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Ágrip 
Rannsóknir hafa sýnt fram á að heilsutengd lífsgæði fólks í skilunarmeðferðum eru skert. Á síðari árum 
hefur verið greint frá samspili einkenna líkt og síþreytu, verkjum og andlegri vanlíðan við heilsutengd 
lífsgæði. Mikilvægt er fyrir hjúkrun þessara sjúklinga að greina hvernig lífsgæði sjúklinganna koma fram 
í lokastigsnýrnabilun og hvort lífsgæði hafa áhrif á einkenni. 

Tilgangur þessa lokaverkefnis er tvíþættur. Í fyrsta lagi verður lýst heilsutengdum lífsgæðum 
sjúklinga sem fá mismunandi meðferð við nýrnabilun á lokastigi og í öðru lagi er ætlunin að skoða hvort 
tengsl eru milli lífsgæða og einkenna.  

Aðferð: Aðferðin sem varð fyrir valinu var samþætt fræðilegt yfirlit. Bæði megindlegar og eigindlegar 
rannsóknir voru valdar til að svara tveimur rannsóknarspurningum: 1) Hver eru heilsutengd lífsgæði 
nýrnasjúklinga sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun? og 2) Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra 
lífsgæða?  

Niðurstöður: Lífsgæði sjúklinga sem fara í blóðskilun eru skert m.t.t. almennrar heilsu, félagslífs og 
breytinga á daglegum venjum. Kviðskilunarsjúklingar virðast vera með betri andlegri líðan heldur en 
blóðskilunarsjúklingar. Nýraþegar meta lífsgæði sín betri en sjúklingar í blóð- og kviðskilun hvað varðar 
líkamlega virkni, áhrif nýrnasjúkdóms, byrði nýrnasjúkdóms, atvinnuþátttöku, félagsleg tengsl og 
félagslegt umhverfi, svefn og almenna heilsu. 

Rannsóknir sýna að algeng einkenni sem sjúklingar í skilunarmeðferðum hafa eru síþreyta, verkir og 
andleg vanlíðan. Verkir af ólíkum toga og síþreyta eru algeng en sjúklingar upplifa þessi einkenni einnig 
sem mjög óþægileg. Einkenni hjá sjúklingum í skilunarmeðferðum hafa verið flokkuð í einkennaklasa, 
einkenni innan ákveðins klasa birtast samhliða, tengjast hvort öðru og geta aukið áhrif hvors annars. 

Ályktun: Heilsutengd lífsgæði eru mismunandi milli ólíkra meðferðaforma við lokastigsnýrnabilun. 
Það virðist gagnlegt að meta einkenni heildstætt með tilliti til samspils einkennaklasa og hvernig 
sjúklingurinn upplifir einkenni sín. Mikil byrði af einkennum virðist draga úr heilsutengdum lífsgæðum. 
Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga að þekkja samspil lífsgæða og einkenna hjá þessum sjúklingahópi. 
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  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. 

   





9 

Þakkir 
Þetta meistarverkefni er unnið við Hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands veturinn 2015-2016 undir 
leiðsjón Dr. Þóru Jennýjar Gunnarsdóttur. Þolinmæði hennar, góð samvinna og skörp sýn á 
ritgerðarvinnuna er þakkarverð. Engir rannsóknarstyrkir voru fengnir við vinnslu verkefnins, hins vegar 
naut ég námsleyfis frá Landspítala allt meistarnámsferlið og kann ég yfirmönnum mínum þakkir fyrir veitt 
leyfi. Fjölskylda mín hefur stutt mig með ráðum og dáðum í gegnum meistarnámsferlið síðastliðin þrjú 
ár, þar með dætur mínar þrjár sem hafa verið skilningsríkar. Að öðrum ólöstuðum þá fær eiginmaður 
minn Guðmundur Hallgrímsson mínar innilegustu þakkir fyrir yfirlestur verkefna, aðstoð við tölvuvinnslu 
og andlega hvatningu á námstímanum. 
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1 Inngangur 
Á heimsvísu er blóðskilun algengasta meðferð við nýrnabilun (50,4%), þar á eftir er nýraígræðsla 
(42,7%) en kviðskilun rekur lestina (6,9%) (Baillie og Lankshear, 2015). Við val á meðferð er mikilvægt 
að hafa í huga áhrif á lífsgæði sjúklinga og heildrænt mat á aðstæðum og fjölskylduhögum sjúklings 
(Griva o.fl., 2014). Ólíkar áherslur eru varðandi val á meðferð milli landa. Á Íslandi, Finnlandi, Danmörku, 
Hollandi og Kanada eru til að mynda um 20% af skilunarsjúklingum í kviðskilun (Vardhan og Hutchisson, 
2014). Í apríl 2016 voru 9 kviðskilunarsjúklingar á Íslandi og 52 blóðskilunarsjúklingar. Fjöldi 
væntanlegra skilunarsjúklinga (blóðskilunar- og kviðskilunar) er um 20 talsins. Í skýrslu Kolbrúnar H. 
Jónsdóttur, Margrétar Ásgeirsdóttur, Sif Sumarliðadóttur og Þórgunnar Hjaltadóttur (2012) er gert ráð 
fyrir að sjúklingar í blóðskilun árið 2018 verði í kringum 100, það er byggt á meðaltalsbreytingum milli 
áranna 2005-2011 (Elínborg Sigurjónsdóttir, 2013). Ekki liggja fyrir tölur um áætlaðan fjölda í kviðskilun 
en reikna má með hlutfallslegri fjölgun þeirra. 

Sjúklingar með lokastigsnýrnabilun og fjölskyldur þeirra eru knúin til að takast á við afleiðingar 
langvinns sjúkdóms. Breytingar á heilsufari, lífsstíl og félagslegum hlutverkum geta haft áhrif á 
heilsutengd lífsgæði sjúklinganna. Erlendum rannsóknum á heilsutengdum lífsgæðum sjúklinga með 
lokastigsnýrnabilun hefur farið fjölgandi undanfarin áratug (Chan o.fl., 2014). Fjöldi rannsókna á 
einkennum sjúklinga með lokastigsnýrnabilun eru mun færri (Almutary, Bonner og Douglas, 2013). Á 
Íslandi hefur ein rannsókn verið gerð á lífsgæðum íslenskra nýraþega svo vitað er (Hildigunnur 
Friðjónsdóttir, 2011) en ekki hafa verið gerðar samsvarandi rannsóknir á íslenskum sjúklingum í 
skilunarmeðferð. Verkefni þetta fjallar um heilsutengd lífsgæði fólks sem fær meðferð við 
lokastigsnýrnabilun og um algeng einkenni sem fólk í blóðskilun og kviðskilun upplifa. 

Áhugi rannsakenda á að meta og rannsaka lífsgæði nýrnasjúklinga með lokastigsnýrnabilun lýsir sér 
m.a. í þróun og notkun á mismunandi lífsgæðamælitækjum (Danquah, Wasserman, Meininger og 
Bergstrom, 2010). Mælitæki sem meta heilsutengd lífsgæði hafa verið þýdd og notuð í rannsóknum á 
íslenskum lungnasjúklingjum (EQ-5D) og á íslenskum nýraþegum (SF-36) (Helga Jónsdóttir og Þorbjörg 
Sóley Ingadóttir, 2010; Hildigunnur Friðjónsdóttir, 2011). Þessi mælitæki hafa hvorug verið prófuð á 
íslenskum skilunarsjúklingum. Í daglegu starfi í sjúkrahúsumhverfi er vandkvæðum bundið að framfylgja 
mati á heilsutengdum lífsgæðum vegna álags á sjúklinginn ef matstækin eru tímafrek líkt og SF-36. Því 
er áhugvert að skoða hvort það væri hentugt að meta heilsutengd lífsgæði með styttra mælitæki líkt og 
EQ-5D; það gæti lagt grunn að því að meta þarfir og bæta umönnun sjúklinga sem fá meðferð við 
lokastigsnýrnabilun. 

Að greina einkenni markvisst getur verið liður í að meta heilsutengd lífsgæði. Að gera greinarmun á 
hvernig heilsutengd lífsgæði birtast í ólíkum meðferðarformum við lokastigsnýrnabilun getur auðveldað 
skipulagningu hjúkrunar. Þróun í hjúkrun þessa sjúklingahóps á Íslandi felst m.a. í að meta heilsutengd 
lífsgæði á markvissan hátt með það að markmiði að bæta lífsgæði þeirra. Mikil einkennabyrði sjúklinga 
í skilunarmeðferð og skert heilsutengd lífsgæði sjúklinga með lokastigsnýrnabilun gefur tilefni til að 
framkvæma samþætt fræðilegt yfirlit á þessu sviði og rannsaka hver eru tengsl einkenna og 
heilsutengdra lífsgæða. Mikilvægt markmið í umönnun sjúklinga með nýrnabilun á lokastigi er að stuðla 
að bættum lífsgæðum þeirra. Hjúkrunarfræðingar eru í lykilstöðu til að hafa umsjón með þessháttar 
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markmiði til að mynda með reglubundnu einkennamati (Jablonski, 2007). Tilgangurinn með þessu 
verkefni er tvíþættur. Í fyrsta lagi er markmiðið að varpa ljósi á heilsutengd lífsgæði sjúklinga með 
nýrnabilun á lokastigi og í öðru lagi er ætlunin að leita svara við því hvernig tengsl einkenna og lífsgæða 
er lýst í rannsóknum. Leitast er við að nálgast markmiðin með tveimur rannsóknarspurningum:  

1. Hver eru heilsutengd lífsgæði nýrnasjúklinga sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun?  
2. Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lífsgæða? 
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2 Bakgrunnur 
2.1 Almennt um lífsgæði 
Allmargar skilgreiningar eru til á lífsgæðahugtakinu; þær beinast að uppfyllingu þarfa og starfshæfni en 
einnig verpist kjarni skilgreininganna um vellíðan, ánægju og jafnvel tilgang lífsins (Kolbrún Albertsdóttir, 
Helga Jónsdóttir og Björn Guðbjörnsson, 2009). Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) hefur skilgreint 
hugtakið á eftirfarandi hátt: „Lífsgæði eru skynjun einstaklings á stöðu sinni í lífinu í samhengi við eigin 
menningu og verðmætamat, í tengslum við markmið, væntingar, lífskjör og hluttekt. Hugtakið er víðfeðmt 
og undir flóknum áhrifum af líkamlegri heilsu einstaklingsins, andlegu ástandi, sjálfstæði, félagstengslum 
og tengslum hans við umhverfisaðstæður“. (WHO, 2016). Rannsóknir á lífsgæðum beinast að upplifun 
einstaklinganna á eigin heilsu og tengsl við margskonar lífefnafræðilegar breytur (s.s. blóðrauða, 
albúmín og kreatín) (Morsch, Gonçalves og Barros, 2006) en einnig tengsl lífsgæða við meðferðarform 
og/eða tímalengd sjúklinganna í meðferðinni og hliðarverkanir meðferðarinnar (Álvares, Cesar, Acurcio, 
Andrade og Cherchiglia, 2012; Naik, Hess og Unruh, 2012). Sjónum hefur líka verið beint að 
sálfélagslegum breytum líkt og aldri, kyni og andlegri líðan í tengslum við heilsutengd lífsgæði (Álvares 
o.fl., 2012; Belayev o.fl., 2015; Chan o.fl., 2014;). Í umfjöllun Kolbrúnar Albertsdóttir o.fl. (2009) er 
skilgreiningin á heilsutengdum lífsgæðum svohljóðandi: „heilsutengd lífsgæði ná yfir þætti sem tengjast 
heilsunni sjálfri, upplifun á henni, takmörkunum og mati einstaklingsins sjálfs á aðstæðum sínum miðað 
við heilsufar“, þessi skilgreining er ekki eins víðfeðm og almenn skilgreining á lífsgæðum. Tilgangurinn 
með mati á heilsutengdum lífsgæðum getur verið að meta heilbrigðisástand einstaklinga, meta sérstakar 
heilbrigðisþarfir eða ánægju með þjónustu. Markmiðið getur einnig verið að greina sjúkdómsferil, skima 
fyrir sjúkdómum eða jafnvel að byggja upp meðferðarsamband (Zengin, Ören, Gül og Üstündağ, 2014). 
Fyrstu rannsóknir á lífsgæðum voru gerðar í Bandaríkjunum 1971 af þeim Campbell og Andrews. 
Hugtakið „heilsutengd lífsgæði“ var fyrst sett fram af Schipper árið 1990 og var það byggt á fyrrnefndri 
skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninnar á almennum lífsgæðum sem upphaflega var sett fram 
1947 (Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal og Kurowski, 2014). 

Rannsóknir á lífsgæðum ganga út frá upplifun einstaklinga á eigin lífsgæðum. Þannig eru þær 
huglægur mælikvarði einstaklinga á því hvað séu lífsgæði fyrir hann. Lífsgæðahugtakið er hlutlægt þegar 
rætt er um eitthvað sem skapar lífsgæði. Tengsl milli huglægra og hlutlægra þátta eru flókin, af þeim 
sökum eru hlutlægar bakgrunnsbreytur ekki notaðar til rannsókna (Kolbrún Albertsdóttir o.fl., 2009 ). 

2.2 Lífsgæði hjá nýrnabiluðum í skilunarmeðferð 
Hægt er að færa rök fyrir því að blóðskilun og kviðskilun hafi ólík áhrif á líkamlega-, andlega- og 
félagslega heilsu. Jafnframt mætti segja að þær hafi mismikil áhrif á lífsstíl og daglegt líf sjúklinganna 
(Shu-Fen og Li 2005). Í rannsókn á nýrnabiluðum einstaklingum,eldri en 65 ára, kom í ljós að þeir hafa 
almennt verri lífsgæði en aðrir langveikir sjúklingar (Loos, Briançon, Frimat, Hanesse og Kessler, 2003). 
Vísbendingar eru um að sjúklingar í hefðbundinni blóðskilun meti heilsutengd lífsgæði sín verst í 
samanburði við sjúklinga í kviðskilun, nýraþega og almenning (Cleary og Drennan, 2005; Kring og 
Crane, 2009; Timmers o.fl., 2008; Zhang, Cheng og Zhu, 2007). 
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Tengsl lífsgæða hjá sjúklingum sem væntanlegir eru í skilun og þeim sem byrjaðir eru í 
skilunarmeðferð hafa verið rannsökuð með tillit til sálfélagslegrar aðlögunar og trúarlegra tilfinninga 
(Davison og Jhangri, 2013). Erlendar rannsóknir hafa sýnt fram á að nýraþegar hafi betri lífsgæði en 
skilunarsjúklingar en það á bæði við á fyrsta árinu eftir ígræðslu sem og 5 næstu árin eftir ígræðslu 
(Czyzewski o.fl., 2014; von der Lippe o.fl., 2014). Heimildir benda á að hópur nýraþega sé oftast yngri 
en aðrir nýrnaveikir, betur menntaður og með atvinnu. Þessi atriði geti ein og sér haft jákvæð áhrif á 
lífsgæði, hér sé því um að ræða skekkju í sjálfu úrtakinu (Boateng og East, 2011). Heilsutengd lífsgæði 
eru m.ö.o. talsvert rannsökuð hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun. Slök heilsutengd lífsgæði hjá 
sjúklingum með lokastigsnýrnabilun hefur jafnframt haft fylgni við hækkaða dánartíðni og auknar 
sjúkrahúsinnlagnir (Finkelstein, Arsenault, Taveras, Awuah og Finkelstein, 2012). 

Rannsakendur greinir á um hvort raunverulegur munur sé á lífsgæðum kviðskilunar- og 
blóðskilunarsjúklinga. Fræðileg samantekt Boateng og East (2011) hefur það að markmiði að skýra 
hvort hefðbundin blóðskilunarmeðferð eða kviðskilunarmeðferð bæti lífsgæði sjúklinganna. Þau gera 
samanburð á 26 rannsóknum á blóðskilunar- og kviðskilunarsjúklingum. Af þessum 26 rannsóknum voru 
það 12 rannsóknir sem nýttu sér SF-36 mælitækið til samanburðar á lífsgæðum blóðskilunar- og 
kviðskilunarsjúklinga. Flestar þessar 12 rannsóknir sýndu engan mun á lífsgæðamælingum milli 
blóðskilunar- og kviðskilunarsjúklinga að undanskildum tveim rannsóknum. Nokkrar rannsóknir greindu 
þó frá marktækt betri mæligildum hjá kviðskilunarhóp á öllum þáttum SF-36 mælitækisins. Munur á milli 
kviðskilunarsjúklinga og blóðskilunarsjúklinga minnkar ef bornar eru saman mælingar eftir 12 mánuði.  

Minni munur á lífsgæðamælingum gefur tilefni til að ætla að einhverjir aðrir þættir en meðferðarform 
hafi áhrif á lífsgæði einstaklinga. Þar má nefna þunglyndi, fjölda sjúkdóma en einnig hefur sykursýki 
verið greind sem sjálfstæður áhættuþáttur til skerðingar lífsgæða (Boateng og East, 2011). Á síðustu 
árum hafa rannsóknir á heilsutengdum lífsgæðum á sjúklingum með lokastigsnýrnabilun beinst að því 
hvernig bæta megi lífsgæði þessa hóps; það hefur reynst sannarleg áskorun (Finkelstein o.fl., 2012) 

2.3  Lífsgæði nýraþega 
Á Íslandi hafa lífsgæði nýraþega verið rannsökuð. Afturvirk rannsókn Hildigunnar Friðjónsdóttir (2011) 
á íslenskum nýraþegum sýndi fram á að 20% nýraþega sem fengu nýra úr lifandi gjafa (hópur 1) og um 
45% nýraþega sem fengu nýra úr látnum gjafa (hópur 2) taldi að upplýsingar og fræðslu hafi vantað frá 
heilbrigðisstarfsfólki fyrir ígræðslu. Rúmlega 80% nýraþega í hópi 1 og 59% nýraþega í hópi 2 töldu sig 
hafa fengið mikinn eða mjög mikinn stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki þegar þeir greindust með 
lokastigsnýrnabilun. Nýraþegar úr hópi 2 fengu hærri gildi í þáttunum félagsleg virkni og andleg heilsa 
(p=0,02/0,04) ef þeir fengu upplýsingar fyrir aðgerð. Almenn heilsa nýraþega sem greinst höfðu með 
hjarta- og æðasjúkdóm mældist marktækt verri (p<0,001) en annarra nýraþega sem greinst höfðu með 
sykursýki, beinþynningu eða fengið sýkingar er þurfti að meðhöndla. Höfundur ályktar að upplifun 
nýraþega á verri almennri heilsu hjá erlendum samanburðarhóp geti skýrst af hamlandi áhrifum 
ónæmisbælandi meðferðar en einnig verri líkamlegri líðan í tengslum við fyrri skilunarmeðferð. 

