðan eftir þörfum. Ekkert 
hámark 

Góð samskipti við teymi 

Stuðlað að samskiptum 
milli sjúklings, fjölskyldu 
og heilbr.starfsmanna 

Tímalengd þjónustunnar 
ekki tekin fram 

 

Aðlögun styrkt  Tilfinningalegur 
stuðningur 

Félagsleg hlutverk 
könnuð 

Lífsgæði 

Kynlíf/kynlífsvirkni 
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Tafla 6. Framhald 
 

 Stuðla að samfellu í þjónustu Hvetja til sjálfseflingar hjá sjúklingum og fjölskyldu 

ÚTKOMUBREYTUR 
Samfella í 

upplýsingaflæði 
Samfella í skipulagi Samfella í samskiptum Virk aðlögun Sjálfshjálp Stuðningsmeðferð 

McCorkle 
o.fl., 2009 

Fræðsla Samræming á 
úrræðum 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Áætlanagerð í 
samráði við 
sjúkling 

18 samskipti: Í síma, á 
heimili sj.: x2 í viku fyrstu 
30 dagana, síðan aðra 
hverja viku 

Þjónusta í 6 mánuði 

Sjúklingar 
styrktir til 
þátttöku í 
ákvarðanatöku 

Áætlanagerð í 
samráði við 
sjúkling 

Stuðla að 
sjálfshjálp 

Fyrirbygging og 
mat á fylgikvillum 
aðg. áberandi 
fyrsta mánuðinn 

Stuðla að 
sjálfsbjargargetu 

Allir fengu 
Symptom 
management tool 
kit sem er 
handbók um 
einkenni og 
einkennameðferð 

Skimun fyrir 
vanlíðan 

Stuðningur við 
fjölskyldu 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Þeir sem fengu 4 
stig eða meira á 
DT fengu einnig 
þjónustu frá sérf. í 
geðhj. sem gerði 
ítarlegt mat á 
þörfum 

Óvissa 

Lífsgæði 

Eink./einkennabyrði 

Þunglyndi 

McCorkle 
o.fl., 2011 

Fræðsla Samræming á 
úrræðum 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Áætlanagerð í 
samráði við 
sjúkling 

18 samskipti: Í síma, á 
heimili sj.: x2 í viku fyrstu 
30 dagana, síðan aðra 
hverja viku 

Þjónusta í 6 mánuði 

Sjúklingar 
styrktir til 
þátttöku í 
ákvarðanatöku 

Áætlanagerð í 
samráði við 
sjúkling 

Stuðlað að 
sjálfshjálp 

Fyrirbygging og 
mat á fylgikvillum 
aðgerðar 

Stuðla að 
sjálfsbjargargetu 

Symptom 
management tool 
kit: Handbók um 
einkenni og 
einkennameðferð 

Skimun fyrir 
vanlíðan 

Stuðningur við 
fjölskyldu 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Ef 4 stig eða meira 
á DT: Einnig 
þjónusta frá sérf. í 
geðhj. sem gerði 
ítarlegt mat á 
þörfum og meðf. 

Notkun á heilbrigðis-
þjónustu 
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Tafla 6. Framhald 
 

 Stuðla að samfellu í þjónustu Hvetja til sjálfseflingar hjá sjúklingum og fjölskyldu 

ÚTKOMUBREYTUR 
Samfella í 

upplýsingaflæði 
Samfella í skipulagi Samfella í samskiptum Virk aðlögun Sjálfshjálp Stuðningsmeðferð 

Ritz          
o.fl., 2000 

Fræðsla í 
gegnum allt 
ferlið 

Teymisvinna 

Samræming á 
þjónustu 

Stöðugt mat 

Útskriftar-
undirbúningur 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Símtöl, heimavitjanir, á 
sj.hús. eða að frumkvæði 
sjúklingsins. Fjöldi 
samsk. eftir þörfum. 
Sjúkl. gat haft samb. við 
hj.fr. í síma til kl.20 á 
virkum dögum og fram að 
hádegi um helgar 

Þjónusta í tvö ár 

 Stuðlað að 
sjálfshjálp 

Einkennamat og 

einkennameðferð 

Eftirlit með 
fylgikvillum 
aðgerða 

Mat á þörfum og 
tilvísanir eftir því 
sem við á 

Óvissa 

Lífsgæði 

Sálræn líðan 

Kostnaður fyrir 
stofnun 

Wagner     
o.fl., 2014 

Fræðsla Samræma líkaml. 
og sálræna 
þjónustu 

Tengja sjúkling og 
fjölskyldu við þá 
þjónustu sem er í 
boði 

Áætlanagerð 

Fyrirbyggja tafir 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Hj.fr. hringdi x1 í viku í 
sjúklingana, reyndi að 
hitta alla a.m.k x1 og fór 
þá t.d. með í læknisviðtal. 
Samskipti að meðaltali 18 

Hjúkrunarfræðingur 
aðgengilegur í síma 

Þjónusta í 16 vikur 

 Einkennamat og 

einkennameðferð 

Greina 
sálfélagslegar 
þarfir 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Tengja sj. og fj.sk. 
við þá þjónustu 
sem er í boði 

Skimað reglulega 
fyrir vanlíðan (DT) 
og þreytu 

Reynsla af þjónustu  

Lífsgæði 

Kostnaður fyrir 
stofnun 

Young       
o.fl., 2013   

Fræðsla 

Teymisvinna 

Skimað reglulega 
fyrir þörfum 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Bara símtöl: 5 skipulögð 
á degi 3 og 10 og 1, 3, og 
6 mánuðum eftir útskrift 

Þjónusta veitt í 6 mánuði 

  Skimað reglulega 
fyrir þörfum 

Tilvísanir eftir 
þörfum 

Notkun á heilbrigðis-
þjón. 

