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Agrip
Rannsoéknir hafa synt fram & ad heilsutengd lifsgaedi folks i skilunarmedferdum eru skert. A sidari arum
hefur verid greint fra samspili einkenna likt og sipreytu, verkjum og andlegri vanlidan vid heilsutengd
lifsgaedi. Mikilvaegt er fyrir hjukrun pessara sjuklinga ad greina hvernig lifsgaedi sjuklinganna koma fram
i lokastigsnyrnabilun og hvort lifsgaedi hafa ahrif a einkenni.
Tilgangur pessa lokaverkefnis er tvipaettur. | fyrsta lagi verdur lyst heilsutengdum lifsgeedum

sjuklinga sem fa mismunandi medferd vid nyrnabilun a lokastigi og i 66ru lagi er eetlunin ad skoda hvort

tengsl eru milli lifsgaeda og einkenna.

Adferd: Adferdin sem vard fyrir valinu var sampeett fraedilegt yfirlit. Baedi megindlegar og eigindlegar
rannsoknir voru valdar til ad svara tveimur rannséknarspurningum: 1) Hver eru heilsutengd lifsgaedi
nyrnasjuklinga sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun? og 2) Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra
lifsgaeda?

Nidurstodur: Lifsgeedi sjuklinga sem fara i blédskilun eru skert m.t.t. almennrar heilsu, félagslifs og
breytinga a daglegum venjum. Kvidskilunarsjuklingar virdast vera med betri andlegri lidan heldur en
blédskilunarsjuklingar. Nyrapegar meta lifsgeedi sin betri en sjuklingar i bl6d- og kvidskilun hvad vardar
likamlega virkni, ahrif nyrnasjukdoms, byrdi nyrnasjukdéms, atvinnupatttoku, félagsleg tengsl og
félagslegt umhverfi, svefn og almenna heilsu.

Rannsoéknir syna ad algeng einkenni sem sjuklingar i skilunarmedferdum hafa eru sipreyta, verkir og
andleg vanlidan. Verkir af 6likum toga og sipreyta eru algeng en sjuklingar upplifa pessi einkenni einnig
sem mjog 6peegileg. Einkenni hja sjuklingum i skilunarmedferdum hafa verid flokkud i einkennaklasa,

einkenni innan akvedins klasa birtast samhlida, tengjast hvort 66ru og geta aukid ahrif hvors annars.

Alyktun: Heilsutengd lifsgeedi eru mismunandi milli élikra medferdaforma vid lokastigsnyrnabilun.
Pad virdist gagnlegt ad meta einkenni heildstett med tilliti til samspils einkennaklasa og hvernig
sjuklingurinn upplifir einkenni sin. Mikil byréi af einkennum virdist draga ur heilsutengdum lifsgaedum.

Mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga ad pekkja samspil lifsgaeda og einkenna hja pessum sjuklingahopi.






Abstract

Studies have shown that health-related quality of life in dialysis is impaired. In recent years, there have
been reports of interaction of symptoms like fatigue, pain and distress to the health-related quality of
life. It is important for the care of these patients to analyze how the health-related quality of life of the
patients appear in the various treatments for ESRD and whether the health-related quality of life affects

symptoms.

The purpose of this master thesis project is twofold. First, the aim is to describe the health-related
quality of life of patients being treated with end stage renal disease and secondly, the intention is to look

at how the relationship of symptoms and quality of life appear in research literature.

Method: The method which was chosen was integrative review. Both qualitative and quantitative
studies were selected to answer the following research questions: 1) What is the health-related quality
of life of kidney patients treated for ESRD? and 2) What is the relationship between symptoms and

health-related quality of life?

Results: The health-related quality of life for hemodialysis patients are impaired in general health,
social-life and lifestyle changes. Peritoneal dialysis patients appear to have a better psychosocial health
than dialysis patients. When assessing their quality of life, kidney-transplant patients rate their health-
related quality of life higher than patients in hemodialysis and peritoneal dialysis in the categories:
physical activity, effects of kidney disease, renal disease burden, employment, social relations and

social environment, sleep and general health.

Studies show that common symptoms that patients in dialysis therapies have are fatigue, pain and
mental distress. Pain of various types and fatigue are common, but patients experience these symptoms
also as very unpleasant. Symptoms in patients with dialysis treatments have been grouped in clusters
of symptoms, symptoms appear within certain clusters in parallel, related to each other and can enhance
each other's effects.

Conclusion: Quality of life is different between different forms of treatment for ESRD. It could be
useful to assess the symptoms with regard to the interaction of clusters of symptoms and how the patient
experiences symptoms. High burden of symptoms appears to reduce health-related quality of life. It is

important for nurses to know the interaction between quality of life and symptoms in these patients.
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1 Inngangur

A heimsvisu er blédskilun algengasta medferd vid nyrnabilun (50,4%), par & eftir er nyraigraedsla
(42,7%) en kvidskilun rekur lestina (6,9%) (Baillie og Lankshear, 2015). Vid val a medéferd er mikilvaegt
ad hafa i huga ahrif a lifsgaedi sjuklinga og heildraent mat a adstaedum og fjolskylduhégum sjuklings
(Griva o.fl., 2014). Olikar aherslur eru vardandi val & medferd milli landa. A Islandi, Finnlandi, Danmérku,
Hollandi og Kanada eru til ad mynda um 20% af skilunarsjuklingum i kvidskilun (Vardhan og Hutchisson,
2014). | april 2016 voru 9 kvidskilunarsjuklingar & islandi og 52 blédskilunarsjuklingar. Fjoldi
veentanlegra skilunarsjuklinga (blédskilunar- og kvidskilunar) er um 20 talsins. i skyrslu Kolbranar H.
Jénsdéttur, Margrétar Asgeirsdéttur, Sif Sumarlidadéttur og Pérgunnar Hjaltadéttur (2012) er gert rad
fyrir ad sjuklingar i blédskilun arid 2018 verdi i kringum 100, pad er byggt a medaltalsbreytingum milli
aranna 2005-2011 (Elinborg Sigurjénsdaéttir, 2013). Ekki liggja fyrir tolur um azetladan fjélda i kvidskilun

en reikna ma med hlutfallslegri fjdlgun peirra.

Sjuklingar med lokastigsnyrnabilun og fjélskyldur peirra eru knuin til ad takast & vid afleidingar
langvinns sjukdoms. Breytingar a heilsufari, lifsstil og félagslegum hlutverkum geta haft ahrif a
heilsutengd lifsgaedi sjuklinganna. Erlendum rannséknum a heilsutengdum lifsgaedum sjuklinga med
lokastigsnyrnabilun hefur farid fjdlgandi undanfarin aratug (Chan o.fl., 2014). Fjoldi rannsékna a
einkennum sjuklinga med lokastigsnyrnabilun eru mun feerri (Almutary, Bonner og Douglas, 2013). A
islandi hefur ein rannsékn verid gerd & lifsgaedum islenskra nyrapega svo vitad er (Hildigunnur
Fridjonsdéttir, 2011) en ekki hafa verid gerdar samsvarandi rannsoknir & islenskum sjuklingum i
skilunarmedferd. Verkefni petta fjallar um heilsutengd lifsgaedi félks sem feer medferd vid

lokastigsnyrnabilun og um algeng einkenni sem félk i blédskilun og kvidskilun upplifa.

Ahugi rannsakenda & ad meta og rannsaka lifsgaedi nyrnasjuklinga med lokastigsnyrnabilun lysir sér
m.a. i préun og notkun & mismunandi lifsgeedameeliteekjum (Danquah, Wasserman, Meininger og
Bergstrom, 2010). Meeliteeki sem meta heilsutengd lifsgeedi hafa verid pydd og notud i rannséknum &
islenskum lungnasjuklingjum (EQ-5D) og a islenskum nyrapegum (SF-36) (Helga Jonsdéttir og Porbjérg
Soley Ingadéttir, 2010; Hildigunnur Fridjonsdéttir, 2011). bessi maelitaeki hafa hvorug verid profud a
islenskum skilunarsjuklingum. | daglegu starfi i sjukrahtsumhverfi er vandkvaedum bundid ad framfylgja
mati a heilsutengdum lifsgeedum vegna alags a sjuklinginn ef matstaekin eru timafrek likt og SF-36. bvi
er dhugvert ad skoda hvort pad veeri hentugt ad meta heilsutengd lifsgaedi med styttra meeliteeki likt og
EQ-5D; pad geeti lagt grunn ad pvi ad meta parfir og baeta umdnnun sjuklinga sem fa medferd vid

lokastigsnyrnabilun.

Ad greina einkenni markvisst getur verid lidur i ad meta heilsutengd lifsgaedi. Ad gera greinarmun a
hvernig heilsutengd lifsgeedi birtast i 6likum medferdarformum vid lokastigsnyrnabilun getur audveldad
skipulagningu hjukrunar. bréun i hjukrun pessa sjuklingahéps 4 islandi felst m.a. i ad meta heilsutengd
lifsgeedi a markvissan hatt med pad ad markmidi ad baeta lifsgaedi peirra. Mikil einkennabyrdi sjuklinga
i skilunarmedferd og skert heilsutengd lifsgaedi sjuklinga med lokastigsnyrnabilun gefur tilefni til ad
framkvaema sampaett fraedilegt yfirlit a pessu svidi og rannsaka hver eru tengsl einkenna og
heilsutengdra lifsgaeda. Mikilvaegt markmid i umoénnun sjuklinga med nyrnabilun a lokastigi er ad studla

ad baettum lifsgeedum peirra. Hjukrunarfraedingar eru i lykilstddu til ad hafa umsjon med pesshattar
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markmidi til ad mynda med reglubundnu einkennamati (Jablonski, 2007). Tilgangurinn med pessu
verkefni er tvipeettur. | fyrsta lagi er markmidid ad varpa ljési & heilsutengd lifsgaedi sjuklinga med
nyrnabilun & lokastigi og i 60ru lagi er aetlunin ad leita svara vid pvi hvernig tengsl einkenna og lifsgeeda
er lyst i rannséknum. Leitast er vid ad nalgast markmidin med tveimur rannséknarspurningum:

1. Hver eru heilsutengd lifsgeedi nyrnasjuklinga sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun?

2. Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lifsgaeda?
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2 Bakgrunnur

2.1 Almennt um lifsgaedi

Allmargar skilgreiningar eru til 4 lifsgaedahugtakinu; peer beinast ad uppfyllingu parfa og starfsheefni en
einnig verpist kjarni skilgreininganna um vellidan, dnaegju og jafnvel tilgang lifsins (Kolbrun Albertsdéttir,
Helga Jénsdéttir og Bjorn Gudbjérnsson, 2009). Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO) hefur skilgreint
hugtakid a eftirfarandi hatt: ,Lifsgaedi eru skynjun einstaklings a stédu sinni i lifinu i samhengi vid eigin
menningu og verdmaetamat, i tengslum vid markmid, vaentingar, lifskjor og hluttekt. Hugtakid er vidfedmt
og undir floknum ahrifum af likamlegri heilsu einstaklingsins, andlegu astandi, sjalfsteedi, félagstengslum
og tengslum hans vié umhverfisadstaedur®. (WHO, 2016). Rannsoknir a lifsgaedum beinast ad upplifun
einstaklinganna a eigin heilsu og tengsl vid margskonar lifefnafraedilegar breytur (s.s. blodrauda,
albumin og kreatin) (Morsch, Gongalves og Barros, 2006) en einnig tengsl lifsgaeda vid medferdarform
og/eda timalengd sjuklinganna i medferdinni og hlidarverkanir medferdarinnar (Alvares, Cesar, Acurcio,
Andrade og Cherchiglia, 2012; Naik, Hess og Unruh, 2012). Sjénum hefur lika verid beint ad
séalfélagslegum breytum likt og aldri, kyni og andlegri lidan i tengslum vid heilsutengd lifsgaedi (Alvares
o.fl., 2012; Belayev o.fl., 2015; Chan o.fl., 2014;). | umfjéllun Kolbranar Albertsdéttir o.fl. (2009) er
skilgreiningin a heilsutengdum lifsgeedum svohljédandi: ,heilsutengd lifsgaedi na yfir paetti sem tengjast
heilsunni sjalfri, upplifun a henni, takmdérkunum og mati einstaklingsins sjalfs a adstaeedum sinum midad
vid heilsufar®, pessi skilgreining er ekki eins viéfedm og almenn skilgreining a lifsgaedum. Tilgangurinn
med mati a heilsutengdum lifsgaedum getur verid ad meta heilbrigdisastand einstaklinga, meta sérstakar
heilbrigdisparfir eda anaegju med pjonustu. Markmidid getur einnig verid ad greina sjukdomsferil, skima
fyrir sjtkdomum eda jafnvel ad byggja upp medferdarsamband (Zengin, Oren, Giil og Ustiindag, 2014).
Fyrstu rannsoknir a lifsgeedum voru gerdar i Bandarikjunum 1971 af peim Campbell og Andrews.
Hugtakid ,heilsutengd lifsgaedi“ var fyrst sett fram af Schipper arid 1990 og var pad byggt a fyrrnefndri
skilgreiningu Alpjédaheilbrigdismalastofnuninnar a almennum lifsgaedum sem upphaflega var sett fram

1947 (Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal og Kurowski, 2014).

Rannsoéknir a lifsgeedum ganga at fra upplifun einstaklinga a eigin lifsggedum. bannig eru peer
huglaegur meaelikvardi einstaklinga a pvi hvad séu lifsgaedi fyrir hann. Lifsgaedahugtakid er hlutlaegt pegar
reett er um eitthvad sem skapar lifsgaedi. Tengsl milli hugleegra og hlutlaegra patta eru flékin, af peim

sdkum eru hlutleegar bakgrunnsbreytur ekki notadar til rannsékna (Kolbrun Albertsdéttir o.fl., 2009 ).

2.2 Lifsgadi hja nyrnabiludum i skilunarmedferd

Haegt er ad faera rok fyrir pvi ad blédskilun og kvidskilun hafi 6lik ahrif a likamlega-, andlega- og
félagslega heilsu. Jafnframt maetti segja ad paer hafi mismikil ahrif & lifsstil og daglegt lif sjuklinganna
(Shu-Fen og Li 2005). i rannsékn & nyrnabiludum einstaklingum,eldri en 65 ara, kom i ljés ad peir hafa
almennt verri lifsgaedi en adrir langveikir sjuklingar (Loos, Briangon, Frimat, Hanesse og Kessler, 2003).
Visbendingar eru um ad sjuklingar i hefdbundinni blédskilun meti heilsutengd lifsgeedi sin verst i
samanburdi vid sjuklinga i kvidskilun, nyrapega og almenning (Cleary og Drennan, 2005; Kring og
Crane, 2009; Timmers o.fl., 2008; Zhang, Cheng og Zhu, 2007).

15



Tengsl lifsgeeda hja sjuklingum sem veentanlegir eru i skilun og peim sem byrjadir eru i
skilunarmedferd hafa verid rannsokud med tillit til salfélagslegrar adlégunar og truarlegra tilfinninga
(Davison og Jhangri, 2013). Erlendar rannséknir hafa synt fram a ad nyrapegar hafi betri lifsgeedi en
skilunarsjuklingar en pad a baedi vid a fyrsta arinu eftir igreedslu sem og 5 naestu arin eftir igraedslu
(Czyzewski o.fl., 2014; von der Lippe o.fl., 2014). Heimildir benda & ad hépur nyrapega sé oftast yngri
en adrir nyrnaveikir, betur menntadur og med atvinnu. bessi atridi geti ein og sér haft jakveed ahrif a
lifsgaedi, hér sé pvi um ad reeda skekkju i sjalfu urtakinu (Boateng og East, 2011). Heilsutengd lifsgaedi
eru m.g.o. talsvert rannsdkud hja sjuklingum med lokastigsnyrnabilun. SI6k heilsutengd lifsgeedi hja
sjuklingum med lokastigsnyrnabilun hefur jafnframt haft fylgni vid haekkada danartidni og auknar

sjukrahusinnlagnir (Finkelstein, Arsenault, Taveras, Awuah og Finkelstein, 2012).

Rannsakendur greinir @ um hvort raunverulegur munur sé a lifsgaedum kvidskilunar- og
blédskilunarsjuklinga. Fraedileg samantekt Boateng og East (2011) hefur pad ad markmidi ad skyra
hvort hefébundin blédskilunarmedferd eda kvidskilunarmedferd beeti lifsgaedi sjuklinganna. bPau gera
samanburd a 26 rannsoknum a blédskilunar- og kvidskilunarsjuklingum. Af pessum 26 rannséknum voru
pad 12 rannséknir sem nyttu sér SF-36 meelitzekid til samanburdar a lifsgaedum blédskilunar- og
kvidskilunarsjuklinga. Flestar pessar 12 rannsoknir syndu engan mun a lifsgeedameelingum milli
blédskilunar- og kvidskilunarsjuklinga ad undanskildum tveim rannséknum. Nokkrar rannséknir greindu
b6 fra markteekt betri meeligildum hja kvidskilunarhop & ollum pattum SF-36 meelitaekisins. Munur & milli

kvidskilunarsjuklinga og blédskilunarsjuklinga minnkar ef bornar eru saman maelingar eftir 12 manudi.

Minni munur a lifsgaedameelingum gefur tilefni til ad aetla ad einhverjir adrir paettir en medferdarform
hafi ahrif & lifsgaedi einstaklinga. Par ma nefna punglyndi, fjdlda sjukdéma en einnig hefur sykursyki
verid greind sem sjalfstaedur ahsettupattur til skerdingar lifsgaeda (Boateng og East, 2011). A sidustu
arum hafa rannsoknir a heilsutengdum lifsgeedum & sjuklingum med lokastigsnyrnabilun beinst ad pvi

hvernig baeta megi lifsgeedi pessa héps; pad hefur reynst sannarleg askorun (Finkelstein o.fl., 2012)

2.3 Lifsgadi nyrapega

A [slandi hafa lifsgeedi nyrapega verid rannsdkud. Afturvirk rannsékn Hildigunnar Fridjonsdaéttir (2011)
a islenskum nyrapegum syndi fram a ad 20% nyrapega sem fengu nyra ur lifandi gjafa (hopur 1) og um
45% nyrapega sem fengu nyra ur latnum gjafa (hépur 2) taldi ad upplysingar og fraedslu hafi vantad fra
heilbrigdisstarfsfolki fyrir igraedslu. Rumlega 80% nyrapega i hépi 1 og 59% nyrapega i hopi 2 téldu sig
hafa fengid mikinn eda mjog mikinn studning fra heilbrigdisstarfsfolki pegar peir greindust med
lokastigsnyrnabilun. Nyrapegar ur hopi 2 fengu heerri gildi i pattunum félagsleg virkni og andleg heilsa
(p=0,02/0,04) ef peir fengu upplysingar fyrir adgerd. Almenn heilsa nyrapega sem greinst héféu med
hjarta- og aedasjukdoém meeldist marktaekt verri (p<0,001) en annarra nyrapega sem greinst h6fdu med
sykursyki, beinpynningu eda fengid sykingar er purfti ad medhdndla. Ho6fundur alyktar ad upplifun
nyrapega a verri almennri heilsu hja erlendum samanburdarhép geti skyrst af hamlandi ahrifum

6naemisbaelandi medferdar en einnig verri likamlegri lidan i tengslum vid fyrri skilunarmedferd.

Tengsl eru a milli heilsu nyrapega eftir igraedslu og hvernig umoénnun er hattad fyrir upphaf bl6d- eda
kvidskilunarmedferdar og jafnframt hvernig umonnun er hattad i skilunarmedferd. Mikilvaegt er ad hafa

samfellda og markvissa fraedslu fyrir igreedslu. Fraedslan aetti ad vera i hondum pverfaglegs teymis og
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vera veitt i nokkur skipti en fordast ad veita hana alla i einu. (Murphy, Trevitt, Chamney og McCann,
2011). Kinverskir rannsakendur komust ad peirri nidurstdédu i yfirlitsgrein sinni ad sjukdémseinkenni,
patttaka i atvinnulifi, fjarhagsleg stada og aldur hafa afgerandi ahrif a lifsgaedi nyrapega. bau benda a
mikilveegi freedslu og studnings til pessa sjuklingahdps og adstandenda peirra (Chen, Chen, Lee og
Wang, 2007). Ymiskonar likamleg vandamal eru pekkt eftir igraedslu. Helst ma nefna: haprysting,
haekkadar bloodfitur, sykingar, hudkrabbamein, beinpynningu og endurkomu a fyrri sjukdémum. Andleg
vanlidan eins og kvidi og punglyndi er einnig pekkt t.d tengt hlutverkabreytingum, endurkomu a
vinnumarkad og breytingum & stééu innan fjdlskyldu (Mudge, Carlson og Brennan, 2006). i Bretlandi
voru einkenni hja nyrapegum sem héféu haft nyragraedling i a.m.k. eitt ar rannsékud. par kom fram ad
algeng einkenni sem nyrapegar upplifa eru slappleiki, svefnerfidleikar, maedi og kvidi en pad eru einnig
einkenni sem reynast peim erfid (Afshar, Rebollo-Mesa, Murphy, Murtagh og Mamode, 2012).

SIdk medferdarheldni er ein meginasteeda minnkadrar starfshaefni graedlings en medferdarheldni vid
6naemisbaelandi lyfjamedferd eftir igreedslu er a bilinu 50-90% eftir pvi hvada matsadferd er notud;
(Prihodova o.fl., 2014). | langtimarannsokn Prihodova o.fl. (2014) var nyrapegum fylgt eftir 4 12 ara
timabili. bar kom fram ad kvenkyns sjuklingar med hatt menntunarstig, géda starfsheefni i hjarta og
nyrum og mikinn upplifadan studning fra fjélskyldu voru liklegastir til ad hafa mjég géda medferdarheldni.
Medferdarheldni var metin med sjalfsmatskvarda fra sjuklingnum og mati nyrnasérfreedings byggt &
bl6dprufugildum og hve oft sjuklingarnir maettu til eftirlits. Pad kom i ljés ad 67,4 % sjuklinga voru metin
med mjog gdéda medferdarheldni (héfdu ekki misst Ur neina lyfjagjof sidastlidinn manud), 26,3% var med
goda medferdarheldni (h6fdu misst Ur lyfjagof einu sinni sidastlidinn manud) en eingdngu 6,3% var med
sleema medferdarheldni (h6fdu misst ur lyfjagof tvisvar sinnum eda oftar sidastlidin manud). beir
sjuklingar sem toku ekki énzemisbeelandi lyf eda breyttu lyfjaskammtinum oftar en tvisvar sinnum i
manudi a fyrsta arinu eftir igreedslu voru liklegri til ad missa starfshaefni greedlingsins eda jafnvel deyja
i nakominni framtid. Oftar voru petta ungir, karlkyns sjuklingar med takmarkadan félagslegan stuéning

og fleiri en einn langvinnan sjukdém (Prihodova o.fl., 2014).

2.4 Maelitaeki

Mat & heilsutengdum lifsgaedum er mikilveegur meelikvardi & heilbrigdi og vellidan. Meelingar &
heilsutengdum lifsgeedum hafa verid notadar sem arangursmeelir & heilbrigdispjonustu t.d & ahrifum
lyffamedferdar og leeknisfraedilegra adgerda. Einnig hafa nidurstédur dr meelingum & heilsutengdum
lifsgeedum verid nyttar til ad skipuleggja dreifingu fjarmagns og stefnumétun (Saban o.fl., 2008). borf
fyrir ad meta lifsgaedi i hopi nyrnabiladra er mikilveeg i ljosi fidlgunar i sjuklingahépnum, sérstaklega i
elsta aldurshépnum (Griva o.fl., 2014; Saban o.fl., 2008).

Upplifun og reynslu sjuklinga af sjukddmnum parf ad meta med pad ad markmidi ad baetta medferd.
Heilsutengd lifsgeedi hafa veri® metin med huglaegum (e. subjective) og hlutleegum (e. objective)
meelitaeekjum. Deemi um huglaeg maelitaeki eru ymiskonar sjalfsmatskvardar s.s KDQOL og Dialysis
Patient Satisfaction Survey en hlutlaeg meeliteeki eru t.d. géngupréf og préf sem meta vitreena starfsemi
(e. 6 min. Walking test, trail making test). Val a meeliteekjum i lifsgeedarannséknum stjérnast af

markmidum rannsoknarinnar (Finkelstein o.fl., 2012).
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Med beinum samskiptum vid skjolstaedinga fast upplysingar um upplifun peirra og gildi, pannig gefst
skjolstaedingum taekifaeri til ad tja sig a hugleegan hatt um astand sitt (Mota og Pimenta, 2006; Polit og
Beck, 2012a). Deemi um sjalfsmatskvarda sem hafa verid lagdir fyrir sjuklinga med lokastigsnyrnabilun
eru kvardar sem meela lifsgaedi, sipreytu og verki (SF-36 vitality subscale, fatigue severity scale, visual
analog scale, multidimensional fatigue inventory) (Artom, Moss-Morris, Caskey og Chilcot, 2014;
Bonner, Wellard og Caltabiano, 2008). Helsti veikleiki sjalfsmatskvarda er spurning um hvort peir gefi
réttmaeta og nakveema mynd af skjélstaedingnum p.e.a.s. hvort skjolstaedingurinn gefi raunsaea mynd af
sjalfum sér (Polit og Beck, 2012a). Danquah o.fl. (2010) gerdu samantekt a samtals 34
lifsgeedameelitaekjum sem notud voru til rannsdknar a nyrnabiludum. Ad steerstum hluta voru pad
sjuklingarnir sjalfir sem svorudu og fylltu Ut sjalfsmatskvarda i rannséknum i samantektinni (80% tilfella)
en i annan stad var tekid stadlad vidtal og sjuklingum gefinn kostur a ad svara med myndtaknum eda
matskvardinn var sendur i pésti. Samantektin leiddi i ljés ad haegt er ad skipta i maeliteekjunum i tvo
meginflokka: a) meelitaeki er maela almenn lifsgeedi og eru ekki naem fyrir dkvednum einkennum
sjukdéma og b) meelitaeki sem eru naem fyrir akvednum sjukdémseinkennum (Danquah o.fl., 2010; Naik
o.fl,, 2012). Maliteeki er tilheyra flokk almennra meelitaekja eiga pad sameiginlegt ad meela einstakar
visbendingar (s.s. “hvernig eru lifsgaedin pin“) og gefa visbendingar um hvernig sjuklingurinn upplifir
heilsufar sitt. Pad almenna meelitaeki sem mest hefur verid notad a sjuklingum med langvinna nyrnabilun
hefur verid pytt og stadlad a islensku sem ,Heilsa pin og vellidan. SF-36. Spurningar um heilsu og
lifsgeedi, (e. The Medical Outcome Study Short Form-36, (SF-36) en bad er einnig algengasta
meeliteekid sem nytt er til lifsgeedameelinga hja 66rum hoépum langveikra (Boateng og East, 2011;
Danquah o.fl., 2010). Meaelitaekinu sem inniheldur 36 spurningar er skipt i tvennt, pvi er etlad ad meta
likamlega peetti (e. physical component) og andlega paetti (e.mental component), samanlagt eru atta
paettir meeldir. Likamlegu peettirnir eru: a) likamleg virkni b) likamleg ahrif & virkni i hlutverk c) verkir d)
almenn heilsa. Andlegu peettirnir eru: e) lifsorka f) félagsleg virkni Q) tilfinningaleg ahrif & hlutverk h)
andleg lidan. Haegt er ad gefa pattunum einkunn & bilinu 0-100, par sem 100 stig merkja bestu
hugsanlegu lidan (Kolbran Albertsdéttir o.fl., 2009). Stigun laegri en 42 i andlegum pattum meeliteekisins
geta gefid visbendingu um punglyndi og pannig er haegt ad nyta sér SF-36 meeliteekio til ad skima eftir
punglyndi. Almennt ma segja ad stigun undir 50 sé tulkud sem undir medallagi en stigun yfir 50 sé tulkud
sem edlileg (Alvares o.fl., 2012; Boateng og East, 2011). Vinszeldir SF-36 lysa sér i fidlda tungumala
sem meelitaekid hefur verid pytt & en pau eru samtals 55 talsins, par & medal fyrrnefnd islensk pyding
(Czyzewski o.fl., 2014). Onnur meeliteeki i flokki meeliteekja sem mzela almenn lifsgaedi eru meeliteeki fra
Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni sem er i 26 pattum (The World Health Organization Quality of Life-
Brief, (WHOQOL-BREF)). Einnig ma nefna enskt meelitaeki er skiptist i tvo hluta; annar meelir almennt
heilsufarsastand en hinn er skiptur i sjo paetti er meta ahrif heilsufars a daglegt lif (The Nottingham
Health Profile (NHP)). Ad lokum er vert ad minnast a fjdlpatta meeliteeki er skiptist i 5 paetti sem skilgreina
heilbrigdisastand med einkunn (0-5)i flokkunum: hreyfigeta, sjalfsbjorg, dagleg virkni, verkir og
kvidi/punglyndi. Heilbrigdisastandi er gefin einkunn & bilinu 0-100 stig (,The EuroQOL-5 Dimensions
(EQ-5D)) (Boateng og East, 2011; Danquah o.fl.,2010).

