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Útdráttur 

Tilgangur: Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar var að kanna hvernig lifrarþegum reiðir 

af eftir ígræðsluna. Einblínt var á andlegar upplifanir þeirra, lífsgæði og meðferðarheldni 

ásamt því að farið var yfir helstu fræðsluþarfir þessa hóps.   

Bakgrunnur: Fjöldi einstaklinga á Norðurlöndum sem fær lifrarígræðslu hefur farið 

hækkandi undanfarin ár og er lifun þeirra í heildina góð en þó misjöfn eftir  undirliggjandi 

sjúkdómum. Þegar ákvörðun um lifrarígræðslu hefur verið tekin fer af stað langt ferli. Það 

byrjar með því að einstaklingurinn er settur á biðlista, því næst fer fram undirbúningur og bið 

eftir að hentugt líffæri finnist. Þegar líffæri finnst fer einstaklingurinn í stóra og hættulega 

aðgerð sem gerð er erlendis. Þegar einstaklingurinn útskrifast til síns heima eftir tiltekinn tíma 

fer í gang ævilangt ferli þar sem hann er á ónæmisbælandi meðferð svo lengi sem hið ígrædda 

líffæri starfar. Hlutverk hjúkrunarfræðinga í þessu ferli er að stuðla að velferð þessara 

einstaklinga en það gera þeir m.a. með fræðslu, stuðningi og eftirliti.  

Heimildaleit: Fræðilegra heimilda var einkum aflað í gegnum gagnasöfnin CINAHL og 

ProQuest 5000. Einnig veitti Hildigunnur Friðjónsdóttir, deildarstjóri göngudeildar fyrir 

ígræðsluþega, munnlegar heimildir. Þar sem takmarkað hefur verið skrifað um lifrarþega 

sérstaklega er einnig notast við heimildir um líffæraþega almennt og það ber að taka fram að 

nokkrar heimildanna eru komnar til ára sinna. 

Niðurstöður: Helstu niðurstöður samantektarinnar eru þær að lífsgæði lifrarþega aukast 

tvímælalaust við það að fá nýja lifur, en margt breytist þó í lífi þeirra eftir aðgerðina. Þá tekur 

við aðlögunarferli og er mikilvægt að þeir fái aðstoð og stuðning hjúkrunarfræðinga og 

annarra sérfræðinga við ýmis mál sem upp koma. Meðferðarheldni líffæraþega er slök 

samkvæmt erlendum rannsóknum en þrátt fyrir það telst hún að öllu jöfnu góð hér á landi. 

Fræðsluþarfir lifrarþega eru margþættar og þurfa hjúkrunarfræðingar að vera meðvitaðir um 
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allar hliðar ferlisins ef á að fræða þá á sem áhrifaríkastan hátt. Einnig er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um fræðsluþarfir aðstandenda. 

Ályktanir: Höfundar álíta að veita þurfi þessum vettvangi hjúkrunar athygli vegna þess að 

talið er að lifrarþegum muni fjölga á næstu árum. Því telja þeir mikilvægt að gera rannsóknir 

og athuganir meðal lifrarþega hérlendis til að fá betri yfirsýn yfir hvernig þeim reiðir af. 

Einnig líta höfundar svo á að aðstandendur séu afar mikilvægir lifrarþegunum, þá sér í lagi á 

fyrstu mánuðunum eftir aðgerðina. Því þurfi hjúkrunarfræðingar að gæta að því að þeir fái 

einnig næga fræðslu og stuðning. 

Lykilhugtök: lifrarþegar, hjúkrun, meðferðarheldni, lífsgæði, fræðsluþarfir. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



v 

 

Abstract 

Objective: The purpose of this paper was to investigate the progress of liver transplant 

recipients after receiving a transplant. The focus was on the patient’s mental state, their 

quality of life and their treatment adherence including some of the educational and 

informational needs of this group. 

Background: The number of individuals in the Nordic countries receiving liver 

transplantation has increased over the last few years and life expectancy is good in general, 

though varied, depending upon underlying diseases. When a decision concerning liver 

transplantation has been taken, a lengthy process is initiated. To begin with, the individual is 

placed on a waiting list, followed by preparation and waiting for a suitable organ to be found. 

After an organ has been found, the individual undergoes an extensive and risky operation that 

is conducted abroad. When, after a certain period, the individual is released from the hospital 

to his home, a lifelong process begins where he undergoes immunosuppressive treatment for 

as long as the transplanted organ functions. The role of nurses in this process is to insure the 

welfare of the individual and to provide information, support and supervision. 

Research Method: Sources were primarily obtained from the electronic databases CINAHL 

and ProQuest 5000. Hildigunnur Friðjónsdóttir, the outpatient manager for transplant 

recipients, also provided an interview. Due to the limited information about liver transplant 

recipients, resources regarding organ recipients in general are included. It is necessary to point 

out that some of the resources are dated. 

Results: The result of this paper is that the quality of life for liver transplant recipients 

increases undoubtedly when they receive a new liver. However, many changes occur in their 

lives after such an operation. Then the adjustment process begins and it is important to receive 

the assistance and support of nurses and other specialists to cope with different issues that 
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may arise. Despite poor treatment adherence of liver transplant recipients, according to 

foreign research, it is comparatively better here in this country. There are many informational 

and educational needs of liver transplant recipients so nurses need to be aware of all facets of 

the process if they are to inform patients in a compelling way. It is also important that nurses 

be aware of the informational needs of the family members. 

Conclusion: The authors conclude that this field of nursing needs attention because it is 

predicted that liver transplant recipients will increase over the next several years. The authors 

express the importance of conducting research and examinations among liver transplant 

recipients in this country to acquire insight on how recipients are progressing. Also, the 

authors remark on the importance of family support to liver transplant recipients, especially 

within the first few months after an operation. Therefore, it is also necessary that nurses also 

provide the family members with sufficient information and support.  

Keywords: liver transplant recipients, nursing, adherence, quality of life, informational needs 
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1.kafli. Inngangur 

Þessi fræðilega samantekt er unnin sem lokaverkefni til baccalaureorum scientiarum 

(B.S.) gráðu við heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri 2010. Að verkefninu standa tveir 

hjúkrunarfræðinemar. Leiðbeinandi er Sigfríður Inga Karlsdóttir lektor við heilbrigðisdeild 

Háskólans á Akureyri. 

Í þessum kafla er bakgrunnur viðfangsefnisins kynntur, greint er frá tilgangi með 

fræðilegri samantekt og hvaða gildi hún hefur fyrir hjúkrun. Rannsóknarspurningar eru settar 

fram og helstu hugtök skilgreind. Að lokum er sagt frá heimildaleit og helstu leitarorðum sem 

notuð voru við hana. 

1.1. Bakgrunnur  

 Fjöldi einstaklinga á Norðurlöndunum sem fær lifarígræðslu hefur farið hækkandi 

undanfarin ár (Karlsen, 2009). Árið 2007 höfðu 26 Íslendingar fengið ígrædda lifur 

(Líffæraígræðslunefnd, 2008). Lifun lifrarþega fer eftir undirliggjandi sjúkdómi. Í heildina séð 

er hún góð en eins árs lifun er í kringum 90% og fimm ára lifun er á bilinu 70-90% að 

frátöldum einstaklingum með lifrarbólgu C og krabbamein í lifur en þar er fimm ára lifun 

lægri (Karlsen, 2009). 

Þegar ákvörðun um lifrarígræðslu er tekin fer af stað langt ferli. Það byrjar með því að 

einstaklingurinn er settur á biðlista, því næst fer fram undirbúningur og bið eftir að hentugt 

líffæri finnist. Þegar líffæri finnst fer einstaklingurinn síðan í stóra og hættulega aðgerð. Eftir 

aðgerðina tekur við tími þar sem einstaklingurinn jafnar sig eftir aðgerðina en á þeim tíma 

geta komið upp ýmis vandamál sem verður gerð nánari skil hér á eftir. Eftir þann tíma 

útskrifast einstaklingurinn af sjúkrahúsinu og til síns heima. Fer þá í gang ævilangt ferli þar 

sem einstaklingurinn er á ónæmisbælandi meðferð svo lengi sem hið ígrædda líffæri starfar 

(Sigurður Ólafsson, 2000). Göngudeild ígræðsluþega á Landspítalanum hefur umsjón með 

þessum einstaklingum eftir að ígræðslan hefur farið fram. Meginviðfangsefni 
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hjúkrunarfræðinga á deildinni er fræðsla til einstaklinganna um ýmsa þætti sem skipta máli 

varðandi lífið eftir ígræðsluna, eftirlit með almennri líðan þeirra og starfsemi hins ígrædda 

líffæris. Stuðningur við einstaklingana og aðstandendur þeirra er einnig mikilvægur hluti 

starfs þeirra en miðað er að því að hjálpa einstaklingunum að taka ábyrgð á eigin lífi og 

viðhalda getu þeirra til sjálfsumönnunar (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg heimild, 2010). 

Líffæraígræðslum fylgja ýmsir fylgikvillar og er stærsti hluti þeirra af völdum 

ónæmisbælandi meðferðar sem einstaklingarnir þurfa að fylgja ævilangt (Runólfur Pálsson, 

2000). Lífsgæði einstaklinga eftir lifrarígræðslu batna umtalsvert (Telles-Correia, Barbosa, 

Mega, Mateus og Monteiro, 2009). Samt sem áður eru ýmsir erfiðleikar sem hrjá 

einstaklingana þegar þeir fara aftur út í lífið (Savitch, Gilmore og Dowler, 2003). 

Aðstandendur lifrarþega eru ekki undanskildir þessum erfiðleikum en þeir geta einnig verið 

undir miklu álagi í gegnum allt ferlið (Rodrigue, Dimitri, Reed, Antonellis, Hanto og Curry, 

2010). Meðferðarheldni er gríðarlega mikilvægur þáttur hjá öllum líffæraþegum. Þeir þurfa að 

mæta reglulega í eftirlit og rannsóknir og fara eftir ráðleggingum hjúkrunarfræðinga og 

annarra sérfræðinga en það sem skiptir mestu máli er að ónæmisbælandi lyfin séu tekin 

reglulega og í réttu magni (Laederach-Hoffman og Bunzel, 2000). Fræðsluþarfir lifrarþega eru 

margþættar og sú fræðsla sem hjúkrunarfræðingar veita miðast að því að undirbúa 

einstaklinginn og fjölskyldu hans fyrir sjálfsumönnun og þær breytingar sem einstaklingurinn 

þarf að gera á lífi sínu í framhaldi af ígræðslunni (Franco, Warren, Menke, Craft, Cushing, 

Gould o.fl.,1996).   

1.2. Tilgangur fræðilegrar samantektar og gildi fyrir hjúkrun  

Tilgangur fræðilegrar samantektar er að skoða hvernig lifrarþegum reiðir af eftir 

ígræðsluna og hvernig hjúkrunarfræðingar geta haft áhrif á lífsgæði, upplifanir og 

meðferðarheldni þeirra. Þar sem lifrarígræðslum fer fjölgandi og þá sérstaklega í hópi 

einstaklinga með lifrarsjúkdóma af völdum áfengisneyslu og lifrarbólgu C (Karlsen, 2009), 
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finnst höfundum mikilvægt að hjúkrunarfræðingar veiti þessu málefni athygli. Með fræðilegu 

samantektinni viljum við gera hjúkrunarfræðinga og aðra meðvitaðri um lifrarþega og 

hjúkrunarþarfir þeirra.   

1.3. Meginviðfangsefni og uppbygging skýrslunnar 

Farið er yfir helstu sjúkdóma sem valda því að einstaklingar þurfa á lifrarígræðslu að 

halda ásamt frábendingum gegn aðgerðinni. Sýnt er fram á tölulegar upplýsingar er varða 

lifun, aldur og fjölda einstaklinga sem fá ígrædda lifur. Einnig er farið yfir helstu fylgikvilla 

og áhættur sem fylgja aðgerðinni og ævilangri ónæmisbælandi meðferð sem fylgir í kjölfarið. 

Meginumfjöllunarefni samantektarinnar eru lífsgæði, upplifanir og meðferðarheldni þessara 

einstaklinga og hvernig hjúkrunarfræðingar geta haft áhrif þar á. Einnig er skoðað hvers konar 

fræðslu æskilegt er að hjúkrunarfræðingar veiti bæði lifrarþegum og aðstandendum þeirra eftir 

að þeir útskrifast af sjúkrahúsi til síns heima. Í lokin eru umræður þar sem ályktunum höfunda 

um efnið eru gerð skil.   

1.4. Rannsóknarspurningar 

Hvernig breytast lífsgæði lifrarþega og aðstandenda þeirra eftir lifrarígræðslu? 

Er meðferðarheldni lifrarþega góð?  

Hverjar eru fræðsluþarfir lifrarþega? 

1.5. Meginhugtök 

Lifrarígræðsla: Er aðgerð sem hefur valdið byltingu í meðferð og er nú kjörmeðferð bæði 

bráðra og langvinnra lifrarsjúkdóma á lokastigi (Sigurður Ólafsson, 2000).  

Ónæmisbælandi meðferð: Öllum líffæraígræðslum fylgir ævilöng ónæmisbælandi meðferð 

en hún felst í því að bæla viðbrögð ónæmiskefisins sem koma upp vegna gena sem eru 

breytileg milli hvers einstaklings og verða til þess að ígræddu líffæri frá öðrum einstaklingi 
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verður samstundis hafnað. Þessari meðferð fylgja ýmsir langvinnir fylgikvillar (Runólfur 

Pálsson, 2000). 

Lífsgæði: Heilbrigðistengd lífsgæði (Health related quality of life) eru skilgreind sem þau 

margvíslegu áhrif sem veikindi og meðferð hafa á daglegt líf og lífsánægju einstaklings.  

 (Muldon, Barger, Flory og Manuck, 1998). 

Meðferðarheldni: Er hugtak sem lýsir því hvernig einstaklingur fer eftir gefnum 

ráðleggingum varðandi mikilvæga þætti meðferðar hans (Laederach-Hoffman og Bunzel, 

2000). Hjá líffæraþegum er meðferðarheldni grundvallaratriði í því að koma í veg fyrir að 

hinu ígrædda líffæri verði hafnað ásamt því að viðhalda almennri heilsu einstaklingsins 

(Redman, 2009).   

1.6. Heimildaleit 

Heimildaleit fór mestmegnis fram í gegnum gagnasöfnin CINAHL og Proquest 5000.  