Samfella í þjónustu 

Lífsgæði 

Óuppfyllt. stuðn.þarfir 

Vanlíðan 
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4 Umræður 

Þessi kerfisbundna fræðilega samantekt sýnir fram á marktækan mun á útkomum sjúklinga sem fengu 

sjúklingamiðaða hjúkrunarþjónustu meðal annars með fræðslu og stuðningi auk þess að stuðla að 

samfellu í þjónustunni hjá nýgreindum krabbameinssjúklingum. Útkomur sjúklinga sem þjónustan hafði 

marktæk áhrif á voru meiri lífsgæði og ánægja með þjónustu, minni óvissa, betri sálræn líðan, færri 

vandamál tengd sjúkdómnum og meðferðum við honum og betri reynsla af þjónustu. 

Niðurstöður samantektarinnar sýndu áhrif íhlutunarinnar, sem var sjúklingamiðuð hjúkrunar-

þjónusta, meðal sjúklinga með mismunandi tegundir krabbameina. Í niðurstöðum samantektarinnar 

kom fram að konur eldri en 65 ára með brjóstakrabbamein sem fengu sjúklingamiðaða hjúkrunar-

þjónustu voru líklegri til að finnast þær hafa eitthvað um meðferðina að segja (Goodwin o.fl., 2003) og 

sjúklingar með krabbamein í höfði og hálsi voru ánægðari með þætti tengda biðtímum, sálfélagslegum 

stuðningi, upplýsingum og aðgengi að læknum ef þeir fengu íhlutun (Fillion o.fl., 2009). Sjúklingar með 

krabbamein í maga, lifur og skjaldkirtli voru einnig almennt ánægðari ef þeir fengu sjúklingamiðaða 

þjónustu (Lee o.fl., 2014) og í rannsókn Wagner o.fl. (2014) upplifðu sjúklingar með krabbamein í 

brjóstum, lungum og ristli, sem voru í íhlutunarhópi, sig meiri þátttakendur í sjúkdómsferlinu, betur 

upplýsta um áhrif krabbameins á lífið og voru betur undirbúnir fyrir framtíðina. Einnig upplifðu þeir færri 

vandamál tengd sálfélagslegri þjónustu og skipulagi á þjónustu og einnig upplifðu þeir betra 

upplýsingaflæði (Wagner o.fl., 2014). Niðurstöðurnar gáfu einnig vísbendingar um að sjúklingamiðuð 

hjúkrunarþjónusta geti aukið lífsgæði sjúklinga sem eru nýgreindir með krabbamein og voru sjúklingar 

með krabbamein í maga, lifur og skjaldkirtli virkari félagslega og líkamlega, báru minni kostnað af 

meðferðinni og voru með minni hægðatregðu (Lee o.fl., 2011). Ógiftar konur með brjóstakrabbamein 

reyndust einnig vera með meiri lífsgæði en þær sem voru giftar (Ritz o.fl., 2000). Bakitas o.fl. (2009) 

sýndu fram á meiri lífsgæði hjá sjúklingum í íhlutunarhópi sem voru með ýmsar tegundir krabbameina 

og konur sem fóru í aðgerð vegna gruns um eggjastokkakrabbamein mátu andleg og líkamleg lífsgæði 

meiri (McCorkle o.fl., 2009). Sjúklingar sem fengu íhlutun og voru með krabbamein í höfði og hálsi 

voru með meiri lífsgæði tengd tilfinningum og færri vandamál tengd líkamsímynd og kynlífi (Fillion o.fl., 

2009) og konur með krabbamein í kvenlíffærum höfðu minni kvíða tengdan kynlífi, minni svefntruflanir 

og almennt betri heilsu (Maughan og Clarke, 2001). Konur með brjóstakrabbamein voru með færri 

vandamál tengd sjúkdómnum og meðferðum (Goodwin o.fl., 2003) og óvissu (Ritz o.fl., 2000) og þær 

sem voru með grun um eggjastokkakrabbamein (McCorkle o.fl., 2009) upplifðu einnig minni óvissu ef 

þær fengu sjúklingamiðaða hjúkrunarþjónustu. Sálræn líðan var betri hjá sjúklingum með ýmis konar 

krabbamein í rannsókn Bakitas o.fl. (2009) ef þeir voru í íhlutunarhópi og einnig hjá ógiftum konum 

með brjóstakrabbamein sem voru ekki með fjölskyldusögu um slíkt krabbamein (Ritz o.fl., 2000). Ekki 

var þó hægt að sýna fram á marktækan mun á milli hópa varðandi þunglyndi (Ludman o.fl., 2015), 

vanlíðan og óuppfylltar þarfir (Young o.fl., 2013). Þessar niðurstöður gefa vísbendingar um að 

sjúklingamiðuð þjónusta geti haft jákvæð áhrif á sálræna líðan sjúklinga sem eru nýgreindir með 

krabbamein, aukið lífsgæði þeirra og ánægju með þjónustuna. Ekki var þó hægt að sýna fram á áhrif á 

sömu þætti meðal allra sjúklinganna og því er ef til vill þörf á að skoða nánar sértæk áhrif 

sjúklingamiðaðrar hjúkrunarþjónustu á mismunandi hópa krabbameinssjúklinga en vinna jafnframt 