Sjalfsmatslisti sem nsemur er fyrir sjukdomseinkennum sjuklinga med lokastigsnyrnabilun var

préadur af Hays, Kallich, Mapes, Coons og Carter (1994) Hann inniheldur spurningar ur almenna
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meelitaekinu SF-36 asamt sérteekum spurningum fyrir nyrnabilada (Kidney Disease Quality of Life-SF*
(KDQOL-SF)). KDQOL-SF byggir a sjalfsmatskvarda sem skipt er i 80 spurningar sem skipt er upp i 20
paetti en 43 spurningar meta sérstakalega sjukdématengd einkenni og ahyggjur hja nyrnabiludum
(Czyzewski o.fl., 2014). beer spurningar sem eru sértaekar fyrir hép nyrnabiladra fjalla um a)
einkenni/vandamal (12 spurningar), b) ahrif nyrnasjukdéms (8 spurningar), c) atvinnupatttéku (2
spurningar), d) byrdi af sjikdém (4 spurningar), e) vitreena starfsgetu (3 spurningar), f) geedi félagslegra
samskipta (3 spurningar), g) kynlif (2 spurningar), h) svefn (4 spurningar), i) félagslegur studéningur (2
spurningar), j) hvatning fra starfsfélki (2 spurningar) og ad lokum k) anaegja sjuklinga (1 spurning)
(Czyzewski o.fl., 2014; Hays o.fl., 1994). KDQOL hefur verid styttur i lista med 36 spurningum (KDQOL-
36) en upphaflega utgafan pykir nokkud 16ng og getur reynst erfitt ad ljuka vid ad svara listanum i fullri
lengd en pad getur dregid ur areidanleika meeliteekisins. Synt hefur verid fram a réttimeett og areidanleika
bess i rannséknum & skilunarsjuklingum og nyrapegum (Naik o.fl., 2012; von der Lippe o.fl, 2014).
KDQOL-36 er i grunninn byggdur a meelitaekinu SF-12 sem notad hefur verid til ad meta almenn lifsgaedi
hja langveikum. Til vidbétar vid SF-12 er 24 spurningum beett vid sem eiga ad meaela sérteek vandamal
hja nyrnabiludum (Naik o.fl., 2012).

Gagnrynt hefur verid ad KDQOL-36 hafi verid préad fyrir sjuklinga i skilunarmedferd og ad meeliteekid
meti ekki neegjanlega einkenni nyrnasjuklinga sem ekki eru byrjadir i skilunarmedferd likt og
naeturpvaglat, bragdskynsbreytingar, bjug a 6kklum og kuldatilfinningu (Agarwal, 2010). Til ad bregdast
vid framansdgdu var préadur sjalfsmatslisti (e. self-administered CKD symptom assessment instrument)
par sem markmidid var ad meta betur einkenni sjuklinga sem veentanlegir eru i skilun. Forpréfun a
maelitaekinu a 92 sjuklingum syndi fram a ad helstu einkenni pessa héps var: ad preytast audveldlega,
takmorkud likamleg hreyfigeta, neeturpvaglat, lidverkir og purfa ad hvila sig oft. Maelitaekid reyndist
réttmeett til ad meta einkenni hja veentanlegum sjuklingum i skilun, tengsl meeldust milli akvedinna
sjukdémseinkenna likt og hjartabilunar vid blédraudagildi. Litil tengsl voru & milli styrkleika einkenna og
gaukulsiunarhrada (GFR) (Agarwal, 2010).

Bandariskar sjukratryggingar (e. Center for Medicare Services) hafa gefid Ut tiimaeli til skilunareininga
i Bandarikjunum ad framkveema heilsutengt lifsgeedamat sem hiluta af heildsteedu mati a
nyrnasjuklingum med lokastigsnyrnabilun. Pannig er lifsgeedamatstaekid KDQOL-36 lagt fyrir
sjuklinganna med reglulegu millibili. i upphafi er maelt med ad leggja pad fyrir & fyrstu 4 manudum eftir
ad sjuklingurinn hefur medferd og sidan arlega eda oftar ef breyting verdur a hégum sjuklings
(Finkelstein, Wuerth og Finkelstein, 2009). Leidbeiningar fra Scottish Intercollegiate Guidelines Network
(SIGN) i Edenborg, Skotlandi fra 2008 maela einnig med pvi ad lifsgaedi hja nyrnasjuklingum séu meeld
reglubundid. Ekki er maelt med sérstoku lifsgaedameeliteeki til ad meta lifsgaedi heldur er um ad raeda
almennar kliniskar leidbeiningar. Eftirfarandi atridi studli ad auknum lifsgaedum: nota lyf til medhondlunar
a blodleysi (e. erythropoietin), meta vannaeringu og medhondla hana. Samkvaemt leidbeiningunum er
sérstaklega meelt med ad meta og medhdndla salraena alagspeetti s.s. punglyndi og kvida, freeda
sjuklinga sem veentanlegir eru i skilun um sjukdémsgang og medferdir einnig er reett um ad meta
starfshaefni i daglegu lifi og visa til idjupjalfa eftir porfum (SIGN, 2008).

Med pvi ad meta heilsutengd lifsgeedi hja nyrnasjuklingum gefst teekifeeri @ ad skilja gildismat

sjuklinganna, auka geedi og beaeta pjonustuna til pessa sjuklingahdps (Naik o.fl., 2012).Vid mat a
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heilsutengdum lifsgaedum er zeskilegt ad velja matstaeki sem gefur heildarmynd af algengum einkennum
sem sjuklingar med lokastigsnyrnabilun upplifa, Jafnframt ber ad hafa i huga réttmeeti pess ad safna
slikum upplysingum a kostnad alags og byrdi a sjuklinga. Meelt er med ad nyta sér einnig almennt

lifsgeedamaelitaeki sem maelir almenna upplifun af heilsufari (Finkelstein o.fl. 2012)

2.5 Meoferdarform i lokastigsnyrnabilun

Meoferd vid lokastigsnyrnabilun felur i sér igreedslu a nyra, skilunarmedferd i formi blédskilunar eda
kvidskilunar. Ennfremur eiga sjuklingar val um ad velja liknandi medferd par sem hvorki er um
skilunarmedferd né igraedslu ad raeda (Murphy o.fl., 2011). Hefdbundin blédskilun og kvidskilun hafa
verid paer medferdir sem mest hafa verid notadar undanfarin 30 ar. bratt fyrir pad hefur rannsakendur

greint & um hvor medferdin skili meiri lifsgaedum fyrir sjuklingana (Boateng og East, 2011).

Hefdbundin blédskilun (e. conventional hemodialysis) er pad medferdarform sem algengast er vid
lokastigsnyrnabilun. Sjuklingarnir eru i medferdinni i 12-15 kist i viku, 3 daga vikunnar og upplifa
ymiskonar einkenni med&ferdarinnar. Einkennin eru afleidingar kréftugrar hreinsunar a urgangsefnum og
vokva, pau eru til ad mynda: védvaslappleiki, védvakrampar, kladi, svimi, héfudverkur, 6gledi sem og
porsti og sipreyta. (Czyzewski o.fl., 2014). Til eru tveer tegundir kvidskilunar. Annars vegar er pad
svokollud pokaskiptamedferd (e., countinous ambulatory peritoneal dialysis, CAPD) og hins vegar er
pbad kvidskilun gerd med sjalfvirkri vél ad neeturlagi eda neeturvél (e. automated peritoneal dialysis,
APD)(Griva o.fl., 2014). Kvidskilun med pokaskiptamedferd tekur u.p.b. 4 kist & dag eda 28 kist a viku.
Kvidskilunarsjuklingar eru i aukinni heettu a ad fa efnaskiptasjukdoma vegna upptoku a
bl6dsykursameindum ur kvidskilunarvékva sem notadur er til medferdarinnar. beir verda einnig ad
adlaga heimilid sitt ad kvidskilunarvérum og utbua adstaedur er uppfylla hreinleetiskréfur (Czyzewski
o.fl.,, 2014). Sifellt fleiri eldri sjuklingar eru i skilunarmedferd. Samkvaemt télum fra Danmdrku, Belgiu,
Hollandi og Bretlandi eru minni likur til ad sjuklingar i elsta aldurshépnum velji kvidskilunarmedferd.
Nyrnasjuklingar i eldri aldurshéopnum glima oft vid o6ldrunartengd vandamal likt og sjon-og

heyrnarskerdingu, hreyfiskerdingu, breytingu i vitreenni starfsemi og gigtarvandamal (Brown o.fl., 2010).

Heimablddskilun hefur ekki fengid ykja mikla rannséknarumfjdllun par til & allra sidustu arum
(Boateng og East, 2011). Tveer meginadferdir hafa verid kynntar til sdgunar, stuttar daglegar skilanir
sem standa yfir i 1,5-2,5 klukkustundir 6 daga vikunnar eda naeturskilanir sem taka 6-8 klukkustundir a
so6lahring, 6 daga vikunnar. Nylegar rannséknir syna fram a ad badar adferdirnar basta kliniskt astand
sjuklinganna, lifefnafraedileg gildi og lifun (Van Eps o.fl., 2010; Watanabe, 0.fl.,2014). Helstu kostir vid
heimablddskilun eru taldir vera: sveigjanlegri skilunartimar og fyrirmaeli um medferd, aukid frjalsraedi i
mataraedi, aukid einrymi (naedi) og minni timi sem fer i ad koma sér & skilunardeildina (Watanabe o.fl.,
2014).

Nyraigraedsla er su medferd sem talin er vera akjésanlegust fyrir flesta sjuklinga med
lokastigsnyrnabilun med tilliti til vellidunar og lifslikna (Alvares o.fl., 2012; Murphy o.fl. 2011).
Nyraigraedsla felur i sér ad heilbrigt nyra er sett med skurdadgerd i sjukling med lokastigsnyrnabilun.
Oftast er nyragraedlingurinn settur utan lifhimnunnar i haegri nedri hluta kvidar (e. iliac fossa), pad er
gert til ad audvelda skurdadgengi, markmidid er ad igraedda nyrad taki vid nyrnastarfsemi hja peganum
(Ferreira, Echer og Lucena, 2014; Mudge o.fl., 2006).
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Flestir sjuklingar med nyrnabilun a lokastigi koma til greina fyrir nyraigraedslu an tillits til undirliggjandi
sjukdéms. Helstu frabendingarnar fyrir igreedslu eru vegna o6naemisbalandi lyffamedferdar og
igreedsluadgerdarinnar sjalfrar. lllkynja sjukdémur, virkar sykingar, alvarlegir hjarta-, aeda- og
lungnasjukdémar eru allt frabendingar fyrir nyraigraedslu. Ef um vimuefnamisnotkun er ad reeda eda
mjog alvarlegar gedraskanir eru til stadar telst slikt einnig til frdbendingar (Margrét Birna Andrésdottir
og Rundlfur Palsson, 2000).
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2.6 Studningur vio fjolskyldur

Umonnun sjuklinga med langvinn veikindi hefur verid tengd vid likamlegt og andlegt alag, skerdingu a
félagslifi og fijarhagslegar byrdar hja umoénnunaradila. betta a sér i lagi vid ef uménnunaradili parf ad
taka mikla abyrgd & medferdinni vegna skertrar haefni sjuklingsins (Bayoumin, 2014). Rannsokn
Bayoumin (2014) lysir pvi ad makar blédskilunarsjuklinga upplifa uménnunaralag i téluverdu magni.
Umodnnunaradili var skilgreindur sem fjdlskyldumedlimur sem beeri mikla abyrgd & sjalfsumonnun
sjuklings hvad vardar lyfijagjof og ad fylgja radleggingum i matarraedi. Jakveed fylgni reyndist vera milli
aldurs umoénnunaradila og upplifad alags i umoénnunarhlutverki, p.e.a.s. peim mun eldri sem
umoénnunaradilinn var peim mun meira alag upplifdi hann. Eins reyndist vera neikveaed fylgni vid upplifad
alag og menntunarstig; peim mun minni menntun, peim mun meiri upplifun af alagi. Flestir
umonnunaradilar voru omenntadar eiginkonur og var helmingurinn eldri en 40 ara. Nidurstodur
rannsoknarinnar stydja mikilvaegi pess ad veita umdnnunaradila studning. Faglegur studningur fyrir

nana fjdlskyldumedlimi sem eru i sambud med sjukling i heimaskilun er einnig mikilvaegur.

Eigindleg rannsokn Welch o.fl. (2014) syndi fram a aukid alag @ umoénnunaradila peirra sem eru i
heimablodskilun. batttakendur voru samtals 21 og voru peir allir skilgreindir sem nanir fjdlskyldumedlimir
er baru abyrgd & umodnnun. Sjuklingarnir héféu allir verid i heimablddskilun i yfir 2 ar. Tilgangur
rannsoknarinnar var annarsvegar ad a) lysa pérfum og ahyggjum umdnnunaradila og b) lysa peim
adferdum sem umdnnunaradilar nyta sér til ad takast a vid adsteedurnar og hvort peir geetu gefid 66rum
umoénnunaradilum rad. Greind voru 5 pemu: Upplysingar og bjargrad, likamleg uménnun, dagleg
umsysla, takast & vid tilfinningar og hegdun sjuklinganna, personubundin viébr6gd uménnunaradila.
Parfir og ahyggijur fjdlskyldumedlima tengdar fyrsta pemanu ,upplysingum og bjargradum* tengdust
bjalfun og kennslu a heimaskilunaradferdinni hja fagadilum. Einnig hoéfou fidlskyldumedlimir porf fyrir
samfellt adgengi ad heilbrigdispjonustu allan sélahringinn. beir lystu pvi ad dbyrgdin sem fylgdi pvi ad
sinna hateeknilegri medferd veeri stundum yfirbugandi. Fjélskyldumedlimum fannst mikilveegt ad geta
leitad sér studnings i studningshépum en einnig upplifdu peir mikilvaegi pess ad fa andlegan studning
fra 6drum fidlskyldumedlimum og vinum. Ahyggjur og parfir vid annad pemad ,likamleg uménnun®
tengdust nalaisetningu og ad fjarleegja nalar. Jafnframt reyndust vidvérunarhljod fra vél vera mjog
streituvekjandi, sérstaklega pegar sjuklingurinn var nylega byrjadur i heimaskilun. Radleggingar til
annarra innan pemans ,likamleg uménnun® innihéldu aherslu a ad hagraeda a heimili til ad hafa paegilegt
vinnuplass i kringum blédskilunarvélina og ad geta komid ,aukahlutum® haganlega fyrir pegar peir voru
ekki i notkun. bPemad ,dagleg umsysla“ fjalladi ad mestu um ymis verkefni og hlutverk sem
fidlskyldumedlimur vard ad taka ad sér sem sjuklingurinn haféi 4dur séd um s.s: fiarmal og ad keyra
sjukling & milli stada t.d i laeknisheimséknir. bParfir og dhyggjur tengdar ,tilfinningum og hegdun® fol i sér
ad fjolskyldumedlimir upplifudu stundum dGheidarleika, stjornsemi af hendi sjuklings og ad sjuklingar
héldu ekki medferd. beir 16gdu til ad stofna studningshép fyrir umdnnunaradila vid heimaskilun til ad
stydja vid tilfinningar og auka fraedslu. ,Persénubundin vidbrégd umdnnunaradila “ fjalladi um neikveedar
tilfinningar eins og hjalparleysi, hafa ahyggjur af framtidinni og ad upplifa tvibent vidhorf til hlutverks sem
umonnunaradili. Jakveedar adlogunarleidir innan pemans voru: tru & zedri matt, sterk tengsl vid
sjuklinginn, jakvaed samskipti og ad nota humorinn. Um pad bil helmingur patttakenda taldi vera hjalplegt

ad geta nalgast upplysingar um medferdina a netinu og/eda ad fa simaviétol vid heilbrigdisstarfsmann.
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Hofundar maela med ad ef heimablddskilun a ad eflast sé mikilvaegt ad efla og styrkja studning vid
umoénnunaradila. Slikt sé haegt ad gera med t.d. vondudu pjalfunarferli og ad aefa neydarvidbrogo.
Reglubundin heimavitjun og/eda simavibdtal veeri eeskilegt, jafnframt er meelt med adgengi ad
simaradgjof allan soélarhringinn. Fram kom ad fjolskyldumedlimir dskudu gjarnan eftir studningshépum

med 6drum i svipadri stédu.

Rannsékn Fex, Flensner, S6derhamn (2011) beinir athygli ad pérfum nainna fjolskyldumedlima
beirra langveiku sjuklinga sem eru i heimaskilun eda hafa surefnismedferd heima fyrir. Par er upplifun
nainna fjolskyldumedlima skipt i 10 meginflokka: “beina athyglinni ad porfum sjuklings®, ,stydja vid
sjukling baedi a likamlegan og andlegan mata®“, ,takast a vid taeknina®, ,adlaga heimilid og ferdaldg ad
teekninni®, ,stydja vid sjalfraedi og breyta hlutverkum®, eftirsja eftir hinu lidna, hafa ahyggjur af
framtidinni“, ,leita skyringa & heilbrigdisastandinu®, ,gera pad besta ur adsteedum sinum®, ,purfa a
studningi heilbrigdisstarfsfolks, purfa a studningi nainna annarra® (Fex o.f1.,2011). Af pessu ma rada ad
studningur til fjidlskyldumedlima getur verid i formi adstodar til adlogunar heimilis ad taeknilegri medferd,
veita andlegan studnings vegna breyttra adstaedna eda ad stydja fjdlskyldumedlim i ad vera hjalparadili.
Baillie og Lankshear (2015) hafa gert rannsékn & kvidskilunarsjuklingum og fidlskyldum peirra. |
rannsokninni birtast fjogur meginpemu :,upphaf, hémlur, évissa og frelsi,. Allir patttakendur (nema einn)
hoféu valid kvidskilunarmedferd & grundvelli sjalfraedis og aukinnar sjalfsstjérnar, jafnframt veitti
medferdin peim moguleika a ad vera heima. Innan pemans ,upphafs® komu upp flokkarnir 1) 4kvordun
um medferdarform 2) takast a vid raunveruleikann: hér er att vid pjalfunartimabil adur en kvidskilun hefst.
pjalfunin fer fram a sjukrahusinu eda heima vid, han er i hdndum sérpjalfads hjukrunarfraedings og getur
tekid fra nokkrum kist. og upp i tvaer vikur. bjalfunin var margpaett og fol i sér kennslu i taeknilegri faerni
i kvidskilun, freedslu um sykingavarnir, lyf og vOkvajafnveegi. Einnig fér fram kennsla i ad bregdast vid
6vaentum uppakomum (e. management of crisis). | flestum tilfellum fengu sjuklingar studning fra nanum
adstandenda; peir voru ahugasamir um ad tileinka sér taeknilega faerni i kvidskilun ef peir lentu i peim
adsteedum ad purfa ad framkvaema kvidskilunina. Innan pemans um ,hédmlur® komu upp flokkarnir 1)
»,Sjukdomsvaeding heimilisins®; med pvi var att vid pad rymi og adbunad innan veggja heimilisins sem
naudsynlegt er til ad framkveema kvidskilun, 2) vinnan vid ad framkvaema kvidskilun, t.d. ad vigta sig,
taka bloédprysting, fylgja leidbeiningum um vokva og matareedi og fylgja strongum hreinlaetisfyrirmaslum
vid framkvaemd kvidskilunar. bemad ,6vissa“ var flokkad i tvo flokka 1) takast a vid og greina versnandi
heilsufar. Sem daemi ma nefna ad sjuklingar attu erfitt ad meta einkenni um sykingu tengdum kviéskilun,
ef peir hofdu fengid sykingar reeddu sjuklingar um verki sem tengdust peim og jafnframt skomm yfir ad
hafa fengid sykingar. 2) Greindur var flokkurinn ,hrérnun® en pa var t.d. att vid pegar sjuklingar purftu ad
haetta i kvidskilun og fara i blodskilun. Pemad ,frelsi‘innihélt tvo flokka 1) sképun og 2) nyragjof. Med
skdpun var att vié peer athafnir sem hjalpudu sjuklingum ad adlaga medferdina ad daglegu lif, ahugamali
og lifsstil. Um helmingur patttakenda i rannsékn voru a igreedslulista, pad var markmid peirra ad fa
gjafanyra og gaf peim von um betri framti®d. Nidurstédur rannsoknar Baillie og Lankshear (2015) er haegt
ad nyta sem umraedugrundvoll i hjukrunarmedferd. Forsendan er ad umraedur skapist épvingad um

adlogun ad sjukdémi og adldgun fidlskyldunnar ad breyttum adstaedum.
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2.7 Nyrnabiladir a islandi

Sampeett freedilegt yfirlit hefur verid skrifad um nyrnabilada sjuklinga sem kallast , Hjukrunarpjénusta
fyrir f6lk med langvinnan nyrnasjukdém®. Helstu nidurstédur syndu fram a ad ,hjukrunarpjénustan atti
bad sameiginlegt ad vera einstaklingsmidud og 16gd var ahersla a patttéku sjuklings og fjdlskyldu i
medferd. Heildraen hjukrun var mikilvaegur pattur, ahersla var a fyrirbyggingu og/eda lagmorkun
fylgikvilla, einkennastjornun, studning og fraedslu“ (Elinborg Sigurjénsdéttir, 2013). Hildigunnur
Fridjonsdéttir (2011) gerdi rannsokn a islenskum nyrapegum. Nidurstédur hennar syndu m.a. fram a ad
nyrapegar sem fengu nyra fra latnum gjafa fengu heerri gildi i lifsgeedameelingum i breytunum félagsleg
virkni og andleg heilsa (p=0,02/0,04) ef peir fengu neegjanlegar upplysingar fyrir adgerdina.
Upplysingavefur um nyraigraedslur er rekinn af Landspitala. bar er ad finna gagnlegar upplysingar
tengdar nyraigraedslu og igraedsluferli (Landspitali,e.d.). Ekki er vitad til ad gerdar hafi verid rannsoknir
a lifsgeedum hja sjuklingi i skilunarmedferdum 4 Islandi.

Hugmyndafreedi um samradslikan hefur verid kynnt i vinnu med sjuklingum med langvinna
lungnateppu og komi® hefur fram ad samradslikan eetti ad geta nyst fleiri langveikum sjuklingum heldur
en lungnasjuklingum (Helga Jénsdéttir, Porbjorg Soley Ingadoéttir, Bryndis Halldérsdéttir og Gudrin
Halldorsdottir, 2011). Af peim s6kum er pad athugunarvert ad nyta sér samradslikan i umoénnun
sjuklinga med lokastigsnyrnabilun. L6gd er ahersla a prja meginpaetti i samradslikani, peir eru: 1)
patttaka fjolskyldu, 2) lif med einkennum og 3) adgangur ad heilbrigdispjénustu. Med samraedum Ut fra
pessum pattum er markmidid ad vidhalda eda baeta lifsgaedi sjuklingsins og fjdlskyldu hans (Helga
Jonsdottir og Porbjérg Soéley Ingadottir, 2011). Samraedur einkennast af gagnkveemum og opnum
samskiptum sem og umhyggju fyrir skjolstaeedingnum. Med samraedum er byggt upp traust milli
hjukrunarfraedings og skjolsteedings, virding er borin fyrir gildismati skjolsteedinganna (Helga Jonsdottir
og borbjorg Séley Ingadéttir, 2011).