Tengsl eru á milli heilsu nýraþega eftir ígræðslu og hvernig umönnun er háttað fyrir upphaf blóð- eða 
kviðskilunarmeðferðar og jafnframt hvernig umönnun er háttað í skilunarmeðferð. Mikilvægt er að hafa 
samfellda og markvissa fræðslu fyrir ígræðslu. Fræðslan ætti að vera í höndum þverfaglegs teymis og 
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vera veitt í nokkur skipti en forðast að veita hana alla í einu. (Murphy, Trevitt, Chamney og McCann, 
2011). Kínverskir rannsakendur komust að þeirri niðurstöðu í yfirlitsgrein sinni að sjúkdómseinkenni, 
þátttaka í atvinnulífi, fjárhagsleg staða og aldur hafa afgerandi áhrif á lífsgæði nýraþega. Þau benda á 
mikilvægi fræðslu og stuðnings til þessa sjúklingahóps og aðstandenda þeirra (Chen, Chen, Lee og 
Wang, 2007). Ýmiskonar líkamleg vandamál eru þekkt eftir ígræðslu. Helst má nefna: háþrýsting, 
hækkaðar blóðfitur, sýkingar, húðkrabbamein, beinþynningu og endurkomu á fyrri sjúkdómum. Andleg 
vanlíðan eins og kvíði og þunglyndi er einnig þekkt t.d tengt hlutverkabreytingum, endurkomu á 
vinnumarkað og breytingum á stöðu innan fjölskyldu (Mudge, Carlson og Brennan, 2006). Í Bretlandi 
voru einkenni hjá nýraþegum sem höfðu haft nýragræðling í a.m.k. eitt ár rannsökuð. Þar kom fram að 
algeng einkenni sem nýraþegar upplifa eru slappleiki, svefnerfiðleikar, mæði og kvíði en það eru einnig 
einkenni sem reynast þeim erfið (Afshar, Rebollo-Mesa, Murphy, Murtagh og Mamode, 2012). 

Slök meðferðarheldni er ein meginástæða minnkaðrar starfshæfni græðlings en meðferðarheldni við 
ónæmisbælandi lyfjameðferð eftir ígræðslu er á bilinu 50-90% eftir því hvaða matsaðferð er notuð; 
(Prihodova o.fl., 2014). Í langtímarannsókn Prihodova o.fl. (2014) var nýraþegum fylgt eftir á 12 ára 
tímabili. Þar kom fram að kvenkyns sjúklingar með hátt menntunarstig, góða starfshæfni í hjarta og 
nýrum og mikinn upplifaðan stuðning frá fjölskyldu voru líklegastir til að hafa mjög góða meðferðarheldni. 
Meðferðarheldni var metin með sjálfsmatskvarða frá sjúklingnum og mati nýrnasérfræðings byggt á 
blóðprufugildum og hve oft sjúklingarnir mættu til eftirlits. Það kom í ljós að 67,4 % sjúklinga voru metin 
með mjög góða meðferðarheldni (höfðu ekki misst úr neina lyfjagjöf síðastliðinn mánuð), 26,3% var með 
góða meðferðarheldni (höfðu misst úr lyfjagöf einu sinni síðastliðinn mánuð) en eingöngu 6,3% var með 
slæma meðferðarheldni (höfðu misst úr lyfjagöf tvisvar sinnum eða oftar síðastliðin mánuð). Þeir 
sjúklingar sem tóku ekki ónæmisbælandi lyf eða breyttu lyfjaskammtinum oftar en tvisvar sinnum í 
mánuði á fyrsta árinu eftir ígræðslu voru líklegri til að missa starfshæfni græðlingsins eða jafnvel deyja 
í nákominni framtíð. Oftar voru þetta ungir, karlkyns sjúklingar með takmarkaðan félagslegan stuðning 
og fleiri en einn langvinnan sjúkdóm (Prihodova o.fl., 2014). 

2.4 Mælitæki 
Mat á heilsutengdum lífsgæðum er mikilvægur mælikvarði á heilbrigði og vellíðan. Mælingar á 
heilsutengdum lífsgæðum hafa verið notaðar sem árangursmælir á heilbrigðisþjónustu t.d á áhrifum 
lyfjameðferðar og læknisfræðilegra aðgerða. Einnig hafa niðurstöður úr mælingum á heilsutengdum 
lífsgæðum verið nýttar til að skipuleggja dreifingu fjármagns og stefnumótun (Saban o.fl., 2008). Þörf 
fyrir að meta lífsgæði í hópi nýrnabilaðra er mikilvæg í ljósi fjölgunar í sjúklingahópnum, sérstaklega í 
elsta aldurshópnum (Griva o.fl., 2014; Saban o.fl., 2008). 

Upplifun og reynslu sjúklinga af sjúkdómnum þarf að meta með það að markmiði að bætta meðferð. 
Heilsutengd lífsgæði hafa verið metin með huglægum (e. subjective) og hlutlægum (e. objective) 
mælitækjum. Dæmi um huglæg mælitæki eru ýmiskonar sjálfsmatskvarðar s.s KDQOL og Dialysis 
Patient Satisfaction Survey en hlutlæg mælitæki eru t.d. göngupróf og próf sem meta vitræna starfsemi 
(e. 6 min. Walking test, trail making test). Val á mælitækjum í lífsgæðarannsóknum stjórnast af 
markmiðum rannsóknarinnar (Finkelstein o.fl., 2012). 
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Með beinum samskiptum við skjólstæðinga fást upplýsingar um upplifun þeirra og gildi, þannig gefst 
skjólstæðingum tækifæri til að tjá sig á huglægan hátt um ástand sitt (Mota og Pimenta, 2006; Polit og 
Beck, 2012a). Dæmi um sjálfsmatskvarða sem hafa verið lagðir fyrir sjúklinga með lokastigsnýrnabilun 
eru kvarðar sem mæla lífsgæði, síþreytu 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 sjálfsmatskvarða er spurning um hvort þeir gefi 
réttmæta og nákvæma mynd af skjólstæðingnum þ.e.a.s. hvort skjólstæðingurinn gefi raunsæa mynd af 
sjálfum sér (Polit og Beck, 2012a). Danquah o.fl. (2010) gerðu samantekt á samtals 34 
lífsgæðamælitækjum sem notuð voru til rannsóknar á nýrnabiluðum. Að stærstum hluta voru það 
sjúklingarnir sjálfir sem svöruðu og fylltu út sjálfsmatskvarða í rannsóknum í samantektinni (80% tilfella) 
en í annan stað var tekið staðlað viðtal og sjúklingum gefinn kostur á að svara með myndtáknum eða 
matskvarðinn var sendur í pósti. Samantektin leiddi í ljós að hægt er að skipta í mælitækjunum í tvo 
meginflokka: a) mælitæki er mæla almenn lífsgæði og eru ekki næm fyrir ákveðnum einkennum 
sjúkdóma og b) mælitæki sem eru næm fyrir ákveðnum sjúkdómseinkennum (Danquah o.fl., 2010; Naik 
o.fl., 2012). Mælitæki er tilheyra flokk almennra mælitækja eiga það sameiginlegt að mæla einstakar 
vísbendingar (s.s. “hvernig eru lífsgæðin þín“) og gefa vísbendingar um hvernig sjúklingurinn upplifir 
heilsufar sitt. Það almenna mælitæki sem mest hefur verið notað á sjúklingum með langvinna nýrnabilun 
hefur verið þýtt og staðlað á íslensku sem „Heilsa þín og vellíðan. SF-36. Spurningar um heilsu og 
lífsgæði„ (e. The Medical Outcome Study Short Form-36, (SF-36) en það er einnig algengasta 
mælitækið sem nýtt er til lífsgæðamælinga hjá öðrum hópum langveikra (Boateng og East, 2011; 
Danquah o.fl., 2010). Mælitækinu sem inniheldur 36 spurningar er skipt í tvennt, því er ætlað að meta 
líkamlega þætti (e. physical component) og andlega þætti (e.mental component), samanlagt eru átta 
þættir mældir. Líkamlegu þættirnir eru: a) líkamleg virkni b) líkamleg áhrif á virkni í hlutverk c) verkir d) 
almenn heilsa. Andlegu þættirnir eru: e) lífsorka f) félagsleg virkni g) tilfinningaleg áhrif á hlutverk h) 
andleg líðan. Hægt er að gefa þáttunum einkunn á bilinu 0-100, þar sem 100 stig merkja bestu 
hugsanlegu líðan (Kolbrún Albertsdóttir o.fl., 2009). Stigun lægri en 42 í andlegum þáttum mælitækisins 
geta gefið vísbendingu um þunglyndi og þannig er hægt að nýta sér SF-36 mælitækið til að skima eftir 
þunglyndi. Almennt má segja að stigun undir 50 sé túlkuð sem undir meðallagi en stigun yfir 50 sé túlkuð 
sem eðlileg (Álvares o.fl., 2012; Boateng og East, 2011). Vinsældir SF-36 lýsa sér í fjölda tungumála 
sem mælitækið hefur verið þýtt á en þau eru samtals 55 talsins, þar á meðal fyrrnefnd íslensk þýðing 
(Czyzewski o.fl., 2014). Önnur mælitæki í flokki mælitækja sem mæla almenn lífsgæði eru mælitæki frá 
Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni sem er í 26 þáttum (The World Health Organization Quality of Life-
Brief, (WHOQOL-BREF)). Einnig má nefna enskt mælitæki er skiptist í tvo hluta; annar mælir almennt 
heilsufarsástand en hinn er skiptur í sjö þætti er meta áhrif heilsufars á daglegt líf (The Nottingham 
Health Profile (NHP)). Að lokum er vert að minnast á fjölþátta mælitæki er skiptist í 5 þætti sem skilgreina 
heilbrigðisástand með einkunn (0-5)í flokkunum: hreyfigeta, sjálfsbjörg, dagleg virkni, verkir og 
kvíði/þunglyndi. Heilbrigðisástandi er gefin einkunn á bilinu 0-100 stig („The EuroQOL-5 Dimensions 
(EQ-5D)) (Boateng og East, 2011; Danquah o.fl.,2010). 

Sjálfsmatslisti sem næmur er fyrir sjúkdómseinkennum sjúklinga með lokastigsnýrnabilun var 
þróaður af Hays, Kallich, Mapes, Coons og Carter (1994) Hann inniheldur spurningar úr almenna 
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mælitækinu SF-36 ásamt sértækum spurningum fyrir nýrnabilaða (Kidney Disease Quality of Life-SF“ 
(KDQOL-SF)). KDQOL-SF byggir á sjálfsmatskvarða sem skipt er í 80 spurningar sem skipt er upp í 20 
þætti en 43 spurningar meta sérstakalega sjúkdómatengd einkenni og áhyggjur hjá nýrnabiluðum 
(Czyzewski o.fl., 2014). Þær spurningar sem eru sértækar fyrir hóp nýrnabilaðra fjalla um a) 
einkenni/vandamál (12 spurningar), b) áhrif nýrnasjúkdóms (8 spurningar), c) atvinnuþátttöku (2 
spurningar), d) byrði af sjúkdóm (4 spurningar), e) vitræna starfsgetu (3 spurningar), f) gæði félagslegra 
samskipta (3 spurningar), g) kynlíf (2 spurningar), h) svefn (4 spurningar), i) félagslegur stuðningur (2 
spurningar), j) hvatning frá starfsfólki (2 spurningar) og að lokum k) ánægja sjúklinga (1 spurning) 
(Czyzewski o.fl., 2014; Hays o.fl., 1994). KDQOL hefur verið styttur í lista með 36 spurningum (KDQOL-
36) en upphaflega útgáfan þykir nokkuð löng og getur reynst erfitt að ljúka við að svara listanum í fullri 
lengd en það getur dregið úr áreiðanleika mælitækisins. Sýnt hefur verið fram á réttmætt og áreiðanleika 
þess í rannsóknum á skilunarsjúklingum og nýraþegum (Naik o.fl., 2012; von der Lippe o.fl, 2014). 
KDQOL-36 er í grunninn byggður á mælitækinu SF-12 sem notað hefur verið til að meta almenn lífsgæði 
hjá langveikum. Til viðbótar við SF-12 er 24 spurningum bætt við sem eiga að mæla sértæk vandamál 
hjá nýrnabiluðum (Naik o.fl., 2012). 

Gagnrýnt hefur verið að KDQOL-36 hafi verið þróað fyrir sjúklinga í skilunarmeðferð og að mælitækið 
meti ekki nægjanlega einkenni nýrnasjúklinga sem ekki eru byrjaðir í skilunarmeðferð líkt og 
næturþvaglát, bragðskynsbreytingar, bjúg á ökklum og kuldatilfinningu (Agarwal, 2010). Til að bregðast 
við framansögðu var þróaður sjálfsmatslisti (e. self-administered CKD symptom assessment instrument) 
þar sem markmiðið var að meta betur einkenni sjúklinga sem væntanlegir eru í skilun. Forprófun á 
mælitækinu á 92 sjúklingum sýndi fram á að helstu einkenni þessa hóps var: að þreytast auðveldlega, 
takmörkuð líkamleg hreyfigeta, næturþvaglát, liðverkir og þurfa að hvíla sig oft. Mælitækið reyndist 
réttmætt til að meta einkenni hjá væntanlegum sjúklingum í skilun, tengsl mældust milli ákveðinna 
sjúkdómseinkenna líkt og hjartabilunar við blóðrauðagildi. Lítil tengsl voru á milli styrkleika einkenna og 
gaukulsíunarhraða (GFR) (Agarwal, 2010). 

Bandarískar sjúkratryggingar (e. Center for Medicare Services) hafa gefið út tilmæli til skilunareininga 
í Bandaríkjunum að framkvæma heilsutengt lífsgæðamat sem hluta af heildstæðu mati á 
nýrnasjúklingum með lokastigsnýrnabilun. Þannig er lífsgæðamatstækið KDQOL-36 lagt fyrir 
sjúklinganna með reglulegu millibili. Í upphafi er mælt með að leggja það fyrir á fyrstu 4 mánuðum eftir 
að sjúklingurinn hefur meðferð og síðan árlega eða oftar ef breyting verður á högum sjúklings 
(Finkelstein, Wuerth og Finkelstein, 2009). Leiðbeiningar frá Scottish Intercollegiate Guidelines Network 
(SIGN) í Edenborg, Skotlandi frá 2008 mæla einnig með því að lífsgæði hjá nýrnasjúklingum séu mæld 
reglubundið. Ekki er mælt með sérstöku lífsgæðamælitæki til að meta lífsgæði heldur er um að ræða 
almennar klínískar leiðbeiningar. Eftirfarandi atriði stuðli að auknum lífsgæðum: nota lyf til meðhöndlunar 
á blóðleysi (e. erythropoietin), meta vannæringu og meðhöndla hana. Samkvæmt leiðbeiningunum er 
sérstaklega mælt með að meta og meðhöndla sálræna álagsþætti s.s. þunglyndi og kvíða, fræða 
sjúklinga sem væntanlegir eru í skilun um sjúkdómsgang og meðferðir einnig er rætt um að meta 
starfshæfni í daglegu lífi og vísa til iðjuþjálfa eftir þörfum (SIGN, 2008). 

 Með því að meta heilsutengd lífsgæði hjá nýrnasjúklingum gefst tækifæri á að skilja gildismat 
sjúklinganna, auka gæði og bæta þjónustuna til þessa sjúklingahóps (Naik o.fl., 2012).Við mat á 
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heilsutengdum lífsgæðum er æskilegt að velja matstæki sem gefur heildarmynd af algengum einkennum 
sem sjúklingar með lokastigsnýrnabilun upplifa, Jafnframt ber að hafa í huga réttmæti þess að safna 
slíkum upplýsingum á kostnað álags og byrði á sjúklinga. Mælt er með að nýta sér einnig almennt 
lífsgæðamælitæki sem mælir almenna upplifun af heilsufari (Finkelstein o.fl. 2012)  

2.5 Meðferðarform í lokastigsnýrnabilun 
Meðferð við lokastigsnýrnabilun felur í sér ígræðslu á nýra, skilunarmeðferð í formi blóðskilunar eða 
kviðskilunar. Ennfremur eiga sjúklingar val um að velja líknandi meðferð þar sem hvorki er um 
skilunarmeðferð né ígræðslu að ræða (Murphy o.fl., 2011). Hefðbundin blóðskilun og kviðskilun hafa 
verið þær meðferðir sem mest hafa verið notaðar undanfarin 30 ár. Þrátt fyrir það hefur rannsakendur 
greint á um hvor meðferðin skili meiri lífsgæðum fyrir sjúklingana (Boateng og East, 2011).  

Hefðbundin blóðskilun (e. conventional hemodialysis) er það meðferðarform sem algengast er við 
lokastigsnýrnabilun. Sjúklingarnir eru í meðferðinni í 12-15 klst í viku, 3 daga vikunnar og upplifa 
ýmiskonar einkenni meðferðarinnar. Einkennin eru afleiðingar kröftugrar hreinsunar á úrgangsefnum og 
vökva, þau eru til að mynda: vöðvaslappleiki, vöðvakrampar, kláði, svimi, höfuðverkur, ógleði sem og 
þorsti og síþreyta. (Czyzewski o.fl., 2014). Til eru tvær tegundir kviðskilunar. Annars vegar er það 
svokölluð pokaskiptameðferð (e., countinous ambulatory peritoneal dialysis, CAPD) og hins vegar er 
það kviðskilun gerð með sjálfvirkri vél að næturlagi eða næturvél (e. automated peritoneal dialysis, 
APD)(Griva o.fl., 2014). Kviðskilun með pokaskiptameðferð tekur u.þ.b. 4 klst á dag eða 28 klst á viku. 
Kviðskilunarsjúklingar eru í aukinni hættu á að fá efnaskiptasjúkdóma vegna upptöku á 
blóðsykursameindum úr kviðskilunarvökva sem notaður er til meðferðarinnar. Þeir verða einnig að 
aðlaga heimilið sitt að kviðskilunarvörum og útbúa aðstæður er uppfylla hreinlætiskröfur (Czyzewski 
o.fl., 2014). Sífellt fleiri eldri sjúklingar eru í skilunarmeðferð. Samkvæmt tölum frá Danmörku, Belgíu, 
Hollandi og Bretlandi eru minni líkur til að sjúklingar í elsta aldurshópnum velji kviðskilunarmeðferð. 
Nýrnasjúklingar í eldri aldurshópnum glíma oft við öldrunartengd vandamál líkt og sjón-og 
heyrnarskerðingu, hreyfiskerðingu, breytingu í vitrænni starfsemi og gigtarvandamál (Brown o.fl., 2010). 