áfram með þá þætti sem báru árangur í rannsóknunum. 
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Niðurstöður sjúklingamiðaðrar hjúkrunarþjónustu varðandi þætti sem tengdust hagkvæmni og 

skipulagi þjónustunnar komu misjafnlega út í rannsóknunum. Konur með grun um eggjastokka-

krabbamein sem voru í íhlutunarhópi leituðu síður til heilsugæslunnar eftir útskrift ef upp komu 

vandamál, en oftar á bráðamóttöku en þær sem fengu hefðbundna þjónustu. Enginn munur var á 

hópunum varðandi innlagnir á sjúkrahús eða komur á göngudeildir (McCorkle o.fl., 2011). Fillion o.fl. 

(2009) sýndu aftur á móti fram á marktækt færri bráðainnlagnir á sjúkrahús hjá sjúklingum með 

krabbamein í höfði og hálsi og það voru færri bráðainnlagnir sem tengdust sýkingum hjá sjúklingum 

með krabbamein í lungum, lifur, brjóstum, ristli, munnholi og leghálsi (Chen o.fl., 2013) sem fengu 

sjúklingamiðaða þjónustu. Ekki var hægt að sýna fram á marktækan mun á komum á bráðamóttöku og 

bráðum innlögnum á sjúkrahús hjá sjúklingum með ýmsar tegundir krabbameina eftir íhlutun í formi 

sjúklingamiðaðrar hjúkrunarþjónustu eða ekki (Bakitas o.fl., 2009; Young o.fl., 2013). Fjöldi legudaga 

var skoðaður í þremur rannsóknum og var hann styttri hjá sjúklingum með krabbamein í höfði, hálsi 

(Fillion o.fl., 2009), maga, lifur og skjaldkirtli (Lee o.fl., 2011) en ekki hjá sjúklingunum sem voru með 

ýmsar krabbameinsgreiningar í rannsókn Bakitas o.fl. (2009). Hvorki var hægt að sýna fram á 

marktækan mun á upplifun á samfellu í þjónustu né gæðum þjónustu hjá sjúklingum með krabbamein í 

ristli og endaþarmi (Young o.fl., 2013). Chen o.fl. (2013) könnuðu meðal annars meðferðarheldni hjá 

sjúklingum með ýmsar tegundir krabbameina og reyndust meiri líkur á því að sjúklingarnir í íhlutunar-

hópnum afþökkuðu meðferð en það voru jafnframt meiri líkur á því að þeir myndu fá alla meðferðina á 

sama stað, það er að segja, myndu ekki flytja sig yfir á annað sjúkrahús meðan á meðferð stóð. Eldri 

konur með brjóstakrabbamein sem fengu sjúklingamiðaða þjónustu fóru marktækt frekar í fleygskurð 

og geislameðferð og aðgerðir sem byggðu brjóstið upp aftur. Einnig voru þær sem fóru í fleygskurð 

líklegri til að fara í geislameðferð og lyfjameðferð eftir skurðaðgerð og líklegra að eitlar í holhönd væru 

fjarlægðir. Einnig var líklegra að þær sem voru með dreifðan sjúkdóm færu í lyfjameðferð. Ekki var 

hægt að sýna fram á marktækan mun á kostnaði vegna meðferða fyrir konur með brjóstakrabbamein í 

rannsókn Ritz o.fl. (2000), lifun í rannsókn Bakitas o.fl. (2009) og kostnaði fyrir stofnunina nema hjá 

sjúklingum með lungnakrabbamein en íhlutunarþjónustan fyrir þann hóp var marktækt ódýrari en 

hefðbundna þjónustan sem samanburðarhópurinn fékk (Wagner o.fl., 2014). Rannsóknir sýna ekki 

ótvírætt fram á hagkvæmni sjúklingamiðaðrar hjúkrunarþjónustu fyrir mismunandi hópa krabbameins-

sjúklinga en sumar rannsóknir gátu þó sýnt fram á ódýrari þjónustu með færri legudögum og endur-

innlögnum í kjölfar íhlutunar. Er því þörf á frekari rannsóknum á áhrifum þjónustunnar hjá mismunandi 

hópum krabbameinssjúklinga hvað þessa þætti þjónustunnar varðar. 

 

4.1 Útkomubreytur og mælitæki 

Kerfisbundna fræðilega samantektin leiddi i ljós að rannsakendur notuðu ýmsar útkomubreytur og 

mismunandi mælitæki til að meta árangur þjónustunnar. Útkomur sem snéru að skipulagi þjónustunnar 

voru, eðli þeirra samkvæmt, mældar með því að afla upplýsinga úr sjúkraskrám um legudaga og 

notkun á heilbrigðisþjónustu. Í tveimur rannsóknum af þremur þar sem ánægja var metin var það gert 

með spurningalista sem var sérhannaður af höfundum og í einu tilfelli með EORTIC-SAT32 og virtust 

þeir allir vera næmir fyrir áhrifum þjónustunnar þar sem tölfræðilega marktækur munur kom fram. 
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Sama má segja um PACIC þegar reynsla af þjónustunni var skoðuð. Mælitækin sem voru notuð í 

rannsóknunum til að meta vandamál tengd sjúkdómi og meðferðum, þar með talið vandamál tengd 

kynlífi og sálrænni líðan, voru öll næm fyrir viðkomandi breytum. Lífsgæði voru notuð sem 