Leitarorð voru t.d. lifarígræðsluþegar (liver transplant recipients), líffæraígræðsluþegar (organ 

transplant recipients), meðferðarheldni (adherence, compliance), lífsgæði (quality of life), 

upplifanir (experience), hjúkrun (nursing), fræðsla (education, teaching) o.fl. Þar sem engar 

íslenskar, hjúkrunartengdar heimildir fundust um viðfangsefnið veitti Hildigunnur 

Friðjónsdóttir, deildarstjóri göngudeildar fyrir ígræðsluþega, okkur munnlegar heimildir. 

Takmarkað hefur verið skrifað um lifrarþega sérstaklega, þá var einnig notast við heimildir 

um líffæraþega almennt. Þess ber að geta að við heimildaleit kom í ljós að mest hefur verið 

skrifað um lifrarþega og lífsgæði þeirra á árunum 1990 til 2000 og því eru nokkrar 

heimildanna komnar til ára sinna. 

 

 



Fræðileg umfjöllun - 5 

 

2.kafli. Fræðileg umfjöllun 

Líffæraígræðsla er mörgum einstaklingum hrein lífsgjöf. Lífsgæði einstaklinga með 

lifrarsjúkdóma á lokastigi eru mjög takmörkuð vegna einkenna sem fylgja sjúkdómunum en í 

mörgum tilvikum er lifrarígræðsla þeirra eina von (Sigurður Ólafsson, 2000). 

Í þessum kafla verður sagt frá helstu sjúkdómunum sem valda því að einstaklingar 

þurfa að fá ígrædda lifur. Einnig verða nefndar helstu frábendingar lifrarígræðslu og farið 

verður yfir tölulegar upplýsingar um lifrarþega til að útskýra þróunina í þessum málum. 

Næringarástand einstaklinga með lifrarsjúkdóma verður skoðað, farið verður yfir helstu 

fylgikvilla og hin ævilanga ónæmisbælandi meðferð útskýrð. Lífsgæði og upplifanir lifrarþega 

og aðstandenda þeirra verða skoðuð en það er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar séu 

meðvitaðir um þá þætti svo þeir geti betur komið til móts við þarfir þessara skjólstæðinga. 

Meðferðarheldni lifrarþega verður gerð skil og farið yfir tillögur að því hvernig megi bæta 

hana. Síðast en ekki síst verður farið yfir fræðsluþarfir lifrarþega og aðstandenda þeirra ásamt 

því að æskilegar fræðsluaðferðir verða skoðaðar.   

2.1. Lifrarígræðsla  

Margskonar ástæður geta legið að baki því að einstaklingar fái ígrædda lifur. Lokastigs 

lifrarbilun hefur í för með sér marga lífsógnandi fylgikvilla sem jafnframt skerða lífsgæði 

þeirra. Ýmsar ástæður geta orðið til þess að einstaklingur er ekki talinn hæfur í lifrarskipti en 

þeim ástæðum fer þó fækkandi.  

2.1.1. Helstu sjúkdómar sem leiða til lifrarígræðslu. Fyrir u.þ.b. tíu árum voru 

algengustu ábendingar fyrir lifrarskiptum á Norðurlöndum langvinnir sjúkdómar sem herja á 

gallvegi og orsaka skorpulifur, þ.e. primary biliary cirrhosis (PBC) og primary sclerosing 

cholangitis (PSC) (Sigurður Ólafsson, 2004). Síðan þá hefur orðið mikil aukning á 

lifrarígræðslum í einstaklinga með sjúkdóma eins og lifrarbólgu C, skorpulifur af völdum 
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áfengisneyslu og bráða lifrarbólgu (Karlsen, 2009). Lifur er einnig grædd í einstaklinga með 

lifrarkrabbamein (undir fimm cm. að stærð) og í einstaka tilfellum í einstaklinga með 

meðfædda efnaskiptasjúkdóma (Sigurður Ólafsson, 2000). Á Íslandi hefur stór hluti 

lifrarígræðslna verið vegna bráðrar lifrarbólgu og gallvegasjúkdóma (Sigurður Ólafsson, 

munnleg heimild, 2010). Hjá börnum eru það aftur á móti gallvegasjúkdómar eins og biliary 

atresia og efnaskiptasjúkdómar á borð við alpha1- antitrypsin skort, sem eru helstu ábendingar 

fyrir lifrarskiptum (Hoffman, Nelson, Drangstveit, Flynn, Watercott og Zirbes, 2006). 

Algengi lifrarígræðslna á Norðurlöndum vegna mismunandi undirliggjandi sjúkdóma á 

árunum 2000 - 2008 má sjá í töflu 1.  

Meta þarf framgang sjúkdómsins og ástand einstaklingsins þegar ákvarða skal hvort 

hann sé hæfur fyrir ígræðslu en til þess eru notaðir ýmsir kvarðar. Child-Pugh flokkunin er 

kvarði sem spáir fyrir um lifun einstaklinga með langt gengna skorpulifur. Gildi ýmissa 

blóðprufa sem sýna starfsemi lifrarinnar eru sett inn í tiltekið reiknilíkan og einstaklingar eru 

síðan flokkaðir í A, B og C flokka. Eins árs lifun eftir ígræðslu er talin betri en lifun með 

sjúkdóminn þegar einstaklingar eru í flokki B (Sigurður Ólafsson, 2000). Aðrir fylgikvillar 

skorpulifrar geta verið ábendingar fyrir lifrarígræðslu. Sem dæmi má nefna blæðingar frá 

æðagúlum (varices) í vélinda eða maga. Þær orsakast af portæðaháþrýstingi sem fylgir 

skorpulifur. Þessar blæðingar geta verið mjög bráðar og geta verið banvænar en dánartíðni er 

há við fyrstu blæðingu og tíðni endurblæðinga há (Sigurður Ólafsson, 2000). Mikil 

vökvasöfnun í kvið (ascites) er annar fylgikvilli skorpulifrar og er það einnig talið tengjast 

portæðaháþrýstingi. Þessi fylgikvilli er erfiður viðureignar hjá einstaklingum með skorpulifur 

og er því einnig ábending fyrir lifrarskiptum (Lee og Grap, 2008). Sýking í kviðarholsvökva 

er mjög alvarleg en rúmlega 60% deyja innan árs eftir að hafa fengið slíka sýkingu (Sigurður 

Ólafsson, 2000).  
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Fleiri alvarlegir fylgikvillar eru lifrarnýrnaheilkenni (hepatorenal syndrome) sem 

verður vegna brenglunar í æðakerfi til meltingarvegarins og leiðir til nýrnabilunar. Horfur 

einstaklinga sem þróa með sér þennan fylgikvilla eru mjög slæmar og lifrarígræðsla er þeirra 

besti kostur (Ginès, Guevara, Arroyo og Rodés, 2003). Vegna lélegrar hreinsunarvirkni 

lifrarinnar safnast upp eiturefni sem hafa áhrif á miðtaugakerfið og kallast sá fylgikvilli 

lifrarheilakvilli (hepatic encephalopathy). Þetta er mjög alvarlegur fylgikvilli en u.þ.b. 15% 

einstaklinga á biðlista eftir lifrarígræðslu deyja vegna þessa áður en þeir fá ígræðslu (Childers 

og Arnold, 2008). 

2.1.2. Frábendingar fyrir lifrarígræðslu. Þar sem miklar framfarir hafa verið í 

lifrarígræðslum og meðferðum einstaklinga eftir ígræðslur fer frábendingum fyrir þessari 

aðgerð fækkandi. Með helstu frábendingum má telja alnæmi, illkynja sjúkdóma utan lifrar, 

alvarlega hjarta- eða lungnasjúkdóma, sýkingar í gallvegum og gallvegakrabbamein. Aðrar 

hugsanlegar frábendingar fyrir lifrarígræðslu eru hár aldur einstaklinga, lifrarkrabbamein sem 

er stærra en fimm cm. og lifrarlungnaheilkenni með mikilli súrefnisþurrð (Sigurður Ólafsson, 

2000). 

Einstaklingar sem misnota áfengi og önnur vímuefni eru ekki taldir æskilegir í þessa 

stóru aðgerð vegna hættu á lélegri meðferðarheldni og áframhaldandi áfengis- og 

fíkniefnanotkun eftir ígræðsluna. Þetta málefni hefur verið umdeilt og eru margir á því máli 

að vegna þess að sjúkdómsástand þessara einstaklinga er sjálfskipað ættu þeir að víkja fyrir 

öðrum einstaklingum sem þurfa á lifrarígræðslu að halda. Aftur á móti hafa rannsóknir á 

einstaklingum sem fá ígrædda lifur vegna skorpulifrar tengdri áfengisneyslu komið betur út en 

búist var við. Víða í Bretlandi hafa verið sett á fót þverfagleg teymi sem sjá um strangt mat og 

meðferð á þessum einstaklingum með tilliti til hugsanlegrar lifrarígræðslu. Slík teymi hafa 

orðið til þess að aukning hefur orðið á ígræðslum hjá þessum hópi (Bathgate, 2006). 
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Hjúkrunarfræðingar ættu að vera hluti af þverfaglegum teymum líkt og þessum. Í 

slíkum teymum er kjörið tækifæri til þess að sameina mikilvæga þekkingu hjúkrunarfræðinga 

og breiðs hóps sérfræðinga á mismunandi sviðum. Auk þess er þarna kjörið tækifæri fyrir 

hjúkrunarfræðinga að koma á góðu meðferðarsambandi strax við upphaf ferlisins.  

2.1.3. Tölfræði varðandi lifrarígræðslur. Athyglisvert er að á síðustu árum hefur 

lifrarþegum á Norðurlöndunum fjölgað töluvert. Árið 2000 voru þeir 166 talsins og árið 2008 

voru þeir 283, en rétt er að taka fram að hér er átt við þá einstaklinga sem eru að fara í 

lifrarskipti í fyrsta sinn. Þeir sem fara í lifrarskipti í annað sinn hefur hins vegar ekki fjölgað 

mikið og eru rétt rúm 10% af heildarfjöldanum. Árið 2000 voru þeir 22 talsins og árið 2008 

voru þeir 30. Þekkt er að einstaklingar fari allt að fimm sinnum í lifrarskipti en það er þó afar 

sjaldgæft að þeir fari oftar en tvisvar sinnum. Heildarfjöldi lifrarskipta árið 2000 var 192 

einstaklingar og árið 2008 var heildarfjöldinn 317 (Karlsen, 2009). Fyrsta lifrarígræðslan var 

gerð í Íslending árið 1985 (Páll Ásmundsson, 2000). Árið 2007 höfðu 26 Íslendingar fengið 

lifur ígrædda og af þeim voru fjögur börn sem fengu ígrædda lifur frá lifandi gjafa 

(Líffæraígræðslunefnd, 2008).   

Árið 2008 bættust 323 einstaklingar við á biðlista fyrir lifrarþega á Norðurlöndunum. 

Af þeim voru 25 merktir sérstaklega í forgang. Af ýmsum ástæðum datt 351 einstaklingur út 

af listanum af ýmsum ástæðum (t.d. lifrargjafi látinn, einstaklingur sjálfur látinn o.fl.). Fjöldi 

einstaklinga sem létust á meðan þeir voru á biðlista var 16 manns árið 2005, 17 árið 2006 og 

10 árið 2007. Einstaklingar sem fóru í fyrsta skipti í lifrarígræðslu árið 2004 höfðu beðið í að 

meðaltali 40 daga (fyrir utan þá sem voru í forgangi) en árið 2008 hafði þessi dagafjöldi 

aukist upp í 58 daga og á því má sjá að biðtími á listanum er að lengjast örlítið. Árið 2008 var 

dagafjöldi á biðlista mestur í Stokkhólmi (116 dagar) en minnstur í Osló (30 dagar) (Karlsen, 

2009). Á Íslandi voru tveir einstaklingar á biðlista eftir lifur í lok árs 2007 

(Líffæraígræðslunefnd, 2008).   
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Aldur lifrarþega á Norðurlöndum hefur farið hækkandi frá árinu 1990. Meðalaldur 

fullorðinna (16 ára og eldri) lifrarþega árið 2008 var 54 ár (sá elsti 71 árs). Meðalaldur barna 

(undir 16 ára aldri) sem fengu nýja lifur árið 2008 var 3,9 ár (það yngsta 4,5 mánaða). 

Lifrarþegum sem eru 60 ára eða eldri fer fjölgandi, þeir voru 28,7% af heildarfjöldanum árið 

2008. Flestir lifrarþeganna árið 2008 voru á aldrinum 30-59 ára (56,4%) (Karlsen, 2009).  

Tölur frá Sigurði Ólafssyni (munnleg heimild, 2010) sýna að meðalaldur fullorðinna 

Íslendinga sem fengið hafa ígrædda lifur er 44 ár (21-67ára) og börn sem hafa fengið lifur 

ígrædda voru á aldrinum eins mánaða til 12 ára við ígræðsluna. 

Lifun lifrarþega byggir mikið á því hvaða sjúkdómur er undirliggjandi. Eins árs lifun 

einstaklinga sem fara í lifrarskipti vegna bráðrar lifrarbilunar er 81,4% og fimm ára lifun 

þeirra er 74,3%. Eins árs lifun þeirra sem fara í lifrarskipti vegna PSC er umtalsvert betri eða 

93,1% og fimm ára lifun þeirra er 87% sem er líka þó nokkuð betra en hjá þeim sem eru með 

bráða lifrarbilun. Eins árs lifun þeirra sem fara í lifrarskipti vegna skorpulifrar af völdum 

lifrarbólgu C er 83,2% en fimm ára lifun þeirra er aðeins 66,5%. Eins árs lifun þeirra sem fara 

í lifrarskipti vegna skorpulifrar af völdum áfengisneyslu er 87,8% og fimm ára lifun er 74,8%. 

Nánari upplýsingar um lifun eftir sjúkdómum er að finna í töflu 2 (Karlsen, 2009). 

Á þessari umfjöllun má sjá að algengasta ástæða lifrarígræðsluaðgerða á 

Norðurlöndum er sjúkdómurinn PSC (primary sclerosing cholangitis). Mikil aukning hefur 

orðið á ígræðslum vegna áfengistengdrar skorpulifrar og lifrarbólgu C. Lifun einstaklinga er 

almennt mjög góð, en einna síst er hún hjá þeim einstaklingum sem fá ígræðslu vegna 

krabbameins og skorpulifrar af völdum lifrarbólgu C. 