Heimablóðskilun hefur ekki fengið ýkja mikla rannsóknarumfjöllun þar til á allra síðustu árum 
(Boateng og East, 2011). Tvær meginaðferðir hafa verið kynntar til sögunar, stuttar daglegar skilanir 
sem standa yfir í 1,5-2,5 klukkustundir 6 daga vikunnar eða næturskilanir sem taka 6-8 klukkustundir á 
sólahring, 6 daga vikunnar. Nýlegar rannsóknir sýna fram á að báðar aðferðirnar bæta klínískt ástand 
sjúklinganna, lífefnafræðileg gildi og lifun (Van Eps o.fl., 2010; Watanabe, o.fl.,2014). Helstu kostir við 
heimablóðskilun eru taldir vera: sveigjanlegri skilunartímar og fyrirmæli um meðferð, aukið frjálsræði í 
mataræði, aukið einrými (næði) og minni tími sem fer í að koma sér á skilunardeildina (Watanabe o.fl., 
2014).  

Nýraígræðsla er sú meðferð sem talin er vera ákjósanlegust fyrir flesta sjúklinga með 
lokastigsnýrnabilun með tilliti til vellíðunar og lífslíkna (Álvares o.fl., 2012; Murphy o.fl. 2011). 
Nýraígræðsla felur í sér að heilbrigt nýra er sett með skurðaðgerð í sjúkling með lokastigsnýrnabilun. 
Oftast er nýragræðlingurinn settur utan lífhimnunnar í hægri neðri hluta kviðar (e. iliac fossa), það er 
gert til að auðvelda skurðaðgengi, markmiðið er að ígrædda nýrað taki við nýrnastarfsemi hjá þeganum 
(Ferreira, Echer og Lucena, 2014; Mudge o.fl., 2006). 
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Flestir sjúklingar með nýrnabilun á lokastigi koma til greina fyrir nýraígræðslu án tillits til undirliggjandi 
sjúkdóms. Helstu frábendingarnar fyrir ígræðslu eru vegna ónæmisbælandi lyfjameðferðar og 
ígræðsluaðgerðarinnar sjálfrar. Illkynja sjúkdómur, virkar sýkingar, alvarlegir hjarta-, æða- og 
lungnasjúkdómar eru allt frábendingar fyrir nýraígræðslu. Ef um vímuefnamisnotkun er að ræða eða 
mjög alvarlegar geðraskanir eru til staðar telst slíkt einnig til frábendingar (Margrét Birna Andrésdóttir 
og Runólfur Pálsson, 2000). 
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2.6 Stuðningur við fjölskyldur 
Umönnun sjúklinga með langvinn veikindi hefur verið tengd við líkamlegt og andlegt álag, skerðingu á 
félagslífi og fjárhagslegar byrðar hjá umönnunaraðila. Þetta á sér í lagi við ef umönnunaraðili þarf að 
taka mikla ábyrgð á meðferðinni vegna skertrar hæfni sjúklingsins (Bayoumin, 2014). Rannsókn 
Bayoumin (2014) lýsir því að makar blóðskilunarsjúklinga upplifa umönnunarálag í töluverðu magni. 
Umönnunaraðili var skilgreindur sem fjölskyldumeðlimur sem bæri mikla ábyrgð á sjálfsumönnun 
sjúklings hvað varðar lyfjagjöf og að fylgja ráðleggingum í matarræði. Jákvæð fylgni reyndist vera milli 
aldurs umönnunaraðila og upplifað álags í umönnunarhlutverki, þ.e.a.s. þeim mun eldri sem 
umönnunaraðilinn var þeim mun meira álag upplifði hann. Eins reyndist vera neikvæð fylgni við upplifað 
álag og menntunarstig; þeim mun minni menntun, þeim mun meiri upplifun af álagi. Flestir 
umönnunaraðilar voru ómenntaðar eiginkonur og var helmingurinn eldri en 40 ára. Niðurstöður 
rannsóknarinnar styðja mikilvægi þess að veita umönnunaraðila stuðning. Faglegur stuðningur fyrir 
nána fjölskyldumeðlimi sem eru í sambúð með sjúkling í heimaskilun er einnig mikilvægur.   

Eigindleg rannsókn Welch o.fl. (2014) sýndi fram á aukið álag á umönnunaraðila þeirra sem eru í 
heimablóðskilun. Þátttakendur voru samtals 21 og voru þeir allir skilgreindir sem nánir fjölskyldumeðlimir 
er báru ábyrgð á umönnun. Sjúklingarnir höfðu allir verið í heimablóðskilun í yfir 2 ár. Tilgangur 
rannsóknarinnar var annarsvegar að a) lýsa þörfum og áhyggjum umönnunaraðila og b) lýsa þeim 
aðferðum sem umönnunaraðilar nýta sér til að takast á við aðstæðurnar og hvort þeir gætu gefið öðrum 
umönnunaraðilum ráð. Greind voru 5 þemu: Upplýsingar og bjargráð, líkamleg umönnun, dagleg 
umsýsla, takast á við tilfinningar og hegðun sjúklinganna, persónubundin viðbrögð umönnunaraðila. 
Þarfir og áhyggjur fjölskyldumeðlima tengdar fyrsta þemanu „upplýsingum og bjargráðum“ tengdust 
þjálfun og kennslu á heimaskilunaraðferðinni hjá fagaðilum. Einnig höfðu fjölskyldumeðlimir þörf fyrir 
samfellt aðgengi að heilbrigðisþjónustu allan sólahringinn. Þeir lýstu því að ábyrgðin sem fylgdi því að 
sinna hátæknilegri meðferð væri stundum yfirbugandi. Fjölskyldumeðlimum fannst mikilvægt að geta 
leitað sér stuðnings í stuðningshópum en einnig upplifðu þeir mikilvægi þess að fá andlegan stuðning 
frá öðrum fjölskyldumeðlimum og vinum. Áhyggjur og þarfir við annað þemað „líkamleg umönnun“ 
tengdust nálaísetningu og að fjarlægja nálar. Jafnframt reyndust viðvörunarhljóð frá vél vera mjög 
streituvekjandi, sérstaklega þegar sjúklingurinn var nýlega byrjaður í heimaskilun. Ráðleggingar til 
annarra innan þemans „líkamleg umönnun“ innihéldu áherslu á að hagræða á heimili til að hafa þægilegt 
vinnupláss í kringum blóðskilunarvélina og að geta komið „aukahlutum“ haganlega fyrir þegar þeir voru 
ekki í notkun. Þemað „dagleg umsýsla“ fjallaði að mestu um ýmis verkefni og hlutverk sem 
fjölskyldumeðlimur varð að taka að sér sem sjúklingurinn hafði áður séð um s.s: fjármál og að keyra 
sjúkling á milli staða t.d í læknisheimsóknir. Þarfir og áhyggjur tengdar „tilfinningum og hegðun“ fól í sér 
að fjölskyldumeðlimir upplifuðu stundum óheiðarleika, stjórnsemi af hendi sjúklings og að sjúklingar 
héldu ekki meðferð. Þeir lögðu til að stofna stuðningshóp fyrir umönnunaraðila við heimaskilun til að 
styðja við tilfinningar og auka fræðslu. „Persónubundin viðbrögð umönnunaraðila “ fjallaði um neikvæðar 
tilfinningar eins og hjálparleysi, hafa áhyggjur af framtíðinni og að upplifa tvíbent viðhorf til hlutverks sem 
umönnunaraðili. Jákvæðar aðlögunarleiðir innan þemans voru: trú á æðri mátt, sterk tengsl við 
sjúklinginn, jákvæð samskipti og að nota húmorinn. Um það bil helmingur þátttakenda taldi vera hjálplegt 
að geta nálgast upplýsingar um meðferðina á netinu og/eða að fá símaviðtöl við heilbrigðisstarfsmann. 
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Höfundar mæla með að ef heimablóðskilun á að eflast sé mikilvægt að efla og styrkja stuðning við 
umönnunaraðila. Slíkt sé hægt að gera með t.d. vönduðu þjálfunarferli og að æfa neyðarviðbrögð. 
Reglubundin heimavitjun og/eða símaviðtal væri æskilegt, jafnframt er mælt með aðgengi að 
símaráðgjöf allan sólarhringinn. Fram kom að fjölskyldumeðlimir óskuðu gjarnan eftir stuðningshópum 
með öðrum í svipaðri stöðu. 

Rannsókn Fex, Flensner, Söderhamn (2011) beinir athygli að þörfum náinna fjölskyldumeðlima 
þeirra langveiku sjúklinga sem eru í heimaskilun eða hafa súrefnismeðferð heima fyrir. Þar er upplifun 
náinna fjölskyldumeðlima skipt í 10 meginflokka: “beina athyglinni að þörfum sjúklings“, „styðja við 
sjúkling bæði á líkamlegan og andlegan máta“, „takast á við tæknina“, „aðlaga heimilið og ferðalög að 
tækninni“, „styðja við sjálfræði og breyta hlutverkum“, „eftirsjá eftir hinu liðna, hafa áhyggjur af 
framtíðinni“, „leita skýringa á heilbrigðisástandinu“, „gera það besta úr aðstæðum sínum“, „þurfa á 
stuðningi heilbrigðisstarfsfólks, þurfa á stuðningi náinna annarra“ (Fex o.fl.,2011). Af þessu má ráða að 
stuðningur til fjölskyldumeðlima getur verið í formi aðstoðar til aðlögunar heimilis að tæknilegri meðferð, 
veita andlegan stuðnings vegna breyttra aðstæðna eða að styðja fjölskyldumeðlim í að vera hjálparaðili.  
Baillie og Lankshear (2015) hafa gert rannsókn á kviðskilunarsjúklingum og fjölskyldum þeirra. Í 
rannsókninni birtast fjögur meginþemu :„upphaf, hömlur, óvissa og frelsi„. Allir þátttakendur (nema einn) 
höfðu valið kviðskilunarmeðferð á grundvelli sjálfræðis og aukinnar sjálfsstjórnar, jafnframt veitti 
meðferðin þeim möguleika á að vera heima. Innan þemans „upphafs“ komu upp flokkarnir 1) ákvörðun 
um meðferðarform 2) takast á við raunveruleikann: hér er átt við þjálfunartímabil áður en kviðskilun hefst. 
Þjálfunin fer fram á sjúkrahúsinu eða heima við, hún er í höndum sérþjálfaðs hjúkrunarfræðings og getur 
tekið frá nokkrum klst. og upp í tvær vikur. Þjálfunin var margþætt og fól í sér kennslu í tæknilegri færni 
í kviðskilun, fræðslu um sýkingavarnir, lyf og vökvajafnvægi. Einnig fór fram kennsla í að bregðast við 
óvæntum uppákomum (e. management of crisis). Í flestum tilfellum fengu sjúklingar stuðning frá nánum 
aðstandenda; þeir voru áhugasamir um að tileinka sér tæknilega færni í kviðskilun ef þeir lentu í þeim 
aðstæðum að þurfa að framkvæma kviðskilunina. Innan þemans um „hömlur“ komu upp flokkarnir 1) 
„sjúkdómsvæðing heimilisins“; með því var átt við það rými og aðbúnað innan veggja heimilisins sem 
nauðsynlegt er til að framkvæma kviðskilun, 2) vinnan við að framkvæma kviðskilun, t.d. að vigta sig, 
taka blóðþrýsting, fylgja leiðbeiningum um vökva og mataræði og fylgja ströngum hreinlætisfyrirmælum 
við framkvæmd kviðskilunar. Þemað „óvissa“ var flokkað í tvo flokka 1) takast á við og greina versnandi 
heilsufar. Sem dæmi má nefna að sjúklingar áttu erfitt að meta einkenni um sýkingu tengdum kviðskilun, 
ef þeir höfðu fengið sýkingar ræddu sjúklingar um verki sem tengdust þeim og jafnframt skömm yfir að 
hafa fengið sýkingar. 2) Greindur var flokkurinn „hrörnun“ en þá var t.d. átt við þegar sjúklingar þurftu að 
hætta í kviðskilun og fara í blóðskilun. Þemað „frelsi“innihélt tvo flokka 1) sköpun og 2) nýragjöf. Með 
sköpun var átt við þær athafnir sem hjálpuðu sjúklingum að aðlaga meðferðina að daglegu líf, áhugamáli 
og lífsstíl. Um helmingur þátttakenda í rannsókn voru á ígræðslulista, það var markmið þeirra að fá 
gjafanýra og gaf þeim von um betri framtíð. Niðurstöður rannsóknar Baillie og Lankshear (2015) er hægt 
að nýta sem umræðugrundvöll í hjúkrunarmeðferð. Forsendan er að umræður skapist óþvingað um 
aðlögun að sjúkdómi og aðlögun fjölskyldunnar að breyttum aðstæðum.  
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2.7 Nýrnabilaðir á Íslandi 
Samþætt fræðilegt yfirlit hefur verið skrifað um nýrnabilaða sjúklinga sem kallast „ Hjúkrunarþjónusta 
fyrir fólk með langvinnan nýrnasjúkdóm“. Helstu niðurstöður sýndu fram á að „hjúkrunarþjónustan átti 
það sameiginlegt að vera einstaklingsmiðuð og lögð var áhersla á þátttöku sjúklings og fjölskyldu í 
meðferð. Heildræn hjúkrun var mikilvægur þáttur, áhersla var á fyrirbyggingu og/eða lágmörkun 
fylgikvilla, einkennastjórnun, stuðning og fræðslu“ (Elínborg Sigurjónsdóttir, 2013). Hildigunnur 
Friðjónsdóttir (2011) gerði rannsókn á íslenskum nýraþegum. Niðurstöður hennar sýndu m.a. fram á að 
nýraþegar sem fengu nýra frá látnum gjafa fengu hærri gildi í lífsgæðamælingum í breytunum félagsleg 
virkni og andleg heilsa (p=0,02/0,04) ef þeir fengu nægjanlegar upplýsingar fyrir aðgerðina. 
Upplýsingavefur um nýraígræðslur er rekinn af Landspítala. Þar er að finna gagnlegar upplýsingar 
tengdar nýraígræðslu og ígræðsluferli (Landspítali,e.d.). Ekki er vitað til að gerðar hafi verið rannsóknir 
á lífsgæðum hjá sjúklingi í skilunarmeðferðum á Íslandi.  

Hugmyndafræði um samráðslíkan hefur verið kynnt í vinnu með sjúklingum með langvinna 
lungnateppu og komið hefur fram að samráðslíkan ætti að geta nýst fleiri langveikum sjúklingum heldur 
en lungnasjúklingum (Helga Jónsdóttir, Þorbjörg Sóley Ingadóttir, Bryndís Halldórsdóttir og Guðrún 
Halldórsdóttir, 2011). Af þeim sökum er það athugunarvert að nýta sér samráðslíkan í umönnun 
sjúklinga með lokastigsnýrnabilun. Lögð er áhersla á þrjá meginþætti í samráðslíkani, þeir eru: 1) 
þátttaka fjölskyldu, 2) líf með einkennum og 3) aðgangur að heilbrigðisþjónustu. Með samræðum út frá 
þessum þáttum er markmiðið að viðhalda eða bæta lífsgæði sjúklingsins og fjölskyldu hans (Helga 
Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2011). Samræður einkennast af gagnkvæmum og opnum 
samskiptum sem og umhyggju fyrir skjólstæðingnum. Með samræðum er byggt upp traust milli 
hjúkrunarfræðings og skjólstæðings, virðing er borin fyrir gildismati skjólstæðinganna (Helga Jónsdóttir 
og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2011).  

Til að vinna með einkennamat hjá sjúklingum sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun er hægt að 
einbeita sér að einum hluta samráðslíkans sem fjallar um líf með einkennum. Í vinnu með sjúklingum 
þegar hugmyndafræði samráðslíkans er nýtt á þennan veg er lagt upp með að hjúkrunarfræðingur nýti 
sér opnar samræður við sjúklinginn og fjölskyldu hans (Helga Jónsdóttir o.fl., 2011). 

. 
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2.8 Einkenni 
Hægt er að skoða einkenni með mælingum. Eitt af þeim mælitækjum, sem þróuð hafa verið til mats á 
einkennum langveikra og mæla m.a. þreytu, verki, þunglyndi, kvíða og matarlyst er Edmonton Symptom 
Assessment System (ESAS). Á Landspítalanum er mælt með notkun ESAS í klínískum leiðbeiningum 
sem líknarráðgjafarteymið gaf út til leiðbeiningar um ákvörðun meðferðar og meðferðarúrræða hjá 
sjúklingum með lífshættulega og/eða versnandi langvinna sjúkdóma (Landspítali, 2009). Í tengslum við 
einkenni er einnig nauðsynlegt að vinna með þekkingu og viðhorf til heilsu, meðferð við sjúkdóm og 
framvindu hans (Helga Jónsdóttir o.fl., 2011). Að meta styrk einkenna er mikilvægt en jafnframt er gott 
að vita hvaða einkenni valda mestum óþægindum eða hvað sé auðveldast að takast á við í tengslum 
við daglegt líf. Mikil einkenni af sjúkdómi og áhrif hans á andlega líðan og félagslegt samhengi getur haft 
áhrif á lífsgæði sjúklings (Pagels, Wång og Wengström, 2008). Einkenni hjá sjúklingum með 
lokastigsnýrnabilun eru oft vanmetin og í kjölfarið er erfið upplifun af einkennum (e. symptom burden) 
jafnframt vangreind. Lítið hefur verið um rannsóknir þar sem upplifanir sjúklingar (e. patient-reported 
outcomes) eru nýttar til klínískrar ákvarðanatöku (Amro o.fl., 2015). Helstu mælitæki sem hafa verið 
algeng til að meta einkenni hjá nýrnabiluðum eru „The Dialysis Symptom Index (DSI)“, The Memorial 
Symptom Assessment Scale Short Form(MSAS-SF) og aðlagað ESAS einkennamatstæki fyrir 
nýrnabilaða (mESAS) (Almutary o.fl., 2013). Mikilvægt er að meta á kerfisbundinn hátt einkenni sem 
sjúklingar með lokastigsnýrnabilun upplifa og hvernig þeir takast á við sjúkdóminn. Komið hefur í ljós að 
misræmi ríkir milli upplifunar sjúklinganna af einkennum og hvernig starfsfólk telur að sjúklingar upplifi 
einkenni (Almutary o.fl., 2013). 