útkomumæling í átta rannsóknum og í sex þeirra kom fram tölfræðilega marktækur munur á hópunum 

þar sem íhlutunarhópur mat lífsgæði sín meiri en samanburðarhópur. Tölfræðilega marktækur munur 

fannst ekki milli hópa þegar mælitækin FACT-C (Young o.fl., 2013) og FACT-G (Wagner o.fl., 2014). 

voru notuð. Þrátt fyrir að ekki hafi verið hægt að sýna fram á meiri lífsgæði hjá þeim sjúklingum sem 

fengu leiðsögn veitta af hjúkrunarfræðingi í rannsókn Wagner o.fl. (2014) þá reyndist tölfræðilega 

marktækur munur á hópunum varðandi reynslu sjúklingsins af þjónustunni. Þar kom fram að þeir 

upplifðu sig meiri þátttakendur í sjúkdómsferlinu, betur upplýsta um áhrif krabbameins á lífið og voru 

betur undirbúnir undir framtíðina. Þeir töldu sig einnig fá betri sálfélagslega þjónustu en samanburðar-

hópurinn og voru með marktækt færri sálfélagsleg vandamál og vandamál tengd þjónustu og fræðslu. 

Skrutkowsky o.fl. (2008) og Hendren o.fl. (2012) notuðu einnig FACT (B/C/G) mælitæki til að meta 

áhrif leiðsagnar á lífsgæði krabbameinssjúklinga í slembiröðuðum íhlutunarrannsóknum sínum en gátu 

ekki sýnt fram á marktækan mun á hópunum. Má því velta upp þeim möguleika að mismunandi 

mælitæki og þar með mismunandi breytur séu næmar fyrir áhrifum sálfélagslegrar og upplýsinga-

tengdrar íhlutunar á lífsgæði krabbameinssjúklinga. Við hönnun íhlutunarrannsókna um árangur 

sjúklingamiðaðrar þjónustu meðal mismunandi hópa krabbameinssjúklinga þyrfti að hafa réttmæti og 

áreiðanleika mælitækja í huga. 

4.2 Þjónustan 

Í öllum rannsóknunum var veitt sjúklingamiðuð hjúkrunarþjónusta en einstökum hjúkrunarþáttum var 

misvel lýst af rannsakendum. Samskipti hjúkrunarfræðingsins við sjúklingana samanstóðu í flestum 

tilfellum af símtölum og vitjunum til sjúklingsins þegar hann kom á sjúkrahúsið og oft reyndi hjúkrunar-

fræðingurinn að vera með honum í viðtölum hjá lækni. Í fjórum rannsóknum fóru hjúkrunarfræðingarnir 

einnig í vitjanir heim til sjúklinganna  og var þá í öllum tilfellum um að ræða sjúklingamiðaða þjónustu 

veitta af sérfræðingi í hjúkrun (Maughan og Clarke, 2001; McCorkle o.fl., 2009; McCorkle o.fl., 2011; 

Ritz o.fl., 2000). Í langflestum rannsóknunum var tekið fram að sjúklingarnir gátu haft samband við 

hjúkrunarfræðinginn í gegnum síma eftir þörfum og oft var þjónustan regluleg til að byrja með en síðan 

eftir þörfum sjúklingsins. Í einni rannsókn fóru samskipti hjúkrunarfræðings og sjúklings eingöngu fram 

í gegnum síma en í þeirri rannsókn var ekki sýnt fram á marktækan árangur af þeirri þjónustu. 

Rannsóknir Sigríðar Halldórsdóttur á áhrifum samskipta hjúkrunarfræðings og sjúklings styðja við að 

það sé mikilvægt að samskiptin fari ekki eingöngu fram í gegnum síma. Í viðtölum hennar sögðu 

fyrrverandi sjúklingar frá því að þegar þeir hittu hjúkrunarfræðinga sem voru umhyggjusamir, faglegir 

og vel að sér þá upplifðu þeir traust og öryggi sem stuðlaði að góðu meðferðarsambandi. Sýnt hefur 

verið fram á að slík meðferðarsambönd geti minnkað streitu og styrkt ónæmiskerfið og þannig stuðlað 

að bata og betri líðan (Halldorsdottir, 2008). 

4.2.1 Sálfélagslegur hluti þjónustunnar 

Í fræðilegu samantektinni voru tvær rannsóknir sem lögðu sérstaka áherslu á sálræna þjónustu. Önnur 

þeirra var rannsókn McCorkle o.fl. (2009) á konum með grun um krabbamein í eggjastokkum en þar 
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var þjónustan veitt af tveimur sérfræðingum í hjúkrun. Allir í íhlutunarhópi fengu þjónustu frá 

sérfræðingi í krabbameinshjúkrun og ef sjúklingur fékk fjögur stig eða fleiri á vanlíðanar-

mælikvarðanum, þá bættist við þjónusta frá sérfræðingi í geðhjúkrun. Allir sjúklingarnir í íhlutunarhópi 

voru með marktækt minni óvissu en samanburðarhópurinn en þegar geðhjúkrunarfræðingurinn bættist 

við varð munurinn enn meiri og var sá hópur jafnframt með minni einkennabyrði og betri líkamleg og 

andleg lífsgæði (McCorkle o.fl., (2009). Hin rannsóknin sem lagði sérstaka áherslu á þennan sálræna 