2.2. Næringarástand einstaklinga með lifrarsjúkdóma á lokastigi 

Lifrarsjúkdómar og næringarástand eru oft nátengd hvoru öðru. Lifrarsjúkdómar valda 

því að næringarástand einstaklingsins getur farið úr skorðum og því ætti ávallt að skoða 

næringarástand einstaklingsins og fá allar upplýsingar sem hægt er varðandi næringu hans. 
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Oft er það hlutverk hjúkrunarfræðinga að fylgjast með næringarástandi þessara einstaklinga 

og því er brýnt að hjúkrunarfræðingar hafi góðan skilning á því hvernig lifrarsjúkdómar geta 

haft áhrif á næringarástand. 

2.1.1. Næringarskortur. Lifrin er stærsta efnaskiptalíffæri líkamans og gegnir stóru 

hlutverki í tengslum við niðurbrot kolvetna, próteina og fitu. Hún geymir og virkjar vítamín 

fyrir líkamann og sér um útskilnað ýmissa niðurbrotsefna. Lifur getur þjónað líkamanum 

fyllilega þó svo að aðeins 20% af frumum hennar séu starfhæfar en í alvarlegum 

lifrarsjúkdómum gerist það að jafnvægi hennar fer úr skorðum og það getur leitt af sér 

alvarlegan næringarskort (Patton og Aranda-Michel, 2002). Mikilvægt er að næringarskortur 

sé meðhöndlaður áður en lifrarígræðsla á sér stað en það gerir alla eftirmeðferð aðgerðarinnar  

auðveldari (Mendez og Galvao, 2008). 

 Næringarskortur getur átt sér margvíslegar orsakir. Hann getur m.a. stafað af of lítilli 

prótein- eða kolvetnaneyslu, breytingum á frásogi eða efnaskiptum. Næringarskortur getur 

verið erfiður í greiningu, ekki er alltaf augljóst að einstaklingur sé haldinn næringarskorti. Oft 

eru það aðeins veikustu einstaklingarnir sem sýna einkenni næringarskorts en þau geta meðal 

annars verið vökvasöfnun í kvið, vöðvarýrnun og tæring (Patton og Aranda-Michel, 2002). 

Við slíkar aðstæður er ábyrgð hjúkrunarfræðinga mikil, þar sem það eru þeir sem fylgjast með 

ástandi skjólstæðings síns dag frá degi og geta mögulega greint næringarskort áður en í óefni 

er komið. 

2.2.2. Mat hjúkrunarfræðinga á næringarástandi. Algengt er að næringarskortur 

hjá einstaklingum með langvinna lifrarsjúkdóma sé ekki greindur. Hugsanleg skýring á því 

gæti m.a. verið að hjúkrunarfræðingar og læknar leggi ekki næga áherslu á að fylgjast með 

næringarástandi einstaklinga. Áherslan sé frekar lögð á að fylgjast með einkennum um 

lífshættulegt bráðaástand og að næringarástand einstaklingsins flokkist ekki með því (Patton 

og Aranda-Michel, 2002). Afar mikilvægt er því fyrir hjúkrunarfræðinga að hafa 
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næringarástand einstaklingsins í huga þegar hjúkrunargreining er gerð. Það þarf að skoða 

mataræði þeirra vel og fylgjast með hitaeiningainntekt þeirra frá byrjun. Gott er að hafa 

næringarfræðing með í ráðum til að fá sem heildstæðastar upplýsingar. Spyrja þarf út í hluti 

eins og matarvenjur, sögu um lystarstol og þyngdarbreytingar. Í tengslum við 

þyngdarbreytingar er mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að hafa í huga að einstaklingar með 

lifrarsjúkdóma hafa tilhneigingu til að safna á sig vökva og því er saga um stöðuga þyngd 

ekki endilega merki um að vöðvarýrnun sé ekki til staðar. Til að meta næringarástand er gott 

að gera ákveðnar mælingar á einstaklingnum sem felast meðal annars í því að mæla ummál 

upphandleggs og húðlagið yfir þríhöfðavöðva. Merki um næringarástand má einnig lesa úr 

ástandi munns, tungu, hárs og húðar (Patton og Aranda-Michel, 2002). 

Oft er skjólstæðingum ráðlagt salt- og próteinsnautt fæði. Réttmætt er að takmarka 

saltneysluna vegna vökvasöfnunar sem hún veldur en það hefur verið sýnt fram á að 

einstaklingar þurfa ekki að vera á próteinsnauðu fæði nema í nokkrum 

undantekningartilfellum. Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga að átta sig á því að 

próteinskortur gerist mjög snemma t.d. hjá einstaklingum með skorpulifur og hann er í raun 

mjög algengur í öllum lifrarsjúkdómum. Einnig er mikilvægt að vita að vöðvarýrnun eykst í 

réttu hlutfalli við versnun sjúkdómsins. Vöðvarýrnun hjá einstaklingum sem eru á leið í 

lifrarskipti er allt að 100% og hún er álitinn betri mælikvarði á næringarskort en alvarleiki 

sjúkdómsins (Patton og Aranda- Michel, 2002). 

Annað sem þarf að skoða í sambandi við minnkun á næringarinntekt er að 

einstaklingurinn segist sjálfur borða reglulega og vel en oft kemur svo í ljós að 

hitaeiningafjöldi sem hann tekur inn er ekki nægur. Inni á sjúkrahúsum eru einstaklingar oft 

hafðir fastandi til þess að hægt sé að gera rannsóknir á þeim, en í tengslum við slíkt er 

mikilvægt að hjúkrunarfræðingar meti vel þörf fyrir föstu hverju sinni. Minnkun á 
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næringarinntekt er sérstaklega áberandi hjá einstaklingum sem hafa sögu um misnotkun 

áfengis og tengist það beint lífsstíl þeirra (Patton og Aranda-Michel, 2002). 

2.2.3. Efnaskipti glúkósa. Lifrin hefur stórt hlutverk í blóðsykursstjórn líkamans enda 

sér hún um nýmyndun og umbrot glúkósa. Eins og áður segir fer jafnvægi lifrarinnar úr 

skorðum við lifrarsjúkdóma. Insúlínið sem brisið framleiðir hættir að virka sem skyldi og 

lifrin myndar glúkósaóþol og því fylgir offramleiðsla á glúkagoni og insúlíni. Afleidd 

sykursýki er þekkt hjá allt að 37% einstaklinga með lifrarsjúkdóm á lokastigi. Þessir 

einstaklingar hafa einnig minnkaðar birgðir af glykógeni í lifrinni. Ef þeir fasta lengi fer 

líkaminn að nota fitu til að fá orku. Þessi fasta þarf ekki að vera lengri en 12-18 tímar. Klínísk 

einkenni vegna ástandsins koma með tímanum fram í vöðvarýrnun og rýrnun á fitulagi undir 

húð en þetta eru einkenni sem hjúkrunarfræðingar eru í góðri aðstöðu til að fylgjast með.  

Einstaklingar sem hafa skorpulifur ættu að borða oft yfir sólahringinn, einnig yfir 

nóttina og á morgnana. Allt að þriðjungur einstaklinga með langvinna lifrarsjúkdóma er 

sagður hafa of hröð efnaskipti (Patton og Aranda-Michel, 2002). Vegna þessara atriða þurfa 

hjúkrunarfræðingar sem hjúkra fólki eftir lifrarskipti að hafa nákvæmt eftirlit með blóðsykri 

skjólstæðinga sinna og hafa í huga að það skiptir máli hvað þeir borða og hvenær. 

2.2.4. Ráðleggingar göngudeildar Landspítala varðandi næringu. Á göngudeild 

Landspítalans leggja hjúkrunarfræðingar mikið upp úr góðum ráðleggingum varðandi 

næringarástand en vegna áhrifa frá lyfjum fá þessir einstaklingar oft ógleði, lystarleysi eða 

jafnvel óstjórnlega löngun í mat. Skjólstæðingar deildarinnar fá fræðslu frá hjúkrunarfræðingi 

um mikilvægi góðrar næringar og þeim býðst einnig viðtal við næringarráðgjafa. Einnig er 

fylgst með blóðsykri hjá þessum einstaklingum og þeim ráðlagt að takmarka sykur í fæðu 

sinni, bæði vegna þess að við lifrarsjúkdóma fer blóðsykursjafnvægi líkamans úr skorðum og 

einnig geta ónæmisbælandi lyfin haft áhrif á blóðsykur. Hjúkrunarfræðingar gera einnig 
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þyngdar- og ummálsmælingar reglulega ásamt því að veita fræðslu um mikilvægi reglulegrar 

hreyfingar (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg heimild, 2010). 

Á þessari umfjöllun má sjá að næringarástandi einstaklinga með langt gengna 

lifrarsjúkdóma getur verið ábótavant. Gott næringarástand fyrir ígræðslu skiptir máli varðandi 

alla eftirmeðferð þessara einstaklinga. Eftir ígræðslu geta einnig komið upp ýmis 

næringartengd vandamál. Mikilvægt er því fyrir hjúkrunarfræðinga að hafa eftirlit með 

næringarástandi þessara einstaklinga bæði fyrir og eftir lifrarígræðslu. 

2.3. Fylgikvillar lifrarígræðslu 

Þrátt fyrir miklar framfarir á þessu sviði á undanförnum áratugum er aðgerðin ekki 

fullkomin lækning. Henni fylgja ýmsir fylgikvillar og má segja að verið sé að „skipta um 

sjúkdóm“ hjá einstaklingnum því þessir fylgikvillar geta verið lífshættulegir og þeim þarf að 

halda niðri með ýmsum meðferðum ævilangt (Runólfur Pálsson, 2000). Hér verður farið yfir 

helstu vandamál sem herja á einstaklinga eftir lifrarígræðslu en þau eru höfnun á nýju lifrinni 

og vandamál tengd ónæmisbælandi meðferð ásamt öðrum vandamálum (Sigurður Ólafsson, 

2000). Nauðsynlegt er fyrir hjúkrunarfræðinga að vera meðvitaðir um þessa fylgikvilla og 

þekkja einkenni þeirra svo hægt sé að bregðast við þeim í tæka tíð. 

2.3.1. Höfnun líffæris. Líffærum sem eru flutt á milli einstaklinga sem ekki eru 

eineggja tvíburar er hafnað þegar í stað (Runólfur Pálsson, 2000). Ónæmiskerfi okkar virkar 

þannig að það þekkir utanaðkomandi hluti sem ekki eiga heima í líkama okkar. Það eru því 

náttúruleg viðbrögð þess að bregðast við þessum óvelkomna gesti og eyða honum með 

kröftugum ónæmisviðbrögðum. Ónæmisbælandi meðferðir eru notaðar til þess að vinna á 

móti þessum viðbrögðum og vernda hið ígrædda líffæri fyrir skemmdum og höfnun af hendi 

ónæmiskerfisins (Hoffman o.fl., 2006). Bráð höfnun á ígræddri lifur er afar algeng en u.þ.b. 

60% af lifrarþegum verða fyrir henni. Oftast verður höfnun líffæris á fyrstu þremur 

mánuðunum eftir ígræðsluna. Einnig getur bráð höfnun átt sér stað ef ónæmisbælandi meðferð 
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er minnkuð eða stöðvuð á einhverjum tíma í lífi lifrarþegans (Hoffman o.fl., 2006). Einkenni 

bráðrar höfnunar eru vefjabreytingar og íferð bólgufrumna sem veldur röskun á starfsemi 

græðlingsins. Vegna öflugrar ónæmisbælingar sem dregur úr bólgusvörun koma þessi 

einkenni síður fram og getur einstaklingurinn því verið einkennalaus í einhvern tíma. 

Langvinna höfnun er því erfitt að greina en hún er stærsta vandamálið sem herjar á 

líffæraþega almennt. Ástæðan er álitin vera endurtekin bráð höfnun sem erfitt er að greina og 

einnig hve hægfara ferlið er. Greining verður alla jafna nokkrum mánuðum eða árum eftir 

ígræðsluna og langvinn höfnun leiðir oftast til þess að einstaklingurinn þarf að fá aðra lifur 

(Runólfur Pálsson, 2000).  

2.3.2. Fylgikvillar og aukaverkanir ónæmisbælingar. Ónæmisbælandi lyfjameðferð 

fylgja ýmsir fylgikvillar og þar ber helst að nefna hættu á sýkingum. Fyrst eftir ígræðsluna eru 

það spítalasýkingar sem einstaklingarnir eru helst útsettir fyrir en það eru algengar sýkingar 

eins og lungnabólga, þvagfærasýkingar, sárasýkingar og blóðsýkingar tengdar íhlutum. Allt 

að sex mánuðum eftir ígræðsluna eru það síðan tækifærissýkingar sem hinir ónæmisbældu 

einstaklingar eiga á hættu að fá og skiptir þá máli hvaða sýkingar einstaklingarnir hafa áður 

komist í snertingu við. Sem dæmi um tækifærissýkingar má nefna veirusýkingar af völdum 

Cytomegaloveirunnar, Herpes Simplex veirunnar, Varicella Zoster veirunnar og Ebstein-Barr 

veirunnar en Candida sveppasýkingar eru einnig algengar ásamt öðrum sýkingum. Reynt er að 

fyrirbyggja þessar sýkingar með lyfjagjöfum (Hoffman o.fl., 2006). Hefðbundnar 

samfélagssýkingar eru algengustu sýkingarnar frá sex mánuðum eftir ígræðsluna en þessar 

almennu sýkingar sem heilbrigt fólk fær geta verið mjög hættulegar fyrir hinn ónæmisbælda 

einstakling (Runólfur Pálsson, 2000). Af þeim sökum er brýnt fyrir þessum einstaklingum að 

umgangast ekki veika einstaklinga og venja sig á góðan handþvott. Þessir einstaklingar þurfa 

að fylgjast vel með einkennum sýkinga og hika ekki við að hafa samband við 
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hjúkrunarfræðing eða lækni við minnsta grun því eins og áður sagði hefur ónæmisbælingin 

áhrif á bólgusvörun (Hoffman o.fl., 2006).  