Í rannsókn Gamondi o.fl. (2013) voru metin einkenni blóðskilunarsjúklinga með ESAS 
mælikvarðanum. Þar kemur fram að einkennin „þreyta“ og „verkur“ voru þau einkenni sem 65% 
sjúklinganna með verki upplifðu sem mest íþyngjandi einkennið af þeim sem spurt var um á ESAS 
mælikvarðanum. Athyglisvert var að eingöngu mældist fylgni milli þreytu og verkja í marghliða 
aðhvarfsgreiningu (e. multivariate analyses/model). Einhliða aðhvarfsgreining (e. univariate analyses) 
sýndi hins vegar tengsl milli verkja og síþreytu, lystarleysis, ógleði og uppkasta, hægðartregðu, kvíða 
og svefntruflana. Engin tengsl reyndust vera milli hreinsunar á  þvagefnum, járngilda, kyns og hversu 
vel sjúklingarnir aðlöguðust skilunarmeðferðinni (að mati starfsfólks) við upplifun á verk. Önnur einkenni 
voru einnig til staðar líkt og síþreyta (44%tilfella), svefntruflanir (20%), hægðatregða (17%) kvíði og 
þunglyndi (10,5%). Verkjalyfjameðferð hjá hópnum var aðallega í formi bólgueyðandi lyfja (NSAIDI) í 
80% tilvika, 16% sjúklinganna fengu veikari skammta af morfínskyldum lyfjum (e. opiods) og um 5% 
fengu sterkan skammt af morfínskyldum lyfjum (Gamondi o.fl., 2013). 

Einkennaklasi (e. symptom cluster) er hugtak sem hefur verið skilgreint í einkennameðferð. Það er 
skilgreind einkenni sem birtast samhliða og tengjast hvert öðru (Thong o.fl., 2009). Í Noregi var gerð 
rannsókn á 279 skilunarsjúklingum og leiddi hún í ljós að skilgreindur einkennaklasi hafði áhrif á lifun 
þeirra. Þátttakendur voru að meðaltali búnir að vera 3,6 ár í blóðskilun eða kviðskilun. Rannsakendur 
skilgreindu þrjár einkennaheildir 1) þvageitrunareinkenni s.s. ógleði, lystarleysi, þreyta, mæði og 
brjóstverkur, 2) taugavöðvaeinkenni s.s. dofi í útlimum, vöðvaeymsli og sinadráttur og 3) húðeinkenni; 
kláði og húðþurrkur. Lifun var marktækt verri hjá hóp skilunarsjúklinga með mikil þvageitrunareinkenni 
(p=0,014) samanborið við sjúklinga sem höfðu mikil taugavöðvaeinkenni eða húðeinkenni. Eitt einstakt 
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einkenni hafði ekki áhrif á dánartíðni né heldur þunglyndi eða andlega líðan. Það var einkennaklasi 
þvageitrunar sem hafði áhrif á lifun. Aldur, aðrir sjúkdómar, tími í skilunarmeðferð, albúmín og kreatín 
spáðu einnig fyrir um lifun. Höfundar ræða um að til að draga úr þvageitrunareinkennum megi auka 
skilunartíma hjá sjúklingum t.d. með tíðari og/eða lengri skilunum (Amro o.fl., 2015). 

 

2.8.1 Verkir 
Verkir eru eitt af algengustu einkennum sem sjúklingar með lokastigsnýrnabilun upplifa en allt að 
tæplega helmingur sjúklinganna upplifa verki og af þeim hóp eru það u.þ.b. 80% sem upplifa verkina í 
meðallagi sterka eða mjög sterka (Gamondi o.fl., 2013; Jablonski, 2007; Zyga o.fl.,2015). 

Verkir geta haft neikvæð áhrif á andlega líðan og getu sjúklinganna til að sinna hlutverkum sínum, 
þannig geta verkir skert lífsgæði sjúklinganna. Þrátt fyrir það eru rannsóknir á orsökum,tíðni og 
meðhöndlun verkja fremur sjaldgæfar hjá þessum hóp. Talið er að verkir geti verið vanmetnir af 
nýrnasérfræðingum (Gamondi o.fl., 2013; Zyga o.fl.,2015). Bent hefur verið á að nota verkjamatstæki 
þegar meta á 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). Ástæður verkja eru af ólíkum toga hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun. Verkirnir geta verið 
tilkomnir af sjúkdómum er tengjast nýrnabiluninni t.d. vegna blóðþurrðararsjúkdóms eða sáramyndunar 
í tengslum við sykursýki, stækkun á nýra eða þeir tengjast sjúkdómsmyndinni. Verkir geta komið í kjölfar 
skurðaðgerðar á handlegg þegar gert er aðgengi til skilunarmeðferðar (fistill eða gerviæð)eða við 
nýraígræðslu. Verkir geta einnig verið í tengslum við skilunarmeðferðina sjálfa s.s. við að setja upp 
blóðskilunarnálar,vegna sinadráttar eða skerts blóðflæði í fistilhandlegg (e. steal syndrome) að lokum 
getur fólk verið með höfuðverk (Koncicki, Brennan, Vinen og Davison, 2015; Zyga o.fl., 2015; Williams 
og Manias, 2007). 

Rannsókn leiddi í ljós að algengustu verkir hjá blóðskilunarsjúklingum eru stoðkerfisverkir (64%) þar 
á eftir er það höfuðverkur (31%) og sinadráttur (20%). Verkir vegna stoðkerfisvandamála er það einkenni 
sem sjúklingar telja vera meginástæðu fyrir svefnvandamálum og hafa mikil áhrif á sig. Höfuðverkur og 
sinadráttur er aftur á móti aðaluppspretta verkjaupplifunar á meðan á blóðskilunarmeðferð stendur 
(Gamondi,o.fl. 2013). Í fræðileg samantek Williams og Manias (2007) er því lýsti að meirihluti rannsókna 
á verkjameðferð sjúklinga í skilunarmeðferð hafi leitt í ljós að verkir eru vanmeðhöndlaðir hjá 
sjúklingahópnum. Rannsóknir á verkjum og verkjameðferðum eru takmarkaðar hjá sjúklingum með 
lokastigsnýrnabilun (Koncicki o.fl., 2015; Williams og Manias, 2007). Mælt hefur verið með notkun 
verkjalyfjastiga frá Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni (The World Health Organisation (WHO) analgesic 
ladder) til að meðhöndla verki með lyfjum og nálgun á verkjum með þeirri aðferð hefur skilað sér með 
betri verkjastjórn hjá meirihluta sjúklinga með lokastigsnýrnabilun (Davison, 2007; Kafkia o.fl., 2011; 
Koncicki o.fl., 2015). Í verkjalyfjastiganum er verkjalyfjum skipt í þrjú þrep eftir styrkleika. Í fyrsta þrepi 
eru veik verkjalyf líkt og bólgueyðandi verkjalyf (NSAIDs) og paracetamól ætluð til notkunar á vægum 
verkjum. Í öðru þrepi er um að ræða verkjalyf sem eru í meðallagi sterk; væg ópíöt (e. weak opoid) og í 
þriðja þrepi eru sterk verkjalyf; sterk ópíöt (e. strong opoid) sem notuð eru við miklum verkjum (WHO, 
2011). Verkjalyfjameðferð hjá nýrnasjúklingum er einnig hægt að skipt í þrjá eftirfarandi flokka 1) lyf sem 
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hægt er að gefa án þess að aðlaga skammtastærð (d:parasetamól) 2) lyf sem gefin eru með aðlöguðum 
skammtastærðum og fylgst er með aukaverkunum (d: Kódein, NSAIDs, Gabapentin) og 3) þau sem ætti 
að forðast, þar sem virkni þeirra minnkar ekki við skilunarmeðferð eða þau auka hættu á krömpum (d: 
morfín, metadone). Verkjastjórnun með verkjalyfjum er áskorun hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun, 
stutt bil getur verið á milli æskilegra áhrifa verkjalyfja til þess að sjúklingurinn upplifi hættulegar 
hliðarverkanir verkjalyfja. Viðbótarmeðferðir hafa reynst árangursríkar í verkjastjórnun s.s: Hugrænar 
meðferðir, nuddmeðferðir, jógaæfingar o.fl. Viðbótarmeðferðir geta aukið tilfinningu um að sjúklingur hafi 
stjórn á verkjum (Kafkia, o.fl., 2011). 

2.8.2 Síþreyta 
Síþreyta getur minnkað lífsgæði og ógnað andlegri líðan og eykst hún oft þegar sjúkdómsástand versnar 
(O’Sullivan og McCarthy, 2009). Síþreyta er talið vera það einkenni sem algengast er að 
skilunarsjúklingar upplifi (Bai, Lai, Lee, Chang og Chiou, 2015). Tíðni síþreytu hjá sjúklingum með 
lokastigsnýrnabilun er talin vera á bilinu 42-90%. Flestar rannsóknir á síþreytu nýrnasjúklinga hafa verið 
gerðar á fólki í blóðskilun og því hafa verið undanskildir sjúklingar í kviðskilun og nýraþegar (Artom o.fl. 
2014;Bai o.fl., 2015; Bonner, Wellard og Caltabiano, 2008). Algengt er að síþreyta sé skilgreind sem 
þjakandi, varanleg einstaklingsbundin tilfinning um líkamlega, andlega og/eða vitsmunalega þreytu eða 
örmögnun, sem ekki er í hlutfalli við áreynslu og hefur áhrif á virkni einstaklingsins í daglegu lífi (Bai, 
o.fl. 2015; Landspítalinn, 2009; Scruggs, 2009). Flest matstæki á síþreytu eru sjálfsmatskvarðar er mæla 
ýmist alvarleika síþreytunnar (e. evaluative) eða þau hafa þann tilgang að mismunagreina síþreytu frá 
öðrum einkennum (e. disciminative) (Artom o.fl.,2014). Eitt slíkt er Fatigue Severity Scale (FSS) 
mælitækið sem mælir alvarleika/styrk síþreytu og hefur verið notað til að greina á milli síþreytu og 
þunglyndiseinkenna (Bonner o.fl., 2008). 

Flestar megindlegar rannsóknir á síþreytu hafa sýnt fram að fylgni milli þunglyndis og síþreytu sé 
jákvæð. Rannsakendur hafa bent á að orsakasambandið geti verið í báðar áttir (Bai, o.fl., 2015). 
Tilgangur Bai o.fl. (2015) var að rannsaka styrk síþreytu hjá blóðskilunarsjúklingum og kanna hvaða 
þættir gætu spáð fyrir um síþreytu. Um þversniðsrannsókn var að ræða, var hún framkvæmd á 6 
blóðskilunardeildum í Taiwan á 193 sjúklingum. Mælitækin sem notast var við: Epidemiologic Studies 
Depression Scale (CES-D), Fatigue Scale for hemodialysis patients. Helstu niðurstöður þessarar 
rannsóknar var að þunglyndiseinkenni hjá sjúklingum sögðu í 30% tilvika fyrir um að sjúklingarnir þjáðust 
einnig af síþreytu (styrkurinn =64%). Þeim mun meira sem þunglyndið var þeim mun meiri síþreytu 
upplifðu sjúklingarnir(p< 0,001). Einstaklingar sem þjást af síþreytu geta upplifað þunglyndi þegar þeir 
hafa ekki orku til að taka þátt í félagslífi, eins getur birtingarmynd þunglyndis verið upplifun á þreytu og 
orkuleysi. Aldur, hjúskaparstaða og atvinnuþátttaka spáðu í 19% tilvika fyrir um síþreytu. Eldri 
nýrnasjúklingar, einhleypir og þeir sem ekki eru á vinnumarkaði þjást fremur af síþreytu heldur en aðrir 
hópar (p<0,001). Með öðrum orðum hafði þunglyndi mesta forspárgildi um síþreytu en breytur líkt og 
fjöldi lyfja, hækkandi aldur og líkamsþjálfun virtust hafa minna að segja í þessari rannsókn (Bai o.fl., 
2015). Líkt og áður kemur fram hafa flestar rannsóknir á síþreytu nýrnasjúklinga fjallað um sjúklinga í 
blóðskilun. Undantekning er rannsókn Bonner o.fl. (2008) þar sem tilgangurinn var meðal annars að 
bera saman síþreytu hjá ólíkum hópum skilunarsjúklinga þ.e.væntanlegum sjúklingum í skilun, blóð-, 
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kviðskilunarsjúklingar og nýraþega og meta virkni þeirra í daglegu lífi. Þar kemur fram að konur sem 
upplifa síþreytu í miklu magni eru óvirkari í daglegu lífi. Merkjanlegt samband er milli hækkandi aldurs 
og daglegrar virkni (p<0.0001) en einnig greindist minni virkni hjá þeim sem upplifa meiri síþreytu í öllum 
aldurshópum. Sterkt neikvætt samband (r=-0.50) mældist milli síþreytu og virkni í eftirfarandi þáttum: 
heimilisstörf, félagslíf, líkamsrækt en engin munur mældist hins vegar í sjálfsumönnunargetu. Meðferð 
sem sjúklingarnir voru í hafði marktæk áhrif á virkni (p< 0,0001). Þannig voru nýraþegar sá hópur sem 
var virkastur í daglegu lífi þrátt fyrir að þeir upplifðu einnig síþreytu (55,7 stig að meðaltali). Hins vegar 
voru kviðskilunarsjúklingarnir bæði óvirkastir og með hæstu gildi af síþreytu. Lífefnafræðilegar mælingar 
á þvagefnum (e. urea) og albúmín reyndust hafa tengsl við síþreytu og virkni. Þannig höfðu þeir sem 
höfðu hærri gildi af þvagefnum ( > 8 mmol að lágmarki) og þeir sem voru með lág gildi af albúmín (<40g/l) 
með marktækt meiri síþreytu og minni virkni í daglegu lífi (p<0,001). 

2.8.3 Andleg líðan 
Þunglyndi hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun er stundum vangreint og ómeðhöndlað því einkenni 
geta verið um margt lík þvageitrunareinkennum líkt og lystarleysi, truflun á svefni og taugakvillar (e. 
neuropathy) (Son, Choi, Park, Bae og Lee, 2009). Talið er að þunglyndi sé algengasta sálfélagslega 
einkennið hjá skilunarsjúklingum (Abdel-Rahman, 2012). Tíðni þess er um 70% af öllum geðeinkennum 
hjá fólki með lokastigsnýrnabilun. Tíðni alvarlegs þunglyndis er 20-30% en kvíði er til staðar hjá u.þ.b. 
45% skilunarsjúklinga. Þunglyndiseinkenni hafa verið tengd við aukna dánartíðni, lengda sjúkrahúsvist 
og að sjúklingar hætti í skilunarmeðferð (Finkelstein o.fl. 2012). Orsakir þunglyndis skilunarsjúklinga 
geta verið skert lífsgæði, hömlur á mataræði og vökvainntekt, starfrænar takmarkanir, atvinnumissir, 
breytingar á kynlífi og stöðugar áhyggjur/hræðsla við dauðann (Abdel-Rahman, 2012; Tsai o.fl., 2015). 
Takmarkaður félagslegur stuðningur, hlutverkabreytingar í fjölskyldu, að vera bundin í skilunarmeðferð 
geta einnig aukið á þunglyndi hjá sjúklingahópnum (Tsai o.fl., 2015). Tengsl mataræðis, þunglyndis, 
lífsgæða og þjálfunar hafa verið rannsökuð hjá blóðskilunarsjúklingum. Þunglyndi reyndist hafa 
neikvæða fylgni við lífsgæði, hreyfingu og félagslegan stuðning (Khalil o.fl., 2013). Þunglyndi og kvíði 
hafa einnig verið marktækt tengd við (p<0,01) skert andleg lífsgæði (Carvalho o.fl., 2013). 

Son o.fl. (2009) greina um 25% kóreskra blóðskilunarsjúklinga með klínísk einkenni þunglyndis. Þeir 
gerðu lýsandi þversniðsrannsókn á 146 sjúklingum og báru saman lífsgæði með lífsgæðamælitækinu 
KDQOL og fjölda einkenna með mælitækinu Dialysis Symptom Index milli þeirra sem greindust 
þunglyndir og þeirra sem ekki greindust þunglyndir. Helstu niðurstöður voru að lífsgæði mældust minni 
(43,3+-11,6) hjá hópnum sem greindist þunglyndur samanborið við hópinn sem ekki var þunglyndur 
(60,2+- 11,9). Fjöldi einkenna var einnig marktækt meiri (p<0,001) hjá þunglynda hópnum samanborið 
við þann sem ekki var þunglyndur (Son o.fl., 2009). Brown o.fl. (2010) komust einnig að þeirri niðurstöðu 
að líkurnar á þunglyndi aukast marktækt með fjölda einkenna og samfara öðrum sjúkdómum en 
þunglyndi var tæplega 6x líklegra hjá konum en körlum. Þeir sem voru þunglyndir í rannsókn Son o.fl. 
(2009) voru síður líklegir til að vera trúaðir en þeir sem ekki voru þunglyndir. Einnig voru hinir þunglyndu 
í meiri fjárhagserfiðleikum en samanburðarhópur. Í Singapore voru kviðskilunarsjúklingar metnir með 
kvíðakvarða (e. Hospital and Anxiaety Scale, (HADS)), þar mælast 62,2% sjúklinganna þunglyndir 
(Griva o.fl., 2014). 



31 

Viðtalsmeðferð hjá sálfræðing og hópmeðferðir hafa skilað marktækri lækkun í þunglyndiseinkennum 
(p<0.002) og betri lífsgæðum að einhverju marki eftir 12 vikna meðferð þegar bornir voru saman tveir 
hópar í blóðskilunarmeðferð sem báðir voru greindir með alvarlegt þunglyndi (Finkelstein o.fl., 2012). 
Nokkrar rannsóknir hafa einnig sýnt fram á góðan árangur af atferlismeðferðum á þunglyndi 
blóðskilunarsjúklinga (Tsai o.fl., 2015). Aðrar meðferðir sem hafa borið góðan árangur eru 
þunglyndislyfjameðferð, breytingar á sjálfri skilunarmeðferðinni og líkamsþjálfun (Finkelstein o.fl., 2012).  

 

2.9 Samantekt 
Margar skilgreiningar eru til á lífsgæðahugtakinu. Fjölbreytileg markmið liggja að baki þess að meta 
heilsutengd lífsgæði. Markmiðin geta verið að leggja mat á gæði heilbrigðisþjónustu, skipuleggja 
þjónustuna eða útdeila fjármunum. Mat á heilsutengdum lífsgæðum gefa til kynna hvernig sjúklingar 
upplifa eigið heilbrigði og lýsa því huglægri upplifun einstaklingsins. Mörg matstæki hafa verið þróuð til 
að meta heilsutengd lífsgæði hjá nýrnabiluðum. Þau hafa verið flokkuð í tvo flokka: þau sem mæla 
almenn lífsgæði og þau sem mæla sértæk sjúkdómatengd lífsgæði. Dæmi úr fyrri flokknum er SF-36 
mælitækið en dæmi úr seinni flokknum er KDQL. Lífsgæði hjá nýrnabiluðum hafa verið rannsökuð í 
tengslum við meðferðarform og er það sú skipting sem farið verður eftir í yfirlitinu. Einnig hafa þau verið 
rannsökuð í tengslum við sálfélagslegar breytur, mataræði, lífstíl, kyn og aldur. Fólk með nýrnabilun á 
lokastigi upplifir mörg og ólík einkenni í tengslum við sjúkdóminn og meðferð við sjúkdómnum. Aukin 
meðvitund er um að greina einkenni og einkennaklasa hjá fólki með lokastigsnýrnabilun. Að greina og 
meðhöndla algeng einkenni líkt og verki, síþreytu og andlega vanlíðan hjá fólki með langvinna nýrnabilun 
getur skipt sköpum fyrir lífsgæði þessa hóps. 