Til ad vinna med einkennamat hja sjuklingum sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun er haegt ad
einbeita sér ad einum hluta samradslikans sem fjallar um lif med einkennum. | vinnu med sjuklingum
pbegar hugmyndafreedi samradslikans er nytt & pennan veg er lagt upp med ad hjukrunarfraedingur nyti
sér opnar samraedur vid sjuklinginn og fjolskyldu hans (Helga Jonsdottir o.fl., 2011).
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2.8 Einkenni

Heegt er ad skoda einkenni med maelingum. Eitt af peim maelitaekjum, sem préud hafa verid til mats &
einkennum langveikra og meela m.a. preytu, verki, punglyndi, kvida og matarlyst er Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS). A Landspitalanum er mzelt med notkun ESAS i kliniskum leidbeiningum
sem liknarradgjafarteymid gaf at til leidbeiningar um akvordun medferdar og medferdardrraeda hja
sjuklingum med lifshaettulega og/eda versnandi langvinna sjukdéma (Landspitali, 2009). i tengslum vié
einkenni er einnig naudsynlegt ad vinna med pekkingu og vidhorf til heilsu, medferd vid sjukdém og
framvindu hans (Helga Jonsdottir o.fl.,, 2011). Ad meta styrk einkenna er mikilvaegt en jafnframt er gott
ad vita hvada einkenni valda mestum épaegindum eda hvad sé audveldast ad takast & vid i tengslum
vid daglegt lif. Mikil einkenni af sjukdémi og ahrif hans & andlega lidan og félagslegt samhengi getur haft
ahrif a lifsgeedi sjuklings (Pagels, Wang og Wengstrom, 2008). Einkenni hja sjuklingum med
lokastigsnyrnabilun eru oft vanmetin og i kjolfarid er erfid upplifun af einkennum (e. symptom burden)
jafnframt vangreind. Litid hefur verid um rannsoéknir par sem upplifanir sjuklingar (e. patient-reported
outcomes) eru nyttar til kliniskrar akvardanatoku (Amro o.fl., 2015). Helstu meeliteeki sem hafa verid
algeng til ad meta einkenni hja nyrnabiludum eru , The Dialysis Symptom Index (DSI)“, The Memorial
Symptom Assessment Scale Short Form(MSAS-SF) og adlagad® ESAS einkennamatsteeki fyrir
nyrnabilada (MESAS) (Almutary o.fl., 2013). Mikilveegt er ad meta a kerfisbundinn hatt einkenni sem
sjuklingar med lokastigsnyrnabilun upplifa og hvernig peir takast a vid sjukdéminn. Komié hefur i ljés ad
misreemi rikir milli upplifunar sjuklinganna af einkennum og hvernig starfsfélk telur ad sjuklingar upplifi
einkenni (Almutary o.fl., 2013).

i rannsékn Gamondi o.fl. (2013) voru metin einkenni blédskilunarsjiklinga med ESAS
meelikvardanum. bar kemur fram ad einkennin ,preyta“ og ,verkur® voru pau einkenni sem 65%
sjuklinganna med verki upplifdu sem mest ipyngjandi einkennid af peim sem spurt var um a ESAS
maelikvardanum. Athyglisvert var ad eingbngu meeldist fylgni milli preytu og verkja i marghlida
adhvarfsgreiningu (e. multivariate analyses/model). Einhlida adhvarfsgreining (e. univariate analyses)
syndi hins vegar tengsl milli verkja og sipreytu, lystarleysis, 6gledi og uppkasta, haegdartregdu, kvida
og svefntruflana. Engin tengsl reyndust vera milli hreinsunar & pvagefnum, jarngilda, kyns og hversu
vel sjuklingarnir adlégudust skilunarmedferdinni (ad mati starfsfolks) vid upplifun & verk. Onnur einkenni
voru einnig til stadar likt og sipreyta (44%tilfella), svefntruflanir (20%), haegdatregda (17%) kvidi og
punglyndi (10,5%). Verkjalyfjamedferd hja hépnum var adallega i formi bolgueydandi lyfja (NSAIDI) i
80% tilvika, 16% sjuklinganna fengu veikari skammta af morfinskyldum lyfjum (e. opiods) og um 5%

fengu sterkan skammt af morfinskyldum lyfjum (Gamondi o.fl., 2013).

Einkennaklasi (e. symptom cluster) er hugtak sem hefur verid skilgreint i einkennamedferd. pad er
skilgreind einkenni sem birtast samhlida og tengjast hvert 68ru (Thong o.fl., 2009). | Noregi var gerd
rannsokn a 279 skilunarsjuklingum og leiddi han i ljés ad skilgreindur einkennaklasi hafdi ahrif a lifun
peirra. batttakendur voru ad medaltali bunir ad vera 3,6 ar i blodskilun eda kvidskilun. Rannsakendur
skilgreindu prjar einkennaheildir 1) pvageitrunareinkenni s.s. dgledi, lystarleysi, preyta, maedi og
brjéstverkur, 2) taugavodvaeinkenni s.s. dofi i utlimum, voédvaeymsli og sinadrattur og 3) hadeinkenni;
kladi og hudpurrkur. Lifun var marktaekt verri hja hop skilunarsjuklinga med mikil pvageitrunareinkenni

(p=0,014) samanbori® vid sjuklinga sem héfdu mikil taugavédvaeinkenni eda hudeinkenni. Eitt einstakt
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einkenni hafdi ekki ahrif a danartidni né heldur punglyndi eda andlega lidan. bad var einkennaklasi
bvageitrunar sem hafdi ahrif a lifun. Aldur, adrir sjukdémar, timi i skilunarmedferd, aloumin og kreatin
spadu einnig fyrir um lifun. Ho6fundar raeda um ad til ad draga ur pvageitrunareinkennum megi auka

skilunartima hja sjuklingum t.d. meé tidari og/eda lengri skilunum (Amro o.fl., 2015).

2.8.1 Verkir
Verkir eru eitt af algengustu einkennum sem sjuklingar med lokastigsnyrnabilun upplifa en allt ad
teeplega helmingur sjuklinganna upplifa verki og af peim hop eru pad u.p.b. 80% sem upplifa verkina i

medallagi sterka eda mjog sterka (Gamondi o.fl., 2013; Jablonski, 2007; Zyga o.fl.,2015).

Verkir geta haft neikvaed ahrif & andlega lidan og getu sjuklinganna til ad sinna hlutverkum sinum,
pbannig geta verkir skert lifsgaedi sjuklinganna. bratt fyrir pad eru rannséknir & orsdékum,tidni og
medhdndlun verkja fremur sjaldgeefar hja pessum hop. Talid er ad verkir geti veri®d vanmetnir af
nyrnasérfraedingum (Gamondi o.fl., 2013; Zyga 0.fl.,2015). Bent hefur verid & ad nota verkjamatstaeki
begar meta a verki t.d:Short-Form McGill Pain Questionnaire (SF-MPQ) og Memorial Symptom
Assessment Scale Short Form (MSAS-SF) (Kafkia, Chamney, Drinkwater, Pegoraro og Sedgewick,
2011). Asteedur verkja eru af 6likum toga hja sjuklingum med lokastigsnyrnabilun. Verkirnir geta verié
tilkomnir af sjukddomum er tengjast nyrnabiluninni t.d. vegna blédpurrdararsjukdéms eda sdramyndunar
i tengslum vid sykursyki, staekkun & nyra eda peir tengjast sjukdémsmyndinni. Verkir geta komid i kjolfar
skurdadgerdar a handlegg pegar gert er adgengi til skilunarmedferdar (fistill eda gervised)eda vid
nyraigreedslu. Verkir geta einnig verid i tengslum vid skilunarmedferdina sjalfa s.s. vid ad setja upp
blédskilunarnalar,vegna sinadrattar eda skerts blédfladi i fistilhandlegg (e. steal syndrome) ad lokum
getur folk verid med hofudverk (Koncicki, Brennan, Vinen og Davison, 2015; Zyga o.fl., 2015; Williams
og Manias, 2007).

Rannsokn leiddi i ljos ad algengustu verkir hja blédskilunarsjuklingum eru stodkerfisverkir (64%) par
a eftir er pad héfudverkur (31%) og sinadrattur (20%). Verkir vegna stodkerfisvandamala er pad einkenni
sem sjuklingar telja vera meginastaedu fyrir svefnvandamalum og hafa mikil ahrif a sig. H6fudverkur og
sinadrattur er aftur 8 moéti adaluppspretta verkjaupplifunar @ medan a blodskilunarmedferd stendur
(Gamondi,o.fl. 2013). | fraedileg samantek Williams og Manias (2007) er pvi lysti ad meirihluti rannsékna
a verkjamedferd sjuklinga i skilunarmedferd hafi leitt i ljos ad verkir eru vanmedhondladir hja
sjuklingahépnum. Rannsoknir & verkjum og verkjamedferdum eru takmarkadar hja sjuklingum med
lokastigsnyrnabilun (Koncicki o.fl., 2015; Williams og Manias, 2007). Meelt hefur verid med notkun
verkjalyfjastiga fra Alpjodaheilbrigdismalastofnuninni (The World Health Organisation (WHO) analgesic
ladder) til ad medhondla verki med lyfjum og nalgun a verkjum med peirri adferd hefur skilad sér med
betri verkjastjorn hja meirihluta sjuklinga med lokastigsnyrnabilun (Davison, 2007; Kafkia o.fl., 2011;
Koncicki o.fl., 2015). | verkjalyfjastiganum er verkjalyfjum skipt i prju prep eftir styrkleika. i fyrsta prepi
eru veik verkjalyf likt og bélgueydandi verkjalyf (NSAIDs) og paracetamdl aetlud til notkunar a vaegum
verkjum. | 8ru prepi er um ad raeda verkjalyf sem eru i medallagi sterk; vaeg 6piét (e. weak opoid) og i
pridja prepi eru sterk verkjalyf; sterk 6pi6t (e. strong opoid) sem notud eru vid miklum verkjum (WHO,

2011). Verkjalyfjamedferd hja nyrnasjuklingum er einnig heegt ad skipt i prja eftirfarandi flokka 1) lyf sem
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haegt er ad gefa an pess ad adlaga skammtasteerd (d:parasetamdl) 2) lyf sem gefin eru med adléogudum
skammtastaerdum og fylgst er med aukaverkunum (d: Kédein, NSAIDs, Gabapentin) og 3) pau sem eetti
ad fordast, par sem virkni peirra minnkar ekki vid skilunarmedferd eda pau auka haettu a krémpum (d:
morfin, metadone). Verkjastjérnun med verkjalyfjum er askorun hja sjuklingum med lokastigsnyrnabilun,
stutt bil getur verid a milli seskilegra ahrifa verkjalyfjia til pess ad sjuklingurinn upplifi haettulegar
hlidarverkanir verkjalyfja. Viébétarmedferdir hafa reynst arangursrikar i verkjastjérnun s.s: Hugreenar
medferdir, nuddmedferdir, jdbgaaefingar o.fl. Vidbotarmedferdir geta aukid tilfinningu um ad sjuklingur hafi

stjorn & verkjum (Kafkia, o.fl., 2011).

2.8.2 Sipreyta

Sipreyta getur minnkad lifsgaedi og 6gnad andlegri lidan og eykst hun oft pegar sjukdomsastand versnar
(O’Sullivan og McCarthy, 2009). Sipreyta er talid vera pad einkenni sem algengast er ad
skilunarsjuklingar upplifi (Bai, Lai, Lee, Chang og Chiou, 2015). Tidni sipreytu hja sjuklingum med
lokastigsnyrnabilun er talin vera a bilinu 42-90%. Flestar rannséknir & sipreytu nyrnasjuklinga hafa verid
gerdar a folki i blodskilun og pvi hafa verid undanskildir sjiklingar i kvidskilun og nyrapegar (Artom o.fl.
2014;Bai o.fl., 2015; Bonner, Wellard og Caltabiano, 2008). Algengt er ad sipreyta sé skilgreind sem
bjakandi, varanleg einstaklingsbundin tilfinning um likamlega, andlega og/eda vitsmunalega preytu eda
6rmognun, sem ekki er i hlutfalli vid areynslu og hefur ahrif a virkni einstaklingsins i daglegu lifi (Bai,
o.fl. 2015; Landspitalinn, 2009; Scruggs, 2009). Flest matstaeki & sipreytu eru sjalfsmatskvardar er meela
ymist alvarleika sipreytunnar (e. evaluative) eda pau hafa pann tilgang ad mismunagreina sipreytu fra
60rum einkennum (e. disciminative) (Artom o.fl.,2014). Eitt slikt er Fatigue Severity Scale (FSS)
meelitaekid sem meelir alvarleika/styrk sipreytu og hefur verid notad til ad greina a milli sipreytu og

pbunglyndiseinkenna (Bonner o.fl., 2008).

Flestar megindlegar rannsoéknir a sipreytu hafa synt fram ad fylgni milli punglyndis og sipreytu sé
jakvaed. Rannsakendur hafa bent & ad orsakasambandid geti verid i badar attir (Bai, o.fl., 2015).
Tilgangur Bai o.fl. (2015) var ad rannsaka styrk sipreytu hja blédskilunarsjuklingum og kanna hvada
pbaettir gaetu spad fyrir um sipreytu. Um pversnidsrannsokn var ad raeda, var hun framkvaemd a 6
blédskilunardeildum i Taiwan a 193 sjuklingum. Meelitaekin sem notast var vid: Epidemiologic Studies
Depression Scale (CES-D), Fatigue Scale for hemodialysis patients. Helstu nidurstédur pessarar
rannsoknar var ad punglyndiseinkenni hja sjuklingum ségdu i 30% tilvika fyrir um ad sjuklingarnir pjadust
einnig af sipreytu (styrkurinn =64%). Peim mun meira sem punglyndid var peim mun meiri sipreytu
upplifdu sjuklingarnir(p< 0,001). Einstaklingar sem pjast af sipreytu geta upplifad punglyndi pegar peir
hafa ekki orku til ad taka patt i félagslifi, eins getur birtingarmynd punglyndis verid upplifun & preytu og
orkuleysi. Aldur, hjuskaparstada og atvinnupatttaka spadu i 19% tilvika fyrir um sipreytu. Eldri
nyrnasjuklingar, einhleypir og peir sem ekki eru a vinnumarkadi pjast fremur af sipreytu heldur en adrir
hépar (p<0,001). Med 68rum ordum hafdi punglyndi mesta forspargildi um sipreytu en breytur likt og
fioldi lyfja, haekkandi aldur og likamspjalfun virtust hafa minna ad segja i pessari rannsokn (Bai o.fl.,
2015). Likt og &dur kemur fram hafa flestar rannséknir & sipreytu nyrnasjuklinga fjallad um sjuklinga i
blédskilun. Undantekning er rannsékn Bonner o.fl. (2008) par sem tilgangurinn var medal annars ad

bera saman sipreytu hja olikum hépum skilunarsjuklinga p.e.veentanlegum sjuklingum i skilun, bl6d-,

29



kvidskilunarsjuklingar og nyrapega og meta virkni peirra i daglegu lifi. bar kemur fram ad konur sem
upplifa sipreytu i miklu magni eru évirkari i daglegu lifi. Merkjanlegt samband er milli haekkandi aldurs
og daglegrar virkni (p<0.0001) en einnig greindist minni virkni hja peim sem upplifa meiri sipreytu i 6llum
aldurshopum. Sterkt neikvaett samband (r=-0.50) maeldist milli sipreytu og virkni i eftirfarandi pattum:
heimilisstorf, félagslif, likamsraekt en engin munur meeldist hins vegar i sjalfsuménnunargetu. Medferd
sem sjuklingarnir voru i hafdi marktaek ahrif a virkni (p< 0,0001). bPannig voru nyrapegar sa hopur sem
var virkastur i daglegu lifi pratt fyrir ad peir upplifdu einnig sipreytu (55,7 stig ad medaltali). Hins vegar
voru kvidskilunarsjuklingarnir beedi dvirkastir og med haestu gildi af sipreytu. Lifefnafreedilegar meelingar
a pvagefnum (e. urea) og albumin reyndust hafa tengsl vid sipreytu og virkni. bannig héféu peir sem
hoféu haerri gildi af pvagefnum ( > 8 mmol ad lagmarki) og peir sem voru med lag gildi af albumin (<40g/1)

med markteekt meiri sipreytu og minni virkni i daglegu lifi (p<0,001).

2.8.3 Andleg lidan

Punglyndi hja sjuklingum med lokastigsnyrnabilun er stundum vangreint og émedhdndlad pvi einkenni
geta veri® um margt lik pvageitrunareinkennum likt og lystarleysi, truflun & svefni og taugakvillar (e.
neuropathy) (Son, Choi, Park, Bae og Lee, 2009). Talid er ad punglyndi sé algengasta salfélagslega
einkennid hja skilunarsjuklingum (Abdel-Rahman, 2012). Tidni pess er um 70% af 6llum gedeinkennum
hja folki med lokastigsnyrnabilun. Tidni alvarlegs punglyndis er 20-30% en kvidi er til stadar hja u.p.b.
45% skilunarsjuklinga. bunglyndiseinkenni hafa verid tengd vid aukna danartidni, lengda sjukrahusvist
og ad sjuklingar heetti i skilunarmedferd (Finkelstein o.fl. 2012). Orsakir punglyndis skilunarsjuklinga
geta verid skert lifsgaedi, hdmlur & mataraedi og vokvainntekt, starfraenar takmarkanir, atvinnumissir,
breytingar a kynlifi og stodugar ahyggjur/hraedsla vid daudann (Abdel-Rahman, 2012; Tsai o.fl., 2015).
Takmarkadur félagslegur studningur, hlutverkabreytingar i fjdlskyldu, ad vera bundin i skilunarmed&ferd
geta einnig aukid a punglyndi hja sjuklingahépnum (Tsai o.fl., 2015). Tengsl mataraedis, punglyndis,
lifsgeeda og pjalfunar hafa verid rannsokud hja blédskilunarsjuklingum. Punglyndi reyndist hafa
neikvaeda fylgni vid lifsgeedi, hreyfingu og félagslegan studning (Khalil o.fl., 2013). Punglyndi og kvidi
hafa einnig veri® markteekt tengd vid (p<0,01) skert andleg lifsgeedi (Carvalho o.fl., 2013).

Son o.fl. (2009) greina um 25% koreskra blédskilunarsjuklinga med klinisk einkenni punglyndis. beir
gerdu lysandi pversnidsrannsokn a 146 sjuklingum og baru saman lifsgaedi med lifsgaedameelitaekinu
KDQOL og fjdlda einkenna med meeliteekinu Dialysis Symptom Index milli peirra sem greindust
punglyndir og peirra sem ekki greindust punglyndir. Helstu nidurstédur voru ad lifsgeedi maeldust minni
(43,3+-11,6) hja hopnum sem greindist punglyndur samanborid vid hopinn sem ekki var punglyndur
(60,2+- 11,9). Fjoldi einkenna var einnig marktaekt meiri (p<0,001) hja punglynda hépnum samanborid
vid pann sem ekki var punglyndur (Son o.fl., 2009). Brown o.fl. (2010) komust einnig ad peirri nidurstodu
ad likurnar a punglyndi aukast marktaekt med fjdlda einkenna og samfara 6drum sjukdomum en
pbunglyndi var teeplega 6x liklegra hja konum en kérlum. Peir sem voru punglyndir i rannsékn Son o.fl.
(2009) voru sidur liklegir til ad vera truadir en peir sem ekki voru punglyndir. Einnig voru hinir punglyndu
i meiri fjarhagserfidleikum en samanburdarhépur. | Singapore voru kvidskilunarsjuklingar metnir med
kvidakvarda (e. Hospital and Anxiaety Scale, (HADS)), par meelast 62,2% sjuklinganna punglyndir
(Griva o.fl., 2014).
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Vidtalsmedferd hja salfraeding og hépmedferdir hafa skilad marktaekri laekkun i punglyndiseinkennum
(p<0.002) og betri lifsgaedum ad einhverju marki eftir 12 vikna medferd pegar bornir voru saman tveir
hépar i blodskilunarmedferd sem badir voru greindir med alvarlegt punglyndi (Finkelstein o.fl., 2012).
Nokkrar rannsoknir hafa einnig synt fram a goédan arangur af atferlismedferdum a punglyndi
blédskilunarsjuklinga (Tsai o.fl., 2015). Adrar medferdir sem hafa borid gddan arangur eru

punglyndislyfjamedferd, breytingar a sjalfri skilunarmedferdinni og likamspjalfun (Finkelstein o.fl., 2012).

2.9 Samantekt

Margar skilgreiningar eru til a lifsgaedahugtakinu. Fj6lbreytileg markmid liggja ad baki pess ad meta
heilsutengd lifsgaedi. Markmidin geta verid ad leggja mat a gaedi heilbrigdispjonustu, skipuleggja
bjéonustuna eda utdeila fjarmunum. Mat a heilsutengdum lifsgeedum gefa til kynna hvernig sjuklingar
upplifa eigid heilbrigdi og lysa pvi hugleegri upplifun einstaklingsins. Mérg matstaeki hafa verid préud til
ad meta heilsutengd lifsgeedi hja nyrnabiludum. Pau hafa verid flokkud i tvo flokka: pau sem meela
almenn lifsgaedi og pau sem maela sértaek sjukdématengd lifsgaedi. Daemi ur fyrri flokknum er SF-36
meelitaekid en deemi ur seinni flokknum er KDQL. Lifsgaedi hja nyrnabiludum hafa verid rannsdkud i
tengslum vid medferdarform og er pad su skipting sem farid verdur eftir i yfirlitinu. Einnig hafa pau verid
rannsoOkud i tengslum vid salfélagslegar breytur, mataraedi, lifstil, kyn og aldur. F6lk med nyrnabilun a
lokastigi upplifir mérg og 6lik einkenni i tengslum vid sjukdéminn og medferd vid sjukddmnum. Aukin
medvitund er um ad greina einkenni og einkennaklasa hja félki med lokastigsnyrnabilun. Ad greina og
medhdndla algeng einkenni likt og verki, sipreytu og andlega vanlidan hja félki med langvinna nyrnabilun

getur skipt skdpum fyrir lifsgaedi pessa hops.
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3 Adferod
3.1 Aoferoafraeodi

Adferdin sem notud var til gagnagreiningar i pessu verkefni er sampaett fraedilegt yfirlit (e. Integrative
review). Freedilegt yfirlit hefur verid skilgreint sem visindaleg greining a gégnum sem krefst pess ad
lesandinn meti rannséknargdgn med tilliti til markmids, geeda og hversu videigandi pau eru til ad svara
rannsoknarspurningu. Yfirlit sampaetta pekkingu milli rannsékna og gera héfundi kleift ad setja fram
hlutleega sampeetta greiningu a rannséknum (Garrard, 2011). brjar tegundir af fraedilegu yfirlit eru
greindar p.e. kerfisbundin samantekt (e. systematic review), fjélrannséknargreining (e. meta analysis)
og sampeett freedilegt yfirlit (Garrard, 2011). Sampeett fraedilegt yfirlit hefur pann kostinn ad fella saman
rannsoknir sem hafa olikan adferdafraedilegan bakgrunn (megindlegar eda eigindlegar), t.d.
tilraunarannsoknir og half-tiiraunarannsoéknir. Greiningu gagna (e. data analysis) i sampeettu freedilegu
yfirliti ma likja vid pemagreiningu i eigindlegum rannséknum og er pad ferli i nokkrum skrefum. Fyrst eru
gOgnin sampjoppud, naest eru pau synd og gerdur samanburdur. A3 lokum eru dregnar alyktanir (e.
data reduction, -display, -comparison, conclusion drawing and verification) (Whittemore og Knafl, 2005).
Margskonar fyrirbaeri og sjonarmid hafa verid skyrd med pessari rannséknaradferd sem beett hafa
starfsheetti og pekkingu i hjukrun (Whittemore og Knafl, 2005). Tilgangur sampeetts freedilegs yfirlits
getur verid ad skyra hugtdk, kenningar eda adferdafraedi efnispatta (e. topic). Skyr og sértaek
framsetning a tilgangi yfirlitsins hjalpar til vid ad skilgreina breyturnar sem unnid er med og hjalpar pannig
til vid ad draga fram pekkingu um breyturnar Ur rannséknargégnum (Whittemore og Knafl, 2005). Med
sampeettu fraedilegu yfirliti faest breid og heildstaed pekking a tilteknu vidfangsefni. Hins vegar leyfir
adferdin notkun dlikra adferdafreeda i gégnum. Gagnagreining og sampeetting frumgagna hefur pvi
reynst vera sannarleg askorun. Nakvaeemar og kerfisbundnar adferdir til greiningar gagna eru
naudsynlegar til ad koma i veg fyrir skekkju og auka nakvaemni i gagnagreiningu (Whittemore og Knafl,
2005).

3.2 Val @ rannsé6knum

Rannséknir voru valdar i september-desember 2015. Leit var endurtekin i arsbyrjun 2016. Vid
heimildaleit var skimad eftir greinum sem innihéldu efni um lifsgaedi sjuklinga med lokastigsnyrnabilun.
Heimildaleitin var takmorkud vid 10 ara timabil 2005-2015. Gagnasofn sem leitad var i voru eftirfarandi
rafreen gagnasofn: CHINAL, PubMed, Web of Science og Scopus. Alls voru 208 greinar valdar eftir titli.
Vid lestur duatdratta var sidan afram valid ar greinum, 13 titlar voru valdir til ad svara
rannsoknarspurningunni: ,Hvernig eru lifsgaedi nyrnasjuklinga med lokastigsnyrnabilun?“. Kidney
Failure, Chronic/ and "Quality of Life"/ and KDQOL voru leitarordin sem voru notud. Til ad svara seinni
rannsoknarspurningunni: “Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lifsgeeda?“ var leitad eftir
leitarordunum: Quality of Life / ESRD/ symptom /qualitative research og nursing. Sjo titlar fundust sem
gafu svar vid sidari rannsdknarspurningunni. begar leitarordin ,Quality of life*, ,kidney disease® and
»nursing“ voru valin komu fram samtals 514 titlar ur gagnagrunnunum Chinal, Web of Science, Medline,

Science Direct. Af peim voru 59 utdreettir lesnir. Pegar leitarordin Kidney failure chronic, og pain, fatigue,
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eda depression var sett saman komu fram 152 titlar, par af voru 7 titlar lesnir. P6 nokkrir titlar i yfirlitinu

komu fram vid handleit.

3.3 Rannséknarspurningar

Nokkurn tima tok ad finna rannsdéknarspurningar sem féllu ad viéfangsefninu. Margar
rannsoknargreinanna fjalla um heilsutengd lifsgaedi og einkenni sem o6rjufanlegan patt. Tilgangurinn
med verkefninu var ad varpa ljési a heilsutengd lifsgeedi sjiklinga med nyrnabilun a lokastigi og ad
greina hvernig tengsl einkenna og heilsutengdra lifsgaeda er lyst i rannséknum. Ad lokum var akveoid

ad stydjast vid eftirfarandi rannséknarspurningar vid heimildaleit

1. Hver eru heilsutengd lifsgeedi nyrnasjuklinga sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun?

2. Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lifsgaeda?