Krabbamein er einnig algengur fylgikvilli hjá ónæmisbældum einstaklingum en talið 

er að þeir séu 100 sinnum líklegri til að fá krabbamein en almenningur. Algengustu 

krabbameinin hjá þessum hópi eru húðkrabbamein og eitilfrumukrabbamein af ýmsum 

gerðum. Nýgengi eitilfrumukrabbameina hjá lifrarþegum var 2,7% árið 2000. Vegna 

ónæmisbælingarinnar er gangur sjúkdómsins hraðari en hjá öðrum og eru horfur afar slæmar 

ef sjúkdómur er langt genginn við greiningu (Runólfur Pálsson, 2000). Háþrýstingur er algeng 

aukaverkun ónæmisbælandi lyfja. Í rannsókn frá árinu 2003 voru  64% lifrarþega (n=47) með 

háþrýsting tíu árum eftir ígræðsluna (Kizilisik, Grewal, Shokouh-Amiri, Vera, Hathaway og 

Gaber, 2003). Hækkuð blóðfita er einnig þekkt aukaverkun hjá þessum hópi og er þá HDL 

kólesterólið oft lækkað. Ónæmisbælandi lyf geta einnig valdið skertri nýrnastarfsemi og leitt 

til langvinnrar nýrnabilunar. Minnkaður beinmassi er algengur og samfallsbrot sökum 

beinþynningar vel þekkt hjá þessum hópi ásamt beindrepi í lærleggshaus (Runólfur Pálsson, 

2000). Í rannsókn Kizilisik o.fl. (2003) voru 40% þátttakenda með minnkaðan beinmassa og 

helmingur þeirra var greindur með beinþynningu tíu árum eftir lifrarskiptin.  

Þekkt er að ónæmisbælandi lyfjameðferð geti haft áhrif á blóðsykur og jafnvel valdið 

sykursýki. Í rannsókn frá árinu 2009 sem gerð var á 45 lifrarþegum kom fram að 24% þeirra 

greindust með sykursýki á fyrstu sex mánuðunum eftir lifrarígræðsluna (Anderson, Lewis, 

Steinke, Ranjan, Smith og Clifford, 2009). Aðrar aukaverkanir sem má nefna eru 

gallvegavandamál og blóðsegi í lifrarslagæð (Hoffman o.fl., 2006). Endurkoma sjúkdóma er 

einnig þekkt og má þar helst nefna lifrarbólgu C en í rannsókn einni kom fram að 89% 

lifrarþega sem höfðu lifrarbólgu C fyrir ígræðslu fengu sjúkdóminn aftur (Kizilisik o.fl., 

2003). 
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2.3.3. Fylgikvillar aðgerðarinnar. Eins og í öllum öðrum skurðaðgerðum geta 

vandamál komið upp í kjölfar ígræðslunnar og þurfa hjúkrunarfræðingar að vera meðvitaðir 

um þetta. Helstu vandamálin eru þrengingar sem geta myndast við samskeyti í æðum og 

gallgöngum sem liggja að lifrinni. Leki getur einnig orðið í þessum samskeytum. 

Lífhimnubólga getur orðið í kjölfar skurðaðgerðarinnar og einnig getur sýking orðið í 

skurðsári. Í nýlegri rannsókn var algengi þessara fylgikvilla skoðað en fjöldi þátttakenda í 

rannsókninni voru 84 lifrarþegar. Algengi hvers fylgikvilla fyrir sig má sjá í töflu 3 (Aduen, 

Sujay, Dickson, Heckman, Hewit, Stapelfeldt o.fl., 2009). 

2.3.4. Eftirlit með fylgikvillum á göngudeild Landspítalans. Á göngudeild 

ígræðsluþega á Landspítalanum fylgjast hjúkrunarfræðingar og læknar með almennri líðan 

einstaklinga með tilliti til framangreindra fylgikvilla og gefa ráðleggingar varðandi forvarnir. 

Almennt eftirlit er haft með hinu ígrædda líffæri og í því felast reglulegar blóðprufur þar sem 

fylgst er með lifrarprófum, magni bilirúbíns í blóði, almennum blóðhagi og elektrólýtum. 

Gildi ónæmisbælandi lyfja í blóði er einnig mælt reglulega til að hægt sé að ákvarða rétta 

lyfjaskammta. (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg heimild, 2010).   

Þessi umfjöllun varpar ljósi á þá staðreynd að flestir fylgikvillar lifrarígræðslu þróast 

vegna hinnar kröftugu ónæmisbælingar sem er nauðsynleg líffæraþegum. Þessir fylgikvillar 

geta margir verið langvinnir og þess vegna haft neikvæð áhrif á lífsgæði einstaklinganna. 

2.4. Lífsgæði og upplifanir 

Einstaklingar sem fara í lifrarskipti upplifa oftast umtalsverða tilfinningalega og 

andlega erfiðleika, bæði fyrir og eftir aðgerð. Þegar svona er ástatt í lífi fólks skiptir máli að 

það geti leitað aðstoðar hjá hjúkrunarfræðingum, bæði með andlega erfiðleika sína og 

líkamlega kvilla. Hjúkrunarfræðingar eru í lykilhlutverki fyrir einstaklinga á biðtímanum því 

að þeir þurfa mikla fræðslu, stuðning og eftirlit bæði fyrir og eftir lifrarígræðsluaðgerðina. 
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2.4.1. Biðin eftir nýrri lifur. Einstaklingar sem standa frammi fyrir því að þiggja 

líffæraígræðslu eru oftast að kljást við langvinna sjúkdóma á lokastigi með erfiðum 

fylgikvillum og valkostirnir eru annað hvort að deyja úr sjúkdómi sínum eða þiggja líffæri frá 

öðrum. Það að þiggja líffæri frá öðrum er ekki einfalt eða sjálfsagður hlutur. Einstaklingurinn 

þarf fyrir það fyrsta að komast inn á biðlistann, síðan þarf hann að bíða eftir því að réttur 

líffæragjafi finnist og því næst fer hann í stóra og hættulega aðgerð (Savitch o.fl., 2003). Því 

að bíða eftir gjafalifur fylgir mikil óvissa af ýmsu tagi. Einstaklingarnir þurfa oft að bíða í 

marga mánuði og jafnvel ár eftir því að líffæri finnist og sá tími reynist mörgum erfiður. Biðin 

verður samtvinnuð lífum þessara einstaklinga og allt lífsmynstur þeirra breytist (Naef og 

Bournes, 2009).  

 Lifrarþegar á biðlista upplifa margskonar tilfinningar á biðtímanum. Í rannsókn Naef 

og Bournes (2009) töluðu þátttakendur um að þeim fannst erfitt að skipuleggja hluti fram í 

tímann, þeir upplifðu sig „fasta“ heima við og gátu ekki gert það sem þá langaði til. Í annarri 

rannsókn (Brown, Sorrell, McClaren og Creswell, 2006) töluðu þátttakendur um skort á stjórn 

á lífi sínu. Þeir upplifðu sig óáreiðanlega og fannst þeir ekki geta staðið sig í þeim hlutverkum 

sem þeir höfðu áður verið í félagslega, innan fjölskyldunnar og í vinnunni.   

Tilfinningum sem vakna þegar einstaklingar komast á biðlistann hefur verið lýst sem 

von, tilhlökkun, óvissu, spennu og óþolinmæði (Naef og Bournes, 2009). Einnig hefur þeim 

verið lýst sem létti yfir því að komast yfir ákveðna hindrun. Aðrir hafa talað um þakklæti fyrir 

að fá annað tækifæri (Brown o.fl., 2006). Þátttakendur í rannsókn Forsberg, Bäckman og 

Möller (2000) töluðu um endi óvissunnar, nú yrði eitthvað gert í þeirra málum. Tilfinningar 

eins og sátt, gleði og tilhlökkun gerðu vart við sig. En jafnframt fundu þeir fyrir sorg og 

hræðslu við hið ókunna. Þeim fannst þeir ekki vera tilbúnir og vildu meiri tíma til að aðlagast 

tilhugsuninni. Sem dæmi um þetta má nefna konu sem var með skorpulifur af völdum 

áfengisneyslu. Hennar upplifun var sú að hún kenndi sjálfri sér alfarið um það hvernig komið 
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var fyrir henni og hafði mikla sektarkennd gagnvart öðrum yngri einstaklingum og þeim sem 

henni fannst að þyrftu meira á lifrinni að halda. Í rannsókn Brown o.fl. (2006) töluðu nokkrir 

einstaklingar um að þeir hefðu misst vonina eftir því sem tíminn leið. Sumir þeirra voru 

hræddir um að þeir hefðu hreinlega gleymst.   

Þekkt er að ýmis konar andleg vanlíðan komi upp á meðan á biðinni stendur. Í 

rannsókn Naef og Bournes (2009) sögðust margir þátttakenda kvíðnir og áhyggjufullir og 

biðin eftir líffærinu virtist endalaus. Í rannsóknum sem gerðar hafa verið á efninu hefur tíðni 

alvarlegra þunglyndiseinkenna hjá einstaklingum á biðlista eftir líffærum verið allt að 63%. 

Vegna þessa er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar fylgist náið með skjólstæðingum sínum á 

biðtímanum og vísi þeim strax til sérfræðinga ef einkenni um þunglyndi koma í ljós. Ef þau 

eru til staðar getur það gert alla aðra meðferð flóknari. Þunglyndir einstaklingar hafa t.d. oftar 

verki eða önnur líkamleg vandamál og þeir hafa almennt verri lífsgæði en einstaklingar sem 

ekki hafa þunglyndiseinkenni. Því fyrr sem inngripið er því betri verður útkoman og einnig er 

þekkt að skjólstæðingar sem hafa fengið bót á þunglyndiseinkennum sínum verða virkari en 

áður í meðferðarferlinu (Krahn og DiMartini, 2005). Einstaklingar á biðlista eftir líffæri 

fannst gott að hitta aðra einstaklinga sem einnig voru á biðlista. Það gaf þeim von, hugrekki, 

styrk og upplyftingu (Naef og Bournes, 2009). 

2.4.2. Lífsgæði að loknum lifrarskiptum. Ýmsar athuganir hafa verið gerðar á 

lífsgæðum og líðan lifrarþega eftir lifrarskipti. Hlutverk hjúkrunarfræðinga er mikilvægt í 

tengslum við þetta þar sem þeir eru oftast í því hlutverki að fylgjast með daglegri líðan 

skjólstæðings síns og meta hvernig honum gengur að aðlagast eftir aðgerðina. Einnig eru þeir 

í mikilvægu hlutverki við að greina þá einstaklinga sem þurfa á aukinni fræðslu að halda, 

veita þeim staðfestingu á því að þeir muni komast af og hjálpa þeim að byggja upp sjálfstæði í 

tengslum við eigin umönnun (Forsberg, Bäckman og Svensson, 2002).  



Fræðileg umfjöllun - 19 

 

Í eigindlegri rannsókn sem gerð var árið 2005 voru lífsgæði og upplifanir lifrarþega 

skoðaðar. Meðal annars var spurt um það hvað væri þeim mikilvægt í lífinu og hvernig líf 

þeirra hefði breyst. Flestir þátttakendur nefndu löngun til að gefa eitthvað til baka til 

samfélagsins af því að þeim hafði verið gefin dýrmæt gjöf. Oft upplifðu þeir mikla ánægju af 

því að vinna við sjálfboðastarf fyrir aðra líffæragjafa eða -þega og deildu sinni lífsreynslu 

með þeim sem enn héldu í vonina um betra líf. Einnig kom sterkt fram í rannsókninni að 

þátttakendur sögðust njóta hvers dags til fulls og tækju lífinu ekki sem sjálfsögðum hlut. Allir 

þátttakendur nema einn lýstu því hve mikilvæg fjölskyldan væri þeim og einnig nefndu flestir 

heilsuna og að þeir nytu þess að stunda garðyrkju, veiða fisk, elda mat eða lesa bækur. Vinnan 

var þeim einnig mjög dýrmæt og þeir voru stoltir af því að geta stundað hana af krafti. Margir 

nefndu að þeir væru orðnir frekar andlega sinnaðir heldur en trúarlega sinnaðir og eftir 

aðgerðina fannst þeim auðveldara að undirbúa og ræða dauðann við sína nánustu. Þeir lýstu 

því að þeir væru ekki lengur hræddir við dauðann, væru sáttir við að vera dauðlegir og hefðu 

innri frið (Bean, 2005).  

Savitch o.fl. (2003) gerðu megindlega rannsókn á andlegri líðan líffæraþega. 

Spurningalista var dreift meðal 54 líffæraþega og niðurstöðurnar sýndu fram á að þeir þurfa 

mikinn andlegan stuðning og ráðgjöf, bæði í tengslum við líkamleg og andleg einkenni sem 

koma fram hjá mörgum. Meðal annars var spurt hvort þeir væru meðlimir í stuðningshópum 

og ef svo væri hvort það væri þeim hjálplegt. Sjötíu og fjögur prósent þátttakenda sögðust 

vera meðlimir í stuðningshópi fyrir líffæraþega og 28% sögðust vera í viðbótarstuðningshópi. 

Alls sögðu 12 einstaklingar að stuðningshópurinn væri þeirra helsti stuðningur og 15 

einstaklingar sögðu að félagar sínir í stuðningshópnum væru eini stuðningurinn sem þeir 

hefðu fyrir utan fjölskyldu sína. 

Einnig var spurt hvort samband við fjölskyldu líffæragjafans væri þeim mikilvægt. 

Alls sögðust 41% svarenda upplifa ábyrgðartilfinningu gagnvart fjölskyldu líffæragjafans og 
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50% svarenda höfðu samband við fjölskyldu líffæragjafans til að tjá þeim þakklæti sitt. Alls 

sögðust 15% svarenda halda sambandi við fjölskyldu líffæragjafans og kom einnig fram að 

það samband veiti líffæraþeganum ákveðinn létti og sálarfrið. Í rannsókninni var spurt um það 

hvaða atriði eða tilfinningar það væru helst sem líffæraþegar veltu fyrir sér á meðan þeir 

aðlöguðust lífinu eftir líffæragjöf. Í þessari spurningu gat hver og einn merkt við fleiri en eitt 

atriði, svo að svörin við henni urðu 203 talsins. Það sem var oftast nefnt í svörunum var 

hræðsla við höfnun líffæris (59%), hræðsla við sjúkdóma/sýkla (56%), ábyrgðartilfinning 

gagnvart líffæragjafa (41%), reiði (35%), breyting á faglegum markmiðum (35%) og breyting 

á persónulegum markmiðum (33%). Einnig var nefnt þunglyndi, kvíði, líkamlegir veikleikar 

og breytingar á matarvenjum. Hræðsla við höfnun er mjög algeng. Þessi hræðsla kemur til af 

því að ef höfnunin er óafturkræf þá þarf skjólstæðingurinn að takast á við aðra líffæragjöf eða 

dauðann. Einnig lýstu margir hræðslu við aðra sjúkdóma og hún verður til vegna þess að 

einstaklingurinn þarf að vera á ónæmisbælandi meðferð það sem eftir er ævinnar og er því 

mjög útsettur fyrir öðrum sjúkdómum (Savitch o.fl., 2003). 