33 

3 Aðferð 
3.1 Aðferðafræði 
Aðferðin sem notuð var til gagnagreiningar í þessu verkefni er samþætt fræðilegt yfirlit (e. Integrative 
review). Fræðilegt yfirlit hefur verið skilgreint sem vísindaleg greining á gögnum sem krefst þess að 
lesandinn meti rannsóknargögn með tilliti til markmiðs, gæða og hversu viðeigandi þau eru til að svara 
rannsóknarspurningu. Yfirlit samþætta þekkingu milli rannsókna og gera höfundi kleift að setja fram 
hlutlæga samþætta greiningu á rannsóknum (Garrard, 2011). Þrjár tegundir af fræðilegu yfirlit eru 
greindar þ.e. kerfisbundin samantekt (e. systematic review), fjölrannsóknargreining (e. meta analysis) 
og samþætt fræðilegt yfirlit (Garrard, 2011). Samþætt fræðilegt yfirlit hefur þann kostinn að fella saman 
rannsóknir sem hafa ólíkan aðferðafræðilegan bakgrunn (megindlegar eða eigindlegar), t.d. 
tilraunarannsóknir og hálf-tilraunarannsóknir. Greiningu gagna (e. data analysis) í samþættu fræðilegu 
yfirliti má líkja við þemagreiningu í eigindlegum rannsóknum og er það ferli í nokkrum skrefum. Fyrst eru 
gögnin samþjöppuð, næst eru þau sýnd og gerður samanburður. Að lokum eru dregnar ályktanir (e. 
data reduction, -display, -comparison, conclusion drawing and verification) (Whittemore og Knafl, 2005). 
Margskonar fyrirbæri og sjónarmið hafa verið skýrð með þessari rannsóknaraðferð sem bætt hafa 
starfshætti og þekkingu í hjúkrun (Whittemore og Knafl, 2005). Tilgangur samþætts fræðilegs yfirlits 
getur verið að skýra hugtök, kenningar eða aðferðafræði efnisþátta (e. topic). Skýr og sértæk 
framsetning á tilgangi yfirlitsins hjálpar til við að skilgreina breyturnar sem unnið er með og hjálpar þannig 
til við að draga fram þekkingu um breyturnar úr rannsóknargögnum (Whittemore og Knafl, 2005). Með 
samþættu fræðilegu yfirliti fæst breið og heildstæð þekking á tilteknu viðfangsefni. Hins vegar leyfir 
aðferðin notkun ólíkra aðferðafræða í gögnum. Gagnagreining og samþætting frumgagna hefur því 
reynst vera sannarleg áskorun. Nákvæmar og kerfisbundnar aðferðir til greiningar gagna eru 
nauðsynlegar til að koma í veg fyrir skekkju og auka nákvæmni í gagnagreiningu (Whittemore og Knafl, 
2005).   

3.2 Val á rannsóknum 
Rannsóknir voru valdar í september-desember 2015. Leit var endurtekin í ársbyrjun 2016.  Við 
heimildaleit var skimað eftir greinum sem innihéldu efni um lífsgæði sjúklinga með lokastigsnýrnabilun. 
Heimildaleitin var takmörkuð við 10 ára tímabil 2005-2015. Gagnasöfn sem leitað var í voru eftirfarandi 
rafræn gagnasöfn: CHINAL, PubMed, Web of Science og Scopus. Alls voru 208 greinar valdar eftir titli. 
Við lestur útdrátta var síðan áfram valið úr greinum, 13 titlar voru valdir til að svara 
rannsóknarspurningunni: „Hvernig eru lífsgæði nýrnasjúklinga með lokastigsnýrnabilun?“. Kidney 
Failure, Chronic/ and "Quality of Life"/ and KDQOL voru leitarorðin sem voru notuð. Til að svara seinni 
rannsóknarspurningunni: “Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lífsgæða?“ var leitað eftir 
leitarorðunum: Quality of Life / ESRD/ symptom /qualitative research og nursing. Sjö titlar fundust sem 
gáfu svar við síðari rannsóknarspurningunni. Þegar leitarorðin „Quality of life“, „kidney disease“ and 
„nursing“ voru valin komu fram samtals 514 titlar úr gagnagrunnunum Chinal, Web of Science, Medline, 
Science Direct. Af þeim voru 59 útdrættir lesnir. Þegar leitarorðin Kidney failure chronic, og pain, fatigue, 
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eða depression var sett saman komu fram 152 titlar, þar af voru 7 titlar lesnir. Þó nokkrir titlar í yfirlitinu 
komu fram við handleit.  

3.3 Rannsóknarspurningar 
Nokkurn tíma tók að finna rannsóknarspurningar sem féllu að viðfangsefninu. Margar 
rannsóknargreinanna fjalla um heilsutengd lífsgæði og einkenni sem órjúfanlegan þátt. Tilgangurinn 
með verkefninu var að varpa ljósi á heilsutengd lífsgæði sjúklinga með nýrnabilun á lokastigi og að 
greina hvernig tengsl einkenna og heilsutengdra lífsgæða er lýst í rannsóknum. Að lokum var ákveðið 
að styðjast við eftirfarandi rannsóknarspurningar við heimildaleit 

1. Hver eru heilsutengd lífsgæði nýrnasjúklinga sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun? 
2. Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lífsgæða?  

3.4 Gagnasöfnun  
Markmið verkefnisins var að safna saman rannsóknum sem fjalla um lífsgæði nýrnasjúklinga með 
lokastigsnýrnabilun og skoða hvernig heilsutengd lífsgæði koma fram í ólíkum skilunarmeðferðum 
Einnig var markmiðið að kanna samspil einkenna og heilsutengdra lífsgæða. Valdar voru 
fylgnirannsóknir, megindlegar og eigindlegar rannsóknir til gagnagreininga. Ákveðið var að nýta 
fylgnirannsóknir og megindlegar rannsóknir sem notuðu bæði sértæk og ósértæk lífsgæðamælitæki. 
Það var gert til að fá fram nýjustu þekkingu á viðfangsefninu án þess að binda umfjöllunina við eitt 
ákveðið mælitæki. Rannsóknir er fjölluðu um algeng einkenni og andlega líðan hjá sjúklingum með 
lokastigsnýrnabilun voru einnig nýttar í yfirlitinu. 

3.5 Inntökuskilyrði 
Í yfirlitinu eru rannsóknir gerðar frá 2005-2015 sem eru á ensku eða íslensku og gerðar voru á fullorðnum 
einstaklingum. Þau meðferðaform við lokastigsnýrnabilun sem tekin voru í yfirlitið eru blóðskilun, 
kviðskilun og nýraígræðsla. Markmið með því að hafa bæði sjúklinga í skilun og nýraþega í yfirlitinu var 
að fá samanburð á heilsutengdum lífsgæðum á milli hópanna. Rannsóknir urðu að fjalla um lífsgæði 
sem metin eru með sjálfsmatslistum/mælitækjum eða eigindlegum viðtölum. Ekki var leitað sérstaklega 
eftir rannsóknum er fjölluðu um áhrif meðferðar á fjölskylduna þar sem það svaraði ekki 
rannsóknarspurningunum. Rannsóknir sem gerðar voru á sjúklingum væntanlegum í skilun og 
sjúklingum sem voru ekki í skilunarmeðferð/lífslokameðferð voru útilokaðar. Einnig var óbirt efni líkt og 
erlendar meistara- eða doktorsritgerðir útlokaðar og miðað var við að rannsóknirnar væru aðgengilegar 
úr gagnasöfnum Heilbrigðisvísindabókasafns Landsspítala. 

3.6 Greining gagna 
Eftir að heimildaleit fyrir samþætt fræðilegt yfirlit var lokið var útbúin áætlun til að samþætta upplýsingar 
sem notast skyldi við úr rannsóknunum. Notað var minnisblað þar sem hver grein var skoðuð og allar 
upplýsingar sem gott er að vita skráðar, t.d. tegund rannsóknar, rannsóknarsnið, úrtak, o.fl. Vinnuskjal 
(matrix) er notað til bera saman allar upplýsingar úr greinunum sem taldar eru skipta máli fyrir samþættu 
fræðilegu samantektina (Polit og Beck, 2012b). Framkvæmd var gagnagreining með matstæki frá The 
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Joanna Briggs Institute. Þar sem bæði eigindlegar og meigindlegar rannsóknir voru gjaldgengar í yfirlitið 
þurfti bæði að notast við matstækin „QARI and MAStARI critical appraisal tools“. Hið fyrrnefnda metur 
eigindlegar rannsóknir og það síðarnefnda megindlegar rannsóknir. Matskvarði frá Joanna Briggs 
Institute (JBI level of evidence) var einnig nýttur til að meta gæðastyrk rannsóknargreinanna. Stigun 
matskvarðans er á bilinu 1-4, þar sem greinar sem fá einkunnina 1 reynast hafa mestu gæðin en þær 
sem fá einkunnina 4 hafa minnstu gæði (e. level of evidence) (Joanna Briggs Institute Reviewers’ 
Manual 2014 Edition). Greinar voru einnig metnar á tölukvarðanum 1-10, þær greinar sem fengu færri 
en 5 stig á tölukvarðanum voru útilokaðar úr rannsókninni. Tafla 1 sýnir greiningu á rannsóknargreinum 
samkvæmt matskvarðanum. Allar greinar sem valdar voru í samþætt fræðilegt yfirlit voru ritrýndar af 
tveimur rýnum Margréti Björnsdóttur og leiðbeinanda. Markmið með ritrýni er að tveir ritrýnar meti gæði 
greinanna og dragi þannig úr líkum á skekkjum í niðurstöðum. 

3.7 Siðferðleg álitamál 
Óþarft reyndist að afla leyfis frá Persónuvernd, Vísindanefnd eða öðru slíkum ráðum og nefndum. Engin 
gögn tengd ákveðnum einstaklingum eða stofnunum voru nýtt í verkefnið. Tveir rýnar lásu yfir rannsóknir 
sem notaðar voru í samþættu fræðilegu yfirliti. Það er heppilegra að tveir rýnar fari yfir rannsóknir til að 
meta réttmæti og áreiðanleika rannsókna (Polit og Beck, 2012c). 
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Tafla 1 Greining á rannsóknargreinum samkvæmt Briggs matskvarða 
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Brown 
o.fl. 2010 

Já  Já Já  Já  Já, 
sjálsmatslis
tar og aðrar 
breytur  

Nei Já  Já  Já   7 stig  Pörun milli hópa hvað 
varðar lífefnfr. gildi, dvöl 
á sjúkrahúsi, aðra sjúkl. 

3e  

Van Eps 
o.fl. 2010 

 Já  já  Já  Já, 
sjálsmatslis
ti og 6 mín 
göngupróf 

Já  Já  Já  Já   7 stig   3e 

von der 
Lippe 
2014 

Já  Já Já  Já  Já, 
sjálfsmatsli
sti 

Já  Já  Já  Já   8 stig  3c 

Watanab
e o.fl. 
2014 

Já  Já Já  Já  Já, 
sjálfsmatsli
sti 

Nei Nei Já  Já   7 stig  Tölfræð einföld 3c 
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Zyga o.fl. 
2015 

AE Já AE Já Já (-) Nei Nei Já Já  5 stig  4b 
Łukasz 
Czyżews
ki o.fl 
2014 

AE Já  Já AE Já  Já , á 
einum 
hóp 

Nei Já  Já   6 stig   
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Griva 
o.fl. 2014 

AE Já  AE Já  Já  Nei Já´ Já  Já   6 stig  4b 
Theofilo
u 2011 

AE Já  AE Já  Já  Nei Nei  Já  Já /   5 stig Einfaldar töflur er mínus 4b 

Shu-Fen 
og Li 
2005 

AE Já  AE Já  Já  Nei  Nei  já  Já   5-6 
stig  

Mjög fáir sem fá ígrætt 
nýra á 
rannsóknartímanum í 
Taiwan 

4b 

Cleary 
og 
Drennan 
2005 

AE Já  AE Já  Já - Nei  Nei Já  Já   5 stig Góð lýsing á 
blóðskilunarhópnum, 
engin lýsing á almennu 
úrtaki sem var til 
samanburðar. 

4b 

Timmers 
o.fl. 2008 

AE Já - AE Já  Já- Nei Nei Já  Já   5 stig Framsetning á töflum 
mætti vera skýrari 

4b 

Álvares 
o.fl. 2012 AE Já AE Já  Já Nei Nei Já  Já   5 stig  4b 
Jablonsk
i 2007 

AE Já AE Já Já Nei Nei Já Já  5 stig  4b 
Thong 
o.fl. 2009 

AE Já AE Já Já Nei Já Já Já  6 stig  4b 
Davison 
og 
Jhangri 
2010 

AE Já AE Já Já Já  Nei Já Já  6 stig Ekki tilgreint í útdrætti 
að kviðskilunarsjúklingar 
séu með í rannsókninni 

4 

Kring og 
Crane 
2009 

AE Já AE 
(þæginda
úrtak 

Já Já (-) Nei Nei Já Já  5 stig Eingöngu 
blóðskilunarsjúklingar 

4b 
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Al-Arabi 
2006 

AE Óljóst Já Já Já Nei Óljóst Já Leyfi 
frá 
siðane
fnd 
kemur 
ekki 
fram 

Já 5 stig  3 

Horigan 
2013 

AE Já Já Já Já Nei Já Já Já Já 8 stig  3 
AE= á ekki við 
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4 Niðurstöður 
Hér á eftir verður fjallað um niðurstöður leitar úr samþættu fræðilegu yfirliti. Allar rannsóknargreinarnar 
hafa verið metnar samkvæmt stöðlum frá Joanna Briggs stofnuninni. Gæðamat rannsókna samkvæmt 
matskvarða var á bilinu 5-8 stig, gæðastyrkur rannsóknanna (e. level of evidence) var á bilinu 3-4b. Til 
að leita svara við spurningunni „Hver eru heilsutengd lífsgæði nýrnasjúklinga sem fá meðferð við 
lokastigsnýrnabilun?“ voru 12 megindlegar rannsóknir (lýsandi eða fylgni rannsóknir) en 1 eigindleg 
rannsókn lesnar og samþykktar í yfirlitið. Þær fjalla ýmist um lífsgæði sjúklinga í blóðskilun, kviðskilun 
eða um lífsgæði nýraþega (Al-Arabi, 2006; Álvares, 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 við 
seinni rannsóknarspurningunni „Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra lífsgæða?“ var fengið með 
því að velja 6 megindlegar rannsóknir og eina eigindlega rannsókn. Þessar rannsóknir fjölluðu um tengsl 
einkenna og lífsgæða. Einnig fjölluðu þær um algeng einkenni hjá fólki með lokastigsnýrnabilun sem eru 
í skilunarmeðferð; verki, síþreytu og andlega vanlíðan (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). Í töflum 4 og 5 er fjallað um rannsóknirnar 20 sem valdar voru í yfirlitið. Þar kemur fram 
í hvaða landi rannsóknirnar eru framkvæmdar, aðferðafræði, tilgangur eða markmið rannsóknar, helstu 
niðurstöður og umræður um niðurstöður. 
Tafla 2 Yfirlit á rannsóknum við rannsóknarspurningu 1 

 Rannsókn  Meðferð 
1a Álvares, o.fl. (2012) Ígrætt nýra, kviðskilun og blóðskilun 
1b Czyzewski o.fl. (2014) Ígrætt nýra, kviðskilun og blóðskilun 
1c Shu-Fen og Li (2005)  Ígrætt nýra, kviðskilun og blóðskilun 
1d von der Lippe (2014) Ígrætt nýra 
1e Brown o.fl., 2010 Kviðskilun og blóðskilun 
1f Timmers o.fl (2008) Kviðskilun og blóðskilun 
1g Theofilou (2011) Kviðskilun og blóðskilun  
1h Zhang, Cheng, Zhu (2007) Kviðskilun og blóðskilun 
1i Cleary og Drennan (2005) Blóðskilun 
1j Al-Arabi (2006) Blóðskilun 
1k Griva o.fl. (2014) Kviðskilun  
1l Watanabe o.fl. (2014) Heimablóðskilun 
1m Van Eps o.fl. (2010) Heimablóðskilun 
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Tafla 3 Yfirlit á rannsóknum við rannsóknarspurningu 2 
 Rannsókn Umfjöllun 
2a Kring og Crane (2009) Þættir sem hafa áhrif á lífsgæði 
2b Thong o.fl. (2014) Einkennaklasar hjá skilunarsjúklingum 
2c Davison og Jhangri (2010) Sjúkdómabyrði og lífsgæði 
2d Zyga o.fl. (2015) Verkir og stjórn á verkjum 
2e Lopes o.fl. (2014) Einkenni, líkamsæfingar, lífsgæði, þunglyndi og dánartíðni. 
2f Jablonski (2007) Einkenni 
2g Horigan o.fl. (2013) Síþreyta 
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Tafla 4 Greining á rannsóknum varðandi heilsutengd lífsgæði sjúklinga sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun 
Nr. Höfundar (ár), land Tilgangur/tilgáta Aðferð, úrtak, mælingar Niðurstöður Umræða/ályktun 
1a Álvares, Cesar, Acurcio, Andrade, og Cherchiglia (2012), Braselía. 

Tilgangur rannsóknar var að bera saman lífsgæði blóðskilunar-, kviðskilunarsjúklinga og nýraþega. Bera kennsl lífsgæða við félagslegar og lýðfræðilegar breytur. 

Megindlegt. Klasaúrtak. N= 3036 (n= 1621 í blóðskilun, n=788 í kviðskilun og n= 627 nýraþegar). Mælitæki: SF-36, mælingar á öðrum sjúkdómum (e.comorbidity index). Félagsfræðileg flokkun í 5 flokka (A-E) eftir menntun og heimilisaðstæðum. 

Lífsgæði í líkamlegu þáttunum metin með SF-36 mælitækinu eru betri hjá nýraþegum samanborið við sjúklinga í blóðskilun og kviðskilun. Athygli vekur að stigun lífsgæðamælinga á andlegum þáttum mældust mjög lík milli allra meðferðanna (44,50-44,70) en reyndist þó vera hærri að meðaltali en stigun líkamlegra þátta mælitækisins (41,00-47,70). Eldri sjúklingar höfðu betri andleg lífsgæði heldur en líkamleg lífsgæði. Sjúklingar sem bjuggu við góðar félagslegar aðstæður og voru vel menntaðir upplifðu góð líkamleg og andleg lífsgæði. 