þátt var rannsókn Wagner o.fl. (2014) á sjúklingum með krabbamein í lungum, brjóstum, ristli og 

endaþarmi. Þar fengu hjúkrunarfræðingarnir sem veittu þjónustuna sérstaka kennslu í virkri hlustun og 

hvernig þeir ættu að greina og koma til móts við vanlíðan hjá sjúklingunum. Hafði sú íhlutun jákvæð 

áhrif á reynslu sjúklinganna og voru þeir með færri vandamál sem tengdust sálfélagslegri þjónustu, 

upplýsingum og skipulagi á þjónustu. Fang o.fl. (2012) birtu í tímaritinu The New England Journal of 

Medicine rannsókn þar sem sex milljónum Svía var fylgt eftir í sænskum heilbrigðisgagnagrunnum frá 

1991 til 2009. Á þessu tímabili greindust rúmlega 500.000 með krabbamein í fyrsta skipti og skoðuðu 

rannsakendur tíðni andláta vegna sjálfsvíga og hjarta- og æðasjúkdóma fyrstu vikuna eftir greiningu 

hjá þessum hópi. Rannsóknin leiddi í ljós að hlutfallsleg áhætta (e. relative risk) á sjálfsvígi fyrstu 

vikuna eftir greiningu var 12,9 og 3,1 fyrsta árið eftir greiningu. Áhættan á andláti vegna hjarta- og 

æðasjúkdóma fyrstu vikuna var 5,6 og 3,3 fyrstu fjórar vikurnar. Almennt minnkaði áhættan tiltölulega 

hratt fyrsta árið og reyndist áhættan mest hjá þeim einstaklingum sem höfðu greinst með krabbamein 

með slæmar horfur. Þar sem hættan á bæði sjálfsvígi og andláti af völdum hjarta- og æðasjúkdóma 

minnkaði hratt á fyrsta árinu eftir krabbameinsgreiningu gefur það vísbendingar um að orsakirnar séu 

streituvaldandi áhrif krabbameinsgreiningarinnar sjálfrar frekar en áhrif meðferðar eða annarra 

erfiðleika sem búast má við síðar í sjúkdómsferlinu (Fang o.fl., 2012). Í gegnum tíðina hefur hjúkrun 

frekar beinst að líkamlegri umönnun en sálfélagslegri þó þetta viðhorf hafi verið að breytast á 

undanförum misserum og heildræn nálgun orðið meira áberandi. Niðurstöður rannsóknanna í 

fræðilegu samantektinni, auk rannsókna Fang og félaga, gefa tilefni til þess að leggja áherslu á bæði 

líkamlega og sálræna þætti sem tengjast sjúkdómnum og meðferðum hans. Auk þess má telja 

mikilvægt að hjúkrunarfræðingurinn sem veitir þjónustuna fái þjálfun við hæfi sem tekur á öllum þörfum 

sjúklinganna. Í klínískum leiðbeiningum NCCN (2013) um mat og meðferð við vanlíðan er tekið fram 

að ákveðnir sjúklingar eigi á hættu að upplifa vanlíðan. Eru það meðal annars þeir sem búa einir eða 

eru með lítinn félagslegan stuðning en slíkur stuðningur skiptir miklu máli fyrir nýgreinda 

krabbameinssjúklinga og hjálpar þeim að takast á við greininguna og meðferðir. Tvær rannsóknir í 

samantektinni virðast styðja þetta. Í rannsókn Goodwin o.fl. (2003) á eldri konum með brjósta-

krabbamein kom fram að þær sem voru með lítinn félagslegan stuðning höfðu meira gagn af 

þjónustunni. Í rannsókn Ritz o.fl. (2000) sem einnig tók til kvenna með brjóstakrabbamein kom fram að 

þeim sem voru ógiftar gagnaðist þjónustan betur en þeim sem voru giftar. Lífsgæði þeirra voru meiri, 

óvissa minni og andleg líðan betri. Er hægt að draga þær ályktanir að ógiftu konurnar hafi ekki verið 

með eins mikinn félagslegan stuðning og þær giftu og því hafi þjónustan gagnast þeim betur. 

4.3 Hagnýting verkefnisins 

Niðurstöður þessarar kerfisbundnu fræðilegu samantektar gefa til kynna að hágæða þjónusta ætti að 

vera aðgengileg fyrir alla krabbameinssjúklinga frá greiningu og í gegnum allt sjúkdómsferlið. Slík 
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þjónusta ætti að vera sjúklingamiðuð þar sem lögð er áhersla á sjálfseflingu og samfellu í allri þjónustu 

og að allar upplýsingar og samskipti séu sniðin að óskum og þörfum sjúklingsins og fjölskyldu hans. 

Niðurstöður rannsókna benda til að mikilvægt sé að hefja þjónustuna við krabbameinssjúklinga 

strax við greiningu (Fang o.fl., 2012; Weisman og Worden, 1976-1977). Mælt er með því í klínískum 

leiðbeiningum um mat og meðferð við vanlíðan að allir krabbameinssjúklingar séu skimaðir fyrir 

vanlíðan við greiningu um leið og þeir koma inn á sjúkrahús til meðferðar við sjúkdómnum 

(Landspítali, 2013). Við sumum af algengustu krabbameinunum hér á landi, s.s. í ristli, brjóstum, í 

helmingi tilfella lungnakrabbameina og í sumum tilfellum blöðruhálskirtilskrabbameina, er skurðaðgerð 

fyrsta meðferð (Krabbameinsskrá, e.d.) og á þeim deildum er að öllu jöfnu ekki starfsfólk með 

sérhæfingu á sviði krabbameina. Rannsóknir hafa gefið vísbendingar um að hjúkrunarfræðingar á 

almennum deildum upplifi minni færni í að sinna sálfélagslegum þörfum krabbameinssjúklinga en 

hjúkrunarfræðingar sem vinna á sérstökum krabbameinsdeildum (Frost, Brueggen og Mangan, 1997). 