3.4 Gagnasofnun

Markmid verkefnisins var ad safna saman rannsoknum sem fjalla um lifsgeedi nyrnasjuklinga med
lokastigsnyrnabilun og skoda hvernig heilsutengd lifsgeedi koma fram i olikum skilunarmedferdum
Einnig var markmidi® ad kanna samspil einkenna og heilsutengdra lifsgeeda. Valdar voru
fylgnirannsoknir, megindlegar og eigindlegar rannsoknir til gagnagreininga. Akvedid var ad nyta
fylgnirannsoknir og megindlegar rannsoknir sem notudu baedi sértaek og osérteek lifsgeedameeliteeki.
Pad var gert til ad fa fram nyjustu pekkingu a viéfangsefninu an pess ad binda umfjéllunina vid eitt
akvedid meelitzeki. Rannsoknir er fjdlludu um algeng einkenni og andlega lidan hja sjuklingum med

lokastigsnyrnabilun voru einnig nyttar i yfirlitinu.

3.5 Inntokuskilyroi

i yfirlitinu eru rannsoknir gerdar fra 2005-2015 sem eru & ensku eda islensku og gerdar voru & fullordnum
einstaklingum. bau medferdaform vid lokastigsnyrnabilun sem tekin voru i yfirlitid eru blédskilun,
kvidskilun og nyraigraedsla. Markmi® med pvi ad hafa baedi sjuklinga i skilun og nyrapega i yfirlitinu var
ad fa samanburd a heilsutengdum lifsgeedum & milli hépanna. Rannséknir urdu ad fjalla um lifsgeedi
sem metin eru med sjalfsmatslistum/maelitaekjum eda eigindlegum vidtdlum. Ekki var leitad sérstaklega
eftir rannséknum er fjdlludu um ahrif medferdar & fjdlskylduna par sem pad svaradi ekki
rannsoknarspurningunum. Rannsoknir sem gerdar voru a sjuklingum veentanlegum i skilun og
sjuklingum sem voru ekki i skilunarmedferd/lifslokamedferd voru utilokadar. Einnig var oébirt efni likt og
erlendar meistara- eda doktorsritgerdir utlokadar og midad var vid ad rannséknirnar veeru adgengilegar

ur gagnasofnum Heilbrigdisvisindabokasafns Landsspitala.

3.6 Greining gagna

Eftir ad heimildaleit fyrir sampaett fraedilegt yfirlit var lokid var utbuin azetlun til ad sampaetta upplysingar
sem notast skyldi vid ur rannséknunum. Notad var minnisblad par sem hver grein var skodud og allar
upplysingar sem gott er ad vita skradar, t.d. tegund rannséknar, rannséknarsnid, urtak, o.fl. Vinnuskjal
(matrix) er notad til bera saman allar upplysingar ur greinunum sem taldar eru skipta mali fyrir sampaettu

freedilegu samantektina (Polit og Beck, 2012b). Framkvaemd var gagnagreining med matstaeki fra The
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Joanna Briggs Institute. bar sem baedi eigindlegar og meigindlegar rannsoéknir voru gjaldgengar i yfirlitid
purfti baedi ad notast vid matsteekin ,QARI and MAStARI critical appraisal tools®. Hi® fyrrnefnda metur
eigindlegar rannsoknir og pad sidarnefnda megindlegar rannsoknir. Matskvardi fra Joanna Briggs
Institute (JBI level of evidence) var einnig nyttur til ad meta gaedastyrk rannsoknargreinanna. Stigun
matskvardans er a bilinu 1-4, par sem greinar sem fa einkunnina 1 reynast hafa mestu gaedin en peer
sem fa einkunnina 4 hafa minnstu gzedi (e. level of evidence) (Joanna Briggs Institute Reviewers’
Manual 2014 Edition). Greinar voru einnig metnar a télukvardanum 1-10, peer greinar sem fengu feerri
en 5 stig a télukvardéanum voru Utilokadar ur rannsokninni. Tafla 1 synir greiningu & rannsoknargreinum
samkvaemt matskvardanum. Allar greinar sem valdar voru i sampeaett fraedilegt yfirlit voru ritryndar af
tveimur rynum Margréti Bjornsdottur og leiébeinanda. Markmid med ritryni er ad tveir ritrynar meti geedi

greinanna og dragi pannig ur likum a skekkjum i nidurstédum.

3.7 Sioferdleg alitamal

Obparft reyndist ad afla leyfis fra Persénuvernd, Visindanefnd eda 68ru slikum radum og nefndum. Engin
gogn tengd akvednum einstaklingum eda stofnunum voru nytt i verkefnid. Tveir rynar lasu yfir rannsoknir
sem notadar voru i sampeettu fraedilegu yfirliti. Pad er heppilegra ad tveir rynar fari yfir rannsoknir til ad

meta réttmaeti og areidanleika rannsékna (Polit og Beck, 2012c).
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4 Niodurstodur

Hér a eftir verdur fjallad um nidurstédur leitar ir sampaettu fraedilegu yfirliti. Allar rannséknargreinarnar
hafa verid metnar samkvaemt st6élum fra Joanna Briggs stofnuninni. Geedamat rannsékna samkvaemt
matskvarda var a bilinu 5-8 stig, geedastyrkur rannséknanna (e. level of evidence) var & bilinu 3-4b. Til
ad leita svara vid spurningunni ,Hver eru heilsutengd lifsgeedi nyrnasjuklinga sem fa medferd vid
lokastigsnyrnabilun?“ voru 12 megindlegar rannsoknir (lysandi eda fylgni rannsoknir) en 1 eigindleg
rannsokn lesnar og sampykktar i yfirlitid. beer fjalla ymist um lifsgeedi sjuklinga i blédskilun, kvidskilun
eda um lifsgaedi nyrapega (Al-Arabi, 2006; Alvares, o.fl. 2012; Brown o.fl., 2010; Cleary og Drennan,
2005; Czyzewski o.fl., 2014; Griva o.fl., 2014; Shu-Fen og Li, 2005; Theofilou, 2011; Timmers o.fl., 2008
Van Eps o.fl., 2010; von der Lippe, 2014; Watanabe o.fl. 2014; Zhang, Cheng, Zhu, 2007). Svar vid
seinni rannsoknarspurningunni ,Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lifsgeeda?“ var fengid med
pvi ad velja 6 megindlegar rannsdknir og eina eigindlega rannsékn. bessar rannsdknir fjolludu um tengsl
einkenna og lifsgeeda. Einnig fjélludu peer um algeng einkenni hja félki med lokastigsnyrnabilun sem eru
i skilunarmedferd; verki, sipreytu og andlega vanlidan (Davison og Jhangri, 2010; Horigan, Schneider,
Docherty og Barroso, 2013; Jablonski, 2007; Kring og Crane, 2009; Lopes o.fl, 2014; Thong o.fl., 2014;
Zyga o.fl., 2015). [ téflum 4 og 5 er fjallad um rannséknirnar 20 sem valdar voru i ¥firlitid. Par kemur fram
i hvada landi rannsoéknirnar eru framkvaemdar, adferdafraedi, tilgangur eda markmid rannsoéknar, helstu

nidurstédur og umraedur um nidurstédur.

Tafla 2 Yfirlit 8 rannséknum vid rannséknarspurningu 1

la  Alvares, o.fl. (2012) igraett nyra, kvidskilun og blédskilun
1b | Czyzewski o.fl. (2014) igraett nyra, kvidskilun og blédskilun
1c  Shu-Fen og Li (2005) igraett nyra, kvidskilun og blédskilun
1d | von der Lippe (2014) igraett nyra

le Browno.fl., 2010 Kvidskilun og blédskilun

1f | Timmers o.fl (2008) Kvidskilun og blodskilun

1g  Theofilou (2011) Kvidskilun og blédskilun

1h | Zhang, Cheng, Zhu (2007) Kvidskilun og blodskilun

1i Cleary og Drennan (2005) Blédskilun

1j Al-Arabi (2006) Blodskilun

1k  Grivao.fl. (2014) Kvidskilun

1l Watanabe o.fl. (2014) Heimablédskilun

Im Van Eps o.fl. (2010) Heimabldédskilun
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Tafla 3 Yfirlit 4 rannséknum vid rannséknarspurningu 2

2a  Kring og Crane (2009) Paettir sem hafa ahrif a lifsgaedi

2b | Thongo.fl. (2014) Einkennaklasar hja skilunarsjiklingum

2c  Davison og Jhangri (2010) Sjukdémabyrdi og lifsgeedi

2d | Zyga o.fl. (2015) Verkir og stjorn a verkjum

2e Lopeso.fl. (2014) Einkenni, likamsaefingar, lifsgeedi, punglyndi og
danartidni.

2f | Jablonski (2007) Einkenni

2g  Horigan o.fl. (2013) Sipreyta
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Tafla 4 Greining a ranns6knum vardandi heilsutengd lifsgaedi sjuklinga sem fa meéferd vid lokastigsnyrnabilun

1a

1b

Hofundar (ar), land Tilgangur/tilgita

Alvares, Cesar,
Acurcio, Andrade,
og Cherchiglia
(2012), Braselia.

Czyzewski o.fl.
(2014), Pdlland.

Tilgangur
rannsoknar var ad
bera saman lifsgeedi
blédskilunar-,
kvidskilunarsjuklinga
og nyrapega. Bera
kennsl lifsgeda vid
félagslegar og
lydfraedilegar
breytur.

Meta heilsutengd
lifsgeedi sjuklinga
med
lokastigsnyrnabilun
eftir pvi i hvada
medferd peir eru:
bladskilun,
kvidskilun eda med
igraett nyra.

Adferd, urtak, maelingar

Megindlegt. Klasaurtak. N=
3036 (n= 1621 i blodskilun,
n=788 i kvidskilun og n=
627 nyrapegar). Maliteeki:
SF-36, meelingar & 68rum
sjukdémum (e.comorbidity
index). Félagsfraedileg
flokkun i 5 flokka (A-E) eftir
menntun og
heimilisadstaadum.

bversnidsrannsokn,
framsyn, tilgangsurtak, N=
120, (n=30 kvidskilun, n=40
blédskilun og n=47 med
igreett nyra). Meelitaeki: SF-
36, KDQOL og
lifefnafraedilegar maelingar
(kreatinin og Kt/V) einnig
heilsufarssaga sjuklings.

Nidurstodur

Lifsgaedi i likamlegu pattunum metin med SF-
36 maelitaekinu eru betri hja nyrapegum
samanborid vid sjuklinga i blédskilun og
kvidskilun. Athygli vekur ad stigun
lifsgeedamaelinga @ andlegum pattum maeldust
mjog lik milli allra medferdanna (44,50-44,70)
en reyndist po vera haerri ad medaltali en
stigun likamlegra patta meelitaekisins (41,00-
47,70). Eldri sjuklingar hofdu betri andleg
lifsgeedi heldur en likamleg lifsgaedi. Sjuklingar
sem bjuggu vid gédar félagslegar adstaedur og
voru vel menntadir upplifdu god likamleg og
andleg lifsgaedi.

Heilsutengt lifsgaedi hja sjuklingum med
lokastigsnyrnabilun eru hdd medferd.
Nyrapegar syna marktaek haerri gildi 3 og 12
manudum eftir igreedslu 4 KDQOL (p<0,05)
midad vid blédskilunar-og kvidskilunarsjuklinga
i eftirfarandi pattum: likamleg geta, ahrif
nyrnasjukdéms, byrdi nyrnasjikdéms,
atvinnupatttaka, svefn og almennt heilsufar.
Sjuklingar i blédskilun hafa marktaekt legri gildi
(p<0,05) &4 KDQOL en sjuklingar i kvidskilun i
eftirfaranandi pattum: upplifun a verkjum,
atvinnupatttoku, gaedi félagslegra samskipta,
virkni i kynlifi, almenn upplifun a heilsu og
hvernig sjuklingarnir upplifdu hvatningu fra
starfsfélki.
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Umraeda/alyktun

Hofundar rannséknarinnar leita skyringa 4
slokum lifsgeedum hvad vardar andlegu
paettina i erfidleikum sjuklinganna vid ad
adlagast breyttum adstaedum i daglegu lifi.
Konurnar i pessari rannsékn komu einnig verr
ut i lifsgeedameelingu hvad vardar likamlegu
paettina. Hugsanlega fa paer minni studning fra
vinum og fjolskyldu heldur en karlarnir eda pa
er um samspil milli menningarlegra og
hlutverkabundinna patta. Fjoldi sjukdéma
hafdi neikvaeda fylgni vid lifsgaedi; peim mun
fleiri sjukdémar pvi verri lifsgaedi.

Nyrapegar hafa mestu lifsgaedin a fyrsta arinu
eftir igraedslu, par a eftir eru pad
kvidskilunasjuklingar en blédskilunarsjuklingar
reka lestina. Breytur eins og haekkandi aldur,
har blédprystingur og har
likamspyngdarstudull hafa neikvaed ahrif a
heilsutengd lifsgaedi. Val 8 medferd fyrir
sjuklinga med lokastig nyrnabilunar zetti ad
stydjast vid lifsgaedi peirra. Ennfremur aetti
lifsstill, atvinnupatttaka og félagslegt umhverfi
ad skipta mali vid val & medferd.



1c

1d

Hofundar (ar), land

Shu-Fen Niu og I.-
Chuan Li (2005),
Taiwan.

von der Lippe
(2014), Noregur.

Tilgangur/tilgata
Markmid
rannséknarinnar var
ad bera saman
lifsgedi og dkvednar
breytur milli dlikra
medferda vid
lokastigsnyrnabilun.

Meta heilsutengd
lifsgeedi sjuklinga
med
lokastigsnyrnabilun
fra pvi peir haetta i
skilun og eftir ad
peir fa igreett nyra.

Adferd, urtak, maelingar

Lysandi
fylgnirannsdéknarsnid,
bversnidsrannsokn.
baegindaurtak. N=240
(blédskilun= 80,
kvidskilun=80, igraett
nyra=80). Spurningalisti
pbar sem spurt var um
lydfraedilegar breytur,
truarskodun og félagslegar
adstedur. Maeliteeki:
WHOQOL-Brief-Taiwan.

bversnidsrannsokn,
tilgangsurtak, framsyn,
N=128 patttakendur (110
nyrapegar, 18 enn i skilun),
Meeliteeki: SF-36, KDQOL
og gaukulsiunarmeeling.

Nidurstodur

Marktaekur munur var 4 pattunum likamleg
heilsa, félagsleg tengsl og félagsleg umhverfi
(p<0,001) par sem nyrapegarnir fengu haerri
gildi & lifsgaedakvardanum samanborid vid
blédskilunar og kvidskilunarsjuklinga. Leegstu
gildin i maelingum voru i andlegri heilsu hja
6llum hépunum samanlagt. Medalaldur
blédskilunar og kvidskilunarsjuklinga var ad
medaltali haerri en nyrapega (54,7 /50,8/43,3
ar). Nyrapegar voru oftar dgiftir og med
atvinnu samanborid vid blédskilunar og
kvidskilunarsjuklinga.

Umtalsverd breyting & heilsutengdum
lifsgeedum eftir igraedslu. Maling 4 KDQOL i
flokkunum: ahrif nyrnasjukdoms, byrdi
nyrnasjukdéms, einkenni, svefn marktaekt
leegri eftir igraedslu (p<0,001). Maelingar med
SF-36 syna aukningu i maelingu @ almennu
heilsufari, lifsorku, félagsleg virkni en ekki
marktaekar. Malingar med SF-36 eru marktaekt
leegri hja nyrapegum (p<0,0001) & 6llum
pattum maelitaekisins nema upplifun 3 verkjum
og andlegri heilsu.
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Umrzeda/alyktun

Allir samanburdarhépar, sérstaklega
blédskilunar og kvidskilunarsjuiklingar fengu
leegri gildi a lifsmaelikvardanum en komid hefur
ut i maelingu hja almenning i Taiwan med
WHOQL-Brief. Sjuklingar med igraett nyra hafa
betri lifsgaedi en b.s. og k.s. Betri félagstengsl
hja nyrapegum skyra héfundar med
atvinnupatttoku en nyrapegarnir voru yfirleitt
yngri og hraustari. Verri gildi @ andlegum
pattum maelitaekisins hja 6llum nyrapegum
samanborid vid heilbrigdan samanburdahdp
skyra héfundar med pvi ad peir geetu haft
ahyggjur af pvi ad hafna liffeeri og ad purfa ad
taka dnaemisbaelandi Iyf til eviloka.

Fyrsta rannséknin med stéru urtaki sem synir
fram & ad almennt séu heilsutengd lifsgeedi
betri hja nyrapegum heldur en
skilunarsjuaklingum til lengri tima (5 ar).
Sjuklingar eldri en 65 ara upplifa slakari
félagsleg tengsl eftir igreedslu samanborid vid
yngri sjuklinga. Eldri sjaklingarnir taldir hafa
ryrara studningsnet og taka sidur patt i félags-
og atvinnulifi. Sjuklingar med igraett nyra hafa
leegri gildi 8 HRQOL en almenningur. Héfundar
benda a ad peir séu afram med langvinnan
sjukdédm og glimi jafnvel vid adra sjukddma,
aukaverkanir lyfja, kvida vegna hugsanlegra
hofnunar 4 liffeeri, haettu 4 illkynja sjukdém og
sykingum. Malt er med ad heilsutengd
lifsgeedi séu meeld arlega hja
skilunarsjuklingum.



Nr.

le

1f

Hofundar (ar), land

Brown o.fl. (2010),
Bretland.

Timmers o.fl.
(2008), Holland.

Tilgangur/tilgata

Ad bera saman
heilsutengd lifsgaedi,
pbunglyndi, einkenni
og ahrif sjukdéms a
sjuklinga eldri en 65
ara milli kvidskilunar
og
blédskilunarsjukling
a.

Markmid
rannsoknarinnar var
ad a)rannsaka
upplifun &
veikindum hja
blédskilunar og
kvidskilunarsjukling
um b)kanna tengsl 4
upplifun veikinda
vio lifsgaedi. Tilgata:
enginn munur er 3
upplifun veikinda
hja blédskilunar og
kvidskilunarsjukling
um.
Hugmyndarammi:
Sjalfsstjérnunarmad
el Leventhal (SRM).

Adferd, urtak, maelingar
Fylgnirannsdkn, tilgangsur-
tak (p6run), maelitaeki: SF-
12, HADS, lliness
Intrusivness Ratings Scale
(lIRS), patttakendur 65 ara
og eldri, N= 140, n=70
blédskilun, n=70
kvidskilun.

Fylgnirannsokn,
tilgangsurtak,
bversnidsrannsdkn. N=133
(blodskilun=91 og
kvidskilun=42). Meeliteeki:
SF-36 og IPQ-R (lliness

Perception Questionnaire).

Lydfraedilegar upplysingar,
gaukulsiunarhradi, orsok
nyrnabilunar.

Nidurstodur

Linuleg adhvarfsgreining synir fram 4 ad fjoldi
einkenna hefur bein ahrif & nidurstédur ar
likamlega hluta SF-12 maeliteekisins, pannig
lekkadi meeligildi likamlega hluta SF-12 um 1,7
stig fyrir hvert einkenni sem greint var fra (p<
0,0001). Fjoldi einkenna reyndist marktaekt
minni hja kvidskilunarhépnum midad vid
blédskilunarhopinn (8,6 8 méti 9,7, p=0039).
Sjuklingar sem hafa verid meira en ar i
blédskilun upplifa enn verri lifsgeedi en
kvidskilunarsjuklingar hvad vardar ahrif
sjukdoms, andlega lidan og aukna tidni af
punglyndi (p= 0,005;p= 0,013; p= 0,008). Ekki
var munur 4 naringarfraedilegum gildum,
bl6drauda, vitraenni starfsemi, C-reactive
protein (CRP) og arangri skilunarmedferdar
(dialysis adequacy).

Almennt voru skilunarsjuklingar ad upplifa
minni lifsgeedi en almennt samanburdarpydi.
Kvidskilunarsjuklingar upplifa betri lifsgeedi en
blédskilunarsjuklingar hvad vardar likamlega
og andlega heilsu, félagsvirkni, anzegja i
félagslegum hlutverkum sem og i lifsorku (p<
0,001-0,005). Upplifun a veikindum skyrdi 17%
af breytileika i félagslegum hlutverkum og
verkjum og um 50% af breytileika 4 andlegri
lidan. Aukin sjalfsstjorn hafdi marktaeka
jakvaeda fylgni vid félagsleg hlutverk, verki og
almenna upplifun a heilbrigdi. Upplifun &
veikindum skyrdi ad einhverjum hluta
breytingar i félagslegri virkni og andlegri lidan.
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Umrzeda/alyktun

Einkenni var su breyta sem hafdi mest ahrif 3
lifsgaedi sjuklinganna. Ekki reyndist vera
marktaekur munur a SF-12 meeliteekinu milli
sjuklingahdépanna. bratt fyrir pad reyndust
kvidskilunarsjuklingarnir hafa betri maeligildi a
andlega hluta maelitakisins (p=0,046). Likur a
ad hafa punglyndi reyndust vera 5,9x meiri
fyrir konur heldur en karla. Likurnar a
punglyndi jukust einnig markteekt med fjolda
einkenna (1,5x) og annarra sjukdéma (1,9x).
Hofundar reeda um ad pad ad hafa
raunverulegt val um medferdarform i
skilunarmedferd geti aukid lifsgaedi sjuklinga
med langvinna nyrnabilun. Lifsstill, félagslegt
umhverfi og personulegt val skipti allt mali i
tengslum vid val 4 medferd.

Munur var & upplifun sjaklinganna af
veikindum milli blédskilunar og kvidskilunar;
tilgatan var ekki studd. Helst var pad
sjalfsstjorn, fylgni veikinda (e. illness
coherence) og moguleg orsok fyrir nyrnabilun
sem greindi @ milli hdpanna. Lifsgaedi hja
skilunarsjuklingum meelast leegri en hja
heilbrigdu samanburdarpydi. Rannsdknin synir
fram & tengsl upplifunar & heilbrigdi og
lifsgeeda. Hofundar maela med pvi ad
sjuklingafraedsla og efling taeknilegrar kunnattu
sjuklinga geti stutt vid sjalfsstjérn peirra og
haft pannig jakvaed ahrif 4 lifsgaedi. Aukin
sjdlfsumonnun geti haft jakvaed ahrif 4
skilunarsjuklinga.



Nr.

1g

1h

Hofundar (ar), land

Theofilou (2011),
Grikkland.

Zhang, Cheng, Zhu,
Sun og Wang
(2007), Kina.

Tilgangur/tilgata

Rannsdknarspurning
var eftirfarandi:
Hefur
skilunarmedferd
ahrif a lifsgzedi og
andlega lidan
skilunarsjuklinga i
Apenu.

Markmid
rannsoknar var ad
meta lifsgaedi
sjuklinga i blédskilun
og kvidskilun fra
morgum
skilunardeildum {
Kina og skoda
orsakir fyrir
sjukrahusinnlégnum
peirra.

Adferd, urtak, maelingar

bversnidsrannsokn.
baegindaurtak fra 3
sjukrahusum i Apenu,
N=144 (84
blédskilunarsjuklingar og
60 kvidskilunarsjuklingar),
maeliteeki: WHOQOL-Brief,
General Health
Questionnaire of Goldberg
(GHQ-28), State-Trait
Anxiety Inventory, Center
for Epidemilogic Studies
Depression Scale (CES-D)
og Multidimensiona Health
Locus of Control (MHKC).

Megindleg.
Fylgnirannsokn,
hentugleikaurtak,
afturhverf rannsékn. N=
1062 (blodskilun=654 og
kvidskilun=408). Maelitaeki:
SF-36 og maelitaeki sem
meelir alvarleika sjukdéma
(e.Charlson Comorbidity
Index).

Nidurstodur

Blédskilunarsjiklingar maeldust med minni
lifsgeedi hvad vardar félagsleg tengsl og
félagslegt umhverfi (p<0,05). Jafnframt
maldust peir med marktaekt meiri
kvida/svefnerfidleika (p< 0,05) en
kvidskilunarsjuklingar. Kvidskilunarsjuaklingar
maelast p6 einnig med punglyndi yfir
viomidunarmorkum. Badi kvidskilunar- og
blédskilunarsjuklingar maelast ad meirihluta
med innri stjornrét, kvidskilunarsjuklingar
leggja aukid vaegi a gildi leeknispjénustu
samanborid vid blédskilunarsjuklinga.
Medaltimalengd i blédskilunvar 7,3 +/-7,1 en i
kvidskilun var medaltiminn 3,2 +/- 2,0.

Ad medaltali fengu kvidskilunarsjuklingar fleiri
stig & 6llum pattum SF-36 og var munurinn
marktaekur (p<0,05), nema pegar metin var
likamleg virkni og likamleg ahrif & virkni i
hlutverki. Helstu dstaedur fyrir innldgnum
kvidskilunarsjuklinga var lifhimnubdlga en hja
blédskilunarsjuklingum voru pad hjarta- og
20asjukdoémar og sykingar i lungum sem voru
megin astadur innlagna a sjukrahus.
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Umrzeda/alyktun

Munur er 3 lifsgeedum hépanna hvad vardar
félagstengsl, blédskilunarhdépurinn hefur
minna studningsnet. Hofundar tengja pad
vidveru 3 skilunardeildum og takmorkun i
daglegu lifi vegna blédskilunarmedferdar.
Almennt matu blédskilunarsjuklingar eigin
heilsu vera lakari en kvidkilunarsjuklingar,
sérstaklega hvad vardar einkenni likt og
svefnvandamal og kvida. Hugleidingar tengt pvi
ad stytta sér aldur voru einnig algengari hja
blédskilunarsjkl. Kvidskilunarsjuklingar hafa
meiri trd a heilbrigdisstarfsfolki vegna
nuverandi heilsufarsvandamala. H6fundur
telur ad sjuklingurinn upplifi sig med innri
stjornrét til ad leita valdajafnveegis vid
skilunarvélina.

Urtakid i pessari rannsékn var mjog stort og
svarhlutfall var dvenju hatt eda 98,9%.
Hofundar reeda um ad Urtakid endurspegli
hugsanlega ekki blod- og kvidskilunarsjuklinga i
Kina, en ekki kemur fram hvers vegna. En pad
ma segja ad styrkur rannsoéknarinnar hafi verid
steerd urtaksins.



Nr.

1i

1j

Hofundar (ar), land

Cleary og Drennan
(2005), irland.