 Í annarri rannsókn sem gerð var árið 2003 voru lifrarþegar bornir saman við 

heilbrigða einstaklinga í sínum aldurshópi. Áttatíu og eitt prósent lifrarþeganna litu svo á að 

heilsa þeirra væri í meðallagi eða betri en hjá viðmiðunarhópnum en 85% þeirra fannst þeir 

vera alveg jafn ánægðir með líf sitt og jafnvel ánægðari en viðmiðunarhópurinn. Þátttakendur 

voru beðnir að meta getu sína til að sjá um sig sjálfir og 85% þeirra fannst þeir geta séð jafn 

vel eða betur um sjálfan sig heldur en viðmiðunarhópurinn (Kizilisik o.fl., 2003). Þetta er 

nokkuð sem hjúkrunarfræðingar þurfa að hafa í huga við hjúkrun einstaklinga eftir lifrarskipti 

en það er mikilvægt að muna að skjólstæðingurinn þarf að hafa möguleika á að halda í eigið 

sjálfstæði og geta lært að hjálpa sér sjálfur.  

Þegar spurt var um daglega virkni sögðust 66% þátttakenda vera með betri virkni en 

viðmiðunarhópurinn. Þátttakendur voru spurðir út í tómstundir og 91% þeirra sagðist sinna 
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áhugamáli sínu í að minnsta kosti 7 klukkustundir á viku. Þegar þátttakendur voru spurðir 

hvað væri það besta við að vera lifrarþegi voru þeir allir sammála um að það besta væri að 

vera á lífi. Einnig voru þeir spurðir hvað væri það versta við að vera lifrarþegi en flestum 

fannst verst hvað lyfin væru dýr og að þurfa að vera háður þeim það sem eftir væri ævinnar. 

Einhverjir þátttakendur nefndu líka tryggingakostnað í þessu sambandi (Kizilisik o.fl., 2003). 

Telles-Correia o.fl. (2009) gerðu athugun á lífsgæðum lifrarþega fyrstu mánuðina eftir aðgerð. 

Úrtakið hjá þeim var 60 manns og fyrir hópinn var lagður spurningalisti til að fá upplýsingar 

um líðan og lífsgæði þeirra. Í þessari rannsókn var skoðað hvernig lífsgæði einstaklinganna 

voru fyrir lifrarskipti, einum mánuði eftir lifrarskipti og sex mánuðum eftir lifrarskipti. Í ljós 

kom að marktæk bæting varð á lífsgæðum þeirra á fyrsta mánuði eftir aðgerð, bæði með tilliti 

til líkamlegrar og andlegrar líðanar þeirra. Á milli fyrsta og sjötta mánaðar var aðeins 

marktæk bæting á líkamlegri líðan einstaklinganna en ekki á andlegri líðan þeirra. Ástæður 

fyrir því að bæting andlegrar heilsu er ekki eins góð og líkamlegrar gætu m.a. verið þær að 

viðkomandi hafi gert sér háar vonir og raunveruleikinn sé ekki í samræmi við þær. Mögulegt 

er að þeir skynji ekki að þeir séu „læknaðir“ vegna þess að þeir þurfi að vera ónæmisbældir og 

vera undir eftirliti lækna alla ævi.  

Neikvæðar upplifanir tengjast einnig vinnunni hjá mörgum lifrarþegum. Í rannsókn 

sem gerð var árið 2005 kom í ljós að margir þeirra áttu í erfiðleikum með að stunda vinnu sína 

á fullum afköstum vegna tíðra læknisheimsókna. Eins nefndu þeir takmarkanir á virkni sinni 

vegna þreytu, erfiðleika við að muna hluti og hugsanatruflanir. Einn þátttakandinn sem gat 

ekki unnið lengur upplifði sig sem byrði á samfélaginu og fannst hann hvergi hafa gildi í því. 

Nokkrir þátttakenda nefndu nokkra hræðslu við höfnun líffærisins en þó sögðu þeir að hún 

væri ekki yfirþyrmandi í lífi þeirra heldur partur af raunveruleikanum (Bean, 2005). 

Rannsóknir hafa tekið af allan vafa um það að lífsgæði einstaklinga batna við það að 

fá nýja lifur en eftir aðgerðina koma upp ný vandamál sem þeir þurfa að takast á við það sem 
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eftir er ævinnar. Dæmi um slík vandamál eru eins og áður segir hræðsla við höfnun nýja 

líffærisins og hræðsla við sýkingar vegna ónæmisbælingarinnar. Lifun einstaklinga sem fá 

nýja lifur hefur aukist umtalsvert og þess vegna hefur undanfarin ár verið lögð aukin áhersla á 

að fylgjast með og skoða lífsgæði þessara einstaklinga (Jay, Butt, Ladner, Skaro og Abecassis, 

2009). Niðurstöður rannsókna hafa bent til þess að því fyrr sem slæmt andlegt ástand er 

greint, því betur gengur að aðstoða skjólstæðinga og bæta upplifun þeirra (Forsberg o.fl., 

2002). Í þessum aðstæðum getur því skipt sköpum að hjúkrunarfræðingurinn sé fljótur að 

greina vandamálin og hefja inngrip af einhverju tagi. 

Í rannsókn Jay o.fl. (2009) kemur fram að best hefur reynst að fá einstaklingana sjálfa 

til að segja frá hvernig þeim líður en ekki að einhver annar meti það, nema aðeins að hluta til. 

Þetta mat á lífsgæðum er oft metið með spurningalistum. Þannig fást oft greinargóðar 

upplýsingar frá skjólstæðingum en gæði upplýsinganna sem koma fram með þessum listum 

byggja einnig á því hve vel spurningarnar eru útbúnar. Best er að spurningarnar séu á breiðum 

grundvelli innan þess málefnis sem spurt er um til að sem flestir svari þeim sem ítarlegast.  

Sá listi sem hvað mest er notaður gengur undir nafninu Medical Outcomes Study Short 

Form (SF-36). Hann samanstendur af 36 spurningum sem flokkast niður í átta heilsutengda 

flokka sem snúast um félagslega og líkamlega virkni, andlega þætti og geðheilsu 

einstaklinganna. Aðrir listar sem eru notaðir eru t.d. Hospital Anxiety and Depression Scale, 

Beck Depression Inventory, EuroQOL-5D og Sickness Impact Profile. Gallinn við þessa lista 

er að þeir voru ekki þróaðir sérstaklega fyrir lifrarþega heldur einstaklinga almennt og því 

gæti verið að upplýsingarnar sem beðið er um í listunum séu ekki nógu sértækar fyrir þennan 

tiltekna hóp. Einnig er erfitt að samræma lífsgæðaathuganir í hópnum með svo marga 

spurningalista í notkun við athuganir. Í tengslum við þetta er afar mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar muni eftir því að ekki dugir til að horfa eingöngu á niðurstöður úr slíkum 

spurningalistum eða könnunum heldur þarf alltaf að horfa á persónulegar þarfir, venjur og siði 
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hvers og eins, veita honum hjúkrun samkvæmt þeim og síðast en ekki síst hlusta á það sem 

skjólstæðingurinn tjáir þeim. 

2.4.3. Upplifun aðstandenda. Undafarna áratugi hefur orðið mikil þróun í 

heilbrigðisvísindum sem leiðir m.a. til bættrar heilbrigðisþjónustu, aukinnar lifunar 

einstaklinga og styttri legutíma á sjúkrahúsum. Það verður hins vegar til þess að meiri ábyrgð 

er sett á herðar nánustu aðstandenda sem þurfa að taka á sig hlutverk umönnunaraðila 

(Meltzer og Rodrigue, 2001). Þó nokkuð hefur verið skrifað um lífsgæði og upplifanir 

lifrarþega í ígræðsluferlinu en sáralítið um aðstandendur þeirra. Aðeins tvær rannsóknir hafa 

verið gerðar á líðan aðstandenda fyrir lifrarígræðslu og tvær hafa verið gerðar á líðan þeirra 

eftir ígræðslu (Rodrigue o.fl, 2010).  

Í rannsókn Bolkhirs, Loiselle, Evon og Hayashi (2007) á andlegri líðan aðstandenda 

sem aðal umönnunaraðila lifrar- og nýrnaþega á biðlista kom fram að 19% þátttakenda (n=38) 

uppfylltu skilyrði CES-D-skalans fyrir þunglyndi (Center for Epidemiologic studies – 

Depression scale). Það er mun hærra hlutfall en tölur byggðar á almennu þýði segja til um.  

Ekki var marktækur munur á aðstandendum lifrar- eða nýrnaþega með tilliti til 

þunglyndiseinkenna. 

Meltzer og Rodrigue (2001) gerðu rannsókn á álagi umönnunaraðila. Þar kom fram að 

umönnunaraðilar einstaklinga á biðlista eftir lifrarígræðslu voru undir meira álagi en 

umönnunaraðilar einstaklinga á biðlista eftir lungnaígræðslu. Cohen, Katz og Baruch (2007) 

rannsökuðu streitu hjá 24 aðstandendum sem voru aðal umönnunaraðilar einstaklinga eftir 

lifrarígræðslu. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu samhengi milli þess tíma sem liðinn var frá 

ígræðslunni og streitueinkenna umönnunaraðila. Þau virtust fara vaxandi, auk þess sem 

almennri heilsu þeirra fór hrakandi því lengra sem liðið var frá ígræðslunni. Konur þjáðust 

frekar af þunglyndiseinkennum en karlar þó svo að útkoma á þunglyndiskvarða hafi verið lág 

hjá þessu tiltekna úrtaki. Í rannsókn Rodrigue o.fl. (2010) á lífsgæðum, álagi og andlegri líðan 
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meðal aðstandenda lifrarþega bæði fyrir og eftir lifrarskipti má sjá að álag á aðstandendur er 

mikið í gegnum allt ígræðsluferlið. Mikið álag var greint hjá 59% aðstandenda einstaklinga á 

biðlista og 81% aðstandenda lifrarþega. Varðandi heilbrigðistengd lífsgæði höfðu 41% 

aðstandenda einstaklinga á biðlista og 46% aðstandenda lifrarþega lægri lífsgæði en 

samanburðarhópur. Alls töldu 55% aðstandenda einstaklinga á biðlista og 68% aðstandenda  

lifrarþega sig upplifa meðal til mikla lífsfyllingu en aftur á móti töldu 45% og 32% sig upplifa 

litla til mjög litla lífsfyllingu, í áðurnefndri röð. Lífsfylling virtist vera meiri hjá eldri 

þátttakendum og einnig því lengra sem liðið var frá ígræðslunni. Báðir hóparnir sýndu meiri 

tilhneigingu til þunglyndis, reiði og þreytu en samanburðarhópurinn og skoruðu konur hærra 

en karlar.   

Ástand einstaklingsins sem bíður eftir ígræðslu skapar álag á aðstandendur bæði 

andlega og líkamlega. Aðstandendur eru oft með miklar áhyggjur af einstaklingnum og heilsu 

hans. Aðstandendur væntanlegra lifrarþega eru undir meira álagi hvað þetta varðar heldur en 

aðstandendur væntanlegra lungnaþega vegna þess hve gangur lifrarsjúkdómsins er 

breytilegur. Heilsa einstaklinga á biðlista eftir lungum fer hrakandi jafnt og þétt á meðan 

væntanlegir lifrarþegar eiga góða og slæma daga. Andlegt ástand lifrarþeganna er 

sveiflukennt vegna áhrifa frá lifrarheilkenninu og er þetta sveiflukennda ástand sér í lagi 

mikill streituvaldur fyrir aðstandendur (Meltzer og Rodrigue, 2001).  

Nýrnaþegar hafa kost á blóðskilun á meðan á biðinni eftir nýju nýra stendur og þannig 

er fylgikvillum nýrnabilunar haldið í skefjum. Aðstandendur nýrnaþega geta þess vegna, 

frekar en aðstandendur lifrarþega, fengið á tilfinninguna að eitthvað sé verið að gera fyrir 

einstaklinginn á meðan á biðinni stendur. Meðferð lifrarþega er ekki fyrirbyggjandi líkt og 

blóðskilunin en hún gengur út á að hafa eftirlit með einstaklingunum, skima fyrir fylgikvillum 

og bregðast við þeim eftir alvarleika þeirra (Bolkhir o.fl., 2007). Skorpulifur af völdum 

áfengisneyslu og lifrarbólgu C er ein af aðalástæðunum fyrir lifrarígræðslum í dag. Í þeim 
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tilfellum eru talsverðar líkur á því að andleg líðan aðstandenda sé verri sökum fyrri sögu um 

áfengis- og fíkniefnaneyslu einstaklingsins en hún getur haft bein eða óbein áhrif á 

aðstandendur. Aftur á móti getur sú reynsla gert aðstandendurna sterkari fyrir vikið og 

auðveldað honum að takast á við biðina eftir ígræðslunni (Bolkhir o.fl., 2007).  

Í rannsókn Cohen o.fl. (2007) voru spurningalistar varðandi streitu og álag sem fylgir 

umönnun ástvina eftir lifrarígræðslu sendir til þátttakenda. Spurningunum var skipt niður í 

nokkra flokka. Þátttakendur mátu sjúkdómseinkenni einstaklinganna að meðaltali 3,15  og 

hjúkrunarþarfir þeirra 3,08 (á skalanum 1-4). Áberandi var að konur töldu sig sinna fleiri 

hjúkrunarþörfum einstaklinganna en karlar gerðu. Álag í umönnunarhlutverki og félagslegar 

hömlur umönnunaraðilans voru töluverðar eða að meðaltali 2,68 og 2,07 ( á skalanum 1– 4). 

Þó lítill munur væri á kynjunum í þessum flokki spurninga voru konurnar þó örlítið hærri. 

Félagslegar hömlur líkt og það að vera í litlu sambandi við fólk og að hafa engan til að reiða 

sig á eða tala við og aukið álag í umönnunarhlutverki hafði aukin áhrif á streitu og almenna 

heilsu umönnunaraðilanna. Í rannsókn Meltzer og Rodrigue (2001) kom einnig fram að þeir 

aðstandendur sem tjáðu meiri streitu og andlegt álag töluðu einnig um félagslegar hömlur og 

að geta ekki sinnt sínu félagslega lífi eins og þeir vildu. Annað sem þótti áberandi sem 

streituvaldur var það að þurfa að aðlaga sig tilfinningalega, breyta persónulegum áætlunum, 

truflanir á svefni og tímastjórnun. Minna álag virtist vera hjá þeim sem höfðu verið lengur í 

sambandi með hinum veika einstaklingi heldur en þeim sem höfðu verið styttra í sambandi. 