Í rannsókn Wood og Ward (2000) var meðal annars talað við sjúklinga á almennum deildum og eitt af 

því sem þeir tjáðu sig um var að þeim fannst eins og starfsfólkið gerði sér ekki almennilega grein fyrir 

því hversu erfitt og ógnvekjandi það væri að greinast með krabbamein. Fannst þeim að til þess að 

starfsfólkið gæti veitt þeim þá umhyggju sem þeir þyrftu þá þyrfti það að öðlast meiri og betri skilning á 

áhrifum þess að greinast með krabbamein (Wood og Ward, 2000). Mikilvægt er að samfella sé í 

þjónustunni og að sjúklingunum sé úthlutað lykilaðila sem veitir þeim og fjölskyldum þeirra 

sjúklingamiðaða þjónustu frá greiningu og í gegnum ferlið. Margt bendir til þess að hjúkrunarfræðingar 

séu sú starfsstétt sem sé hvað best til þess fallin að sinna þessu hlutverki og þá í samvinnu við 

þverfaglegt teymi sjúklings. Það ætti ekki að fara eftir því hvar krabbameinið er staðsett og á hvaða 

stigi það er, hvaða meðferð er fyrst veitt og á hvaða sviði spítalans ferðalag sjúklingsins hefst. 

4.3.1 Tillögur að þjónustu 

4.3.1.1 Þjónustuformið 

Það má segja að leiðsögn veitt af hjúkrunarfræðingi sé það sjúklingamiðaða þjónustuform fyrir 

krabbameinssjúklinga sem er nýjast af nálinni. Þar hefur reynsla og þekking fyrri þjónustuforma og 

hlutverka krabbameinshjúkrunarfræðinga verið notuð til að þróa heildræna þjónustu til að leitast við að 

koma til móts við þarfir krabbameinssjúklinga og fjölskyldna þeirra eins vel og kostur er. Þrátt fyrir að 

ekki hafi verið gerðar margar tilraunarannsóknir á ágæti þjónustuformsins, enda tiltölulega nýtt, þá 

gefur þessi fræðilega samantekt vísbendingar um að það geti bætt lífsgæði, líðan og ánægju 

sjúklingahópsins. Liggur því beinast við að innleiða slíka þjónustu fyrir nýgreinda krabbameins-

sjúklinga. 

Hugmyndafræðin í líkönum Amerísku krabbameinshjúkrunarsamtakanna (Blaseg, Daugherty og 

Gamblin, 2014) og Kanadíska krabbameinsfélagsins (Canadian Partnership Against Cancer, 2012) 

um leiðsögn sem er veitt af hjúkrunarfræðingi eru líkar í grunninn og eru til aðgengilegar upplýsingar 

um efnið í báðum tilfellum. Þar er eignleikum þjónustunnar, hlutverki og æskilegri færni hjúkrunar-

fræðinganna vel lýst og einnig fjallað um ráðlagðan undirbúning og innleiðingu á þjónustunni. Því er 

annað í raun ekki betra en hitt. Það sem það kanadíska hefur þó mögulega fram yfir það bandaríska 

er hvernig líkanið er sett upp í einfalda töflu þar sem aðal- og undirþættir þjónustunnar eru skilgreindir, 
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ferli og hlutverki hjúkrunarfræðingsins lýst við hvern undirþátt og hvaða útkomubreytur er hægt að 

mæla til að meta árangur þjónustunnar. Einnig hefur réttmæti þessarar hugmyndafræði verið staðfest 

með rannsókn (Fillion o.fl., 2012). 

4.3.1.2 Hjúkrunarfræðingarnir 

Eins og niðurstöður þessarar fræðilegu samantektar sýna þá er mikilvægt að hjúkrunarfræðingarnir 

séu með reynslu og sérþekkingu á sínu sviði. Ekki er gerð krafa um framhaldspróf í þessum líkönum 

en mikilvægt er að hjúkrunarfræðingarnir búi yfir ákveðinni þekkingu og eiginleikum svo sem leiðtoga-

hæfni, framúrskarandi hæfileikum í samskiptum og mikilli þekkingu á krabbameinsferlinu. Einnig er 

mikilvægt að þeir séu vel að sér í meðferðum og aukaverkunum þeirra og með færni í einkennamati 

og einkennameðferð. Þeir þurfa einnig að vera með mikla skipulagshæfileika, færni í að leysa úr alls 

kyns málum sem upp geta komið, getu til að vinna sjálfstætt og fleira (Blaseg, 2014; Canadian 

Partnership Against Cancer, 2012). Það er mikilvægt að hjúkrunarfræðingarnir fái kennslu í 

hugmyndafræði leiðsagnar og fræðslu og þjálfun í samtalstækni og hvernig eigi að meta og bregðast 

við sálrænni vanlíðan sjá sjúklingum (samanber niðurstöður rannsókna McCorkle o.fl. 2009 og 

Wagner o.fl., 2014). 