Höfundar rannsóknarinnar leita skýringa á slökum lífsgæðum hvað varðar andlegu þættina í erfiðleikum sjúklinganna við að aðlagast breyttum aðstæðum í daglegu lífi. Konurnar í þessari rannsókn komu einnig verr út í lífsgæðamælingu hvað varðar líkamlegu þættina. Hugsanlega fá þær minni stuðning frá vinum og fjölskyldu heldur en karlarnir eða þá er um samspil milli menningarlegra og hlutverkabundinna þátta. Fjöldi sjúkdóma hafði neikvæða fylgni við lífsgæði; þeim mun fleiri sjúkdómar því verri lífsgæði. 
1b Czyzewski o.fl. (2014), Pólland. Meta heilsutengd lífsgæði sjúklinga með lokastigsnýrnabilun eftir því í hvaða meðferð þeir eru: blóðskilun, kviðskilun eða með ígrætt nýra. 

Þversniðsrannsókn, framsýn, tilgangsúrtak, N= 120, (n=30 kviðskilun, n=40 blóðskilun og n= 47 með ígrætt nýra). Mælitæki: SF-36, KDQOL og lífefnafræðilegar mælingar (kreatínin og Kt/V) einnig heilsufarssaga sjúklings. 

Heilsutengt lífsgæði hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun eru háð meðferð. Nýraþegar sýna marktæk hærri gildi 3 og 12 mánuðum eftir ígræðslu á KDQOL (p<0,05) miðað við blóðskilunar-og kviðskilunarsjúklinga í eftirfarandi þáttum: líkamleg geta, áhrif nýrnasjúkdóms, byrði nýrnasjúkdóms, atvinnuþátttaka, svefn og almennt heilsufar. Sjúklingar í blóðskilun hafa marktækt lægri gildi (p<0,05) á KDQOL en sjúklingar í kviðskilun í eftirfaranandi þáttum: upplifun á verkjum, atvinnuþátttöku, gæði félagslegra samskipta, virkni í kynlífi, almenn upplifun á heilsu og hvernig sjúklingarnir upplifðu hvatningu frá starfsfólki.   

Nýraþegar hafa mestu lífsgæðin á fyrsta árinu eftir ígræðslu, þar á eftir eru það kviðskilunasjúklingar en blóðskilunarsjúklingar reka lestina. Breytur eins og hækkandi aldur, hár blóðþrýstingur og hár líkamsþyngdarstuðull hafa neikvæð áhrif á heilsutengd lífsgæði. Val á meðferð fyrir sjúklinga með lokastig nýrnabilunar ætti að styðjast við lífsgæði þeirra. Ennfremur ætti lífsstíll, atvinnuþátttaka og félagslegt umhverfi að skipta máli við val á meðferð. 
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1c Shu-Fen Niu og I.-Chuan Li (2005), Taiwan. 

Markmið rannsóknarinnar var að bera saman lífsgæði og ákveðnar breytur milli ólíkra meðferða við lokastigsnýrnabilun. 

Lýsandi fylgnirannsóknarsnið, þversniðsrannsókn. Þægindaúrtak. N=240 (blóðskilun= 80, kviðskilun=80, ígrætt nýra=80). Spurningalisti þar sem spurt var um lýðfræðilegar breytur, trúarskoðun og félagslegar aðstæður. Mælitæki: WHOQOL-Brief-Taiwan. 

Marktækur munur var á þáttunum líkamleg heilsa, félagsleg tengsl og félagsleg umhverfi (p<0,001) þar sem nýraþegarnir fengu hærri gildi á lífsgæðakvarðanum samanborið við blóðskilunar og kviðskilunarsjúklinga. Lægstu gildin í mælingum voru í andlegri heilsu hjá öllum hópunum samanlagt. Meðalaldur blóðskilunar og kviðskilunarsjúklinga var að meðaltali hærri en nýraþega (54,7 /50,8/43,3 ár). Nýraþegar voru oftar ógiftir og með atvinnu samanborið við blóðskilunar og kviðskilunarsjúklinga. 

Allir samanburðarhópar, sérstaklega blóðskilunar og kviðskilunarsjúklingar fengu lægri gildi á lífsmælikvarðanum en komið hefur út í mælingu hjá almenning í Taiwan með WHOQL-Brief. Sjúklingar með ígrætt nýra hafa betri lífsgæði en b.s. og k.s. Betri félagstengsl hjá nýraþegum skýra höfundar með atvinnuþátttöku en nýraþegarnir voru yfirleitt yngri og hraustari. Verri gildi á andlegum þáttum mælitækisins hjá öllum nýraþegum samanborið við heilbrigðan samanburðahóp skýra höfundar með því að þeir gætu haft áhyggjur af því að hafna líffæri og að þurfa að taka ónæmisbælandi lyf til æviloka. 
1d von der Lippe (2014), Noregur. Meta heilsutengd lífsgæði sjúklinga með lokastigsnýrnabilun frá því þeir hætta í skilun og eftir að þeir fá ígrætt nýra. 

Þversniðsrannsókn, tilgangsúrtak, framsýn, N=128 þátttakendur (110 nýraþegar, 18 enn í skilun), Mælitæki: SF-36, KDQOL og gaukulsíunarmæling. 

Umtalsverð breyting á heilsutengdum lífsgæðum eftir ígræðslu. Mæling á KDQOL í flokkunum: áhrif nýrnasjúkdóms, byrði nýrnasjúkdóms, einkenni, svefn marktækt lægri eftir ígræðslu (p<0,001). Mælingar með SF-36 sýna aukningu í mælingu á almennu heilsufari, lífsorku, félagsleg virkni en ekki marktækar. Mælingar með SF-36 eru marktækt lægri hjá nýraþegum (p<0,0001) á öllum þáttum mælitækisins nema upplifun á verkjum og andlegri heilsu. 

Fyrsta rannsóknin með stóru úrtaki sem sýnir fram á að almennt séu heilsutengd lífsgæði betri hjá nýraþegum heldur en skilunarsjúklingum til lengri tíma (5 ár). Sjúklingar eldri en 65 ára upplifa slakari félagsleg tengsl eftir ígræðslu samanborið við yngri sjúklinga. Eldri sjúklingarnir taldir hafa rýrara stuðningsnet og taka síður þátt í félags- og atvinnulífi. Sjúklingar með ígrætt nýra hafa lægri gildi á HRQOL en almenningur. Höfundar benda á að þeir séu áfram með langvinnan sjúkdóm og glími jafnvel við aðra sjúkdóma, aukaverkanir lyfja, kvíða vegna hugsanlegra höfnunar á líffæri, hættu á illkynja sjúkdóm og sýkingum. Mælt er með að heilsutengd lífsgæði séu mæld árlega hjá skilunarsjúklingum. 
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1e Brown o.fl. (2010), Bretland. Að bera saman heilsutengd lífsgæði, þunglyndi, einkenni og áhrif sjúkdóms á sjúklinga eldri en 65 ára milli kviðskilunar og blóðskilunarsjúklinga. 

Fylgnirannsókn, tilgangsúr-tak (pörun), mælitæki: SF-12, HADS, Illness Intrusivness Ratings Scale (IIRS), þátttakendur 65 ára og eldri, N= 140, n=70 blóðskilun, n=70 kviðskilun. 

Línuleg aðhvarfsgreining sýnir fram á að fjöldi einkenna hefur bein áhrif á niðurstöður úr líkamlega hluta SF-12 mælitækisins, þannig lækkaði mæligildi líkamlega hluta SF-12 um 1,7 stig fyrir hvert einkenni sem greint var frá (p< 0,0001). Fjöldi einkenna reyndist marktækt minni hjá kviðskilunarhópnum miðað við blóðskilunarhópinn (8,6 á móti 9,7, p=0039). Sjúklingar sem hafa verið meira en ár í blóðskilun upplifa enn verri lífsgæði en kviðskilunarsjúklingar hvað varðar áhrif sjúkdóms, andlega líðan og aukna tíðni af þunglyndi (p= 0,005;p= 0,013; p= 0,008). Ekki var munur á næringarfræðilegum gildum, blóðrauða, vitrænni starfsemi, C-reactive protein (CRP) og árangri skilunarmeðferðar (dialysis adequacy). 

Einkenni var sú breyta sem hafði mest áhrif á lífsgæði sjúklinganna. Ekki reyndist vera marktækur munur á SF-12 mælitækinu milli sjúklingahópanna. Þrátt fyrir það reyndust kviðskilunarsjúklingarnir hafa betri mæligildi á andlega hluta mælitækisins (p=0,046). Líkur á að hafa þunglyndi reyndust vera 5,9x meiri fyrir konur heldur en karla. Líkurnar á þunglyndi jukust einnig marktækt með fjölda einkenna (1,5x) og annarra sjúkdóma (1,9x). Höfundar ræða um að það að hafa raunverulegt val um meðferðarform í skilunarmeðferð geti aukið lífsgæði sjúklinga með langvinna nýrnabilun. Lífsstíll, félagslegt umhverfi og persónulegt val skipti allt máli í tengslum við val á meðferð. 
1f Timmers o.fl. (2008), Holland. Markmið rannsóknarinnar var að a)rannsaka upplifun á veikindum hjá blóðskilunar og kviðskilunarsjúklingum b)kanna tengsl á upplifun veikinda við lífsgæði.  Tilgáta: enginn munur er á upplifun veikinda hjá blóðskilunar og kviðskilunarsjúklingum. Hugmyndarammi: Sjálfsstjórnunarmódel Leventhal (SRM). 

Fylgnirannsókn, tilgangsúrtak, þversniðsrannsókn. N=133 (blóðskilun=91 og kviðskilun=42). Mælitæki: SF-36 og IPQ-R (Illness Perception Questionnaire). Lýðfræðilegar upplýsingar, gaukulsíunarhraði, orsök nýrnabilunar. 

Almennt voru skilunarsjúklingar að upplifa minni lífsgæði en almennt samanburðarþýði. Kviðskilunarsjúklingar upplifa betri lífsgæði en blóðskilunarsjúklingar hvað varðar líkamlega og andlega heilsu, félagsvirkni, ánægja í félagslegum hlutverkum sem og í lífsorku (p< 0,001-0,005). Upplifun á veikindum skýrði 17% af breytileika í félagslegum hlutverkum og verkjum og um 50% af breytileika á andlegri líðan.  Aukin sjálfsstjórn hafði marktæka jákvæða fylgni við félagsleg hlutverk, verki og almenna upplifun á heilbrigði. Upplifun á veikindum skýrði að einhverjum hluta breytingar í félagslegri virkni og andlegri líðan. 

Munur var á upplifun sjúklinganna af veikindum milli blóðskilunar og kviðskilunar; tilgátan var ekki studd. Helst var það sjálfsstjórn, fylgni veikinda (e. illness coherence) og möguleg orsök fyrir nýrnabilun sem greindi á milli hópanna. Lífsgæði hjá skilunarsjúklingum mælast lægri en hjá heilbrigðu samanburðarþýði. Rannsóknin sýnir fram á tengsl upplifunar á heilbrigði og lífsgæða.  Höfundar mæla með því að sjúklingafræðsla og efling tæknilegrar kunnáttu sjúklinga geti stutt við sjálfsstjórn þeirra og haft þannig jákvæð áhrif á lífsgæði.  Aukin sjálfsumönnun geti haft jákvæð áhrif á skilunarsjúklinga. 
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1g Theofilou (2011), Grikkland. Rannsóknarspurning var eftirfarandi: Hefur skilunarmeðferð áhrif á lífsgæði og andlega líðan skilunarsjúklinga í Aþenu. 

Þversniðsrannsókn. Þægindaúrtak frá 3 sjúkrahúsum í Aþenu, N=144 (84 blóðskilunarsjúklingar og 60 kviðskilunarsjúklingar), mælitæki: 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). 

Blóðskilunarsjúklingar mældust með minni lífsgæði hvað varðar félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi (p<0,05). Jafnframt mældust þeir með marktækt meiri kvíða/svefnerfiðleika (p< 0,05) en kviðskilunarsjúklingar. Kviðskilunarsjúklingar mælast þó einnig með þunglyndi yfir viðmiðunarmörkum. Bæði kviðskilunar- og blóðskilunarsjúklingar mælast að meirihluta með innri stjórnrót, kviðskilunarsjúklingar leggja aukið vægi á gildi læknisþjónustu samanborið við blóðskilunarsjúklinga. Meðaltímalengd í blóðskilun var 7,3 +/-7,1 en í kviðskilun var meðaltíminn 3,2 +/- 2,0. 

Munur er á lífsgæðum hópanna hvað varðar félagstengsl, blóðskilunarhópurinn hefur minna stuðningsnet. Höfundar tengja það viðveru á skilunardeildum og takmörkun í daglegu lífi vegna blóðskilunarmeðferðar. Almennt mátu blóðskilunarsjúklingar eigin heilsu vera lakari en kviðkilunarsjúklingar, sérstaklega hvað varðar einkenni líkt og svefnvandamál og kvíða. Hugleiðingar tengt því að stytta sér aldur voru einnig algengari hjá blóðskilunarsjkl. Kviðskilunarsjúklingar hafa meiri trú á heilbrigðisstarfsfólki vegna núverandi heilsufarsvandamála. Höfundur telur að sjúklingurinn upplifi sig með innri stjórnrót til að leita valdajafnvægis við skilunarvélina.  
1h  Zhang, Cheng, Zhu, Sun  og Wang (2007), Kína. 

Markmið rannsóknar var að meta lífsgæði sjúklinga í blóðskilun og kviðskilun frá mörgum skilunardeildum í Kína og skoða orsakir fyrir sjúkrahúsinnlögnum þeirra. 

Megindleg. Fylgnirannsókn, hentugleikaúrtak, afturhverf rannsókn. N= 1062 (blóðskilun=654 og kviðskilun=408). Mælitæki: SF-36 og mælitæki sem mælir alvarleika sjúkdóma (e.Charlson Comorbidity Index). 

Að meðaltali fengu kviðskilunarsjúklingar fleiri stig á öllum þáttum SF-36 og var munurinn marktækur (p<0,05), nema þegar metin var líkamleg virkni og líkamleg áhrif á virkni í hlutverki. Helstu ástæður fyrir innlögnum kviðskilunarsjúklinga var lífhimnubólga en hjá blóðskilunarsjúklingum voru það hjarta- og æðasjúkdómar og sýkingar í lungum sem voru megin ástæður innlagna á sjúkrahús. 

Úrtakið í þessari rannsókn var mjög stórt og svarhlutfall var óvenju hátt eða 98,9%. Höfundar ræða um að úrtakið endurspegli hugsanlega ekki blóð- og kviðskilunarsjúklinga í Kína, en ekki kemur fram hvers vegna. En það má segja að styrkur rannsóknarinnar hafi verið stærð úrtaksins. 
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1i Cleary og Drennan (2005), Írland. Markmið rannsóknarinnar var að: a) mæla almenn lífsgæði fólks í blóðskilun; b) bera saman lífsgæði sjúklinga úr úrtaki blóðskilunar við almennt samanburðarþýði; c) bera saman lífsgæði þeirra sem fengu viðunandi hreinsun úrgangsefna við þá sem ekki fengu viðunandi hreinsun (mælt með Kt/V urea). 

Lýsandi fylgnirannsóknarsnið, þversniðsrannsókn. Þægindaúrtak. N= 97 (blóðskilunarsjúklingar). Mælitæki: SF-36. Mælingar á prótein-og blóðrauðagildum, upplýsingar um æðaaðgengi og fleiri skilunartengdar breytur (s.s. blóðflæði, tímalengd skilunar og mælingar á Kt/V urea). 

Þátttakendur upplifa takmarkanir á lífsgæðum vegna verkja, takmörkun í félagslífi, breytingum á félagslegum hlutverkum, almenn upplifun á heilbrigði (p=0,001). Lægsta gildi af öllum þáttum SF-36 mælitækisins reyndist vera í "lífsorku" (44,9 stig), þ.e. sjúklingarnir voru að upplifa sig oft þreytta og orkulausa. Líkamleg heilsa blóðskilunasjúklinga (PCS) mælist marktækt verri en samanburðarþýði hjá írskum almenningi (p= 0,001). Engin munur reyndist vera á milli hóps með viðunandi hreinsun úrgangsefna samanborið við hóp sem ekki var með viðunandi hreinsun úrgangsefna hvað varðar: aðgengi, tímalengd skilunar, aldurs, albúmín- eða blóðrauðagildi (p< 0,001). 

Blóðskilunarsjúklingar upplifðu skerðingu á lífsgæðum hvað varðar líkamlega heilsu, almenna lífsorku og takmörkun á félagslífi. Þeir upplifðu enga breytingu á líkamlegri heilsu á síðastliðnum 12 mánuðum. Sjúklingar fengu marktækt lægri gildi á líkamlega kvarða mælitækisins (PCS) samanborið við almennt samanburðarþýði, gefur vísbendingar um neikvæð áhrif sjúkdóms á lífsgæði. Enginn munur reyndist vera á lífefnafræðilegum gildum hjá þeim sem höfðu góða hreinsun á úrgangsefnum samanborið við þá sem ekki höfðu góða hreinsun. Karlmenn voru líklegri til að hafa verri hreinsunargildi en konur, ályktað að það sé vegna hærri líkamsþyngdar hjá körlum. Höfundar álykta að gagnlegt sé að meta lífsgæði sjúklinga með almennu lífsgæðamælitæki líkt og SF-36 til viðbótar við lífefnafræðilegar mælingar. 
1j Al-Arabi (2006), Bandaríkin. Að lýsa því hvernig sjúklingar með lokastigsnýrnabilun upplifa og takast á við eigin lífsgæði. 

Eigindleg rannsókn. Naturalistic inquiry method, hálfstöðluð viðtöl við 80 sjúklinga í blóðskilun. 

Greind voru þrjú meginþemu: a) líf með hömlun, hér lýstu sjúklingarnir  breytingum á högum sínum; b) að viðhalda lifi, þetta þema fjallaði um aðlögunarleiðir sem sjúklingarnir notuðu til að takast á við breyttar aðstæður og c) vellíðan en þriðja þemað fjallaði um hvernig sjúklingarnir upplifðu eigin lífsgæði. 