Al-Arabi (2006),
Bandarikin.

Tilgangur/tilgata

Markmid
rannsoknarinnar var
ad: a) maela almenn
lifsgaedi folks i
blédskilun; b) bera
saman lifsgeedi
sjuklinga Ur artaki
blédskilunar vid
almennt
samanburdarpydi; c)
bera saman lifsgeedi
peirra sem fengu
vidunandi hreinsun
urgangsefna vid pa
sem ekki fengu
vidunandi hreinsun
(meelt med Kt/V
urea).

Ad lysa pvi hvernig
sjuklingar med
lokastigsnyrnabilun
upplifa og takast &
vio eigin lifsgaedi.

Adferd, urtak, maelingar

Lysandi
fylgnirannsdéknarsnid,
bversnidsrannsokn.
baegindalrtak. N= 97
(blodskilunarsjuklingar).
Meeliteeki: SF-36. Malingar
a prétein-og
blédraudagildum,
upplysingar um
®0aadgengi og fleiri
skilunartengdar breytur
(s.s. bléoflaedi, timalengd
skilunar og maelingar a
Kt/V urea).

Eigindleg rannsdkn.
Naturalistic inquiry
method, halfst6dlud vidtol
vid 80 sjuklinga i
blédskilun.

Nidurstodur

patttakendur upplifa takmarkanir a lifsgeedum
vegna verkja, takmorkun i félagslifi,
breytingum & félagslegum hlutverkum, almenn
upplifun 3 heilbrigdi (p=0,001). Leegsta gildi af
Ollum pattum SF-36 meelitaekisins reyndist vera
i "lifsorku" (44,9 stig), p.e. sjuklingarnir voru ad
upplifa sig oft preytta og orkulausa. Likamleg
heilsa blédskilunasjuklinga (PCS) maelist
marktaekt verri en samanburdarpydi hja irskum
almenningi (p= 0,001). Engin munur reyndist
vera 4 milli héps med vidunandi hreinsun
urgangsefna samanborid vid hop sem ekki var
med vidunandi hreinsun urgangsefna hvad
vardar: adgengi, timalengd skilunar, aldurs,
albumin- eda blédraudagildi (p< 0,001).

Greind voru prju meginpemu: a) lif med
hémlun, hér lystu sjiklingarnir breytingum &
hégum sinum; b) ad vidhalda lifi, petta pema
fjalladi um adlégunarleidir sem sjuklingarnir
notudu til ad takast & vid breyttar adsteedur og
c) vellidan en pridja pbemad fjalladi um hvernig
sjuklingarnir upplifdu eigin lifsgaedi.
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Umrzeda/alyktun

Blédskilunarsjuklingar upplifdu skerdingu a
lifsgaedum hvad vardar likamlega heilsu,
almenna lifsorku og takmorkun & félagslifi. beir
upplifdu enga breytingu a likamlegri heilsu a
sidastlionum 12 manudum. Sjuklingar fengu
marktaekt leegri gildi @ likamlega kvarda
meelitaekisins (PCS) samanborid vid almennt
samanburdarpydi, gefur visbendingar um
neikvaed ahrif sjukdéms 4 lifsgaedi. Enginn
munur reyndist vera a lifefnafraedilegum
gildum hja peim sem hoféu géda hreinsun a
urgangsefnum samanborid vid pa sem ekki
hofdu géda hreinsun. Karlmenn voru liklegri til
ad hafa verri hreinsunargildi en konur, alyktad
ad pad sé vegna heerri likamspyngdar hja
korlum. Hofundar alykta ad gagnlegt sé ad
meta lifsgaedi sjuklinga med almennu
lifsgeedamaelitaeki likt og SF-36 til vidbdtar vid
lifefnafraedilegar maelingar.

Upplifun sjuklinganna var mjog lik hvort heldur
peir hefdu verid 1-3 ar eda 10 ar i blédskilun.
Samhljémur vid adrar rannsoknir sem lysa pvi
hvernig sjuklingar reyna i hvivetna ad szetta sig
vi0 sjukdéminn og peer breytingar sem fylgja
pvi ad vera med langvinnan sjukdom.
Sjuklingarnir reyna ad finna tilgang med
breyttum adstaedum sem eru pratt fyrir allt
hamlandi baedi i tima og rdmi. Vid pessar
adstaedur purfa sjuklingar ad endurskilgreina
eigin sjalfsvitund i tengslum vié hamlandi ahrif
sjukdémsins.



Nr.

1k

1l

Hofundar (ar), land

Griva o.fl. (2014),
Singapore.

Watanabe, Ohno,
Takane o.fl. (2014),
Japan.

Tilgangur/tilgata

Markmid
rannsoknarinnar var
tvipaett: 1)
Samanburdur a
lifsgeedum og
tilfinningalegu alagi
a eldri
kvidskilunarsjukling
um (>65 ara) og
yngri
kvidskilunarsjukling
um; 2) Samanburdur
a oOlikum
kvidskilunaradferdu
m annars vegar
pokaskiptamedferd(
CAPD) og
vélamedferd (APD).
Bera saman
heilsutengd lifsgaedi
sjuklinga i
heimablédskilun og
sjuklingum a
hefdbundnum
skilunareiningum i
Japan.

Adferd, urtak, maelingar

bversnidsrannsokn.
Urtakid var 201 sjuklingar.
Meeliteeki: KDQOL-SF-12,
WHOQOL-BRIEF, Hospital
Anxiety and Depression
Scale(HADS),
lifefnafraedilegar maelingar
s.s. Kretinin, kalium, fosfat,
albdmin, blodraudi, Kt/V
(e. dialysis adequacy).

Megindleg.
Fylgnirannsokn,
hentugleikaurtak. N=80
(heimablddskilun=46,
blédskilun &
skilunardeild=34)

Nidurstodur

Eldri sjuklingar tja betri almenn lifsgaedi en
hinir yngri, mzelt med WHOQOL-SF (P=0,024),
peir upplifdu einnig minni ahrif nyrnasjikdoms
a daglegt lif maelt med KDQOL (p=0,05).
Lifsgaedi maeld med KDQOL reyndust betri hja
peim sem nota nzeturvél samanborid vid pa
sem eru i pokaskiptum yfir daginn (0,01),
b.e.a.s. peir hofdu faerri einkenni og upplifdu
minni ahrif nyrnasjukdéms en peir sem voru i
pokaskiptum. Ekki var marktaekur munur a
ahrifum aldurs a skilunarmedferdir. bunglyndi
og kvidi maeldist marktaekt minna hja eldri
hépnum samanborid vid pann yngri (p<0,001)
en tidni punglyndis og kvida var samt sem adur
ha (55-62% og 36,5-44%).

Lifsgeedi sjuklinga i heimablédskilun maeldust
meiri en hja sjuklingum i hefdbundinni
blédskilun. betta atti vid a 6llum pattum SF-36
ad undanskildu upplifun @ almennu heilbrigdi
og andlega peetti. Sjuklingar i heimaskilun
hoféu minni einkenni sjukdéms og aukna
atvinnupatttoku. Athyglisvert var einnig ad
meirihluti sjuklinga i heimablddskilun (65%)
upplifdi litlar takmarkanir a8 faeduinntekt. Engin
munur reyndist hins vegar a
samanburdarhépunum hvad vardar upplifun a
sjukddmabyrdi, vitraenni starfsemi,
félagstengslum, kynferdislegri virkni og svefni.
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Umrzeda/alyktun

bratt fyrir verri likamlega heilsu upplifa eldri
sjuklingar almennt betri lifsgaedi, minni ahrif
sjukdoms og aukna anaegju med pjonustu en
yngri sjuklingarnir. Skyringa er hugsanlega ad
leita til élikra hlutverka og veentinga &
mismunandi aldurskeidi. Athyglivert er ad
helmingur eldri sjuklinganna purfti adstod med
medferdina. Upplysingar um lifsgaedi sjuklinga
eru mikilvaeg, paer geta styrkt
medferdarsambandid og aukid skilning
heilbrigdisstarfsfélks a upplifun sjuklinga.

Byrdi af sjukdédm maeldist jafnmikil hja
sjuklingum i heimablédskilun og i blédskilun &
skilunardeild. bad gefur visbendingar um ad
sjuklingar i heimaskilun og fjélskyldur peirra
purfi jafn mikinn studning og adrir
skilunarsjuklingar til ad takast a vid
sjukddminn. Moégulegt er ad peir sjuklingar
sem velja heimablddskilun meti lifsgaedi sin
meiri en sjuklingar i blédskilun adur en peir
velja medferdina.



\[

im

Hofundar (ar), land

Van Eps o.fl.
(2010), Astralia.

Tilgangur/tilgata
Markmid
rannséknarinnar var
ad meta ahrif
heimablédskilunar
ad neeturlagi a
lifsgaedi
skilunarsjuklinga.
Einnig voru ahrif
nzaturskilunar 3
hreyfigetu
rannsokud.

Adferd, urtak, mzelingar

Langtimarannsékn,
aftursyn lysandi rannsékn,
meeliteeki KDQOL,
Assessment of quality of
life survey og 6 minutna
gonguprof.

Nidurstodur

Nidurstodur voru paer helstar ad marktaekt
betri maeligildi fengust i flokkunum: almenn
heilsa, breytingar a heilsufari sidastlidio ar,
upplifun & orku, likamleg starfshaefni og
félagshaefni (e. physical role) 8 6 manada
timabili. Marktaek laekkun vard a
lifefnafraedilegum maelingum s.s. kreatini,
pvagefnum og fosfati. Jafnfram minnkadi porf
til ad taka inn fosfatbindara umtalsvert (78 %
minni porf) en blédraudi reyndist dbreyttur.
Engin breyting vard & félagslegum tengslum
eda virkni sjuklinganna.

Tafla 5 Greining a ranns6knum vardandi tengsl einkenna og heilsutengdra lifsgada

Nr.

2a

Hoéfundar (ar), land

Hofundar (ar),
land

Kring og
Crane(2009),
Bandarikin.

Tilgangur/tilgata

Tilgangur/tilgata

AQ fa yfirsyn yfir
pzetti sem hafa
ahrif 4 lifsgaedi hja
einstaklingum i
blédskilun, byggt a
madeli Wilson og
Cleary um lifsgzedi.

Adferd, urtak, maelingar

Adferd, urtak,
meelingar
bversnidsrannsokn,
fylgnirannsdkn,
pbaegindaurtak, N=73 i
blédskilun. 76%
patttakanda af afriskum
uppruna, morg maeliteeki:
Dialysis Demographic
Form, Dialysis Symptom
Index, Hospital Anxiety
and Depression Scale,
Fatigue Visual Analog
Scale, Inventory of
Functional Status-Dialysis,
Palliative Performance
Scale, General Health
Perceptions, Quality of
Life Index.

Nidurstodur

Nidurstodur

Midgildi 8 meelikvar6anum ,Quality of Life”
var 21,14, pad er i samrami vid nidurstoédur
annarra rannsékna a nyrnasjuklingum, gildi 4
albumini og blédrauda hofou ekki marktaeka
fylgni vio lifsgeedi. bratt fyrir ad 43%
sjuklinganna greindust med lagan blédrauda
fannst ekki marktaek fylgni vid sipreytu.
Einkennin sem voru rannsokud voru sipreyta,
kvidi, punglyndi og einkenni tengd skilun, ad
medaltali reyndist fjoldi einkenna vera 12,95.
Sipreyta i einhverju formi greindist hja 91%
sjuklinga, kvidi greindist hja 41% og
bunglyndi hja 27% sjuklinganna. Almenn
upplifun & heilbrigdi var su breyta er hafdi
mesta fylgni vid lifsgaedi af 6llum breytum
sem bornar voru saman.
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Umrzeda/alyktun

Verid getur ad heimaskilunarmedferdin hafi
haft neikvaed ahrif i fjdlskyldu sjuklinganna
med pvi ad auka kvida og alag a
fidlskyldumedlimi vegna aukins
umonnunaralags. Flestir sjuklinganna voru
karlkyns og langflestir uménnunaradilar voru
eiginkonur eda daetur, liklegt er ad proa purfi
betra studningskerfi fyrir fjolskylduna i ljési

rannsoknarnidurstédunnar.

Umraeda/alyktun
Umrada/alyktun

Lifsgeedi er flokid hugtak, mikilveegt er ad
meta 6lika peetti pess til ad studla ad
auknum lifsgeedum hja nyrnabiludum. Einnig

2tti ad meta einkenni hja

blédskilunarsjuklingum vid hverja komu i
skilun. bverfaglegt teymi aetti ad vinna ad
einkennamedferd hja nyrnasjuklingum til ad
|étta & byrdinni sem fylgir pvi ad vera med
langvinnan nyrnasjukdém. Hzetta er a ad
andleg vanlidan (kvidi og punglyndi) sé
vangreind hja pessum hép. Mikilvaegt er ad
takast 4 vid einkenni sipreytu med
tilfinningalegum studning. Malt med
heildreenum hjukrunarmedferdum til ad
studla ad auknum lifsgeedum og
arangursrikri adlogum hja nyrnasjuklingum.



2b

2c

Hofundar (ar), land

Thong, Dijk,
Noordzji o.fl.
(2009), Holland.

Davison og Jhangri
(2010), Kanada.

Tilgangur/tilgata

Ad bera kennsl &
einkennaheildir hja
skilunarsjuiklingum,
lifefnafraedilegar
breytur
(gaukulsiunarhrada
, blédrauda,
albumin, CRP,
kalsium og fosfat),
starfreena getu og
lifsgaedi.

Markmid: A6 meta
tengsl 4 milli
sjukdémabyrdi og
lifsgeeda hja
skilunarsjuklingum.
Kanna kliniska
birtingamynd og
lifsgaedi.

Adferd, urtak, maelingar

Lysandi rannsékn,
framsyn
langtimarannsdkn (10 ara
timabil; 1997-2007): The
Netherlands-Co-operative
Study on the Adequacy of
Dialysis (NECOSAD-2).
N=1553 blédskilunar- og
kvidskilunarsjuklingar.
Maeliteeki: SF-36, KDQOL,
Karnofsky Index.

Fylgnirannsokn,
sjuklingum fylgt eftir i 6
manudi. N= 591. Urtakid
var fra kvidskilunar- og
blédskilunardeildum (3
sjukrahusi og utan
sjukrahuss). Maelitaeki:
Edmonton Symptom
Assessment System
(ESAS), Kidney Dialysis
Quality of Life Short Form
(KDQOL-SF). Lydfraedilegir
paettir og lifefnafraedilegir
paettir.

Nidurstodur

Kvidskilunarsjuklingar fengu heerri gildi a
lifsgeedameelikvarda SF-36 en
blédskilunarsjuklingar i félagslegri virkni og
lifsorku. Um 50% sjuklinganna hafdi
Opaegindi af premur eda fleiri einkennum.
Greind voru prjar einkennaheildir:
pvageitrun (maedi, minnkud matarlyst, 6gledi
og preyta), taugafraedileg einkenni
(vodvaeymsli, brjéstverkur og dofi i
handleggjum/fétleggjum) og hidvandamal
(kladi, hudpurrkur). Hadvandamal hafdi
fylgni vid gaukulsiunarhrada, fosfat og kalk.
Lifsgaedi og starfshaefni hafdi neikvaeda fylgni
vid allar einkennaheildirnar baedi hja
kvidskilunar- og blédskilunarsjiklingum.

Algengasta einkenni sem sjuklingarnir upplifa
er preyta (92%), minnkud vellidan (91%) og
megrun (82%), verkir greinast hja 72,4 %
patttakenda. bessi einkenni gatu skyrt um
44,6% af breytileika i likamlega hluta
lifsgaedamaelitaekis eftir 6 manudi i skilun. |
marghlida adhvarfsgreiningu var haegt ad
tengja punglyndi, kvida og preytu vid
andlega patt lifsgaedameelitekisins.
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Umrzeda/alyktun

Einkennaheildir h6fou sterka fylgni vid
lifsgeedi og likamlega starfshaefni. Veik tengsl
meaeldust milli einkennaheilda og
lifefnafraedilegra meaelinga. Hofundar alykta
fra pvi sidastnefnda ad salfraedilegir paettir
hafi aukid veegi a upplifun af einkennum. Til
ad baeta lifsgaedi og minnka
pvageitrunareinkenni getur verid
arangursrikt ad meta huglaegar og hlutlaegar
breytur samtimis (p.e. lifsgeedi og
lifefnafraedileg gildi). A6 meta einkenni
sjuklinga getur stutt vid sjalfsuménnun
sjuklinga. Allar einkennaheildirnar hafa
neikvaeda fylgni vid lifsgaedi en veik tengsl
vio lifefnafraedilegar breytur. Til ad draga ur
einkennabyrdi telja hofundar mikilvaegt ad
kanna vidhorf sjuklinganna til veikinda og
studla ad aukinni sjalfsumonnun.

Sipreyta og verkir eru pau einkenni sem eru
til stadar i mérgum langvinnum sjukdémum.
Rannsoknin synir sterk tengsl vid
einkennabyrdi og baedi andlega- og
likamlega paetti maelitaekisins. Hofundar telja
bad hafa mikla pydingu ad draga ur
einkennabyrdi sjuklinga til ad auka lifsgaedi
peirra. Ekki tokst ad finna samband milli
lifsgeeda og lifefnfraedilegra meelinga.
Mikilvaegt er ad alpjodasamfélagid proi
leidbeiningar til ad draga ur einkennabyrdi
sjuklingahdpsins.



2d

2e

Hofundar (ar), land
Zyga, Alikari,
Sachlas, Stathoulis
o.fl. (2015),
Grikkland.

Lopes, Lantz,
Morgenstern o.fl.
(2014), (Astralia,
Belgia, Kanada,
Frakkland,
bykvardand, italfa,
Japan, Nyja-
Sjaland, Spann,
Svipjod, Bretland
og Bandarikin).

Tilgangur/tilgata

Meta lifsgaedi
blédskilunarsjuklin
ga og hvernig
sjuklingar upplifa
stjérn a
langvinnum
verkjum.

Tilgangurinn: a)
lysa tegund og
erfidleikastigi
likamsaefinga; b)
lysa einkennum
sjuklinga og tengsl
vid 6likar
likamsaefingar; c)
kanna tengsl
likamsaefinga vid
lifsgeedi, punglyndi
og danartidni; d)
kanna hvort tengsl|
séu milli
likamsaefinga og
utkomu vid
lydfreedilega peetti,
skilunartengda
pzetti eda
sjukdéma
(hjartabilun,
hjartasjukdéma
eda sykursyki).

Adferd, urtak, maelingar
Lysandi fylgnirannsékn,
N=224 sjuklingar.
Meeliteeki: Quality of Life
Index-15 (MVQOLI-15) og
Pain self-efficacy
questionnaire (PSEQ).

Fylgnirannsdkn,
bversnidsrannsékn.
N=5763. Maliteeki: Rapid
Assessment of Physical
Activty (RAPA), KDQO-36,
Center for Epidemiologic
Studies Depression Scale
(CES-D).

Nidurstodur

Helstu nidurstodur voru ad marktaek fylgni
(p<0,01) meeldist milli almennra lifsgaeda og
stjoérn sjuklinganna a ahrifum verkja. Einnig
reyndust sjuklingar med hreyfiskerdingu,
haprysting, hjartasjukdém og peir sem
upplifdu sinadratt, héfudverk og klada i
skilunarmedferdinni hafa minni stjorn a
verkjum. Aldur skipti mali i tengslum vid
stjorn verkja, eldri sjuklingarnir (61-80 ara)
hofdu minni stjérn a verkjum.

Flestir patttakendur i rannsdkninni voru
yngri sjuklingar med faa adra sjukdéma en
hofdu verid nokkurn tima i skilun. bolpjalfun
hafdi jakvaed tengsl vid karlkyn,
framhaldsskélamenntun, vera patttakandi i
atvinnulifi og heerri gildi af aloimini i blodi.
Aukin polpjalfun hafi tengsl vid betri
likamlega og andlega lidan i
lifsgee@ameelingu, jafnframt vid minni
upplifada sjukdémabyrdi (p< 0,005).
polpjalfun hafdi neikvaeda fylgni vid
pbunglyndiseinkenni. Engin munur var a
ahrifum polpjalfunar a lifsgeedi og punglyndi
ad teknu tilliti til aldurs, timalengdar i skilun
og sjukdéma. Undanskilldir eru sjuklingar
eldri en 60 dra; polpjalfun hja peim jok &
andlega vellidan og dré ur
punglyndiseinkennum samanborid vid yngri
sjuklinga.
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Umrzeda/alyktun

Hofundar radleggja notkun matstaekis likt og
Pain self-efficacy questionnaire (PSEQ) til ad
meta stjorn sjuklinga a verkjum. Jafnframt
meela peir med pverfaglegri samvinnu laekna,
hjukrunarfraedinga, salfraedinga,
félagsradgjafa og sjukrapjalfara. Markmid
med samvinnu margra fagadila er ad
sjuklingurinn fai heildreena medferd er tekur
til likamlegrar og andlegrar heilsu.

Helstu nidurstodur syna fram & aukin
lifsgeedi, minni punglyndiseinkenni og lengri
lifaldur pegar sjuklingar i blodskilun
stundudu polpjalfun ad einhverju marki.
bolpjalfun hafdi pd ekki ahrif 8 aukna lifun
sjuklinga sem hofdu hjartabilun en efldi
lifsgeedi peirra og dré ar
pbunglyndiseinkennum. Sjuklingar sem hafa
lzegra menntunarstig og stunda ekki atvinnu
er liklegri til ad stunda minni likamlega
hreyfingu. Hofundar rseda um ad RAPA
meelitaekid sé sjalfsmatskvardi og gaeti gefid
skekkta mynd af likamspjalfun
einstaklinganna.



Nr.

Hofundar (ar), land

Tilgangur/tilgata

Adferd, urtak, maelingar

Nidurstodur

Umrzeda/alyktun

2f

2g

Jablonski (2007),
Bandarikin.

Horigan o.fl.
(2013),
Bandarikin.

Tilgangur: Kanna
einkenni hja
skilunarsjuiklingum.

Tilgangur: Fa
yfirsyn yfir sipreytu
hja
blédskilunarsjuklin
gum og
sjdlffsuménnunarge
tu peirra sem pjast
af sipreytu.

megindleg rannsdkn,
bversnidskonnun, lysandi,
pbaegindaurtak, fra
tveimur
blodskilunardeildum,
N=130. Meelitaeki:
sérsnidid meelitaeki fra
rannsakanda sem maeldi
styrk, algengi og hversu
O6paegilegt hvert einkenni
var upplifad af
patttakendum,
lifsgaedamaelitaeki
(e.quality of Life Index,
dialysis version QLI),
maelingar &
einkennaklosum: a) skert
lifsorka (preyta,
svefnvandamal,
vodvaslappleiki); b)
blédrasartengd vandamal
(maedi, brjéstverkur); c)
Opaegindi (verkir,kladi) og
meltingatruflanir
(6gledi/uppkost).
Eigindleg, 14 einstaklingar
i blédskilun med sipreytu.
Djupvidtol i 45-60
minutur, greind med
innihaldsgreiningu. [ 6dru
vidtali stadfestu
patttakendur nidurstodu
rannsakanda.

breyta var gefin upp hja 77% patttakenda og
var pad algengasta einkennid, par naest var
pad vandamal tengd svefni i 63% tilvika. Dofi
i Utlimum kom fyrir { 49% tilvika og
fotapirringur i 22% tilvika. Verkir af élikum
toga og vandamal tengd svefni og preytu
voru einkenni sem patttakendur upplifdu
sem Opaegilegustu einkennin, pau voru
einnig tidustu einkennin. Vid skodun 3
einkennaklésum kom i ljés ad um leid og
fioldi einkenna i klasanum jokst pa vard
einnig aukning i styrkleika hvers einkennis.
Lifsgaedamaelingar leekkudu einnig um hvert
einkenni sem baettist vid i einkennaklasanum
(fra 1-3 einkenni).

Fjogur meginpemu voru greind: 1) Likamlegir
og andlegir paettir sipreytu; 2) Erfitt ad hafa
stjérn; 3) Afleidingar og 4) Tengdir paettir.
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breyta, svefnvandamal, krampar,
vodvaslappleiki og dofi i Gtlimum voru pau
einkenni sem voru algengust. Heildarmat &
einkennum gefur visbendingar um
einkennabyrdi einstaklinganna. Mikilvaegt er
ad greina einkenni en jafnframt er mikilvaegt
ad greina einkenni sem veldur mestum
O6paegindum, likt og verkur i pessari
rannsokn. Ad greina einkennaklasa og
hvernig peir hafa ahrif a lifsgeedi er gagnlegt
fyrir préun pjonustu.

Sipreyta er algeng hja sjuklingum med
lokastigsnyrnabilun, reynsla sjuklinga af
sipreytunni hefur litid verid rannsékud.
patttakendur lysa likamlegum og andlegum
pattum sipreytu sem versna eftir blédskilun
og hafa ahrif 4 virkni. Mikilvaegt er ad greina
hvernig sjuklingar takast 4 vid sipreytuna
med pad ad markmidi ad beeta lifsgaedi
sjuklinganna.



4.1 Rannsoéknarspurning 1: Hver eru heilsutengd lifsgaedi
nyrnasjuklinga sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun?

4.1.1 Lifsgaedi sjuklinga i blédskilun og samanburdur vid almennt pydi

| eigindlegri rannsokn Al-Arabi (2006) var sett fram rannséknarspurningin: “Hvernig lysa einstaklingar
med langvinna nyrnabilun lifsgeedum sinum i tengslum vid &skoranir sjukdémsins®. Sjonarhorn i
rannsokninni var a pa leid ad einstaklingsbundin upplifun sjuklings a daglegu lifi hefdi ahrif a anaegju
sjuklinganna og mat hans a likamlegri, salfélagslegri og andlegri vellidan (e. spiritual). Halfst6dlud viétol
voru tekin vid 80 sjuklinga og tilheyrdu peir allir skilunardeild sem var starfreekt sem géngudeild i Texas,
Bandarikjunum. Greind voru prju meginpemu: a) lif med hémlun en pad pema lysti breytingum a hégum
sjuklinganna, b) ad vidhalda lifi sem fjalladi um adlégunarleidir sjuklinganna til ad takast & vid breyttar
adsteedur og c) vellidan var pridja pemad er fjalladi um hvernig sjuklingarnir upplifdu eigin lifsgeedi.
Sjuklingarnir lystu lifi med hémlum i prem meginflokkum: vera bundin, vera utundan og vera 6virkur.
Peir hefdu upplifad frelsisskerdingu, breytingu a utliti, breyttum venjum og heféum og einnig hefdi
sjukdémurinn og afleidingar hans haft marghattud ahrif & akvardanatoku. Ad vidhalda lifi var greint i prja
meginflokka: umhyggja fra 68rum, saettast vid ad hafa sjukdéminn og ad treysta a gud. betta fél i sér ad
sjuklingurinn greindi fra hvernig hann heféi tekist a vid sjukdéminn og hvernig hann hefdi leert ad lifa
med honum. Einnig var hér fjallad um studningskerfi sjuklings s.s. fjdlskyldu og vini. bridja pemad
vellidan var greint i tvo meginflokka: 1) persénubundin ansegja og 2) vera hamingjusamur. Upplifun

sjuklinganna var mjog lik hvort heldur peir heféu verid 1-3 ar eda 10 ar i blédskilun.