4.3.1.3 Sjúklingahópurinn 

Allir nýgreindir krabbameinssjúklingar ættu að fá tilnefndan hjúkrunarfræðing sem veitir leiðsögn við 

komu á sjúkrahúsið, óháð þeirri meðferð sem þeir byrja á að fá. 

4.3.1.4 Tímabilið 

Sjúklingamiðuð þjónusta er hvergi eins og mikilvægt að sníða hana að þörfum sjúklingahópsins og 

eiginleikum starfseminnar á hverjum stað fyrir sig. Til að hafa sem mesta samfellu í ferlinu er ekki 

annað hægt en að ráðleggja að sami hjúkrunarfræðingur fylgi fólki eftir frá greiningu og gegnum allt 

meðferðarferlið og einnig eftir að krabbameinsmeðferð lýkur eða hlé eru á henni. Ekki er víst að það 

henti alltaf aðstæðum og er þá hægt að útfæra það eftir þörfum. 

4.3.2 Framtíðarrannsóknir 

Eins og áður hefur komið fram hafa ekki verið gerðar margar íhlutunarrannsóknir á áhrifum og árangri 

leiðsagnar veitt af hjúkrunarfræðingi og er því mikilvægt að byggja enn frekar upp þekkingargrunn um 

eiginleika og árangur slíkrar þjónustu. Slíkar rannsóknir er hægt að útfæra á ýmsan máta. Þar sem 

undirrituð starfar á skurðlækningasviði Landspítala og hefur sérstakan áhuga á innleiðingu 

sjúklingamiðaðrar þjónustu nýgreindra krabbameinssjúklinga sem hefja sitt ferðalag þar, þá verður hér 

lögð fram tillaga að rannsókn á þeim sjúklingahópi. Við gerð þjónustunnar er mikilvægt að vita hverjar 

þjónustuþarfir sjúklingahópsins eru. Ýmsar erlendar heimildir eru til sem gefa vísbendingar um þessar 

þarfir en þetta hefur lítið verið rannsakað hérlendis. Fyrir nokkrum árum voru gerðar tvær rannsóknir á 

skurðsviði Landspítala þar sem andleg líðan skurðsjúklinga var til umfjöllunar. Þórdís Katrín 

Þorsteinsdóttir (2006) gerði forrannsókn á tilfinningalegri líðan og lífsgæðum sjúklinga sem höfðu farið 

í skurðaðgerð vegna ristils- eða endaþarmskrabbameins. Niðurstöðurnar gáfu meðal annars 

vísbendingu um að það sé þörf fyrir heildræna hjúkrun með áherslu á lífsgæði, tilfinningaleg viðbrögð, 
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kvíða og þunglyndi. Í hinni rannsókninni gerðu Herdís Sveinsdóttir, Þórdís K. Þorsteinsdóttir, Margrét 

Sigmundsdóttir, Soffía Eiríksdóttir og Þuríður Geirsdóttir (2009) megindlega rannsókn á kvíða og 

þunglyndi skurðsjúklinga á Landspítala. Úrtakið var 733 einstaklingar og að fengnum niðurstöðum 

lögðu rannsakendur það til að á Landspítala yrði útbúin aðferð til að greina sálræna vanlíðan 

skurðsjúklinga og benda í því sambandi á íhlutun í formi eftirfylgni í síma (Herdís Sveinsdóttir, Þórdís 

K. Þorsteinsdóttir, Margrét Sigmundsdóttir, Soffía Eiríksdóttir og Þuríður Geirsdóttir, 2009). 

4.3.2.1 Rýnihópar 

Áður en einstakir þættir þjónustunnar verða ákvarðaðir og til að fá betri mynd af þörfum þessa 

sjúklingahóps þá væri æskilegt að taka viðtöl við þrjá rýnihópa. Til dæmis mætti áætla einn hóp sem 

samanstæði af fyrrverandi notendum þjónustunnar, einn með aðstandendum fyrrverandi notenda og 

einn með starfsfólki sem veitir þjónustuna. Markmiðið væri að kanna þarfir og líðan sjúklinganna og 

aðstandenda þeirra og upplifun þeirra á samfellu og gæðum þjónustunnar. Myndu niðurstöður úr 

þessum rýnihópum vera hafðar til hliðsjónar við gerð þjónustunnar. 

4.3.2.2 Tilraunarannsókn 

Til að fá áreiðanlegar niðurstöður er æskilegt að gera slembiraðaða íhlutunarrannsókn þar sem 

þjónustan er íhlutun og samanburðarhópurinn fær hefðbundna þjónustu. Úrtakið í þessari rannsókn 

gæti til dæmis verið sjúklingar með krabbamein í ristli, endaþarmi, lungum, blöðruhálskirtli og 

kvenlíffærum þar sem ekki er skilgreind sértæk hjúkrunarþjónusta fyrir þessa hópa á Landspítala í 

dag. Útkomubreytur rannsóknarinnar væru lífsgæði, ánægja með þjónustu, líkamleg einkenni, sálræn 

líðan, þar með talin óvissa, þunglyndi og kvíði, fjöldi legudaga, og endurinnlagnir. Miðað væri við að 

mælingar færu fram sjö sinnum eða 1, 3, 6, 9, 12, 18, 24 mánuðum eftir að íhlutun hefst. Æskileg 

mælitæki væru: EORTIC-QOL-30 (lífsgæði), SDS (einkenni), HADS (kvíði og þunglyndi) auk fleiri 

sérhannaðra og áreiðanlegra mælinga. 