Upplifun sjúklinganna var mjög lík hvort heldur þeir hefðu verið 1-3 ár eða 10 ár í blóðskilun. Samhljómur við aðrar rannsóknir sem lýsa því hvernig sjúklingar reyna í hvívetna að sætta sig við sjúkdóminn og þær breytingar sem fylgja því að vera með langvinnan sjúkdóm. Sjúklingarnir reyna að finna tilgang með breyttum aðstæðum sem eru þrátt fyrir allt hamlandi bæði í tíma og rúmi. Við þessar aðstæður þurfa sjúklingar að endurskilgreina eigin sjálfsvitund í tengslum við hamlandi áhrif sjúkdómsins. 
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1k Griva o.fl. (2014), Singapore. Markmið rannsóknarinnar var tvíþætt: 1) Samanburður á lífsgæðum og tilfinningalegu álagi á eldri kviðskilunarsjúklingum (>65 ára) og yngri kviðskilunarsjúklingum; 2) Samanburður á ólíkum kviðskilunaraðferðum annars vegar pokaskiptameðferð(CAPD) og vélameðferð (APD). 

Þversniðsrannsókn. Úrtakið var 201 sjúklingar. Mælitæki: KDQOL-SF-12, WHOQOL-BRIEF, Hospital Anxiety and Depression Scale(HADS), lífefnafræðilegar mælingar s.s. Kretínin, kalíum, fosfat, albúmín, blóðrauði, Kt/V (e. dialysis adequacy). 

Eldri sjúklingar tjá betri almenn lífsgæði en hinir yngri, mælt með WHOQOL-SF (P=0,024), þeir upplifðu einnig minni áhrif nýrnasjúkdóms á daglegt líf mælt með KDQOL (p=0,05). Lífsgæði mæld með KDQOL reyndust betri hjá þeim sem nota næturvél samanborið við þá sem eru í pokaskiptum yfir daginn (0,01), þ.e.a.s. þeir höfðu færri einkenni og upplifðu minni áhrif nýrnasjúkdóms en þeir sem voru í pokaskiptum. Ekki var marktækur munur á áhrifum aldurs á skilunarmeðferðir. Þunglyndi og kvíði mældist marktækt minna hjá eldri hópnum samanborið við þann yngri (p<0,001) en tíðni þunglyndis og kvíða var samt sem áður há (55-62% og 36,5-44%). 

Þrátt fyrir verri líkamlega heilsu upplifa eldri sjúklingar almennt betri lífsgæði, minni áhrif sjúkdóms og aukna ánægju með þjónustu en yngri sjúklingarnir. Skýringa er hugsanlega að leita til ólíkra hlutverka og væntinga á mismunandi aldurskeiði. Athyglivert er að helmingur eldri sjúklinganna þurfti aðstoð með meðferðina. Upplýsingar um lífsgæði sjúklinga eru mikilvæg, þær geta styrkt meðferðarsambandið og aukið skilning heilbrigðisstarfsfólks á upplifun sjúklinga. 

1l Watanabe, Ohno, Takane o.fl. (2014), Japan. 
Bera saman heilsutengd lífsgæði sjúklinga í heimablóðskilun og sjúklingum á hefðbundnum skilunareiningum í Japan. 

Megindleg. Fylgnirannsókn, hentugleikaúrtak. N=80 (heimablóðskilun=46, blóðskilun á skilunardeild=34) 

Lífsgæði sjúklinga i heimablóðskilun mældust meiri en hjá sjúklingum í hefðbundinni blóðskilun. Þetta átti við á öllum þáttum SF-36 að undanskildu upplifun á almennu heilbrigði og andlega þætti. Sjúklingar í heimaskilun höfðu minni einkenni sjúkdóms og aukna atvinnuþátttöku. Athyglisvert var einnig að meirihluti sjúklinga í heimablóðskilun (65%) upplifði litlar takmarkanir á fæðuinntekt. Engin munur reyndist hins vegar á samanburðarhópunum hvað varðar upplifun á sjúkdómabyrði, vitrænni starfsemi, félagstengslum, kynferðislegri virkni og svefni. 

Byrði af sjúkdóm mældist jafnmikil hjá sjúklingum í heimablóðskilun og í blóðskilun á skilunardeild. Það gefur vísbendingar um að sjúklingar í heimaskilun og fjölskyldur þeirra þurfi jafn mikinn stuðning og aðrir skilunarsjúklingar til að takast á við sjúkdóminn. Mögulegt er að þeir sjúklingar sem velja heimablóðskilun meti lífsgæði sín meiri en sjúklingar í blóðskilun áður en þeir velja meðferðina. 
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Nr. Höfundar (ár), land Tilgangur/tilgáta Aðferð, úrtak, mælingar Niðurstöður Umræða/ályktun 
1m Van Eps o.fl. (2010), Ástralía. Markmið rannsóknarinnar var að meta áhrif heimablóðskilunar að næturlagi á lífsgæði skilunarsjúklinga. Einnig voru áhrif næturskilunar á hreyfigetu rannsökuð. 

Langtímarannsókn, aftursýn lýsandi rannsókn, mælitæki KDQOL, Assessment of quality of life survey og 6 mínútna göngupróf. 

Niðurstöður voru þær helstar að marktækt betri mæligildi fengust í flokkunum: almenn heilsa, breytingar á heilsufari síðastliðið ár, upplifun á orku, líkamleg starfshæfni og félagshæfni (e. physical role) á 6 mánaða tímabili. Marktæk lækkun varð á lífefnafræðilegum mælingum s.s. kreatíni, þvagefnum og fosfati. Jafnfram minnkaði þörf til að taka inn fosfatbindara umtalsvert (78 % minni þörf) en blóðrauði reyndist óbreyttur. Engin breyting varð á félagslegum tengslum eða virkni sjúklinganna. 

Verið getur að heimaskilunarmeðferðin hafi haft neikvæð áhrif í fjölskyldu sjúklinganna með því að auka kvíða og álag á fjölskyldumeðlimi vegna aukins umönnunarálags. Flestir sjúklinganna voru karlkyns og langflestir umönnunaraðilar voru eiginkonur eða dætur, líklegt er að þróa þurfi betra stuðningskerfi fyrir fjölskylduna í ljósi rannsóknarniðurstöðunnar. 

 
Tafla 5 Greining á rannsóknum varðandi tengsl einkenna og heilsutengdra lífsgæða 

Nr. Höfundar (ár), land Tilgangur/tilgáta Aðferð, úrtak, mælingar Niðurstöður Umræða/ályktun 
Nr. Höfundar (ár), land Tilgangur/tilgáta Aðferð, úrtak, mælingar Niðurstöður Umræða/ályktun 
2a Kring og Crane(2009), Bandaríkin. 

Að fá yfirsýn yfir þætti sem hafa áhrif á lífsgæði hjá einstaklingum í blóðskilun, byggt á módeli Wilson og Cleary um lífsgæði. 

Þversniðsrannsókn, fylgnirannsókn, þægindaúrtak, N=73 í blóðskilun. 76% þátttakanda af afrískum uppruna, mörg mælitæki: 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.   

Miðgildi á mælikvarðanum „Quality of Life“ var 21,14, það er í samræmi við niðurstöður annarra rannsókna á nýrnasjúklingum, gildi á albúmíni og blóðrauða höfðu ekki marktæka fylgni við lífsgæði. Þrátt fyrir að 43% sjúklinganna greindust með lágan blóðrauða fannst ekki marktæk fylgni við síþreytu. Einkennin sem voru rannsökuð voru síþreyta, kvíði, þunglyndi og einkenni tengd skilun, að meðaltali reyndist fjöldi einkenna vera 12,95. Síþreyta í einhverju formi greindist hjá 91% sjúklinga, kvíði greindist hjá 41% og þunglyndi hjá 27% sjúklinganna. Almenn upplifun á heilbrigði var sú breyta er hafði mesta fylgni við lífsgæði af öllum breytum sem bornar voru saman. 

Lifsgæði er flókið hugtak, mikilvægt er að meta ólíka þætti þess til að stuðla að auknum lífsgæðum hjá nýrnabiluðum. Einnig ætti að meta einkenni hjá blóðskilunarsjúklingum við hverja komu í skilun. Þverfaglegt teymi ætti að vinna að einkennameðferð hjá nýrnasjúklingum til að létta á byrðinni sem fylgir því að vera með langvinnan nýrnasjúkdóm. Hætta er á að andleg vanlíðan (kvíði og þunglyndi) sé vangreind hjá þessum hóp. Mikilvægt er að takast á við einkenni síþreytu með tilfinningalegum stuðning. Mælt með heildrænum hjúkrunarmeðferðum til að stuðla að auknum lífsgæðum og árangursríkri aðlögum hjá nýrnasjúklingum. 
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Nr. Höfundar (ár), land Tilgangur/tilgáta Aðferð, úrtak, mælingar Niðurstöður Umræða/ályktun 
2b Thong, Dijk, Noordzji o.fl. (2009), Holland. 

Að bera kennsl á einkennaheildir hjá skilunarsjúklingum, lífefnafræðilegar breytur (gaukulsíunarhraða, blóðrauða, albúmín, CRP, kalsíum og fosfat), starfræna getu og lífsgæði. 

Lýsandi rannsókn, framsýn langtímarannsókn (10 ára tímabil; 1997-2007): The Netherlands-Co-operative Study on the Adequacy of Dialysis (NECOSAD-2). N=1553 blóðskilunar- og kviðskilunarsjúklingar. Mælitæki: SF-36, KDQOL, Karnofsky Index. 

Kviðskilunarsjúklingar fengu hærri gildi á lífsgæðamælikvarða SF-36 en blóðskilunarsjúklingar í félagslegri virkni og lífsorku. Um 50% sjúklinganna hafði óþægindi af þremur eða fleiri einkennum. Greind voru þrjár einkennaheildir: þvageitrun (mæði, minnkuð matarlyst, ógleði og þreyta), taugafræðileg einkenni (vöðvaeymsli, brjóstverkur og dofi í handleggjum/fótleggjum) og húðvandamál (kláði, húðþurrkur). Húðvandamál hafði fylgni við gaukulsíunarhraða, fosfat og kalk. Lífsgæði og starfshæfni hafði neikvæða fylgni við allar einkennaheildirnar bæði hjá kviðskilunar- og blóðskilunarsjúklingum. 

Einkennaheildir höfðu sterka fylgni við lífsgæði og líkamlega starfshæfni. Veik tengsl mældust milli einkennaheilda og lífefnafræðilegra mælinga. Höfundar álykta frá því síðastnefnda að sálfræðilegir þættir hafi aukið vægi á upplifun af einkennum. Til að bæta lífsgæði og minnka þvageitrunareinkenni getur verið árangursríkt að meta huglægar og hlutlægar breytur samtímis (þ.e. lífsgæði og lífefnafræðileg gildi). Að meta einkenni sjúklinga getur stutt við sjálfsumönnun sjúklinga. Allar einkennaheildirnar hafa neikvæða fylgni við lífsgæði en veik tengsl við lífefnafræðilegar breytur. Til að draga úr einkennabyrði telja höfundar mikilvægt að kanna viðhorf sjúklinganna til veikinda og stuðla að aukinni sjálfsumönnun. 
2c Davison og Jhangri (2010), Kanada. Markmið: Að meta tengsl á milli sjúkdómabyrði og lífsgæða hjá skilunarsjúklingum. Kanna klíníska birtingamynd og lífsgæði. 

Fylgnirannsókn, sjúklingum fylgt eftir í 6 mánuði. N= 591. Úrtakið var frá kviðskilunar- og blóðskilunardeildum (á sjúkrahúsi og utan sjúkrahúss). Mælitæki: Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), Kidney Dialysis Quality of Life Short Form (KDQOL-SF). Lýðfræðilegir þættir og lífefnafræðilegir þættir. 

Algengasta einkenni sem sjúklingarnir upplifa er þreyta (92%), minnkuð vellíðan (91%) og megrun (82%), verkir greinast hjá 72,4 % þátttakenda. Þessi einkenni gátu skýrt um 44,6% af breytileika í líkamlega hluta lífsgæðamælitækis eftir 6 mánuði í skilun.  Í marghliða aðhvarfsgreiningu var hægt að tengja þunglyndi, kvíða og þreytu við andlega þátt lífsgæðamælitækisins. 

Síþreyta og verkir eru þau einkenni sem eru til staðar í mörgum langvinnum sjúkdómum. Rannsóknin sýnir sterk tengsl við einkennabyrði og bæði andlega- og líkamlega þætti mælitækisins. Höfundar telja það hafa mikla þýðingu að draga úr einkennabyrði sjúklinga til að auka lífsgæði þeirra.  Ekki tókst að finna samband milli lífsgæða og lífefnfræðilegra mælinga. Mikilvægt er að alþjóðasamfélagið þrói leiðbeiningar til að draga úr einkennabyrði sjúklingahópsins. 
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Nr. Höfundar (ár), land Tilgangur/tilgáta Aðferð, úrtak, mælingar Niðurstöður Umræða/ályktun 
2d Zyga, Alikari, Sachlas, Stathoulis o.fl.  (2015), Grikkland. 

Meta lífsgæði blóðskilunarsjúklinga og hvernig sjúklingar upplifa stjórn á langvinnum verkjum. 

Lýsandi fylgnirannsókn, N=224 sjúklingar.  Mælitæki: Quality of Life Index-15 (MVQOLI-15) og Pain self-efficacy questionnaire (PSEQ). 

 Helstu niðurstöður voru að marktæk fylgni (p<0,01) mældist milli almennra lífsgæða og stjórn sjúklinganna á áhrifum verkja. Einnig reyndust sjúklingar með hreyfiskerðingu, háþrýsting, hjartasjúkdóm og þeir sem upplifðu sinadrátt, höfuðverk og kláða í skilunarmeðferðinni hafa minni stjórn á verkjum.  Aldur skipti máli í tengslum við stjórn verkja, eldri sjúklingarnir (61-80 ára) höfðu minni stjórn á verkjum. 

Höfundar ráðleggja notkun matstækis likt og  Pain self-efficacy questionnaire (PSEQ) til að meta stjórn sjúklinga á verkjum.  Jafnframt mæla þeir með þverfaglegri samvinnu lækna, hjúkrunarfræðinga, sálfræðinga, félagsráðgjafa og sjúkraþjálfara.  Markmið með samvinnu margra fagaðila er að sjúklingurinn fái heildræna meðferð er tekur til líkamlegrar og andlegrar heilsu. 
2e Lopes, Lantz, Morgenstern o.fl. (2014), (Ástralía, Belgía, Kanada, Frakkland, Þýkvarðand, Ítalía, Japan, Nýja-Sjáland, Spánn, Svíþjóð, Bretland og Bandaríkin). 

Tilgangurinn: a) lýsa tegund og erfiðleikastigi líkamsæfinga; b) lýsa einkennum sjúklinga og tengsl við ólíkar líkamsæfingar; c) kanna tengsl líkamsæfinga við lífsgæði, þunglyndi og dánartíðni; d) kanna hvort tengsl séu milli líkamsæfinga og útkomu við lýðfræðilega þætti, skilunartengda þætti eða sjúkdóma (hjartabilun, hjartasjúkdóma eða sykursýki). 

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

Flestir þátttakendur í rannsókninni voru yngri sjúklingar með fáa aðra sjúkdóma en höfðu verið nokkurn tíma í skilun. Þolþjálfun hafði jákvæð tengsl við karlkyn, framhaldsskólamenntun, vera þátttakandi í atvinnulífi og hærri gildi af albúmíni í blóði.  Aukin þolþjálfun hafi tengsl við betri líkamlega og andlega líðan í lífsgæðamælingu, jafnframt við minni upplifaða sjúkdómabyrði (p< 0,005). Þolþjálfun hafði  neikvæða fylgni  við þunglyndiseinkenni. Engin munur var á áhrifum þolþjálfunar á lífsgæði og þunglyndi að teknu tilliti til aldurs, tímalengdar í skilun og sjúkdóma. Undanskilldir eru  sjúklingar eldri en 60 ára; þolþjálfun hjá þeim jók á andlega vellíðan og dró úr þunglyndiseinkennum samanborið við yngri sjúklinga. 

Helstu niðurstöður sýna fram á aukin lífsgæði, minni þunglyndiseinkenni og lengri lífaldur þegar sjúklingar í blóðskilun stunduðu þolþjálfun að einhverju marki. Þolþjálfun hafði þó ekki áhrif á aukna lifun sjúklinga sem höfðu hjartabilun en efldi lífsgæði þeirra og dró úr þunglyndiseinkennum. Sjúklingar sem hafa lægra menntunarstig og stunda ekki atvinnu er líklegri til að stunda minni líkamlega hreyfingu.  Höfundar ræða um að RAPA mælitækið sé sjálfsmatskvarði og gæti gefið skekkta mynd af líkamsþjálfun einstaklinganna. 



50 

Nr. Höfundar (ár), land Tilgangur/tilgáta Aðferð, úrtak, mælingar Niðurstöður Umræða/ályktun 
2f Jablonski (2007), Bandaríkin. Tilgangur: Kanna einkenni hjá skilunarsjúklingum. 

megindleg rannsókn, þversniðskönnun, lýsandi, þægindaúrtak, frá tveimur blóðskilunardeildum, N=130.  Mælitæki: sérsniðið mælitæki frá rannsakanda sem mældi styrk, algengi og hversu óþægilegt hvert einkenni var upplifað af þátttakendum, lífsgæðamælitæki (e.quality of Life Index, dialysis version QLI), mælingar á einkennaklösum: a) skert lífsorka (þreyta, svefnvandamál, vöðvaslappleiki); b) blóðrásartengd vandamál (mæði, brjóstverkur); c) óþægindi (verkir,kláði) og meltingatruflanir (ógleði/uppköst). 

Þreyta var gefin upp hjá 77% þátttakenda og var það algengasta einkennið, þar næst var það vandamál tengd svefni í 63% tilvika. Dofi í útlimum kom fyrir í 49% tilvika og fótapirringur í 22% tilvika. Verkir af ólíkum toga og vandamál tengd svefni og þreytu voru einkenni sem þátttakendur upplifðu sem óþægilegustu einkennin, þau voru einnig tíðustu einkennin. Við skoðun á einkennaklösum kom í ljós að um leið og fjöldi einkenna í klasanum jókst þá varð einnig aukning í styrkleika hvers einkennis. Lífsgæðamælingar lækkuðu einnig um hvert einkenni sem bættist við í einkennaklasanum (frá 1-3 einkenni). 

Þreyta, svefnvandamál, krampar, vöðvaslappleiki og dofi í útlimum voru þau einkenni sem voru algengust. Heildarmat á einkennum gefur vísbendingar um einkennabyrði einstaklinganna. Mikilvægt er að greina einkenni en jafnframt er mikilvægt að greina einkenni sem veldur mestum óþægindum, líkt og verkur í þessari rannsókn. Að greina einkennaklasa og hvernig þeir hafa áhrif á lífsgæði er gagnlegt fyrir þróun þjónustu. 

2g Horigan o.fl. (2013), Bandaríkin. 
Tilgangur: Fá yfirsýn yfir síþreytu hjá blóðskilunarsjúklingum og sjálfsumönnunargetu þeirra sem þjást af síþreytu. 