Rannsékn Cleary og Drennan (2005) sem gerd var a irskum sjuklingum lysir lifsgeedum
blédskilunarsjuklinga og ber lifsgaedi peirra saman vid heilbrigt samanburdarpydi. batttakendur upplifa
takmarkanir a lifsgaedum vegna verkja, takmarkanir a félagslifi, breytingar a félagslegum hlutverkum og
almennrar upplifunar a heilbrigdi (p=0,001). Laegsta gildi af 6llum pattum SF-36 maelitaekisins reyndist
vera i "lifsorku" (44,9 stig), p.e. sjuklingarnir upplifdu sig oft preytta og orkulausa. Likamleg heilsa
blédskilunasjuklinga (PCS) meeldist markteekt verri en samanburdarpydi hja irskum almenningi (p=
0,001). Engin munur reyndist vera a milli héps med vidunandi hreinsun urgangsefna samanborid vid
hép sem ekki var med vidunandi hreinsun Urgangsefna hvad vardar: adgengi, timalengd skilunar, aldurs,
albumin- eda blodraudagildi (p< 0,001). Héfundar alykta ad gagnlegt sé ad meta lifsgaedi sjuklinga med
almennu lifsgeedameeliteeki likt og SF-36 til vidbotar vid lifefnafraedilegar meelingar (Cleary og Drennan,
2005).

Nidurstddur ur rannsékn Timmers o.fl. (2008) gefa til kynna ad almennt upplifdu skilunarsjuklingar
minni lifsgeedi en almennt samanburdarpydi. Kvidskilunarsjuklingar uppliféu betri lifsgeedi en
blédskilunarsjuklingar hvad vardar likamlega og andlega heilsu, félagsvirkni, aneegju i félagslegum
hlutverkum sem og i lifsorku (p< 0,001-0,005). Upplifun a veikindum skyrdi 17% af breytileika i
félagslegum hlutverkum og verkjum og um 50% af breytileika & andlegri lidan. Aukin sjalfsstjorn hafdi
marktaeka jakveeda fylgni vid félagsleg hlutverk, verki og almenna upplifun & heilbrigdi. Upplifun &
veikindum skyrdi ad einhverjum hluta breytingar i félagslegri virkni og andlega lidan og haféi pannig

ahrif a lifsgeedi. H6fundar maela med pvi ad sjuklingafreedsla og efling taeknilegrar kunnattu sjuklinga
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geti stutt vid sjalfsstjorn peirra og haft pannig jakvaed ahrif a lifsgaedi. Aukin sjalfsumoénnun geti haft

jakveaed ahrif a skilunarsjuklinga (Timmers o.fl., 2008).

Pegar nidurstédur ranndkna & lifsgaedum sjuklinga i blédskilun eru teknar saman ma sja ad pau eru
skert m.t.t. skerdingar a félagslifi, breytingum a félagslegum hlutverkum, breytingum & daglegum venjum
( Al-Arabi, 2006; Cleary og Drennan, 2005; Timmers o.fl., 2008). Skilunarsjuklingar i rannsékn Timmers
(2008) upplifa sig med marktaekt minni lifsorku en heilbrigt samanburdarpydi (p<0,0001) en pad er
samhljoma nidurstédum Cleary og Drennan (2005). Upplifun a veikindum og sjalfsstjérn hefur ahrif a
andlega lidan (Timmers o.fl., 2008). Sjuklingar i blédskilun hafa élikar adlégunarleidir ad sjukdomi, paer

hafa 6bein ahrif & lifsgeedi peirra.

4.1.2 Samanburdur a lifsga@dum kvidskilunar- og blédskilunarsjuklinga

Griva o.fl. (2014) rannsokudu tengsl aldurs og dlikra kvidskilunarmedferda vid lifsgeedi sjuklinga med
lokastigsnyrnabilun. Rannsoknin for fram i Singapore, patttakendur voru samtals 201 (sjuklingar eldri
en 65 ara=74, sjuklingar yngri en 65 ara=127). Fleiri sjuklingar voru i pokaskiptamedferd (115) heldur
en i kvidskilunarvélamedferd ad neeturlagi (86). Eldri sjuklingahdpurinn var marktaekt med fleiri sjakdéma
auk nyrnabilunar (p<0,001), leegri menntun (p<0,001), minni atvinnupatttoku (p<0,001) og var fremur
hadur adstod vid medferdina (p<0,001) heldur en yngri hépurinn. | lifsgeedamaelingu med KDQOL
matstaekinu kom eldri hépurinn betur Ut en sa yngri i flokkunum: einkenni (p<0,001) og ahrif
nyrnasjukdéms (p=0,002) jafnframt reyndist hann ansegdari med pjonustuna (p<0,005). Almennt
heilsufar og likamlegt heilsufar kom einnig betur ut hja eldri aldurshépnum pegar maelt var med almenna
matsteekinu  WHOQOL-BREF. Ekki reyndist vera markteekur munur a kvidskilunarmedferdum
(kvidskilunarvéla- eda pokaskiptamedferd) og tengslum lifsgeeda maelt med KDQOL. bad sama var uppi
a teningnum pegar kénnud voru tengsl punglyndis og kvida vid 6lik medéferdarform. Hins vegar greindust
nokkud margir eldri sjuklingar punglyndir (55,4%) og kvidnir (36,5%) og enn fleiri i hdpi yngri
sjuklinganna (62,2% og 44,1%). Framansagdar nidurstédur tilka rannsakendur & pann hatt ad eldri
sjuklingar tjai betri lifsgeedi baedi likamleg og andleg heldur en hinir yngri pratt fyrir ad klinisk einkenni
beirra séu oft verri heldur en peirra yngri. Liklega eru yngri sjuklingarnir ad glima vid énnur verkefni
heldur en hinir eldri t.d. atvinnupatttéku og meiri abyrgd gagnvart 66rum fjélskyldumedlimum; pannig
hafa peir adrar vaentingar til heilbrigdis. Vert er ad geta pess ad um helmingur eldri sjuklinganna naut
adstodar ymist hjukrunarfraedings eda annars hjukrunarfélks vid kvidskilun, slikt er algengt i Singapore
(Griva o.fl., 2014).

Brown o.fl. (2010) gerdu rannsoékn a lifsgaedum eldri skilunarsjuklinga og baru saman kvidskilunar-
og blédskilunarsjuklinga. Samtals voru pad 140 sjuklingar sem téku patt (70 voru i kvidskilun og 70 voru
i blédskilun) allir voru peir yfir 65 ara og voru sjuklingarnir paradir saman eftir fijélda sjukdéma, timalengd
i skilun og lifefnafreedilegum maelingum. Ekki reyndist vera markteekur munur a lifsgaedum milli
sjuklingahépanna. bratt fyrir pad reyndust kvidskilunarsjuklingarnir hafa betri meeligildi 4 andlega hluta
meelitaekisins (p=0,046). bunglyndi og ahrif sjukddms maeldust einnig marktaekt laegri en hja hopi
blédskilunarsjuklinga (p=0,015 og p=0,006). Fjoldi einkenna reyndist einnig marktaekt minni hja
kvidskilunarhépnum midad vid blédskilunarhoépinn (8,6 a maéti 9,7, p=0,039). Sjuklingar sem hafa verid

meira en ar i blédskilun voru ad upplifa enn verri lifsgaedi en kvidskilunarsjuklingar hvad vardar ahrif
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sjukdéms, andlega lidan og aukna tidni af punglyndi (p= 0,005; p= 0,013; p= 0,008). Meigintilgangur
rannséknarinnar var ad greina mismun & lifsgeedum sjuklinga i kvidskilun og blédskilun. | pessari
rannsokn voru einkenni su breyta sem hafdi mest ahrif a lifsgaedi sjuklinga. Fjoldi einkenna virtist hafa
ahrif a nidurstddur ur likamlega hluta SF-12 maelitaekisins. Pannig leekkadi maeligildi SF-12 um 1,7 stig
fyrir hvert einkenni sem greint var fr4 (p< 0,0001). Helstu nidurstédur voru ad upplifun sjuklinga af
einkennum var afgerandi pattur i upplifun sjuklinga af andlegri og likamlegri vellidan. Lifsgaedi sjuklinga

i kvidskilun reyndust litillega betri heldur en hja peim sem voru i bl6dskilun.

A Grikklandi var rannsakad hvort skilunarmedferd hefdi ahrif 4 andlega lidan kvidskilunar og
blédskilunarsjuklinga (Theofilou, 2011). Helstu nidurstddur voru ad blédskilunarsjuklingar meeldust med
minni lifsgeedi hvad vardar félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi (p<0,05). Jafnframt maeldust peir med
marktaekt meiri kvida/svefnerfidleika (p< 0,05) en kvidskilunarsjuklingar. Kvidskilunarsjuklingar meelast
b6 einnig med punglyndi yfir vidmidunarmoérkum. Baedi kvidskilunar- og blédskilunarsjuklingar maeldust
ad meirihluta med innri stjérnrét en kvidskilunarsjuklingar leggja aukid veegi a gildi leeknispjonustu
samanborid vid blodskilunarsjuklinga. Athyglisvert er ad medaltimalengd i blédskilun var 7,3 +/-7,1 ar
en i kvidskilun var medaltiminn 3,2 +/- 2,0 ar. Helsti munur a lifsgeedum kvidskilunar- og
blédskilunarsjuklinga liggur i skertari félagstengslum hja blédskilunarhopnum en einkenni likt og
svefnvandamal, kvidi og hugleidingar tengt pvi ad stytta sér aldur voru einnig algengari hja

blédskilunarhépnum.

Rannsékn fra moérgum skilunardeildum i Kina hafdi pad ad markmidi ad meta lifsgaedi sjuklinga med
SF-36 spurningalistanum i blddskilun og kvidskilun, einnig voru skodadar orsakir fyrir
sjukrahusinnlégnum (Zhang o.fl., 2007). Ad medaltali fengu kvidskilunarsjuklingar fleiri stig & 6llum
pattum SF-36 og var munurinn marktaekur (p<0,05), nema pegar metin var likamleg virkni og likamleg
ahrif & virkni i hlutverki. [ pessari rannsékn voru kvidskilunasjuklingarnir eldri og yfir heildina voru 10%
sjuklinganna i vinnu (blédskilunarsjuklingar 3,0% og kvidskilunarsjuklingar 7,4% (p=0,219)). Helstu
asteedur fyrir innldgnum kvidskilunarsjuklinga var lithimnubdlga en hja blédskilunarsjuklingum voru pad
hjarta- og aedasjukdomar og sykingar i lungum sem voru megin asteedur innlagna a sjukrahus

Eldri hopur kvidskilunarsjuklinga hefur betri lifsgaedi en yngri kvidskilunarsjuklingar hvad vardar:
einkenni, ahrif nyrnasjukdéms og jafnframt reyndist hann ansegdari med pjonustuna (Griva o.fl., 2014).
| samanburdi & eldri sjuklingum i blédskilun og kvidskilun reyndust punglyndi, ahrif sjukdéms og einkenni
vera marktaekt minni hja kvidskilunarsjuklingum samanborid vid blédskilunarsjuklinga. Upplifun af
einkennum hafdi mest ad segja um andleg og likamleg lifsgaedi sjuklinganna (Brown o.fl., 2010).
Kvidskilunarsjuklingar meelast med meiri andleg og félagsleg lifsgaedi heldur en blédskilunarsjuklingar,
peir eru einnig med minna punglyndi og kvida en blodskilunarsjuklingar (Theofilou, 2011; Zhang o.fl.,
2007).

4.1.3 Lifsgaedi sjuklinga i heimablédskilun

Rannsékn & japonskum sjuklingum lysir pvi ad lifsgaedi sjuklinga i heimablédskilun meeldust meiri en
hja sjuklingum i hefébundinni blédskilun, maelingin var gerd med lifsgaedameeliteekjunum SF-36 og
KDQOL (Watanabe o.fl., 2014). betta atti vid a dllum pattum SF-36 ad undanskilinni upplifun & almennu

heilbrigdi og andlegum pattum en einnig héféu sjuklingar i heimaskilun minni einkennabyrdi og aukna
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atvinnupatttoku. Athyglisvert var einnig ad meirihluti sjuklinga i heimablodskilun (65%) uppliféu litlar
takmarkanir a feeduinntekt. Engin munur reyndist hins vegar a sjuklingum i heimablodskilun og
sjuklingum i hefébundinni blédskilun hvad vardar upplifun & einkennabyrdi, vitraenni starfsemi,

félagstengslum, kynferdislegri virkni og svefni.

Rannsdékn a astrélskum sjuklingum kannadi lifsgaedi peirra er breyta fra heimaskilunarmedferd sem
framkvaemd er 3-5x i viku, 3-6 kist. i senn a dagtima, yfir i naeturskilun (e. nocturnal hemodialysis) sem
fram fer 3-5x i viku i 6-10 klst. | heildina voru petta 63 sjuklingar sem toku patt, medalaldurinn var 52 ar
0og 79% voru karlimenn (Van Eps o.fl., 2010). Fylgst var med peim i heimaskilun adur en rannsoknin
héfst til ad tryggja 6ryggi peirra. beir fengu 2-3 naetur til ad pjalfa sig & blodskilunardeild adur en peir
héfu sjalfir ad gera naeturskilun og var i kjolfarid fylgt eftir med simtalsmedferd. Meelt var med ad hafa
hjalparadila heima fyrir med pad ad markmidi ad geta gripid inn i vid bradaadstaedur, pess var pd ekki
krafist ad hafa hjalparadila. Nidurstdédur voru peer helstar ad marktaekt betri maeligildi (p<0,005) fengust
i flokkunum: almenn heilsa, breytingar a heilsufari sidastlidid ar, upplifun a orku, likamleg starfshaefni
og félagshaefni a 6 manada timabili. Marktaek leekkun vard a lifefnafreedilegum gildum s.s. kreatini,
pbvagefnum og fosfati. Jafnframt minnkadi porf til ad taka inn fosfatbindara umtalsvert (78 % minni porf)
en blédraudi reyndist dbreyttur. Ekki fannst breyting & svokdlludum skilunartengdum einkennum sem
samraemist ekki 68rum rannséknum. Engin breyting vard heldur a félagslegum tengslum eda félagslegri
virkni sjuklinganna. Verid getur ad heimaskilunarmedferdin hafi neikvaed ahrif i fjélskyldu sjuklinganna
med pvi ad auka kvida og alag & fjdlskyldumedlimi vegna aukins umdnnunaralags. Flestir sjuklinganna
voru karlkyns og langflestir uménnunaradilar voru eiginkonur eda deetur. Héfundar telja liklegt ad proa

burfi betra studningskerfi fyrir fjdlskylduna i ljési rannséknarnidurstédunnar.

Sjuklingar i heimablddskilun hafa meiri lifsgeedi hvad vardar likamlega peetti a8 SF-36, betri almenna
heilsu, breytingar a heilsufari sidastlidid ar, upplifun a orku og likamlega starfshaefni. Engin munur er a
andlegum pattum, SF-36, einkennabyrdi, vitraenni starfsemi, félagstengslum, kynferdislegri virkni og
svefni hvort heldur ad reett er um sjuklinga i heimablédskilun eda hefdbundinni blédskilun (Van Eps o.fl.,
2010; Watanabe o.fl., 2014).

41.4 Lifsgaedi nyrapega og samanburdur vidé blédskilunar og
kvidskilunarsjuklinga

Czyzewski o.fl. (2014) framkveemdu samanburdarrannsékn a prem hépum af nyrnabiludum. Samtals
voru petta um 120 sjuklingar sem var skipt nidur i hépa samkvaemt medferdarformi: 30 voru i kvidskilun,
40 voru i blédskilun og 47 voru nyrapegar. Nidurstédur rannsoknarinnar gefa til kynna ad félk med igreett
nyra meti likamlegt heilsufar marktaekt betra (p<0,05) baedi eftir 3 manudi og 1 ar fra igraedslu heldur en
félk i bl6d- og kvidskilun. Einnig reyndist vera marktaekt (p<0,05) betri lidan hja nyrapegum i flokkunum:
likamleg virkni, ahrif nyrnasjukdoms, byrdi nyrnasjukdéoms, atvinnupatttaka, svefn og almennt heilsufar
heldur en hja kvidskilunar og blédskilunarsjuklingum. Ef blédskilunar- og kvidskilunarsjuklingar eru
bornir saman sést einnig marktaekur munur a hépunum (p<0,05). Pannig reyndist blédskilunarhépurinn
koma lakari Ut en kvidskilunarhdpurinn hvad vardar upplifun a verkjum, atvinnupatttoku, gaedi
félagslegra samskipta, virkni i kynlifi, almenna upplifun & heilsu og hvernig sjuklingarnir uppliféu

hvatningu fra starfsfolki. Helstu nidurstédur Ur rannsdkninni eru ad lifsgaedi sjuklinga med
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lokastigsnyrnabilun eru had medferd. bannig eru nyrapegar med mestu lifsgaedin a fyrsta arinu eftir
igraedslu, par a eftir eru pad kvidskilunasjuklingar en blédskilunarsjuklingar reka lestina hvad vardar
lifsgeedi. Breytur eins og haekkandi aldur, har blédprystingur og hatt gildi a likamspyngdarstudli (BMI)
hoéfdu neikvaed ahrif a lifsgaedi nyrapega og kvidskilunarsjuklinga. Héfundar leggja til ad val 8 medferd
fyrir sjuklinga med lokastigsnyrnabilun eetti ad vera byggt a lifsgeedum peirra. Ennfremur eetti lifsstill,

atvinnupatttaka og félagslegt umhverfi ad skipta mali vid val & medferd.

Samkvaemt Alvares o.fl. (2012) eru faar rannséknir sem hafa borid saman lifsgeedi sjuklinga i
mismunandi medferdum vid lokastigsnyrnabilun. Pau gera rannsékn a brasiliskum sjuklingum; 53,4% i
blédskilun, 26,0% voru i kvidskilun og 20,6% voru med igraett nyra. Medalaldur sjuklinganna var 49,6 ar
og meirihluti sjuklinganna karlkyns, flestir voru skilgreindir i millistétt. Lifsgaedi i likamlegu pattunum
metin med SF-36 meelitzekinu eru best hja nyrapegum samanborid vid sjuklinga i blédskilun og
kvidskilun. Athygli vekur ad stigun andlegra péatta meeldust hins vegar mjég lik milli allra med&ferdanna
(44,50-44,70) en reyndist p6 vera heerri ad medaltali en stigun likamlegra patta meeliteekisins (41,00-
47,70). Eldri sjuklingar héféu betri andleg lifsgeedi heldur en likamleg lifsgaedi. Sjuklingar sem bjuggu
vid gbdar félagslegar adsteedur og voru vel menntadir upplifdu god likamleg og andleg lifsgaedi.
Rannséknin syndi sterka neikvaed fylgni (-0,74) milli likamlegra patta lifsgaeda og fjdlda sjukdéma (e.
comorbidy index). Sjukddmar sem um raedir voru til ad mynda haprystingur, sykursyki, hjartasjukdémar,
krabbamein og punglyndi. bPannig er haegt ad segja ad peim mun fleiri sjdkdéma sem sjuklingar med

loksstigsnyrnabilun eru greindir med pess verri lifsgaedi upplifa sjuklingarnir.

Shu-Fen og Li (2005) gerdu rannsékn a nyrnasjuklingum i Taiwan. Markmid rannsoknarinnar var ad
bera saman lifsgaedi og akvednar breytur milli 6likra medferda vid lokastigsnyrnabilun. Markteekur
munur var a pattunum likamleg heilsa, félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi (p<0,001) par sem
nyrapegarnir fengu heerri gildi & lifsgeedakvardanum samanborid vid blédskilunar og
kvidskilunarsjuklinga. Hoparnir h6fdu pad sameiginlegt ad maelast allir med leegstu gildin i andlegri
heilsu samanborid vid adrar lifsgeedameelingar hja peim. Medalaldur blédskilunar og
kvidskilunarsjuklinga var ad medaltali haerri en nyrapega (54,7 /50,8/43,3 ar). Nyrapegar voru oftar ogiftir
og med atvinnu samanborid vid blédskilunar og kvidskilunarsjuklinga. Héfundar reedéa um ad allir
samanburdarhodpar, sérstaklega blédskilunar og kvidskilunarsjuklingar heféu laegri gildi a
lifsgeedameelikvardanum samanborid vid almenning i Taiwan med WHOQL-Brief. Nyrapegar reyndust
hafa betri lifsgaedi en blédskilunar- og kvidskilunarsjuklingar. Betri félagstengsl hja nyrapegum skyra
hoéfundar med atvinnupétttdku en nyrapegarnir voru yfirleitt yngri og hraustari. Lakara skor & andlegum
pattum maelitaekisins hja nyrapegum samanborid vid heilbrigdan samanburdahoép skyra héfundar med

bvi ad peir geetu haft ahyggjur tengdar pvi ad hafna liffaeri og inntdku énaemisbaelandi lyfja til seviloka.

Langtimarannsékn peirra von der Lippe o.fl. (2014) skyrdi fra proun lifsgeeda fra pvi ad
skilunarsjuklingar fa igreett nyra i 3,4 ar (ad medaltali) eftir igreedslu. L6gd voru fyrir beedi KDQOL og
SF-36 maelitaekin asamt maelingu & gaukulsiunarhrada (GSH meelingu). batttakendur voru samtals 301
en 110 sjuklingar luku vid rannsdknina, allir voru peir a aldursbilinu 45-65 (141 déu en 31 féllu ur af
ymsum orsékum). Umtalsverd breyting vard a heilsutengdum lifsgaedum eftir igraedslu. Pannig fengu
breyturnar ahrif nyrnasjukdéms, byrdi nyrnasjukdéms, einkenni og svefn, markteekt minna vaegi (p

<0,001) og breyturnar kynlif og atvinnupatttaka fengu aukid veegi & lifsgeedakvardanum (p<0,05).

55



Breytingarnar voru til stadar 3 arum fra igraedslu og voru ad jafnadi mestar i flokkunum ahrif
nyrnasjukdoms og byrdi sjukdéms. betta gefur visbendingu um takmarkandi patt sjukddmsins a daglegt
lif einstaklinganna og einnig ahyggjur og hémlur sem sjuklingarnir upplifa i skilunarmedferd. Hins vegar
var ekki markteekur munur a vitraenni getu, félagslegum studningi og tengslum. Enginn munur var & mati
kynjanna & lifsgaedum, né heldur milli kvidskilunar og blédskilunarsjuklinga eda milli peirrra sem héfou
lagt GSH (< 45 ml.min/1,732) samanborid vid pa sem hdéféu hatt GSH (> 45 ml.min/1,732). Athyglisvert
er ad meelingar & SF-36 meeliteekinu voru marktaekt lsegri hjad nyrapegum en hja almenningi ad
undanskilinni upplifun & verkjum og andlegri heilsu. Héfundar benda & ad nyrapegar séu &fram med
langvinnan sjukdém og glimi jafnvel vid adra sjukdoma, aukaverkanir lyfja, kvida vegna hugsanlegrar
héfnunar a4 liffeeri, heettu a illkynja sjukdomi og sykingum.

Samantek a nidurstédum rannsékna a nyrapegum synir fram & ad peir meta lifsgeedi sin meiri en
sjuklingar i bléd- og kvidskilun i flokkunum: likamleg virkni, ahrif nyrnasjukdéms, byrdi nyrnasjukdéms,
atvinnupatttaka, félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi, svefn og almennt heilsufar (Czyzewski o.fl.,
2014; Shu-Fen og Li, 2005; von der Lippe o.fl., 2014). Betri lifsgeedi maelast 3 arum fra igraedslu og eru
ad jafnadi mestar i flokkunum ahrif nyrnasjukdoms og byrdi sjukdéoms (von der Lippe o.fl., 2014).
Nyrapegar maelast samt sem adur med minni lifsgaedi a likamlegum pattum samanborid vid almenning.
Peir hafa einnig meelst me®d amoéta andleg lifsgeedi og sjuklingar i blédskilunar- og kvidskilunarhépnum
(Czyzewski o.fl., 2014; Shu-Fen og Li, 2005; von der Lippe, o.fl, 2014;).

4.2 Rannséknarspurning 2: Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra
lifsgeda?

4.2.1 Einkenni og tengsl vid lifsgaedi

Rannsdkn a lifsgeedum blodskilunarsjuklinga var framkveemd med pad ad markmidi ad kanna peetti er
hafa ahrif a lifsgaedi (Kring og Crane, 2009). Hé6fundar rannséknarinnar nyttu sér hjukrunarlikan peirra
Wilson og Cleary er skyrdi lifsgaedi. Samkveemt likaninu voru pad fjérir meginpaettir sem s6gdu fyrir um
almenn lifsgeedi; lifefnafreedilegir peettir, einkenni, starfreen geta og upplifun a almennu heilbrigdi.
Persénueinkenni og umhverfisahrif hoféu jafnframt ahrif a framantalda peetti. Nidurstédur syndu ad
lifefnafraedileg gildi @ albumini og blédrauda hofdu ekki markteeka fylgni vid lifsgeedi. bratt fyrir ad 43%
sjuklinganna greindust med lagan blédrauda fannst ekki marktsek fylgni vid sipreytu. Rannsékud
einkenni voru: sipreyta, kvidi, punglyndi og einkenni tengd skilun, ad medaltali reyndist fj6ldi einkenna
vera 12,95 (sponn: 2-29 einkenni). Einkennid sipreyta greindist hja 91% sjuklinga, kvidi greindist hja
41% og punglyndi hja 27% sjuklinganna. Medalstyrkleiki sipreytu meeldist 43,3 pegar einkennid var
metid a sjonreenum matskvarda (e. visual analog scale, VAS), sem syndi tolur fra bilinu 0-100. Styrkleiki
kvida og punglyndis var fremur mikill hja 41% og 27% sjuklinga en midad var vid 8 stig a kvarda sem
metur punglyndi og kvida (HADS). Fjoldi breyta sem haféi marktaeka (p<0.05) fylgni vid almenn lifsgaedi
(e. overall quality of life) var samtals sex; skilunartengd einkenni, kvidi, punglyndi, sipreyta, almenn
upplifun & heilbrigdi og utkoma & matkvarda sem meeldi starfsheefni sjuklinga sem piggja liknandi
medferd (e. palliative perfomance scale). Samanlégd ahrif allra breytanna sem voru rannsdkud p.e.
lifefnafraedilegir peettir, einkenni, starfraen geta og upplifun & almennu heilbrigdi skyrdi 61% af breytileika

i upplifun a lifsgaedum. Almenn upplifun a heilbrigdi var su breyta er haféi mesta fylgni vid lifsgaedi af
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Ollum breytum sem bornar voru saman. Héfundar nefna ad skilunartengd einkenni héféu ekki markteek
tengsl vid almenn lifsgeedi pegar allar breytur i modelinu voru bornar saman. Mogulegt er ad veegi
einkenna minnki i upplifun @ almennum lifsgeedum pegar fleiri breytur (p.e. starfraen geta og almenn

upplifun af heilbrigdi) en einkenni eru skodud samhlida.