Hjá aðstandendum lifrarþega varð álagið minna eftir því sem lengra var liðið frá ígræðslunni 

en marktækur munur var á álaginu á fyrsta og öðru árinu eftir ígræðsluna og árunum á eftir 

(Rodrigue o.fl., 2010). 

Þrátt fyrir álag og streitu sýna rannsóknir að ákveðinn andlegur ávinningur fylgir 

hlutverkinu. Það algengasta sem þátttakendur í rannsókn Rodrigue o.fl. (2010) greindu frá 

sem ávinning af hlutverkinu var það að átta sig á hvað er mikilvægt í lífinu og að uppgötva 
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eigin styrkleika. Það að veita tilfinningalegan stuðning var talið mjög gefandi og að öðlast 

nýjan skilning á einstaklingnum og því sem hann var að ganga í gegnum var einnig 

mikilvægur ávinningur. Þeir sem voru nánari honum greindu frá meiri ávinningi af 

hlutverkinu en aðrir og konur greindu frá meiri nánd við einstaklinginn heldur en karlar. 

Kostir hlutverks aðstandenda sem aðal umönnunaraðila eru einnig þeir að umönnunaraðili og 

einstaklingurinn verða nánari, þeim gefst kostur á að kynnast betur og á annan hátt en áður. 

Það hefur einnig verið talað um þá upplifun að geta gefið eitthvað af sér og að læra að hjálpa 

öðrum (Meltzer og Rodrigue, 2001). Í rannsókn Cohen o.fl. (2007) kom fram að þeir sem 

töldu hlutverkið gefa sér mikið andlega þjáðust síður af streitueinkennum. En samt sem áður  

sýndu niðurstöður hennar að því meira sem álagið var, því minna fannst þeim hlutverkið gefa 

sér andlega.  

Í ljósi þessara niðurstaðna má sjá að lífsgæði batna umtalsvert eftir lifrarígræðslu en 

þó fylgja henni bæði jákvæðir og neikvæðir þættir. Hjúkrunarfræðingar hafa mikilvægt 

hlutverk í því að veita skjólstæðingum sínum aðstoð og stuðning varðandi þessa þætti. 

2.5. Meðferðarheldni 

Eitt af því sem skiptir mestu máli fyrir líffæraþega er meðferðarheldni. Lifrarþegar líkt 

og aðrir líffæraþegar þurfa að huga að mörgu. Þeir þurfa að mæta reglulega í eftirlit og 

rannsóknir og fara eftir ráðleggingum hjúkrunarfræðinga og annarra sérfræðinga. Lyfjataka er 

mikilvægasti þátturinn í sjálfsumönnun þeirra því að ef ónæmisbælandi lyfin eru ekki tekin á 

réttan hátt getur það orðið til þess að líffærinu verði hafnað.  

2.5.1. Líkan til að greina meðferðarheldni. Til þess að meðferðarheldni sé góð er 

mikilvægt að einstaklingurinn hafi þekkingu á sjúkdómi sínum, skilning á mikilvægi þess að 

fara eftir ráðleggingum varðandi lyf og lífsstíl, getu til þess að sinna daglegum þörfum sínum 

og trú á því að hann geti haft stjórn á lífi sínu (Redman, 2009). Það kemur í hlut  
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hjúkrunarfræðinga að veita einstaklingum stuðning við þessi atriði og efla þessa þætti eftir 

bestu getu. 

Þegar kemur að meðferðarheldni hafa hjúkrunarfræðingar oft í huga líkan sem kallast 

Health Belief Model. Þetta líkan hjálpar til við að útskýra þætti sem hafa áhrif á skynjun fólks 

á eigin heilsu og hvaða líkur einstaklingurinn hefur til að gera viðeigandi ráðstafanir varðandi 

heilsu sína. Þættir sem líkanið felur í sér og hjúkrunarfræðingurinn skoðar til að átta sig á 

upplifun einstaklings á eigin heilsu eru til dæmis hvernig hann skynjar sjúkdómsáhættu sína 

og alvarleika sjúkdómsins, trú hans á greiningu sjúkdómsins og meðferðaráætlun og hversu 

mikils virði heilsan er honum almennt. Taka þarf aldur og kyn einstaklings inn í myndina og 

félagslega þætti eins og atvinnu, tekjur, menntunarstig, fjölskyldu og vinahóp. Hvatar 

einstaklingsins eru skoðaðir en þeir geta t.d. verið ráðleggingar frá öðrum, veikindi 

fjölskyldumeðlims eða vinar og fyrrum árangur af breytingum sem hann hefur gert með 

sjálfum sér. Til að meta hvaða líkur einstaklingurinn hefur á góðri meðferðarheldni er hægt að 

bera þessar upplýsingar saman við fyrri sjúkdómssögu hans, hvaða ávinning hann telur sig 

hafa af því að grípa inn í og hvaða hindranir hann sér í tengslum við það. Þetta líkan er hægt 

að notfæra sér til að útskýra hvaða áhrif gildi einstaklingsins hafa í tengslum við árangur 

meðferðar og meðferðarheldni (Edelman og Mandle, 1994).  

2.5.2. Ástæður fyrir slakri meðferðarheldni. Ævilöng ónæmisbælandi lyfjameðferð 

er nauðsynleg eftir líffæraígræðslu. Mörgum reynist þessi lyfjameðferð erfið, bæði vegna þess 

hve hún þarf að vera nákvæm (þ.e. lyfjagjafir þurfa að vera á réttum tíma og í réttu magni) og 

einnig geta aukaverkanir lyfjanna verið hvimleiðar. Líffæraþegar þurfa að mæta reglulega í 

blóðprufur, sýnatökur, læknisviðtöl og fylgjast með einkennum og lífsmörkum. Þeir þurfa að 

stunda heilbrigðan lífsstíl sem felur í sér breytingar á mataræði, hreyfingu og að halda sig frá 

áfengi, tóbaki og fíkniefnum. Ef meðferðarheldni er ekki nægilega stöðug þá á 
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einstaklingurinn á hættu að líkaminn hafni gjafalíffærinu og þá er aðgerðin hugsanlega unnin 

fyrir gíg (Redman, 2009). 

Hér á landi telst meðferðarheldni líffæraþega að öllu jöfnu góð (Hildigunnur 

Friðjónsdóttir, munnleg heimild, 2010). Rannsóknir undanfarinna ára hafa sýnt fram á að allt 

að 68% einstaklinga sýni lélega meðferðarheldni og það sé aðalástæðan fyrir höfnun ígræddra 

líffæra (Chisholm, 2002). Í nýlegri rannsókn Stilley, DiMartini, de Vera, Flynn, King, Sereika 

o.fl. (2010) á meðferðarheldni lifrarþega, var léleg meðferðarheldni ráðandi hjá þátttakendum. 

Fylgst var með þátttakendum (n=152) í 6 mánuði frá ígræðslunni. Varðandi fyrirfram bókaða 

tíma í læknisviðtöl mættu 48% þátttakenda of seint, mættu ekki eða afbókuðu tímann. 

Varðandi lyfjagjafir voru 73% þátttakenda sem tóku lyfin ekki rétt af einhverjum ástæðum. 

Þess má geta að rúmlega helmingur þátttakenda (85 einstaklingar) fengu lifrarígræðslu vegna 

skorpulifrar af völdum áfengisneyslu eða lifrarbólgu C. Í rannsókninni kom einnig fram að á 

rannsóknartímanum héldu mjög fáir áfram áfengis- eða fíkniefnaneyslu ef þeir höfðu sögu um 

slíkt. 

Chisholm, Williamson, Lance og Mulloy (2007) fullyrtu með rannsókn sinni sem gerð 

var á nýrnaþegum að þeir sem sýnt höfðu lélega meðferðarheldni fyrir líffæraígræðslu væru 

alveg jafn líklegir til þess að sýna lélega meðferðarheldni eftir ígræðsluna. Þau tengdu þetta 

við lært hjálparleysi en líklegt þykir að trú þessara einstaklinga á sjálfa sig sé ekki nægileg 

vegna forsögu þeirra um slæma meðferðarheldni. Þess vegna sé mikilvægt fyrir 

hjúkrunarfræðinga að hjálpa einstaklingum að styrkjast í þeirri trú að þeir geti haft áhrif á 

eigin líf. 

Erfitt er að segja nákvæmlega hvað það er sem veldur lélegri meðferðarheldni en vitað 

er að hluti líffæraþega fylgir ekki gefnum leiðbeiningum varðandi lyfjagjafir (Chisholm, 

2002). Þrátt fyrir að þeir séu vel upplýstir um mikilvægi lyfjanna við að halda nýja líffærinu 

þá tekur u.þ.b. einn fimmti hluti einstaklinganna þau alls ekki, ekki reglulega, ekki í réttum 
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skömmtum eða á réttum tímum. Meðferðarheldnin fer einnig minnkandi hjá einstaklingum 

eftir því sem lengra líður frá líffæraflutningnum (Laederach-Hofmann og Bunzel, 2000). 

Hugsanlegt er að þetta komi til vegna þess að einstaklingurinn veiti lyfjagjöfunum minni 

athygli eftir því sem tíminn líður (Siegal og Greenstein, 1997).  

Þessar niðurstöður eru sorglegar, sérstaklega í ljósi þess að þau líffæri sem er hafnað 

af viðkomandi hefðu getað verið gefin til einstaklinga sem hugsanlega eru enn á biðlista eða 

jafnvel látnir. Þegar einstaklingar eru spurðir um hvað þeim líki ekki við lyfin nefna þeir helst 

aukaverkanir (64%), kostnað (16%), langtímaáhrif (15%) og erfiðleika við inntöku 

(14%) (Kory, 1999). Eitt af því sem flækir málin í sambandi við meðferðarheldnina er að 

ónæmisbælandi lyfjagjafir geta verið mjög flóknar og yfirgripsmiklar. Oft þurfa einstaklingar 

að taka allt upp í átta tegundir lyfja oft á dag, hluta af lyfjunum þurfa þeir að taka ævilangt og 

því er ekki að furða þó að þetta vefjist fyrir þeim (Chisholm, 2002). Hjúkrunarfræðingar geta 

haft úrslitaáhrif á það hversu vel einstaklingum gengur að tileinka sér þessi atriði og því ættu 

þeir að leggja ríka áherslu á að hjálpa þeim að ná tökum á lyfjaumsjón. 

2.5.3. Hvernig má bæta meðferðarheldni? Það hefur sýnt sig að þjálfun einstaklinga 

í að sjá um lyfin sín sjálfir strax í upphafi meðferðar skilar árangri. Í rannsókn Ruppar og 

Russell (2009) sögðu þátttakendur frá því að í sjúkrahúslegunni eftir aðgerðina hefðu 

hjúkrunarfræðingarnir látið umsjón ónæmisbælandi lyfjanna í hendur þeirra en verið þeim 

innan handar ef þeir þyrftu aðstoð. Þetta hjálpaði einstaklingunum að þróa með sér 

ábyrgðartilfinningu. 

Á göngudeild ígræðsluþega á Landspítalanum leggja hjúkrunarfræðingar ríka áherslu á 

að skjólstæðingar þeirra tileinki sér fljótt að taka sjálfir ábyrgð á lyfjameðferð sinni. Fyrst um 

sinn eru þeir beðnir um að taka öll lyfin með sér á göngudeildina og fá þar aðstoð við að taka 

lyfin til í þar til gerð lyfjabox, viku fram í tímann. (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg 

heimild, 2010). Í rannsókn Ruppar og Russell (2009) töluðu nokkrir einstaklingar um að þeir 
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hefðu lent í vandræðum þegar þeir þurftu að leggjast inn á sjúkrahús seinna meir en 

hjúkrunarfræðingarnir þar tóku ekki í mál að þeir sæju sjálfir um lyfin sín. Þetta þurfa 

hjúkrunarfræðingar því að hafa í huga þegar þessir einstaklingar leggjast inn á almennar 

deildir sjúkrahúsanna.    

  Inntaka lyfjanna reynist sumum einstaklingum erfið. Lyfin eru í flestum tilvikum í 

formi hylkja sem erfitt getur verið að kyngja en einnig er hægt að fá þau í fljótandi formi. 

Flestir fullorðnir sem eiga ekki við kyngingarörðugleika að stríða kjósa að taka hylkin, þar 

sem fljótandi lausnirnar eru oft vondar á bragðið (Sketris, Waite, Grobler, West og Gerus, 

1994). En aftur á móti eiga sumir einstaklingar og sérstaklega börn undir 12 ára aldri oft í 

erfiðleikum með að kyngja hylkjunum og fyrir þá einstaklinga henta fljótandi lausnirnar betur. 

Þetta er bara eitt dæmi um mismunandi þarfir líffæraþeganna og sýnir að mikilvægt er fyrir 

hjúkrunarfræðinga að fylgjast með og meta þarfir hvers og eins. Einnig getur það bætt 

meðferðarheldni að hafa viðkomandi með í ráðum þegar verið er að setja upp 

lyfjameðferðina. Meta þarf einstaklinga með tilliti til námsgetu þeirra svo að þeir fái 

leiðbeiningar í því formi sem hentar þeim best (Chisholm, 2002). 

Mikilvægt er að einstaklingar aðlagi lyfjagjafirnar að sínum daglegu venjum og séu 

viðbúnir því að eitthvað fari úrskeiðis. Ruppar og Russell (2009) tóku viðtöl við 19 nýrnaþega 

sem fengið höfðu ígrætt nýra fyrir 25 árum eða meira. Þessir einstaklingar höfðu komið sér 

upp ýmsum leiðum til þess að koma í veg fyrir að gleyma að taka lyfin. Mjög algengt var að 

þeir geymdu lyfin á áberandi stað og tengdu lyfjagjafirnar við daglegar venjur svo sem það að 

bursta tennurnar. Aðrir notuðu aðferðir eins og að stilla farsímana sína á áminningu sem 

minnti þá á lyfin. Flestir notuðust við sérstök lyfjabox og tóku lyfin sín alltaf til í þessi box á 

sama tíma t.d. vikulega. Allir voru sammála um að lyfjatakan væri orðinn hluti af þeirra 

daglega lífi en stundum kæmu upp óvænt atvik þar sem bregða þyrfti út af þessum venjum og 

þá mynduðust vandamál. Margir höfðu brugðið á það ráð að hafa auka skammt af lyfjum á 
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tiltækum stað svo sem í veskinu, snyrtitöskunni eða jafnvel í skúffu á vinnustaðnum sínum 

svo grípa mætti til þeirra ef gleymst hefði að taka þau.  