4.4 Styrkleikar og veikleikar verkefnisins 

Kerfisbundnar fræðilegar samantektir hafa ákveðna aðferðafræðilega veikleika. Í þeim er ekki verið að 

safna frumgögnum heldur meta gögn annarra sem getur valdið ónákvæmni í túlkun gagnanna. Einnig 

er alltaf viss hætta á að mikilvæg gögn komi ekki fram í leit þó að vandað hafi verið til vals leitarorða 

og inntöku- og útilokunarskilyrða. Höfundur lagði ríka áherslu á að það væri tekið fram að sjúklingarnir 

í rannsóknunum væru nýgreindir með krabbamein og útilokaði rannsóknir þar sem það kom ekki fram 

eða var óljóst. Það er því mögulegt að rannsóknir hafi ekki verið teknar með sem hefðu getað haft 

áhrif á niðurstöður samantektarinnar. Veikleiki samantektarinnar er einnig takmarkaður fjöldi 

rannsókna sem samþættar voru og mismunandi mælitæki sem notuð voru við mælingar á mörgum 

mismunandi útkomubreytum, úrtök voru misstór og þjónustan var misvel skilgreind. Þetta ber að hafa í 

huga við túlkun og þegar ályktanir eru dregnar af niðurstöðum samantektarinnar. 

Styrkleikar samantektarinnar voru þeir að í upphafsleit var byrjað mjög vítt til að öðlast betri yfirsýn 

yfir efnið og einnig til að minnka líkur á að missa af mikilvægum rannsóknum. Þar sem margar 

tvöfaldanir komu fram í upphafsleit túlkaði höfundur það sem svo að ákveðinni mettun við gagnaöflun 

hefði verið náð. Einnig var leitin markvisst skilgreind og skipulögð til að missa ekki af mögulegum 
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rannsóknargögnum og einungis fræðilega viðurkennd gagnasöfn notuð. Leitast var við að setja skýr 

inntöku- og útilokunarskilyrði á rannsóknir og gæði þeirra markvisst metin til að auðvelda samþættingu 

og samanburð. 
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Ályktanir 

Orðið „krabbamein” er í augum flestra gildishlaðið orð enda er um að ræða sjúkdóm sem 

undantekningalítið dró fólk til dauða hér áður fyrr. Í dag fer nýgengi krabbameina hækkandi en miklar 

framfarir hafa orðið í meðferðum sem hefur aukið lífslíkur til muna. Þrátt fyrir betri horfur hefur 

krabbameinsgreining áhrif á alla sem hana fá og stór hluti upplifir mikla vanlíðan sem þyrfti að greina 

og meðhöndla. Það að einstaklingar stytti sér aldur eða deyi af völdum hjarta- og æðasjúkdóma fyrstu 

vikuna eftir greiningu krabbameins er sláandi og sýnir glöggt streituvaldandi áhrif krabbameins-

greiningar (Fang o.fl., 2012). 

Krabbameinssjúklingar, eins og aðrir sjúklingar, hafa lagalegan rétt á að fá bestu þjónustu sem völ 

er á og hefur víða í heiminum verið innleidd sjúklingamiðuð hjúkrunarþjónusta til að mæta þörfum 

sjúklingahópsins. Slík þjónusta virðist árangursrík, ekki kostnaðarsöm og tiltölulega einföld í 

framkvæmd. Á Landspítala eru kjöraðstæður fyrir þjónustu sem þessa. Á undanförnum misserum 

hefur aukist til muna að veita ýmsum sjúklingahópum sértæka hjúkrunarþjónustu á Landspítala og má 

þar nefna sjúklinga með lungnasjúkdóma, hjartabilun og aldraða. Hefur sú hjúkrunarþjónusta verið 

veitt með góðum árangri bæði hvað varðar líðan og lífsgæði sjúklinganna og fjölskyldna þeirra og sýnt 

hefur verið fram á hagkvæmni fyrir sjúkrahúsið. Innleiðing á sjúklingamiðaðri hjúkrunarþjónustu fyrir 

nýgreinda fullorðna krabbameinssjúklinga myndi því ríma vel við metnaðarfulla framtíðarsýn 

sjúkrahússins. 
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Fylgiskjöl 

Fylgiskjal 1. Upplýsingarammi 

 

HÖFUNDAR OG HEITI GREINAR, tímarit, útgáfuár, tölublað og blaðsíðunúmer 

 

Land: 

Tegund rannsóknar:  

Staðsetning:  

Markmið/tilgangur rannsóknarinnar:  

Rannsóknarspurningar:  

Lykilhugtök:  

Rammi/Tilgáta: 

Rannsóknarsnið:  

Úrtak:  

Sjúkligahópurinn (sjd.greining):  

Tímabil (hvenær í krabbameinsferlinu):  

Líkan/þjónustutegund: 

Hlutverk og bakgrunnur hjúkrunarfræðings: 

Markmið þjónustunnar:  

Nánar um þjónustuna:  

Mælitæki:  

Hvenær var gögnum safnað? 

Útkomubreytur: 

Gæði gagna: 

Tölfræðipróf:  

Niðurstöður:  

Er rannsóknarspurningum svarað? 

Tillögur/Ráðleggingar: 

Styrkleikar: 

Veikleikar: 

 

 