Rannsékn a hollenskum sjuklingum haféi pad ad markmidi ad bera kennsl a einkennaklasa hja
skilunarsjuklingum, lifefnafreedilegar breytur, starfreena getu og lifsgeedi. Einkennaklasi er skilgreind
einkenni sem birtast samhlida og tengjast hvert 6dru (Thong o.fl., 2009). Um 50% sjuklinganna hafdi
6paegindi af premur eda fleiri einkennum. Greindir voru prir einkennaklasar: pvageitrun p.e. maedi,
minnkud matarlyst, 6gledi og preyta, taugafraedileg einkenni p.e. védvaeymsli, brjostverkur og dofi i
handleggjum/fétleggjum og hidvandamal p.e. kladi, hudpurrkur. Lifsgaedi og starfshaefni hafdi neikvaeda
fylgni vid alla einkennaklasana baedi hja kvidskilunar- og blédskilunarsjuklingum. Einkennaklasar héféu
sterka fylgni vid lifsgeedi og likamlega starfshaefni en veik tengsl vid lifefnafreedilegar meelingar (s.s.
gaukulsiunarhrada, blédrauda og albumin). P6 voru hudvandamal med fylgni vid gaukulsiunarhrada,
fosfat og kalk. Nidurstada leiddi i ljés ad kvidskilunarsjuklingar reyndust hafa heerri gildi a
lifsgeedamaelikvarda SF-36 en blédskilunarsjuklingar i félagslegri virkni og lifsorku. Hofundar alyktudu
ad andlegir peettir i lifsggedameelingum hafi meira vaegi i upplifun af einkennum en nidurstédur af
lifefnafraedilegum maelingum geta gefid til kynna. Til ad baeta lifsgeedi geti verid arangursrikt ad meta

huglaegar og hlutleegar breytur samtimis, p.e.a.s. lifsgaedi og lifefnafraedileg gildi.

Davison og Jhangri (2010) komust ad likri nidurstédu pegar pau matu tengsl einkennabyrda og
lifsgaeda hja 591 sjukling i kvidskilun og blodskilun, jafnframt kdnnudu pau kliniska birtingamynd, skradu
lydfreedilegar breytur og lifefnafraedileg gildi (pvaghreinsunargildi, blédrauda, albumin, kalk og fosfat).
Pau nyttu sér adlagad einkennamatsteeki fyrir nyrnabilada (MESAS) og styttri utgafu af sérhaefou
lifsgaedamatsteeki fyrir nyrnabilada sjuklinga (KDQOL-SF). Meelingar voru gerdar i upphafi rannsoknar
og eftir 6 manudi. Algengasta einkenni sem sjuklingarnir uppliféu var preyta (92%), minnkud vellidan
(91%) og megrun (82%), verkir greindust hja 72,4% patttakenda. bessi einkenni gatu skyrt um 44,6%
af breytileika i likamlega hluta lifsgeedameeliteekis eftir 6 manudi i skilun. Til samanburdar gatu
lifefnafraedileg gildi (pvaghreinsun, albumin og kalk) ekki spad fyrir um breytileika i likamlega hluta
lifsgeedameelitaekisins & sama tima. bunglyndi, kvidi og preyta spadu marktaekt (p<0,001) fyrir um
nidurstddur a andlegum peetti lifsgeedameelitaekis eftir 6 manudi en lifefnafraedileg gildi h6fdu engin
tengsl vid andlegan patt meliteekisins @ sama tima. Rannséknin syndi fram a ad breytingar a
einkennabyrdi skilunarsjuklinga @ 6 manada timabili hafdi sterk tengsl vid baedi andlega- og likamlega
baetti lifsgeedamaelinga (p<0,001). Rannsakendur telja pad hafa mikla pydingu ad draga ur
einkennabyrdi sjuklinga til ad auka lifsgeedi peirra. Ekki tokst ad finna sambandi milli lifsgaeda og

lifefnafraedilegra meelinga.

i Bandarikjunum var framkvaemd rannsokn & einkennum hja 130 sjuklingum i blédskilun (Jablonski,
2007). Markmid rannsoéknarinnar var ad kanna einkenni hja sjuklingum i blédskilun m.t.t. styrks, tidni,
6paeginda og einkennaklasa. Einnig skyldi meta einkenni i tengslum vié lifsgaedi. Rannsakandi sérsneid
meelitaeki sem meaeldi styrk, algengi og hversu épeegilegt hvert einkenni var upplifad af patttakendum,
hann nytti lika lifsgeedameeliteeki (e. Quality of Life Index, dialysis version QLI). Einkennaklasar voru

flokkadir i 4 klasa: a) skerta lifsorku, b) blédrasatengd vandamal, c) 6paegindi og d) meltingartengd
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vandamal. Hja 77% patttakenda var preyta algengasta einkennid, par naest var pad vandamal tengd
svefni i 63% tilvika. Dofi i Utlimum kom fyrir i 49% tilvika og fétapirringur i 22% tilvika. Verkir af élikum
toga og vandamal tengd svefn, preytu voru einkenni sem patttakendur upplifdu sem 6paegilegustu
einkennin, pau voru einnig tidustu einkenni. Vid skodun a einkennakldsum kom i ljos ad um leid og fjoldi
einkenna i klasanum jokst pa vard einnig aukning i styrkleika hvers einkennis. bPannig héféu einkenni i
einkennaklasa samverkandi ahrif & hvert annad. Heilsutengd lifsgaedi maeldust einnig minni um leid og

einkenni (fra 1-3 einkenni) beettist vid i einkennaklasann.

Ef tekin eru saman algeng einkenni sem sjuklingar i blédskilun upplifa kemur i ljés ad verkir af 6likum
toga og vandamal tengd svefni og preytu eru algeng einkenni sem patttakendur hafa upplifad sem mjog
Opaegileg einkenni asamt pvi ad meelast algeng (Davison og Jhangri, 2010; Jablonski, 2007).
Pvageitrunareinkenni og taugafreedileg einkenni hafa sterka fylgni vid lifsgaedi og likamlega starfshaefni
en veik tengsl vid lifefnafraedilegar meelingar (Davison og Jhangri, 2010; Thong o.fl. 2009). Fjoldi
einkenna i einkennaklasa hafa ahrif a styrkleika hvers einkennis, pannig ma segja ad einkenni innan

klasans geti auki® ahrif sin a milli. Lifsgaedi skerdast um leid og fjoldi einkenna eykst (Jablonski, 2007).

4.2.2 Reynsla af algengum einkennum

Markmid rannsdknar Zyga o.fl. (2015) var ad meta lifsgaedi i hopi griskra blédskilunarsjuklinga og
hvernig sjuklingarnir upplifdu stjérn a langvinnum verkjum (e. pain self-efficacy). Rannsoéknin syndi fram
a ad lifsgaedi blédskilunarsjuklinga skerdast markteekt (p<0,01) peim mun meira sem langvinnir verkir
hoféu ahrif & daglegt lif og drégu ur félagslegri virkni gagnvart vinum og fjélskyldu. Helstu nidurstédur
voru ad markteek fylgni (p<0,01) meeldist milli almennra lifsgaeda og stjornar sjuklinganna a ahrifum
verkja. Einnig reyndust sjuklingar med hreyfiskerdingu, haprysting, hjartasjukdém og peir sem uppliféu
sinadratt, hofudverk og klada i skilunarmedferdinni hafa minni stjorn a verkjum. Aldur skipti mali i
tengslum vid stjorn verkja, eldri sjuklingarnir (61-80 ara) héféu minni stjérn a verkjum. Hins vegar
reyndust eldri sjuklingarnir upplifa meiri almenn lifsgaedi en hinir yngri (21-40 ara). Sjuklingar med
sykursyki og hjartasjukdoma upplifdu lakari lifsgaedi en sjuklingar sem voru med haprysting, sidastnefndi
hépurinn var hins vegar med lakari stjorn a verkjum. Héfundar radleggja notkun matstaekis likt og Pain
self-efficacy questionnaire (PSEQ) til ad meta stjorn sjuklinga eda sjalfsahrif a upplifun a langvinnum
verkjum; p.e.a.s. ad hvada marki einstaklingurinn getur framkvaemt hefébundnar athafnir i tengslum vid
fidlskyldu og félagslif sitt pratt fyrir ad upplifa verki.

i eigindlegri rannsokn peirra Horigan o.fl. ( 2013) lysa blédskilunarsjuklingar med sipreytu reynslu
sinni af sipreytunni. Rannsakendur téku half-st6dlud djapvidtdl vid 14 sjuklinga par sem markmid
rannsoknarinnar var ad fa innsyn i reynslu sjuklinganna af sipreytu og sjalfsumoénnunargetu peirra i
tengslum vid sipreytuna. Greind voru 4 meginpemu hja patttakendum: 1) Likamlegir og andlegir paettir
sipreytu, 2) Erfitt ad hafa stjérn, 3) Afleidingar og 4) Tengdir peettir. | fyrsta pemanu lystu patttakendur
reynslu sinni af skerdingu & likamlegri orku; peir uppliféu sig veikburda og orkulausa. beir uppliféu sig
andlega preytta eftir skilunarmedferdir sem lysti sér m.a. i minnisleysi sem peir vildu annars ekki kannast
vid a 68rum timum. Patttakendur upplifdu sipreytuna baedi sem hluta af pvi ad vera med langvinna
nyrnabilun og einnig sem afleidingu af skilunarmedferdinni. Annad pemad ,erfitt ad hafa stjorn“ lysti
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tilfinningu um ad hafa litla stjérn a sipreytunni. Sjuklingarnir hvildu sig eftir skilunarmedferdir en hvildin
dro ekki alltaf ar tilfinningu um preytu. Sumir skipulégdu athafnir sem voru orkukrefjandi (s.s. innkaup)
eingdngu pegar peir héféu orku til en adrir vildu timasetja paer nakveemlega pegar peir vissu ad peir
hefdu orkuna til ad framkvaema athafnirnar. Ef sjuklingarnir uppliféu ad peir heféu stjorn a 6drum
einkennum likt og verkjum og einkennum annarra sjukdéma fannst peim peir einnig hafa stjérn a
sipreytunni, p.e. onnur einkenni gatu haft ahrif a sipreytuna. bridja pemad ,afleidingar‘ syndi ad
sipreytan haféi ahrif a fjdlskyldu- og félagslif sjuklinganna. beir treystu sér ekki til ad taka patt i félagslifi
ef peir h6fdu ekki orku til ad spjalla vid adra. Sjuklingar sem attu born eda barnabérn reeddu um ad peim
fyndist erfitt ad geta ekki tekid ndgu virkan patt i lifi barnanna. Fjéréa pemad ,tengdir paettir lysti samspili
sipreytu vid énnur einkenni likt og punglyndi og svefnleysi. Patttakendur upplifdu ad sipreytan ytti undir
svefnvandamal (erfitt med ad festa svefn eda vakna oft a néttunni). beir sem voru punglyndir fannst

sipreytan yta undir punglyndid eda 6fugt en um faa einstaklinga var ad raeda.

Lopes o.fl. (2014) framkveemdu fjolpjédlega rannsékn par sem markmidid var m.a. ad kanna tengsl
likamsaefinga, punglyndis og danartidni, ennfremur var einkennum blédskilunarsjuklinga lyst i tengslum
vid olikar likamsaefingar. patttakendur voru samtals 5763 fra 12 16ndum, voru peir flestir i hdpi yngri
sjuklinga. Maelitaekin i rannsékninni maeldu virkni folks i likamsaefingum, lifsgaedi og punglyndi (e. Rapid
Assessment of Physical Activty (RAPA), KDQOL-36 , Center for Epidemiologic Studies Depression
Scale (CES-D)). Helstu nidurstédur syndu fram a aukin lifsgeedi, minni punglyndiseinkenni og lengri
lifaldur pegar sjuklingar i blédskilun stundudu oft polpjalfun. Tengsl styrktar- og lidleikazefinga vid
lifsgeedi og punglyndi maeldust veik. Polpjalfun haféi pd ekki ahrif & aukna lifun sjuklinga sem hoféu
hjartabilun en efldi lifsgaedi peirra og dré ur punglyndiseinkennum. Sjuklingar sem hafa laegra
menntunarstig og stunda ekki atvinnu eru liklegri til ad stunda minni likamlega hreyfingu (Lopes o.fl.,
2014). Styrkleikar rannsoknarinnar liggja i storu fjolpjodlegu urtaki, pannig er liklega heegt ad yfirfeera
nidurstdédurnar til hdpa blédskilunarsjuklinga i 68rum I6ndum. Galli rannséknarinnar liggur helst i snidi
rannsoknarinnar; pversnidi. Ekki er haegt ad segja fyrir um hvernig breyturnar i rannsékninni hafa ahrif

a hvor adra pratt fyrir ad tengsl séu a milli peirra.

Visbendingar eru um ad einkennastjorn geti haft ahrif a lifsgaedi sjuklinga i blédskilun (Horigan o.fl.,
2013; Zyga o.fl., 2015). Lifsgeedi blédskilunarsjuklinga skerdast markteekt (p<0,01) peim mun meira sem
langvinnir verkir hafa &hrif & daglegt lif og draga ur félagslegri virkni (Zyga o.fl., 2015).
Likamsraektarmedferdir sem byggja upp pol og prek geta aukid andleg og likamleg lifsgaedi, polpjalfun
ein sér getur dregid marktaekt (p<0,005) ur punglyndiseinkennum og aukid lifsgaedi (Lopes o.fl. ,2014).
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5 Umraeda

5.1 Lifsgaedi sjuklinga sem fa medéferd vid lokastigsnyrnabilun og
hlutverk hjukrunarfreedinga

5.1.1 Lifsgadi blédskilunar- og kvidskilunarsjuklinga

Af nidurst6édum samantektarinnar ma rada ad lifsgaedi folks sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun sé
um margt Olik eftir pvi hvada medferd er um ad reeda. Blodskilunarsjuklingar hafa maelst med laegri
heilsutengd lifsgaedi samanborid vid kvidskilunarsjuklinga og nyrapega (Alvares o.fl., 2012; Cleary og
Drennan, 2005; Czyzewski o.fl.,, 2014; Shu-Fen og Li, 2005). Nidurstodur gefa jafnframt til kynna ad
andleg heilsa, lifsorka og félagsleg virkni sé betri hja kvidskilunarsjuklingum heldur en
blédskilunarsjuklingum, einnig hafa peir meelst med markteekt feerri einkenni en blodskilunarsjuklingar
(Theofilou, 2011; Brown o.fl., 2010; Timmers, 2008).

Asteeda fyrir betri andlegri heilsu kvidskilunarsjuklinga geeti verid auki® sjalfraeedi med
kvidskilunarmedferd, asamt minni homlum i félagslifi og matarinntekt. Skerding a félagstengslum og
studningsneti blédskilunarhdpsins getur tengst vidveru a skilunardeildinni og takmoérkun medferdar a
daglegt lif. Kvidskilunarsjuklingar hafa komid betur Ut i lifsgeedameelingum hvad vardar moguleika a ad
ferdast, hdmlur i mataraedi og dhyggjur af adgengi (Theofilou, 2011). bessu til studnings ma geta
samantektar a eigindlegum rannséknum a kvidskilunarsjuklingum sem hefur leitt i ljés ad kvidskilun
getur aukid tilfinningu sjuklinga um stjérn, sjalfsahrif (e. self-efficacy), sjalfstaedi og frelsi (Tong o.fl.
2013a). Ad sjuklingur hafi aukin sjalfsahrif, studning fra heilbrigdisstarfsfolki, pekkingu a skilunarmedferd
0g g6da andlega lidan getur lika stutt vid medferdarheldni sjuklinga i blodskilun (Oh, Park og Seo, 2013).
Munur & upplifun sjuklinga af heilsutengdum lifsggedum milli mismunandi medferdaforma er
athugunarverdur fra hjukrunarfraedilegu sjénarhorni. bekking & pvi hvernig sjuklingar meta heilsu sina
og lidan er t.d. haegt ad nyta til ad byggja upp medferdasamband milli hjukrunarfraedings og sjuklings,

einnig til ad skipuleggja hjukrun og préa hjukrunarpjonustu.

Hér hefur verid reett um ad lifsgeedi sjuklinga i blédskilun séu heldur lakari en hja peim sem eru i
kvidskilun. Rétt er ad geta pess ad nidurstddur rannsdkna eru ekki a einu mali um hvort raunverulegur
munur sé a lifsgeedum kvidskilunar- og blédskilunarsjuklinga (Boateng og East, 2011; Brown o.fl., 2010).
Adrir paettir en medferdarform eru taldir hafa ahrif a lifsgaedi einstaklinga t.d. punglyndi, fj6ldi sjdkdéma
og sykursyki. Pad ad kvidskilunarsjuklingar maelist med meiri lifsgaedi en blédskilunarsjuklingar getur
skyrst af aukinni sjalfsumoénnunargetu og tilfinningu um ad hafa aukna stjérn. Porf er a aframhaldandi
rannsoknum & tengslum lifsgeeda vid Olikar skilunarmedferdir, til ad mynda daglegar

blédskilunarmedferdir, kvidskilun gerd med kvidskilunarvél og heimablédskilun (Boateng og East, 2011).

Vert er ad velta upp spurningu um ahrif aldurs a heilsutengd lifsgaedi. Rannsokn Zyga o.fl. (2013) a
blédskilunarsjuklingum syndi ad eldri sjuklingar (61-80 ara) upplifa meiri almenn lifsgaedi en hinir yngri
(21-40 ara). Rannsékn Griva o.fl. (2014) syndi einnig fram a betri lifsgeedamaelingu hja eldri
kvidskilunarsjuklingum; eldri hépurinn kom betur Ut en sa yngri hvad vardar upplifun & einkennum og
ahrifum nyrnasjukdoms jafnframt reyndist hann anaegdari med pjonustuna. Nokkud margir eldri
sjuklingar greindust punglyndir (55,4%) og kvidnir (36,5%) og enn fleiri i hépi yngri sjuklinganna (62,2%

og 44,1%). Framansagdar nidurstodur tulka rannsakendur a pann hatt ad eldri sjuklingar tjai betri
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lifsgeedi beedi likamleg og andleg heldur en hinir yngri pratt fyrir ad klinisk einkenni peirra séu oft verri
heldur en peirra yngri (Griva o.fl. 2014). betta er i andst6du vid nidurstédur Unruh o.fl. (2008) en
langtimarannsoékn peirra a ahrifum aldurs a breytingar a heilsutengdum lifsgaedum blédskilunarsjuklinga
syndi ekki fram a marktzekan mun a heilsutengdum lifsgeedum hja eldri sjuklingum samanborid vid
heilsutengd lifsgeedi yngri sjuklinga. Fyrir nyrnahjukrunarfreedinga sem sinna sjuklingum med
lokastigsnyrnabilun & mérgum aldursstigum er mikilvaegt ad gera sér grein fyrir einstaklingsbundinni
upplifun heilsutengdra lifsgeeda a 6élikum aldurskeidum. Nidurstdédur rannsdkna gefa visbendingar um
ad prétt fyrir ad eldri sjuklingar hafi mérg einkenni geti peir tjad sig um ageet heilsutengd lifsgaedi (Brown
o.fl., 2010; Griva o.fl., 2014; Zyga o.fl., 2013). Liklega eru yngri sjuklingarnir ad glima vid énnur verkefni
heldur en hinir eldri t.d. atvinnupatttéku og meiri abyrgd gagnvart 66rum fjélskyldumedlimum; pannig

hafa peir adrar veentingar til heilbrigdis (Griva o.fl. 2014).

Margar rannsdknanna i sampeetta freedilega yfirlitinu nyta sér meelitaeki & heilsutengdum lifsgeedum
sem eru nokkud timafrek i notkun og eru oftast notud i rannsoknartilgangi. | hefdbundnu starfi &
sjukrahusi getur pvi verid hentugra ad nota meelitaeki sem falla betur ad timaramma sjukrahdisumhverfis.
Par ma nefna fjdlpatta maelitaeki sem skilgreinir heilbrigdisastand i 5 flokkum: “The EuroQOL-5
Dimensions (EQ-5D)*“. Pannig veeri haegt ad fa visbendingu hvernig lifsgeedi sjuklinga eru a akvednum
timapunkti t.d. 3 manudum fra upphafi skilunarmedferdar og sidan aftur 6 manudum sidar til ad meta
hvort hvort einhver breyting veeri a upplifun a heilsutengdum lifsgeedum. Haegt er ad maela med notkun
EQ-5D & sjuklingum med lokastigsnyrnabilun, pad hefur verid forprofad oformlega & nokkrum
kvidskilunarsjuklingum og reyndist pad vera audvelt og audskiljanlegt i notkun. | rannséknartilgangi geeti
itarlegara meeliteeki likt og; ,Heilsa pin og vellidan. SF-36. Spurningar um heilsu og lifsgeedi“ gefid meiri

upplysingar um lifsgaedi sjuklinga med lokastigsnyrnabilun.

5.1.2 Reynsla maka af lifsgaadum sjuklings

Rannsoknir hafa synt ad alag a sjuklinga med langvinna nyrnabilun og fjdlskyldur peirra getur verid
mikid (Bayoumin, 2014; Fex o.fl., 2011; Tong o.fl., 2013b). Athyglisvert er ad bera saman mat
sjuklinganna sjalfra og mat maka peirra a lifsgeedum. Rannsdknir a 68rum hopum langveikra likt og HIV,
krabbameins- og endurheefingarsjiuklingum syna fram a ad munur getur verid a lifsgeedamati hja
sjuklingum og moékum peirra; makar meta lifsgaedi sjuklinganna minni heldur en peir sjalfir (Gundy og
Aaronson, 2008; Sneeuw, Sprangers og Aaronson, 2002). Einnig hafa makar hjarta-, lungna- og
nyrnasjuklinga metid einkenni hja sjuklingum vera meiri heldur en sjuklingarnir sjalfir meta hja sjalfum
sér (Janssen, Spruit, Wouters og Schols, 2012). Rannsékn Ferri og Pruchno (2009) syndi fram a ad
eldri blédskilunarsjuklingar meta lifsgaedi sin meiri heldur en mat maka peirra & lifsgaedum sjuklinganna
gefur tilefni til, munurinn er ekki mikill en marktaekur. Breytur sem spadu fyrir um lifsgeedamat makanna
a sjuklingunum eftir eitt ar fra upphafsmaelingum var upplifun peirra a betra almennu heilbrigdi makanna,
betra skapferli og betri starfshaefni heldur en i upphafsmaelingunni. Breytingar a lifsggedum makanna
sjalfra gatu sagt fyrir um hvernig makarnir upplifdu lifsgaedi sjuklinganna; um leid og lifsgeedi makanna
batnadi upplifdu peir lifsgeedi sjuklinganna meiri. Erfitt getur verid fyrir hjukrunarfreeding ad greina mun
a upplifun sjuklinga og maka beirra pratt fyrir ad hann sé til stadar (Ferri og Pruchno, 2009).

Umonnunarhlutverk maka getur haft bein ahrif a upplifun peirra & lifsgaedum og heilsufari sjuklings og
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er pad mikilvaegt i mati a heilsutengdum lifsgaedum sjuklinga i skilunarmedéferd. Hjukrunarfraedingar
eettu ad reyna eftir fremsta megni ad fa upplysingar um lifsgaedi sjuklings fra sjuklingnum sjalfum, haetta

er a ad upplifun makanna a eigin lifsgeedum endurspeglist i mati peirra a lifsgaedum sjuklingsins.

5.1.3 AOd stydja vio lifsgaedi sjuklinga i heimaskilun og nyrapega

Pvi hefur verid haldid fram ad skilunarmedferdir i heimahusi bj6di upp a aukin paegindi sér i lagi fyrir
eldra folk sem getur att vid hreyfiskerdingu og a i erfidleikum med ad koma sér fra heimili til
skilunareininga. bratt fyrir pad eru minni likur ad eldri einstaklingar velji kvidskilunarmedferdir jafnvel i
peim I6ndum sem hafa hatt hlutfall af kvidskilunarsjuklingum (Griva o.fl., 2014). Lifsgeedi sjuklinga sem
eru i heimablodskilunarmedferdum hafa maelst meiri heldur en peirra sem eru i hefébundinni
blédskilunarmedferd (Van Eps o.fl. 2010; Watanabe o.fl., 2014 ). Einkennabyrdi, andleg lidan og félagslif
er hins vegar svipud og hja sjuklingum i hefébundinni bl6dskilun og kvidskilun. bPad sidastnefnda er
umhugsunarvert en einnig nidurstédur rannsoéknar sem lysa auknu alagi & adstandendur sjuklinga i
heimaskilun (Welch o.fl., 2014). Til ad heimablédskilunarmedferd hafi ekki ipyngjandi ahrif a
adstandendur, einkennabyrdi og andlega lidan sjuklings er mikilveegt ad proa videigandi
studningspjonustu fyrir hopinn. Studningur til fidlskyldumedlima getur verid i formi adstodar til adlogunar
heimilis ad taeknilegri medferd, veita andlegan studnings vegna breyttra adsteedna eda ad stydja
filskyldumedlim i ad vera hjalparadili (Fex o.fl., 2011). | pessu samhengi mé einnig benda & nidurstééur
rannsokna a kvidskilunarsjuklingum sem hafa gefid til kynna ad skipulagdur studningur med
simavidtélum beeti lifsgaedi kvidskilunarsjuklinga (Chow og Wong, 2010; Li o.fl., 2014). Hoépur
kvidskilunarsjuklinga sem hafdi fengid meiri studning i formi simaviétala & 4 vikna fresti syndi marktaekt
haerri gildi a lifsgaedakvardanum. bar ber helst ad nefna minni upplifun af sjukdémseinkennum, minni
ahrif sjukdéms, betri svefn, minni verki, betri andlega lidan og aukna félagshaefni en hinn hépurinn sem
fékk minni studning upplifdéi minni lifsgaedi (Chow og Wong, 2010). Haegt er ad alykta ad hjukrun med
simavidtolum beeti lifsgeedi og einkennastjorn sjuklinga sem piggja medferd vid lokastigsnyrnabilun i
heimahusi, hvort heldur i bl6d- eda kvidskilun. Pa maetti einnig taka til athugunar studningsmedferdir til
folks i heimaskilunarmedferd med hjalp nuatimatekni likt og fjarffunda med myndsima (e.
teleconference). bad geeti verid hentug pjonusta fyrir sjuklinga i dreiféari byggdum landsins. Nu pegar
er slikt nytt & blédskilunardeild Landspitala vié fagflk sem starfar vid umdnnun blédskilunarsjuklinga a
Sjukrahusi Sudurlands og Fjordungssjukrahusi Austurlands.