Chisholm o.fl. (2007) komust að þeirri niðurstöðu að grípa þurfi inn í þegar 

meðferðarheldni líffæraþega er slæm. Þau bentu á að inngrip með áherslu á fræðslu, 

sjálfsstyrkingu og atferlisbreytingu gætu haft góð áhrif á afkomu þessara einstaklinga. 

Hlutverk hjúkrunarfræðinga er að reyna að stuðla að meðferðarheldni með því að sýna 

stuðning og styrkja einstaklinga í því að „hjálpa sér sjálfir“. Með góðri fræðslu um 

mismunandi þætti sem tengjast þessari ævilöngu meðferð og þjálfun einstaklinga í þeim 

verkum sem þeir þurfa að sinna svo sem lyfjatiltekt o.fl. geta hjúkrunarfræðingar haft jákvæð 

áhrif á meðferðarheldni. Það er síðan alfarið undir einstaklingnum sjálfum komið hvort hann 

fari eftir gefnum ráðleggingum. 

2.6. Fræðsluþarfir lifrarþega og aðstandenda 

Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar geti greint fræðsluþarfir lifrarþega og framkvæmt 

fræðsluna til þeirra á áhrifaríkan hátt.  

2.6.1. Fræðsluþarfir. Á undanförnum árum hefur innlagnartími á sjúkrahúsum styst. 

Við það verður álagið á aðstandendur og aðra umönnunaraðila meira og þeir þurfa að læra að 

framkvæma verk sem hjúkrunarfræðingar sáu áður um. Einnig hefur sérfræðiþekking í 

tengslum við líffæraflutninga aukist. Þar með verða þessi tilteknu verk oft flóknari fyrir 

einstaklingana og aðstandendur þeirra. Þetta kallar aftur á aukna fræðslu og eru 

hjúkrunarfræðingar í lykilhlutverki við að veita hana (Myers og Pellino, 2009).  

Í rannsókn sem gerð var árið 2009 voru fræðsluþarfir líffæraþega greindar niður í fjóra 

eftirfarandi flokka: Lyfjagjafir, heilsufarsvandamál, eftirfylgni og lífsgæði/andlegar þarfir. 

Athyglisvert var að sá flokkur sem þátttakendum fannst þeir minnst fræddir um var 

lífsgæðaflokkurinn en ástæðan fyrir því var einföld. Fræðsluefnið sem þeir höfðu fengið 
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innihélt engar upplýsingar um það hvar þeir gátu leitað sér aðstoðar með tilfinningar sínar eða 

hverju þeir gátu átt von á í tengslum við lífsgæði sín (Myers og Pellino, 2009).  

Það vekur athygli að í rannsóknum hefur komið í ljós að einstaklingar sem þurfa að 

ákveða hvort þeir vilji þiggja í líffæraígræðslu vilja helst fá upplýsingar frá öðrum 

einstaklingum sem hafa farið í slíka aðgerð en þær upplýsingar reynist mörgum erfitt að 

nálgast (Moloney, Cicutto, Hutcheon og Singer, 2007). 

Í rannsókn sem gerð var árið 2007 voru fræðsluþarfir lungnaþega skoðaðar en líklegt 

er að niðurstöður úr henni megi heimfæra á lifrarþega að einhverju leyti. Í rannsókninni voru 

þátttakendur spurðir hvaða fræðslu þeir vildu helst fá þegar kom að því að ákveða hvort þeir 

vildu þiggja gjafalungu eða ekki. Svörin sem þeir gáfu voru margbreytileg. Sumir vildu aðeins 

fá mikilvægustu staðreyndir um líffæraígræðsluna en aðrir vildu fá upplýsingar um alla 

mögulega þætti sem tengjast ígræðsluferlinu. Þó var hægt að greina þrjú atriði umfram önnur 

sem öllum þátttakendum fannst hjálplegt að fá upplýsingar um í ákvarðanaferlinu. Það voru 

tölur um lifun einstaklinga sem hafa fengið gjafalungu, líkamlega getu eftir aðgerðina og 

tegund, magn og aukaverkanir ónæmisbælandi lyfja (Moloney o.fl., 2007). Gera má ráð fyrir 

að þetta séu upplýsingar sem lifrarþegar myndu einnig vilja fá í sínu ákvarðanaferli. 

Fræðslan sem lifrarþegar þurfa á að halda er margþætt og sú fræðsla sem 

hjúkrunarfræðingar veita þarf að miðast að því að undirbúa einstaklinginn og fjölskyldu hans 

fyrir þær breytingar sem einstaklingurinn þarf að gera á lífi sínu (Franco o.fl., 1996).  

Mikilvægast af öllu er að fræða um ónæmisbælandi meðferðina og aukaverkanir 

hennar. Þessi meðferð skiptir höfuðmáli varðandi það hvort líkaminn hafnar líffærinu eða 

ekki. Það er afar mikilvægt að þeir taki lyfin á réttum tíma því að magn lyfjanna í blóði skiptir 

máli (Hoffman o.fl., 2006). Eins og hefur komið fram hefur ónæmisbælandi meðferð margar 

langvinnar aukaverkanir og þarf að fræða einstaklingana vel um þær. Þar má nefna sykursýki, 

háþrýsting, beinþynningu og minnkun á nýrnastarfsemi ásamt öðru. Fræðsla um næringu og 
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mikilvægi góðs næringarástands á hér vel við því það getur haft góð áhrif og auðveldað 

meðferð þessara aukaverkana (Weseman og McCashland, 1998). 

Lifrarþegar þurfa fræðslu um lífið eftir aðgerðina og þær lífstílsbreytingar sem þeir 

þurfa að gera en reglusemi og heilbrigt líferni er mikilvægt til þess að allt gangi sem best 

(Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg heimild 2010). 

Sýkingavarnir er hlutur sem þarf að brýna fyrir þessum hópi. Þar sem ónæmiskerfi 

þeirra er bælt eru þeir útsettir fyrir ýmsum sýkingum. Hreinlæti og handþvottur er því afar 

mikilvægur og einnig rétt meðhöndlun matvæla. Ónæmisbældir einstaklingar þurfa einnig að 

forðast ýmsar fæðutegundir sem gætu innihaldið t.d. skaðlegar bakteríur (Medeiros, Cheng, 

Kendall og Hillers, 2004).  

Einnig þurfa margir þeirra að fá upplýsingar um ýmis hagnýt atriði eins og 

búsetuúrræði sín á meðan á ferlinu stendur og fjárhagsleg úrræði í tengslum við aðgerðina og 

annað sem því fylgir. Þeir þurfa að fá fræðslu um það hversu langt ferlið muni hugsanlega 

verða og einnig þurfa þeir fræðslu um það andlega álag sem fylgir öllu ferlinu (Moloney o.fl., 

2007). Andleg vanlíðan er algeng hjá lifrarþegum og öðrum líffæraþegum og ekki er óalgengt 

að þessir einstaklingar þurfi að taka geðdeyfðar- eða kvíðastillandi lyf. Oft er ástæðan sú að 

fólk hefur myndað sér óraunhæfar væntingar varðandi þessa „lífsgjöf“ sem þeir hljóta. Það 

þarf því að fræða þá vel um við hverju má búast eftir ferlið og styðja þá og aðstandendur 

þeirra í aðlögun að breyttu lífi (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg heimild, 2010).  

2.6.2. Fræðsluaðferðir. Með góðri fræðslu stuðla hjúkrunarfræðingar að því að 

einstaklingar ásamt aðstandendum upplifi meiri stjórn á aðstæðum. Einnig auðveldar fræðslan 

þeim að koma lífi sínu í gott horf eftir líffæraígræðslu (Wilkins, Bozik og Bennett, 2003). 

Þegar fræða á einstaklinga skiptir máli hvaða aðferðir eru notaðar og hvenær fræðslan er 

framkvæmd. Líklegt er að bráðveikur einstaklingur hafi ekki getu til að meðtaka fræðsluna, 

heldur þarf hann að fá hana þegar nær dregur útskrift. Einnig þarf oft að endurtaka fræðsluna 
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til að þeir meðtaki upplýsingarnar. Gott er að veita endurtekin viðtöl en það eykur líkurnar á 

því að einstaklingurinn notfæri sér upplýsingarnar (Russell, 2006). Í rannsókn Myers og 

Pellino (2009) var skoðað hvenær einstaklingar vildu helst fá fræðsluna. Spurt var hvort þeir 

vildu hana fyrir aðgerð, á meðan á spítalavistinni stóð eða eftir aðgerðina. Í ljós kom að flestir 

þeirra vildu vera fræddir áður en líffæraígræðslan færi fram. Þó voru líka einstaklingar sem 

vildu fá fræðsluna á meðan á spítalavist stóð og eftir ígræðsluna. 

Þekkt er að fólk meðtaki betur fræðslu ef hún er veitt bæði munnlega og skriflega og 

enn betur ef að hafðar eru myndir og önnur sjónræn örvun með í fræðslunni (Russell, 2006). 

Sýnt hefur verið fram á að maðurinn man 10% af því sem hann sér, 20% af því sem hann 

heyrir, 50% af því sem hann sér og heyrir og 70% af því sem hann sér og talar um. Af því má 

sjá að notkun hreyfimynda, glæra og annars sjón- og heyrnræns efnis getur gert fræðsluna 

áhrifaríkari en ella (Houts, Doak, Doak og Loscalzo, 2006). Madico Cerezo, Simón Simón, 

Pamias Muñoz, Alcántara Romanillos, Terrado Agustí og Biada Canales (2001) gerðu 

rannsókn á fræðsluþörfum lifrarþega. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að þeir 

einstaklingar sem fengu munnlega fræðslu ásamt skriflegri og/eða sjón- og heyrnrænni 

fræðslu sýndu betri meðferðarheldni en einstaklingar sem fengu aðeins munnlega fræðslu.  

Myers og Pellino (2009) athuguðu einnig hvernig fræðsluleiðir einstaklingar kusu 

helst. Í ljós kom að flestir sem vildu fá fræðsluna fyrir aðgerðina vildu fá fræðsluefnið í formi 

einstaklingsviðtala (48%), á DVD-diski (47%) eða öðru tölvutæku formi (47%). Þeir sem 

vildu fá fræðsluna á spítalanum vildu flestir fá hana í formi einstaklingsviðtala (44%) eða á 

DVD-diski (33%). Þeir sem vildu fræðsluna eftir aðgerð vildu hana helst á DVD-diski (35%). 

Athygli vekur að hópviðtöl voru ekki vinsæl á tímanum eftir aðgerðina (14%) en DVD-diskur 

með fræðslu var alltaf frekar vinsæll valkostur. Af þessu má sjá að ekki dugir að fræða 

einstaklinga eingöngu með skriflegu efni, æskilegra er að fræðslan sé einnig á tölvutæku 

formi eða DVD-diski, ásamt einstaklingsviðtölum.  
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Annað atriði sem hjúkrunarfræðingar mega ekki gleyma er að fræðslan verður að vera 

skiljanleg fyrir skjólstæðinga. Oft er þó óhjákvæmilegt að fræðslan innihaldi einhver fræðileg 

hugtök eða atriði sem þeir hafa jafnvel aldrei heyrt um áður og þá þarf hjúkrunarfræðingurinn 

að muna eftir að útskýra þessi atriði vel fyrir þeim til að tryggja að þeir meðtaki fræðsluna að 

fullu (Sand-Jecklin, 2007). 

2.6.3. Fræðsla á göngudeild Landspítalans. Á ígræðslugöngudeild Landspítalans er 

fræðsla ígræðsluþega stór hluti starfs hjúkrunarfræðinga. Fræðsla til þessara einstaklinga er 

stöðugt í gangi með beinum eða óbeinum hætti því sífellt er verið að minna á mikilvæga þætti 

er varða lífið eftir líffæraígræðslu. Sú fræðsla sem hjúkrunarfræðingar á göngudeildinni veita 

skjólstæðingum sínum miðast að því að hjálpa þeim að taka ábyrgð á eigin lífi og gera þeim 

kleift að annast um sig sjálfir ásamt stuðningi aðstandenda sinna. Á göngudeildinni er engin 

sérhæfð fræðsla sem veitt er til aðstandenda líffæraþega en þeir eru hvattir til þess að taka 

aðstandendur sína með þegar þeir mæta í eftirlit (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg 

heimild, 2010). 

Fræðsla er mjög stór hluti af starfi hjúkrunarfræðinga og ekki síst þegar kemur að 

líffæraþegum. Af þessari umfjöllun má sjá að fræðslan sem lifrarþegar þurfa er yfirgripsmikil 

og þarf að vera sniðin bæðin fyrir þá sjálfa sem og aðstandendur þeirra. 

2.7. Samantekt 

Lífsgæði einstaklinga með lifrarsjúkdóma á lokastigi eru takmörkuð. Eftir 

lifrarígræðsluna batna lífsgæði þeirra umtalsvert en þrátt fyrir þessa „lífsgjöf“ er ekki þar með 

sagt að einstaklingurinn sé laus allra mála. Lifrarþegar þurfa að fylgja nákvæmri 

ónæmisbælandi meðferð ævilangt eða á meðan hið ígrædda líffæri starfar. Margvíslegir 

fylgikvillar fylgja þessari meðferð og eru margir þeirra langvinnir.  

Biðin eftir því að hentugt líffæri finnist reynist mörgum erfið. Í byrjun finna flestir 

fyrir létti yfir því að þessum erfiðu veikindum þeirra fari brátt að linna og von þeirra um betra 
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líf eflist. En biðin getur tekið langan tíma, hún verður samtvinnuð lífi þessara einstaklinga og 

eftir því sem lengra líður er hætta á að andleg líðan einstaklinganna fari versnandi.  

Rannsóknir sem gerðar hafa verið á lífsgæðum lifrarþega eftir ígræðsluna sýna 

almennt bætt lífsgæði. Flestir lifrarþegar álíta heilsu sína góða og eins getu sína til 

sjálfsumönnunar. Þeir geta flestir snúið til vinnu sinnar aftur sem hefur mikla þýðingu fyrir 

þá. Margir lýsa þessari reynslu sinni sem jákvæðri og að þeir hafi öðlast aðra sýn á lífið.  

Neikvæðar upplifanir komu einnig í ljós en það eru t.d. hræðsla við höfnun á ígræddu 

lifrinni og við aðra sjúkdóma og sýkingar. Andleg vanlíðan er ekki óalgeng meðal lifrarþega, 

tengist það að mestu álaginu sem fylgir því að vera háður ónæmisbælandi meðferð og 

óraunhæfum væntingum um lífið eftir ígræsluna. Rannsóknir sýna einnig að álag á 

aðstandendur er umtalsvert og eiga þeir oft við streitutengd vandamál að stríða.  

Meðferðarheldni er gríðarlega mikilvæg lifrarþegum sem og öðrum líffæraþegum en 

hún skiptir höfuðmáli varðandi almenna heilsu þeirra og hvort hinu ígrædda líffæri verði 

hafnað. Erlendar rannsóknir sýna að meðferðarheldni lifrarþega er almennt léleg en þess má 

geta að tíðni lifrarígræðslna hjá einstaklingum með skorpulifur af völdum áfengisneyslu og 

lifrarbólgu C er hærri þar en hérlendis.   

Fræðsluþarfir lifrarþega og aðstandenda þeirra eru margþættar. Fræðsla 

hjúkrunarfræðinga til lifrarþega getur haft jákvæð áhrif á  lífsgæði þeirra og meðferðarheldni 

og því er mikilvægt að hún sé gerð á árangursríkan hátt. Mikilvægt er að nota viðeigandi 

fræðsluleiðir og gott getur verið að endurtaka fræðslu við skjólstæðing til að tryggja að hún 

skili sér til hans. 
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3.kafli. Umræður 

 Hjúkrunarþarfir lifrarþega eru margvíslegar en í þessum kafla verður rætt um hvað 

höfundum fannst athyglisvert við vinnslu heimilda og komið verður með hugmyndir að 

umbótum sem hjúkrunarfræðingar gætu gert í tengslum við lífsgæði, meðferðarheldni og 

fræðslu lifrarþega. 

3.1.Um lífsgæði og upplifanir lifrarþega 

Þeir einstaklingar sem eru á biðlista eftir gjafalifur kljást oft við ýmis konar 

tilfinningar innra með sér. Þátttakendur í rannsóknum hafa lýst tilfinningum eins og skorti á 

stjórn á lífi sínu og að vera bundnir við símann til að missa ekki af símtalinu sem berst þegar 

rétta líffærið finnst (Naef og Bournes, 2009). Vegna þess hve biðtíminn getur verið langur fer 

álag að segja til sín eftir vissan tíma. Því er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar séu til staðar 

fyrir einstaklingana og aðstandendur þeirra og veiti þeim stuðning bæði fyrir og eftir 

ígræðsluna. 

Ljóst er að eftir að hafa fengið nýja lifur öðlast fólk að mörgu leyti aukin lífsgæði. Þó 

er það ekki endilega fullkomið líf, heldur tekur langt og strangt ferli við eftir aðgerðina. Í 

slíkum aðstæðum er nauðsynlegt fyrir einstaklingana að hafa stuðning frá 

hjúkrunarfræðingum sem geta metið hvers konar aðstoð þeir þurfa helst á að halda og vísað 

þeim áfram til sérfræðinga. Þunglyndi og andlegir erfiðleikar eru algengir hjá lifrarþegum 

hérlendis (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg heimild, 2010). Þunglyndi eftir lifrarskipti 

hefur einnig verið nefnt í úrtökum erlendra rannsókna ásamt kvíða og breytingum á 

matarvenjum (Savitch o.fl., 2003). Við álítum að hjúkrunarfræðingar þurfi að vera meðvitaðir 

um þessar niðurstöður og hafa í huga að það er möguleiki á því að einstaklingurinn hafi gert 

sér óraunhæfar vonir um fullkominn bata (Telles-Correia o.fl., 2009). Af þessum staðreyndum 

má álykta að þunglyndi geri mörgum einstaklingum erfitt fyrir, bæði fyrir og eftir lifrarskipti, 

og geri einnig alla meðferð þeirra flóknari. Við álítum að eitt af hlutverkum 
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hjúkrunarfræðinga sé að viðhalda von og bjartsýni skjólstæðinga sinna og í tengslum við það 

er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar hafi glöggt auga fyrir einkennum um andlega vanlíðan og 

hafi einnig til að bera faglega færni í meðhöndlun þeirra. 

Rannsóknir hafa sýnt að líffæraþegar vilja margir hverjir fá upplýsingar frá öðrum 

líffæraþegum sem hafa gengið í gegnum ígræðsluferlið en þær séu ekki auðveldar að nálgast 

(Moloney o.fl., 2007). Höfundar álíta að þetta megi bæta, hjúkrunarfræðingar gætu tekið 

aukinn þátt í að koma á fót stuðningshópum fyrir lifrarþega og bent verðandi lifrarþegum á 

þátttöku í þeim til að leita sér stuðnings. 

3.2.Um meðferðarheldni lifrarþega 

Meðferðarheldni lifrarþega hefur verið álitin nokkuð góð hér á landi (Hildigunnur 

Friðjónsdóttir, munnleg heimild, 2010). Deila má um hverju það sé helst að þakka en við 

teljum að öflug fræðsla hjúkrunarfræðinga eigi þar stóran þátt. Athyglisvert er að erlendar 

rannsóknir sýna að meðferðarheldni lifrarþega er frekar léleg en hlutfall lélegrar 

meðferðarheldni hefur verið talið allt upp í 68% (Chisholm, 2002). Mögulegar ástæður fyrir 

þessum niðurstöðum eru að erlendis er hærra hlutfall lifrarþega einstaklingar með skorpulifur 

af völdum áfengisneyslu og lifrarbólgu C heldur en þekkist hérlendis. Sem dæmi má nefna að 

í rannsókn Stilley o.fl. (2010) var helmingur úrtaksins úr þessum hópi en niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu fram á slaka meðferðarheldni.  

Mikil aukning hefur verið á lifrarígræðslum í þennan hóp á undanförnum árum 

(Karlsen, 2009). Hjúkrunarfræðingar þurfa því að vera meðvitaðir um það að lifrarþegum sem 

hafa þessa forsögu gæti farið fjölgandi á næstu árum (Hildigunnur Friðjónsdóttir, munnleg 

heimild, 2010) og því er mikilvægt að leggja áherslu á það sem hjúkrunarfræðingar geta gert 

til þess að stuðla að góðri meðferðarheldni.  
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3.3.Um fræðslu til lifrarþega 

 Fræðsla til lifrarþega er mikilvæg og það er margt sem þarf að fræða þá um. Öll miðar 

þessi fræðsla að því að undirbúa einstaklingana og aðstandendur þeirra fyrir þær breytingar 

sem verða á lífum þeirra (Franco o.fl., 1996). Samkvæmt munnlegum heimildum er engin 

fræðsla hérlendis sem miðar sérstaklega að þörfum aðstandenda en lifrarþegar eru hvattir til 

þess að bjóða aðstandendum með sér í eftirlit og vera þannig með í fræðslunni. Höfundar álíta 

að fræðslu hjúkrunarfræðinga til aðstandenda megi efla því að rannsóknir hafa sýnt að 

aðstandendur eru einnig undir álagi og sýna merki streitu í gegnum allt ferlið (Rodrigue o.fl., 

2010). 

Í kafla 2.6. um fræðsluaðferðir má sjá að best er að hjúkrunarfræðingar noti fleiri en 

eina aðferð við að fræða skjólstæðinga sína og einnig er gott að endurtaka fræðsluna sem 

oftast. Í rannsókn Madico Cerezo o.fl. (2001) var sýnt fram á að þeir einstaklingar sem fengu 

bæði munnlega og skriflega fræðslu sýndu betri meðferðarheldni heldur en þeir sem fengu 

aðeins munnlega fræðslu. Þetta sýnir fram á mikilvægi þess að hjúkrunarfræðingar afhendi 

skjólstæðingum sínum bæklinga eða annars konar skriflegar upplýsingar til að tryggja að þeir 

meðtaki fræðsluna. Við álítum einnig að meira mætti gera af því að útbúa fræðsluna á 

tölvutækt form, því eins og kom fram í rannsókn Myers og Pellino (2009) var fræðsla t.d. á 

DVD-formi frekar vinsæll valkostur. 

3.4. Samantekt 

Hjúkrunarfræðingar gegna margvíslegum hlutverkum fyrir lifrarþega. Stuðningur og 

fræðsla hjúkrunarfræðinga er mikilvæg í gegnum allt ígræðsluferlið, ekki eingöngu til 

lifrarþega heldur einnig til aðstandenda þeirra. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar séu 

meðvitaðir um það álag sem fylgir ferlinu. Í ljósi þess að hópur lifrarþega á eftir að breytast á 

næstu árum, þar sem lifrarígræðslum í einstaklinga með lifrarbólgu C og skorpulifur af 

völdum áfengisneyslu er að fjölga, þarf enn fremur að leggja áherslu á þessa þætti.  
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4.kafli. Lokaorð 

Í þessum kafla verður aðalatriðum og helstu niðurstöðum fræðilegu samantektarinnar 

gerð skil. Rannsóknarspurningum verður svarað og einnig verður farið yfir helstu ályktanir 

höfunda og hvað þeir telja sig hafa lært af þessari samantektarvinnu. 

Umfjöllun sú sem hér hefur farið á undan bendir til þess að umönnun lifrarþega sé 

nokkuð yfirgripsmikið verkefni fyrir hjúkrunarfræðinga. Lifrarþegum á Norðurlöndum hefur 

farið fjölgandi á undanförnum árum og því gæti þessi vettvangur orðið enn umfangsmeiri fyrir 

hjúkrunarfræðinga. Sú staðreynd að aldur og lifun lifrarþega hefur aukist jafnt og þétt 

(Karlsen, 2009) er einnig merki um að meðferðin eigi fullan rétt á sér. Einnig teljum við að 

þessi vettvangur sé fullur af tækifærum fyrir hjúkrunarfræðinga til að tileinka sér nýja 

kunnáttu. Þeir hafa ýmis mikilvæg hlutverk gagnvart skjólstæðingi sínum og í því sambandi 

er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar vandi til verka og veiti þessum einstaklingum heildræna 

hjúkrun. 

Í upphafi heimildavinnu voru settar fram rannsóknarspurningar varðandi lífsgæði 

lifrarþega, meðferðarheldni og fræðsluþarfir. Við vinnuna kom í ljós að andlegt álag getur 

verið umtalsvert bæði fyrir og eftir lifrarskipti og meðal þess sem nefnt var í því sambandi var 

óvissa, þunglyndi,skortur á stjórn á lífi sínu og ýmiss konar félagslegar hömlur. Ósamræmi 

milli meðferðarheldni hér á landi og erlendis kom höfundum á óvart en engin ótvíræð skýring 

fannst á því önnur en sú að hlutfall lifrarþega með lifrarbólgu C eða skorpulifur af völdum 

áfengisneyslu er hærra erlendis en hér á landi. Við vinnuna kom einnig í ljós hve fræðsluþarfir 

lifrarþega og aðstandenda þeirra eru yfirgripsmiklar en þær snúast meðal annars um 

ónæmisbælingu og ýmsar lífsstílsbreytingar sem þeir þurfa að gera. Starf deilda sem þjónusta 

þessa einstaklinga þarf að miklu leyti að ganga út á fræðslu, en hún þarf öll að miðast út frá 

því að styrkja einstaklinga í því að hjálpa sér sjálfir vegna þess að trú einstaklinga á að þeir 

geti haft áhrif á sitt eigið líf skiptir mjög miklu máli. 
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Við heimildaleit fundust engar íslenskar rannsóknar- eða samantektargreinar um 

hjúkrun lifrarþega. Einungis fundust samantektargreinar eftir lækna um aðgerðarferlið sjálft 

og læknisfræðilega meðferð þessara einstaklinga. Höfundar álíta að hjúkrunarfræðilegra 

rannsókna sé þörf til að fá betri yfirsýn yfir það hvernig þessum einstaklingum reiðir af hér á 

landi. Slíkar upplýsingar mætti nýta til að bæta hjúkrunarþjónustu við þennan hóp.  

Eftir vinnslu þessarar samantektar höfum við fengið og vonumst til að lesendur fái 

einnig, aukna innsýn í veruleika lifrarþega og líffæraþega almennt. Við teljum að þessi aukna 

þekking muni nýtast okkur við að veita skjólstæðingum faglega og árangursríka hjúkrun sem 

hefur það að markmiði að bæta lífsgæði þeirra. 
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Viðauki 1 - Tafla 1 

 

 

 

Tafla 1 – Fjöldi lifrarígræðslna á Norðurlöndum. 

Sjúkdómar 2000-2007 (meðaltal á ári) 2008 

Bráð lifrarbólga 178 (25) 31 

Skorpulifur t. Áfengisneyslu 196 (28) 30 

Biliary atresia 75 (11) 4 

Krabbamein í lifur 126 (18) 23 

Efnaskipasjúkdómar í lifur 103 (15) 18 

PBC 128 (18) 21 

Skorpulifur t. lifrarbólgu C 185 (26) 29 

PSC 295 (42) 52 

Heimild: Karlsen (2009). 
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Viðauki 2 – Tafla 2 

 

 

 

Tafla 2 - Lifun eftir undirliggjandi sjúkdómum. 

Sjúkdómur 1 árs lifun 5 ára lifun 

Bráð lifrarbólga 81,4% 74,3% 

Alkohól tengd skorpulifur 87,8% 74,8% 

Biliary atresia 84,7% 77,7% 

Krabbamein í lifur 80,1% 56,9% 

Efnaskiptasjúkdómur í lifur 94,3% 89% 

PBC 92,7% 89,1% 

Skorpulifur t/ lifrarbólgu C 83,2% 66,5% 

PSC 93,1% 87% 

Heimild: Karlsen (2009). 
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Viðauki 3 – Tafla 3 

 

 

 

 

Tafla 3 - Fylgikvillar skurðaðgerðar. 

Fylgikvillar aðgerðar % 

Þrengingar í gallvegum 36% 

Gallvega leki 32% 

Æðavandamál 26% 

Lífhimnubólga 26% 

Sýking í skurðsári 24% 

Heimild: Aduen o.fl. (2009). 

 

 