Nyrapegar meta lifsgaedi sin meiri en sjuklingar i bl6d- og kvidskilun i flokkunum:likamleg virkni, ahrif
nyrnasjukdéms, byrdi nyrnasjukdéms, atvinnupatttaka, félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi svefn og
almennt heilsufar (Czyzewski o.fl., 2014; Shu-Fen og Li., 2005; von der Lippe o.fl., 2014). Nyrapegar
hafa p6 maelst med skert andleg lifsgaedi samanborid vid almennt samanburdarpydi (Czyzewski o.fl.,
2014; Shu-Fen og Li, 2005). Eigindleg rannsékn hefur greint fra pvi ad upplifun sjuklinga skémmu eftir
igraedslu megi flokka i undirflokka p.e. von um betri lifsgaedi eftir igraedsluna og frelsistilfinningu fra
skilunarmedferd, ahyggjur um ad igraedslan myndi ekki vera arangursrik, tilfinning fyrir auknu sjélfstaedi,
aukna sjalfsumoénnun, porf fyrir studning fra nanum adstandendum og ad lokum freedsluparfir tengdar
lyffamedferd (Wiederhold, 2011). Rannsdknir & nyrapegum hafa gefid visbendingar um aukinn kvida hja

hépnum og ad skyringa sé ad leita til langvarandi streitudstands, peir geta att i erfidleikum med
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breytingar a daglegu lifi og hlutverkabreytingar (Czyzewski o.fl., 2014). Langtimarannsékn Prihodova
o.fl. (2014) a nyrapegum syndi fram a ad sjuklingar sem toku ekki dnaemisbaelandi lyf eda breyttu
lyffaskammtinum oftar en tvisvar sinnum i manudi a fyrsta arinu eftir igraedslu voru liklegri til ad missa
starfsheefni graedlingsins eda jafnvel deyja i nakominni framtid. Oftar voru petta ungir, karlkyns sjuklingar
med takmarkadan félagslegan studning og fleiri en einn langvinnan sjukdém. Andlegt og likamlegt dlag
tengt nyraigreedslunni stydur vid porf nyrapega & studningi fra fagfolki sérstaklega fyrst eftir igraedsluna.
A slandi koma sjuklingar til eftirlits & géngudeild 10e i tvd skipti i viku fyrsta manudinn eftir igraedslu,
sidan eitt skipti i viku naestu tvo til fjora manudi. Telja ma liklegt ad hopur nyrapega sem hafa minnkada
medferdarheldni purfi aukinn studning fra hjukrunarfreedingum til ad koma i veg fyrir ad missa
starfsheefni nyragraedlings. Hjukrunarfraedingar geetu stutt vid pann hop t.d. med studningssamtélum i

gegnum sima eda myndsima.

Lokastigsnyrnabilun hefur mikil ahrif a sjuklinga sem veikjast. Breyting verdur a hlutverkum og oft
verda sjuklingar ad haetta eda draga ur atvinnupatttoku. Hvernig sjuklingum tekst ad adlagast pessari
breytingu skiptir miklu mali fyrir lifsgeedi pessara sjuklinga (Czyzewski o.f1.,2014). A heildina litid gefa
lifsgeedameelingar  vidbotarupplysingar um  astand sjuklingsins og paer geta hjalpad
heilbrigdisstarfsmanni ad atta sig & pvi hvernig sjuklingur upplifir heilsufarsastand sitt.

Tafla 6 er samantekt a radleggingum til hjukrunarfraedinga varéandi heilsutengd lifsgaedi. baer byggja
a nidurstédum rannsokna ur sampaettu freedilegu yfirliti sem fjalla um heilsutengd lifsgaedi.sjuklinga sem

fa medferd vid lokastigsnyrnabilun.

5.2 Samspil einkenna, lifsgaeda og hlutverk hjukrunarfraedinga

5.2.1 Einkennamat

Ad meta reynslu sjuklinga af einkennum a breidum grunni getur verid arangursrikt fyrir
hjukrunarfraedinga. bannig getur verid ad einkenni sem sjuklingur upplifir sem mjog alvarlegt sé ekki
endilega algengasta einkennid. Kerfisbundid mat og medferd & algengum einkennum hja sjuklingum
med lokastigsnyrnabilun getur markvisst aukid lifsgaedi sjuklinganna. Gott getur verid ad vita hvada
einkenni hefur mest ahrif & daglegt lif. Mikil einkenni af sjukdémi og ahrif hans & andlega lidan og
félagslegt samhengi getur haft ahrif a lifsgaedi sjuklings (Davison og Jhangri, 2010; Pagels o.fl., 2008).
Rannsakendur sem kannad hafa tengsl einkenna og lifsgaeda telja pad hafa mikla pydingu ad meta
einkenni og draga ur einkennabyrdi sjuklinga til ad auka lifsgaedi peirra, kanna vidhorf sjuklinganna til
veikinda og studla ad aukinni sjalfsuménnun (Davison og Jhangri, 2010; Thong o.fl. 2009). | tengslum
vid einkenni er einnig naudsynlegt ad vinna med pekkingu og vidhorf til heilsu, medferd vid sjukddémi og

framvindu hans (Helga Jénsdottir o.fl. 2011).

Mikilveegt er ad auka skilning & margbreytileika einkenna med pad fyrir augum ad beeta einkennamat
og einkennamedferd hja folki med nyrnabilun a lokastigi. bverfaglegt teymi laekna, hjukrunarfraedinga,
salfreedinga, félagsradgjafa og sjukrapjalfara eetti ad vinna ad einkennamedferd hja nyrnasjuklingum til
ad létta & byrdinni sem fylgir pvi ad vera med langvinnan nyrnasjukdém (Davison og Jhangri, 2010;

Zyga o.fl., 2015). Markmidid med samvinnu margra fagadila er ad sjuklingurinn fai heildreena medferd
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pbar sem ahersla er a ad takast a vid bzedi andleg og likamleg einkenni lokastigsnyrnabilunar (Kring og
Crane, 2009; Zyga o.fl., 2015). Hjukrunarfreedingar sem starfa med skilunarsjuklingum eru i
kjoradsteedum til ad meta og taka patt i einkennamedferd a sjuklingahépnum. Sér i lagi er peim haegt
um vik sem annast blédskilunarsjuklinga par sem peir koma oftast 3x i viku a skilunardeildina. Meta eetti
einkenni sjuklinga i blédskilun i hverri skilun og leita lausna til ad draga ur einkennum asamt 66rum
heilbrigdisstarfsménnum (Kring og Crane, 2009). Askilegt er ad gera heildsteett einkennamat en
sjuklingar velja ad segja stundum fra hluta af einkennum sem peir hafa en ekki 6llum. Ekki er heegt ad
segja med vissu hvenaer best er ad meta einkenni eda ahrif einkennamedferdar. P6 er vitad ad
starfsheefni sjuklinga i blédskilun er minni, til ad mynda fyrir fyrsta skilunardag vikunnar og a 6drum
skilunardegi vikunnar samanborid vié adra daga (Welch, 2006). | kjdlfar einkennamats er haegt ad leggja
upp med einkennamedferd hja sjuklingum med lokastigsnyrnabilun; hvorutveggja skyldi vera framarlega
a forgangslista hjukrunarfraedinga sem sinna sjuklingahdpnum. Markmid med einkennamedferd er ad
fyrirbyggja eda draga ur neikveedum afleidingum mikilla einkenna (Welch, 2006). Einn hluti af
samradsmaodeli peirra Helgu Jénsdottur og Porbjargar Séleyjar Ingadéttur (2011) er ,lif med einkennum?®.
Likt og kom fram i upphafi bakgrunnskafla pa er lagt upp med ad hjukrunarfraedingur nyti sér opnar
samraedur vid sjuklinginn og fjdlskyldu hans i medferdarvinnu pegar hugmyndafraedi samradslikans er
nytt & pennan veg. Ad pessu sdgdu pa er haegt ad halda pvi fram ad gefa verdi hverjum og einum
sjuklingi gott rymi til ad tja sig um einkenni og reynslu sina af peim. Einnig aetti ad leggja raekt vid
medferdarsamband hjukrunarfraedings og sjuklings til ad leggja grunn ad slikum samraedum.

Samhlida opnum samraedum er haegt ad leggja fyrir matstaeki sem metur einkenni hja sjuklingum
med lokastigsnyrnabilun (MESAS). bad er a vissan hatt i andstédu vid hugmyndir samradsmaodels um
opnar samraedur en getur einnig gefid umrasdugrundvoll milli hjukrunarfraedings og sjuklings. Meelt hefur
verid med notkun ESAS einkennamats i kliniskum leidbeiningum um liknarmedferd a Landspitala
(Landspitali, 2009). A alpjédlegri radstefnu sérfraedinga i nyrnaleekningum og nyrnahjakrun voru lagdar
fram leidbeiningar um ad nota adlagad meeliteeki ad nyrnabiludum (MESAS) eda dnnur maeliteeki til mats
a einkennum baedi hja sjuklingum sem eru i skilunarmedferd og hja peim sem fa ekki skilunarmedferd
(studningsmedferd) med pad ad markmidi ad beeta gaedi pjénustunnar (Davison, o.fl., 2015). | starfi &
gongudeild sjuklinga sem eru veentanlegir i skilun hefur notkun a8 ESAS einkennamati verid reynt og
hefur pad reynst hentugt. bad gefur tilefni til ad aetla ad slikt matsteeki sé hentugt i vinnu med peim sem
byrjadir eru i skilunarmedferd. Hja nyrapegum eru akvedin einkenni likt og preyta, svefnleysi og kvidi
bekkt en einkenni eru liti® rannsokud hja nyrapegum (Afshar o.fl., 2012; Amro o.fl., 2016). Norskir
rannsakendur hafa nylega birt langtimarannsékn & einkennum nyrapega. bau leggja til aframhaldandi
préunar a sérstdoku einkennamatstaeki sem meti einkenni nyrapega par sem sértaek matsteeki sem aetlud
eru til ad maela einkenni sjuklinga i skilun henti ekki négu vel fyrir nyrapegana (Amro o.fl., 2016).

Hvernig sjuklingar upplifa eigid heilbrigdi hefur mikid ad segja um hvernig sjuklingar upplifa lifsgaedi
(Kring og Crane, 2009). Lifsgaedi eru oft skilgreind sem heilsutengd lifsgeedi og mikil ahersla er a
likamlega peetti i rannséknum. Mikilveegt er ad skilgreina almenna vellidan hja sjuklingum med
nyrnabilun & lokastigi og hvad sjuklingarnir sjalfir telja vera mikilvaegt i pvi sambandi. Punglyndi, kvidi
og upplifun @ almennu heilbrigdi eru breytur sem hafa sterk tengsl vid almenn lifsgaedi. Pad gefur

visbendingu um naid samspil likama og salar hja sjuklingahépnum.
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5.2.2 Einkennastjérn

Til ad takast & vid afleidingar lokastigsnyrnabilunar og einkenni hefur verid meelt med ad
heilbrigdisstarfsfolk hvetji sjuklinga til ad tja hugsanir og tilfinningar. Aukin pekking a gildum og upplifun
sjuklinganna er naudsynleg til ad skilja betur hvernig sjuklingarnir takast a vid einkenni likt og
verkjastjérn (Zyga o.fl., 2015). Rannsékn & hollenskum sjuklingum synir fram & ad reynsla af veikindum
préast a fyrstu manudum skilunarmedferdar (Jansen o.fl., 2013). Sjuklingar baedi i kvidskilun og
blédskilun upplifa meiri stjorn a afleidingum skilunarmedferdarinnar eftir um ar i skilunarmedferd
samanborid vid fyrsta manud skilunarmedferdar. Sjuklingum finnst medferdin einnig hafa truflandi ahrif
a daglegt lif sitt, ad vera lengur en 5 ar i skilunarmedferd hefur neikvaed ahrif a reynslu sjuklinga af
medferdinni. Framansagdar nidurstddur eru ahugaverdar i umreedu um adlégun ad veikindum,
einkennastjorn og heilsutengdum lifsgaedum. Pannig meetti halda pvi fram ad smam saman upplifi
sjuklingar meiri stjorn & skilunartengdum einkennum en aukinn arafjéldi i skilunarmedéferd hefur neikvaed
ahrif & reynslu sjuklinga.

Hjdkrunarfreedingar eru i adstddu til ad stydja og leidbeina sjuklingum til aukinnar
sjalfsumoénnunargetu likt og nidurstédur Ur rannsékn Horigan o.fl (2013) stydja, pad getur aukid
tilfinningu sjuklinganna um einkennastjorn. Einkennamat og einkennastjérn getur verid hluti af umoénnun
sjuklinga i skilunarmedferd likt og ad meta vokvajafnvaegi og skilunaradgengi. Med einkennamati geta
hjukrunarfraedingar studlad ad auknum lifsgeedum fyrir sjaklingahépinn. Ad fraeda sjuklinginn um
einkennid og moguleg ahrif pess a daglegt lif hans getur jafnfram studlad ad aukinni sjalfsumoénnargetu
(Horigan o.fl, 2013). Samhlida mati a sjalfsumonnunargetu getur verid gagnlegt ad ad greina starfreena
getu til ad meta haefni til likamspjalfunar t.d. med lifsgaedameelitaekinu EQ-5D. Likamspjalfun getur
dregid ur punglyndi og aukid lifsgedi blédskilunarsjuklinga (Lopes o.fl., 2014). Ad greina skerta
likamlega hreyfigetu hja sjuklingum med lokastigsnyrnabilun eykur likur & ad haegt sé ad beita
ihlutunaradgerdum til ad forda fra frekari hreyfiskerdingu einnig er haegt ad fyrirbyggja
hjalparleysistilfinningu hja sjuklingnum (O‘Sullivan og McCarthy, 2007). Sjuklingar i blédskilun upplifa
minnkada likamlega hreyfigetu sem mjog streituvekjandi, par a eftir koma breytingar i félagslegu

umhverfi, évissa med framtidina og ad lokum, sipreyta og vodvakrampar (Al-Arabi, 2006).

Tafla 7 er samantekt a radleggingum til hjukrunarfraedinga vardandi einkennamat og einkennastjérn
sjuklinga. baer byggja a nidurstddum rannsokna Ur sampeettu fraedilegu yfirliti sem fjalla um einkenni og

tengsl vid heilsutengd lifsgaedi.
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Tafla 6 Yfirlit ar ranns6knum a heilsutengdum lifsgaeedum/radleggingar til hjukrunarfreedinga

Mezelt er med ad meta heilsutengd lifsgeedi sjuklinga reglubundid med meeliteekjum sem henta

sjukrahusumhverfi s.s EQ-5D

Hjukrunarfraedingar geri greinarmun a ad sjuklingar sem fa élikar medferdir vid lokastigsnyrnabilun

hafa mismunandi lifsgaedi

Aukin sjalfsahrif, tilfinning um aukna stjérn og frelsistilfinning virdast vera meira aberandi hja

kvidskilunarsjuklingum

Meaelt er med mati a hvernig félagsleg hlutverk og 6lik proskaviéfangsefni geta haft a upplifun

lifsgaeda milli mismunandi aldurshépa i skilunarmedferdum

Meelt er med skipulogdum studningsvidtélum i sima eda med fjarfundabunadi til einstaklinga i

heimaskilunarmedferd

Meelt er med ad adstoda sjuklinga i heimaskilun og fjdlskyldur peirra ad adlaga heimili ad taeknilegri

medferd

Meelt er med ad stydja fjdlskyldur sjuklinga i bl6d-og kvidskilun ad vera hjalparadilinn og veita peim

andlegan studning

Meelt er med ad proa studningsvidtol i sima eda med fiarfundabunad til nyrapega i ,aheettuhdp“eftir

ad hefdbundnu eftirliti a géngudeild lykur

Meelt er med ad auka pverfraedilega samvinnu milli hjukrunarfreedinga, sjukrapjalfara, idjupjalfa og
leekna til ad studla markvisst ad betri lifsgaedum fyrir sjuklinga sem eru medhondladir med

lokastigsnyrnabilun

Tafla 7 Yfirlit ar ranns6knum a einkennum/radleggingar til hjukrunarfreedinga

Meelt er med ad meta einkenni reglubundid med einkennamatskvarda sem er sértaekur fyrir ad

meela einkenni hja nyrnabiludum, s.s. mMESAS

Mezlt er med ad bera kennsl a einkenni/einkennaklasa sem tengjast minni lifsgaedum;

pbvageitrunareinkennum og taugavédvaeinkennum

Meelt er med opnum samraedum i anda samradsmaddels med pad ad markmidi ad hvetja sjukling

til ad reeda um heilsufar, einkenni og upplifun af einkennum

Meelt er med ad meta sjalfsumonnunargetu einstaklinga i skilunarmedferd og ad fraeda sjuklinga

um hvernig einkenni hafa ahrif & sjélfsuménnunargetu

Meelt er med ad meta hvada stjorn einstaklingar hafa a einkennum sem peir upplifa sem erfid og

algeng

Meelt er med ad efla og stydja vid likamsreekt med pol og styrkarsefingun til ad vinna gegn

einkennum um sipreytu og punglyndi
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5.3 Alyktun

Markmidid med ad meta heilsutengd lifsgeedi sjuklinga med lokastigsnyrnabilun er ad studla ad aukinni
vellidan og lifsaneegju sjuklinganna. Skilningur & pattum sem auka vellidan gefur hjukrunarfraedingum
kost a ad beina athyglinni ad hjukrunarmedferdum sem beeta lifsgeedi. Heilsutengd lifsgeedi eru
mismunandi milli élikra medferdaforma vid lokastigsnyrnabilun. Pad virdist gagnlegt ad meta einkenni
heildsteett med tilliti til samspils einkennaklasa og hvernig sjuklingurinn upplifir einkenni sin. Mikil byrdi
af einkennum virdist draga ur heilsutengdum lifsgaedum. Mikilvaegt er fyrir hjukrunarfreedinga ad pekkja

samspil lifsgaeda og einkenna hja pessum sjuklingahépi

5.4 Styrkleikar og veikleikar verkefnisins

Styrkleikar verkefnisins liggja i skipulagdri heimildaleit ad rannsdknargreinum. Leitin ték nokkurn tima
en gott yfirlit fékkst yfir rannsoéknir sidastlidinna 10 ara a heilsutengdum lifsgaedum sjuklinga sem fa
medferd vid lokastigsnyrnabilun. Leit ad seinni rannséknarspurningunni bar ekki jafn gédan arangur par
sem feaerri rannsoknir fundust til ad svara henni. Greining gagna var gerd samkveemt matsteeki fra ,The
Joanna Briggs Institute, par sem notast var vid matstaekin ,QARI og MAStARI critical appraisal tools*.
Nidurstdédur sampaetts freedilegs yfirlits er haegt ad nyta vid préun hjukrunar a sjuklingahépnum. Einnig

ma nyta hana i kennslu til nyradins starfsfolks.

Helstu veikleikar verkefnisins liggja i hversu mikid af rannséknum i sampeettu freedilegu yfirliti eru
lysandi rannséknir. Hefd er fyrir lysandi rannséknum til ad meela dtkomubreytur hja kviéskilunar- og
blédskilunarsjuklingum, pannig fast upplysingar um tengsl breyta an pess ad synt sé fram a
orsakasamhengi (Boateng og East, 2011; Kutner, Zhang, Barnhart og Collins, 2005). Af sidferdislegum
asteedum getur reynst erfitt ad skipta sjuklingum jafnt milli biédskilunar og kvidskilunar, pess vegna hafa
tilraunarannsoknir (e. randomised controlled trials, RCT) sjaldan verid gerdar til ad meta mun a
lifsggedum milli medferdarformanna (Boateng og East, 2011). Til ad fa betri innsyn i reynsluheim
sjuklinga med nyrnabilun & lokstigi hvad vardar baedi upplifun a einkennum og heilsutengdum lifsgaedum
hefdi verid gagnlegt ad taka til skodunar fleiri eigindlegar rannsoéknir. Eingdngu 2 rannsoéknir komu po
upp Vvid leitir sem toldust svara rannséknarspurningunum tveim (Al-Arabi, 2006; Horigan o.fl., 2013).
Fjoldi rannsokna a tengslum einkenna og lifsgaeda er einnig takmarkandi pattur i verkefninu en ekki

fundust fleiri rannsdknir sem svorudu seinni rannsdknarspurningunni.

5.5 Hugmyndir ad frekari rannséknum

Hugmyndir ad aframhaldandi rannséknarvinnu eru nokkrar. | fyrsta lagi gaeti veri® gagnlegt ad bera
saman reynslu islenskra skilunarsjuklinga af einkennum og heilsutengdum lifsgaedum til ad mynda a
eins ars timabili. bPannig veeri haegt ad bera saman einkennamat med sérheefdu meelitaeki fyrir
nyrnabilada (MESAS) og heilsutengd lifsgaedi maelt med meeliteekjunum EQ-5D eda ,Heilsa pin og
vellidan. SF-36. Spurningar um heilsu og lifsgaedi“. Rannséknir Davison og Jhangri (2010) og Thong

o.fl. (2009) fjalla um samspil lifsgaeda og einkenna.

| 6dru lagi gaeti verid gagnleg ad rannsaka hvernig folk upplifir einkennabyrdi i tengslum vid
sjalfsuménnum og sjalfsbjorg. | pvi samhengi ma einnig benda & gagnsemi pess ad meta sérstaklega

einkenni likt og sipreytu, verki og andlega vanlidan i tengslum vid sjélfsumonnurargetu. Erlendir
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rannsakendur hafa bent a ad porf sé a préun hentugs einkennamatsteekis fyrir nyrapega (Amro o.fl.,

2016) en vettvang til pess vaeri haegt ad skapa a gongudeild nyrapega, jafnvel med erlendri samvinnu.

i pridja lagi ma benda & hugmyndir ad rannséknarvinnu er beinast ad einkennamedferdum. |
leidbeiningum fra alpjédlegri radstefnu sérfraedinga i nyrnaleekningum og nyrnahjukrun er lagt til ad
einkennamedferd hja sjuklingum med nyrnabilun zetti ad nalgast i akvednum prepum. | upphafi
einkennamedferdar er meaelt med ad nyta medferdir an lyfja og i framhaldi af pvi er meelt med ad nyta
lyffamedferdir (Davison o.fl., 2015). Framansagdar leidbeiningar geetu verid leidarvisir til rannsakenda
par sem haegt veeri ad rannsaka einkennamedferdir an lyfja a islenskum sjuklingum med
lokastigsnyrnabilun. Héfundar fraedilegrar samantektar binda vonir vid ad 6hefébundnar medferdir geetu
gefid gdédar raun vid sipreytu en adlaga parf medferdirnar ad starfsemi a hefébundinni skilunardeild par
sem engin hefd er fyrir slikum medferdum. Likamsraekt likt og hjéla- og adlagadar jogazefingar a
skilunardeild hafa skilad arangri i medferd a sipreytu, meelt er med slikum aefingum (Astroth, Russel og
Welch, 2013). Rannsdkn a ahrifum skipulagdra éndunaraefinga hja blédskilunarsjuklingum syndi fram a
marktaekt minna punglyndi en hja samanburdarhépi blédskilunarasjuklinga (Tsai o.fl., 2015). Ahugavert
veeri ad kanna hvort islenskir sjuklingar veeru maétteekilegir fyrir slikum aefingum. Fleiri heildraenum
medferdum hefur verid maelt med fyrir sjuklinga i skilunarmedéferdum likt og hugleidsla, tonlistarmedferd,
myndun studningshodpa og traarlegur studningur (Kring og Crane, 2009). Ad lokum meetti benda &
rannsoknir er beinast ad vali 8 medferd & lokastigsnyrnabilun en vid val 8 medferd er seskilegt ad taka
mid af vidunandi lifsgaedum fyrir sjuklinginn. Pad er rokstudningur fyrir pvi ad sjuklingurinn setti ad vera

virkur patttakandi i vali @ medferd og pad a ad byggja a fullri samvinnu vié hann (Czyzewski o.fl., 2014).
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6 Lokaoro

Verkefni petta fjallar um heilsutengd lifsgeedi folks sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun. Gerdur hefur
verid® samanburdur a lifsgaedum blédskilunar- og kvidskilunarsjuklinga asamt nyrapegum. Einnig hefur
verid lyst samspili einkenna og lifsgaeda asamt algengum einkennum sem sjuklingar i skilunarmedéferd
upplifa. Vonir standa til ad haegt sé ad nyta nidurstodur sampeetts fraedilegs yfirlits til ad auka vitund
fagfélks um lifsgaedi folks sem fa medferd vid lokastigsnyrnabilun. Jafnframt bindur héfundur vonir vid
ad skipulegt mat a lifsgedum og einkennum verdi hluti af pjonustu sem sjuklingar med
lokastigsnyrnabilun njéti i framtidinni. Pannig er heegt ad studla enn frekar ad auknum geedum i

hjukrunarpjénustu til sjuklingahdpsins med pad ad leidarljosi ad efla heilsutengd lifsgaedi.
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