Eigindleg, 14 einstaklingar í blóðskilun með síþreytu. Djúpviðtöl í 45-60 mínútur, greind með innihaldsgreiningu.  Í öðru viðtali staðfestu þátttakendur niðurstöðu rannsakanda. 

Fjögur meginþemu voru greind: 1) Líkamlegir og andlegir þættir síþreytu; 2) Erfitt að hafa stjórn; 3) Afleiðingar og 4) Tengdir þættir. 
Síþreyta er algeng hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun, reynsla sjúklinga af síþreytunni hefur lítið verið rannsökuð. Þátttakendur lýsa líkamlegum og andlegum þáttum síþreytu sem versna eftir blóðskilun og hafa áhrif á virkni. Mikilvægt er að greina hvernig sjúklingar takast á við síþreytuna með það að markmiði að bæta lífsgæði sjúklinganna. 
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4.1 Rannsóknarspurning 1: Hver eru heilsutengd lífsgæði 
nýrnasjúklinga sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun? 
4.1.1 Lífsgæði sjúklinga í blóðskilun og samanburður við almennt þýði 
Í eigindlegri rannsókn Al-Arabi (2006) var sett fram rannsóknarspurningin: “Hvernig lýsa einstaklingar 
með langvinna nýrnabilun lífsgæðum sínum í tengslum við áskoranir sjúkdómsins“. Sjónarhorn í 
rannsókninni var á þá leið að einstaklingsbundin upplifun sjúklings á daglegu lífi hefði áhrif á ánægju 
sjúklinganna og mat hans á líkamlegri, sálfélagslegri og andlegri vellíðan (e. spiritual). Hálfstöðluð viðtöl 
voru tekin við 80 sjúklinga og tilheyrðu þeir allir skilunardeild sem var starfrækt sem göngudeild í Texas, 
Bandaríkjunum. Greind voru þrjú meginþemu: a) líf með hömlun en það þema lýsti breytingum á högum 
sjúklinganna, b) að viðhalda lífi sem fjallaði um aðlögunarleiðir sjúklinganna til að takast á við breyttar 
aðstæður og c) vellíðan var þriðja þemað er fjallaði um hvernig sjúklingarnir upplifðu eigin lífsgæði.  
Sjúklingarnir lýstu lífi með hömlum í þrem meginflokkum: vera bundin, vera útundan og vera óvirkur. 
Þeir hefðu upplifað frelsisskerðingu, breytingu á útliti, breyttum venjum og hefðum og einnig hefði 
sjúkdómurinn og afleiðingar hans haft margháttuð áhrif á ákvarðanatöku. Að viðhalda lífi var greint í þrjá 
meginflokka: umhyggja frá öðrum, sættast við að hafa sjúkdóminn og að treysta á guð. Þetta fól í sér að 
sjúklingurinn greindi frá hvernig hann hefði tekist á við sjúkdóminn og hvernig hann hefði lært að lifa 
með honum. Einnig var hér fjallað um stuðningskerfi sjúklings s.s. fjölskyldu og vini. Þriðja þemað 
vellíðan var greint í tvo meginflokka: 1) persónubundin ánægja og 2) vera hamingjusamur. Upplifun 
sjúklinganna var mjög lík hvort heldur þeir hefðu verið 1-3 ár eða 10 ár í blóðskilun.  

Rannsókn Cleary og Drennan (2005) sem gerð var á írskum sjúklingum lýsir lífsgæðum 
blóðskilunarsjúklinga og ber lífsgæði þeirra saman við heilbrigt samanburðarþýði. Þátttakendur upplifa 
takmarkanir á lífsgæðum vegna verkja, takmarkanir á félagslífi, breytingar á félagslegum hlutverkum og 
almennrar upplifunar á heilbrigði (p=0,001). Lægsta gildi af öllum þáttum SF-36 mælitækisins reyndist 
vera í "lífsorku" (44,9 stig), þ.e. sjúklingarnir upplifðu sig oft þreytta og orkulausa. Líkamleg heilsa 
blóðskilunasjúklinga (PCS) mældist marktækt verri en samanburðarþýði hjá írskum almenningi (p= 
0,001). Engin munur reyndist vera á milli hóps með viðunandi hreinsun úrgangsefna samanborið við 
hóp sem ekki var með viðunandi hreinsun úrgangsefna hvað varðar: aðgengi, tímalengd skilunar, aldurs, 
albúmín- eða blóðrauðagildi (p< 0,001). Höfundar álykta að gagnlegt sé að meta lífsgæði sjúklinga með 
almennu lífsgæðamælitæki líkt og SF-36 til viðbótar við lífefnafræðilegar mælingar (Cleary og Drennan, 
2005). 

Niðurstöður úr rannsókn Timmers o.fl. (2008) gefa til kynna að almennt upplifðu skilunarsjúklingar 
minni lífsgæði en almennt samanburðarþýði. Kviðskilunarsjúklingar upplifðu betri lífsgæði en 
blóðskilunarsjúklingar hvað varðar líkamlega og andlega heilsu, félagsvirkni, ánægju í félagslegum 
hlutverkum sem og í lífsorku (p< 0,001-0,005). Upplifun á veikindum skýrði 17% af breytileika í 
félagslegum hlutverkum og verkjum og um 50% af breytileika á andlegri líðan. Aukin sjálfsstjórn hafði 
marktæka jákvæða fylgni við félagsleg hlutverk, verki og almenna upplifun á heilbrigði. Upplifun á 
veikindum skýrði að einhverjum hluta breytingar í félagslegri virkni og andlega líðan og hafði þannig 
áhrif á lífsgæði. Höfundar mæla með því að sjúklingafræðsla og efling tæknilegrar kunnáttu sjúklinga 



52 

geti stutt við sjálfsstjórn þeirra og haft þannig jákvæð áhrif á lífsgæði. Aukin sjálfsumönnun geti haft 
jákvæð áhrif á skilunarsjúklinga (Timmers o.fl., 2008). 

Þegar niðurstöður rannókna á lífsgæðum sjúklinga í blóðskilun eru teknar saman má sjá að þau eru 
skert m.t.t. skerðingar á félagslífi, breytingum á félagslegum hlutverkum, breytingum á daglegum venjum 
( Al-Arabi, 2006; Cleary og Drennan, 2005; Timmers o.fl., 2008). Skilunarsjúklingar í rannsókn Timmers 
(2008) upplifa sig með marktækt minni lífsorku en heilbrigt samanburðarþýði (p<0,0001) en það er 
samhljóma niðurstöðum Cleary og Drennan (2005). Upplifun á veikindum og sjálfsstjórn hefur áhrif á 
andlega líðan (Timmers o.fl., 2008). Sjúklingar í blóðskilun hafa ólíkar aðlögunarleiðir að sjúkdómi, þær 
hafa óbein áhrif á lífsgæði þeirra. 

4.1.2 Samanburður á lífsgæðum kviðskilunar- og blóðskilunarsjúklinga 
Griva o.fl. (2014) rannsökuðu tengsl aldurs og ólíkra kviðskilunarmeðferða við lífsgæði sjúklinga með 
lokastigsnýrnabilun. Rannsóknin fór fram í Singapore, þátttakendur voru samtals 201 (sjúklingar eldri 
en 65 ára=74, sjúklingar yngri en 65 ára=127). Fleiri sjúklingar voru í pokaskiptameðferð (115) heldur 
en í kviðskilunarvélameðferð að næturlagi (86). Eldri sjúklingahópurinn var marktækt með fleiri sjúkdóma 
auk nýrnabilunar (p<0,001), lægri menntun (p<0,001), minni atvinnuþátttöku (p<0,001) og var fremur 
háður aðstoð við meðferðina (p<0,001) heldur en yngri hópurinn. Í lífsgæðamælingu með KDQOL 
matstækinu kom eldri hópurinn betur út en sá yngri í flokkunum: einkenni (p<0,001) og áhrif 
nýrnasjúkdóms (p=0,002) jafnframt reyndist hann ánægðari með þjónustuna (p<0,005). Almennt 
heilsufar og líkamlegt heilsufar kom einnig betur út hjá eldri aldurshópnum þegar mælt var með almenna 
matstækinu WHOQOL-BREF. Ekki reyndist vera marktækur munur á kviðskilunarmeðferðum 
(kviðskilunarvéla- eða pokaskiptameðferð) og tengslum lífsgæða mælt með KDQOL. Það sama var uppi 
á teningnum þegar könnuð voru tengsl þunglyndis og kvíða við ólík meðferðarform. Hins vegar greindust 
nokkuð margir eldri sjúklingar þunglyndir (55,4%) og kvíðnir (36,5%) og enn fleiri í hópi yngri 
sjúklinganna (62,2% og 44,1%). Framansagðar niðurstöður túlka rannsakendur á þann hátt að eldri 
sjúklingar tjái betri lífsgæði bæði líkamleg og andleg heldur en hinir yngri þrátt fyrir að klínísk einkenni 
þeirra séu oft verri heldur en þeirra yngri. Líklega eru yngri sjúklingarnir að glíma við önnur verkefni 
heldur en hinir eldri t.d. atvinnuþátttöku og meiri ábyrgð gagnvart öðrum fjölskyldumeðlimum; þannig 
hafa þeir aðrar væntingar til heilbrigðis. Vert er að geta þess að um helmingur eldri sjúklinganna naut 
aðstoðar ýmist hjúkrunarfræðings eða annars hjúkrunarfólks við kviðskilun, slíkt er algengt í Singapore 
(Griva o.fl., 2014). 

Brown o.fl. (2010) gerðu rannsókn á lífsgæðum eldri skilunarsjúklinga og báru saman kviðskilunar- 
og blóðskilunarsjúklinga. Samtals voru það 140 sjúklingar sem tóku þátt (70 voru í kviðskilun og 70 voru 
í blóðskilun) allir voru þeir yfir 65 ára og voru sjúklingarnir paraðir saman eftir fjölda sjúkdóma, tímalengd 
í skilun og lífefnafræðilegum mælingum. Ekki reyndist vera marktækur munur á lífsgæðum milli 
sjúklingahópanna. Þrátt fyrir það reyndust kviðskilunarsjúklingarnir hafa betri mæligildi á andlega hluta 
mælitækisins (p=0,046). Þunglyndi og áhrif sjúkdóms mældust einnig marktækt lægri en hjá hópi 
blóðskilunarsjúklinga (p=0,015 og p=0,006). Fjöldi einkenna reyndist einnig marktækt minni hjá 
kviðskilunarhópnum miðað við blóðskilunarhópinn (8,6 á móti 9,7, p=0,039). Sjúklingar sem hafa verið 
meira en ár í blóðskilun voru að upplifa enn verri lífsgæði en kviðskilunarsjúklingar hvað varðar áhrif 
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sjúkdóms, andlega líðan og aukna tíðni af þunglyndi (p= 0,005; p= 0,013; p= 0,008). Meigintilgangur 
rannsóknarinnar var að greina mismun á lífsgæðum sjúklinga í kviðskilun og blóðskilun. Í þessari 
rannsókn voru einkenni sú breyta sem hafði mest áhrif á lífsgæði sjúklinga. Fjöldi einkenna virtist hafa 
áhrif á niðurstöður úr líkamlega hluta SF-12 mælitækisins. Þannig lækkaði mæligildi SF-12 um 1,7 stig 
fyrir hvert einkenni sem greint var frá (p< 0,0001). Helstu niðurstöður voru að upplifun sjúklinga af 
einkennum var afgerandi þáttur í upplifun sjúklinga af andlegri og líkamlegri vellíðan. Lífsgæði sjúklinga 
í kviðskilun reyndust lítillega betri heldur en hjá þeim sem voru í blóðskilun. 

Á Grikklandi var rannsakað hvort skilunarmeðferð hefði áhrif á andlega líðan kviðskilunar og 
blóðskilunarsjúklinga (Theofilou, 2011). Helstu niðurstöður voru að blóðskilunarsjúklingar mældust með 
minni lífsgæði hvað varðar félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi (p<0,05). Jafnframt mældust þeir með 
marktækt meiri kvíða/svefnerfiðleika (p< 0,05) en kviðskilunarsjúklingar. Kviðskilunarsjúklingar mælast 
þó einnig með þunglyndi yfir viðmiðunarmörkum. Bæði kviðskilunar- og blóðskilunarsjúklingar mældust 
að meirihluta með innri stjórnrót en kviðskilunarsjúklingar leggja aukið vægi á gildi læknisþjónustu 
samanborið við blóðskilunarsjúklinga. Athyglisvert er að meðaltímalengd í blóðskilun var 7,3 +/-7,1 ár 
en í kviðskilun var meðaltíminn 3,2 +/- 2,0 ár. Helsti munur á lífsgæðum kviðskilunar- og 
blóðskilunarsjúklinga liggur í skertari félagstengslum hjá blóðskilunarhópnum en einkenni líkt og 
svefnvandamál, kvíði og hugleiðingar tengt því að stytta sér aldur voru einnig algengari hjá 
blóðskilunarhópnum.  

 Rannsókn frá mörgum skilunardeildum í Kína hafði það að markmiði að meta lífsgæði sjúklinga með 
SF-36 spurningalistanum í blóðskilun og kviðskilun, einnig voru skoðaðar orsakir fyrir 
sjúkrahúsinnlögnum (Zhang o.fl., 2007). Að meðaltali fengu kviðskilunarsjúklingar fleiri stig á öllum 
þáttum SF-36 og var munurinn marktækur (p<0,05), nema þegar metin var líkamleg virkni og líkamleg 
áhrif á virkni í hlutverki. Í þessari rannsókn voru kviðskilunasjúklingarnir eldri og yfir heildina voru 10% 
sjúklinganna í vinnu (blóðskilunarsjúklingar 3,0% og kviðskilunarsjúklingar 7,4% (p=0,219)). Helstu 
ástæður fyrir innlögnum kviðskilunarsjúklinga var lífhimnubólga en hjá blóðskilunarsjúklingum voru það 
hjarta- og æðasjúkdómar og sýkingar í lungum sem voru megin ástæður innlagna á sjúkrahús  

Eldri hópur kviðskilunarsjúklinga hefur betri lífsgæði en yngri kviðskilunarsjúklingar hvað varðar: 
einkenni, áhrif nýrnasjúkdóms og jafnframt reyndist hann ánægðari með þjónustuna (Griva o.fl., 2014). 
Í samanburði á eldri sjúklingum í blóðskilun og kviðskilun reyndust þunglyndi, áhrif sjúkdóms og einkenni 
vera marktækt minni hjá kviðskilunarsjúklingum samanborið við blóðskilunarsjúklinga. Upplifun af 
einkennum hafði mest að segja um andleg og líkamleg lífsgæði sjúklinganna (Brown o.fl., 2010). 
Kviðskilunarsjúklingar mælast með meiri andleg og félagsleg lífsgæði heldur en blóðskilunarsjúklingar, 
þeir eru einnig með minna þunglyndi og kvíða en blóðskilunarsjúklingar (Theofilou, 2011; Zhang o.fl., 
2007).  

4.1.3 Lífsgæði sjúklinga í heimablóðskilun 
Rannsókn á japönskum sjúklingum lýsir því að lífsgæði sjúklinga í heimablóðskilun mældust meiri en 
hjá sjúklingum í hefðbundinni blóðskilun, mælingin var gerð með lífsgæðamælitækjunum SF-36 og 
KDQOL (Watanabe o.fl., 2014). Þetta átti við á öllum þáttum SF-36 að undanskilinni upplifun á almennu 
heilbrigði og andlegum þáttum en einnig höfðu sjúklingar í heimaskilun minni einkennabyrði og aukna 
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atvinnuþátttöku. Athyglisvert var einnig að meirihluti sjúklinga í heimablóðskilun (65%) upplifðu litlar 
takmarkanir á fæðuinntekt. Engin munur reyndist hins vegar á sjúklingum í heimablóðskilun og 
sjúklingum í hefðbundinni blóðskilun hvað varðar upplifun á einkennabyrði, vitrænni starfsemi, 
félagstengslum, kynferðislegri virkni og svefni.  
Rannsókn á áströlskum sjúklingum kannaði lífsgæði þeirra er breyta frá heimaskilunarmeðferð sem 
framkvæmd er 3-5x í viku, 3-6 klst. í senn á dagtíma, yfir í næturskilun (e. nocturnal hemodialysis) sem 
fram fer 3-5x í viku í 6-10 klst. Í heildina voru þetta 63 sjúklingar sem tóku þátt, meðalaldurinn var 52 ár 
og 79% voru karlmenn (Van Eps o.fl., 2010). Fylgst var með þeim í heimaskilun áður en rannsóknin 
hófst til að tryggja öryggi þeirra. Þeir fengu 2-3 nætur til að þjálfa sig á blóðskilunardeild áður en þeir 
hófu sjálfir að gera næturskilun og var í kjölfarið fylgt eftir með símtalsmeðferð. Mælt var með að hafa 
hjálparaðila heima fyrir með það að markmiði að geta gripið inn í við bráðaaðstæður, þess var þó ekki 
krafist að hafa hjálparaðila. Niðurstöður voru þær helstar að marktækt betri mæligildi (p<0,005) fengust 
í flokkunum: almenn heilsa, breytingar á heilsufari síðastliðið ár, upplifun á orku, líkamleg starfshæfni 
og félagshæfni á 6 mánaða tímabili. Marktæk lækkun varð á lífefnafræðilegum gildum s.s. kreatíni, 
þvagefnum og fosfati. Jafnframt minnkaði þörf til að taka inn fosfatbindara umtalsvert (78 % minni þörf) 
en blóðrauði reyndist óbreyttur. Ekki fannst breyting á svokölluðum skilunartengdum einkennum sem 
samræmist ekki öðrum rannsóknum. Engin breyting varð heldur á félagslegum tengslum eða félagslegri 
virkni sjúklinganna. Verið getur að heimaskilunarmeðferðin hafi neikvæð áhrif í fjölskyldu sjúklinganna 
með því að auka kvíða og álag á fjölskyldumeðlimi vegna aukins umönnunarálags. Flestir sjúklinganna 
voru karlkyns og langflestir umönnunaraðilar voru eiginkonur eða dætur. Höfundar telja líklegt að þróa 
þurfi betra stuðningskerfi fyrir fjölskylduna í ljósi rannsóknarniðurstöðunnar.  

Sjúklingar í heimablóðskilun hafa meiri lífsgæði hvað varðar líkamlega þætti á SF-36, betri almenna 
heilsu, breytingar á heilsufari síðastliðið ár, upplifun á orku og líkamlega starfshæfni. Engin munur er á 
andlegum þáttum, SF-36, einkennabyrði, vitrænni starfsemi, félagstengslum, kynferðislegri virkni og 
svefni hvort heldur að rætt er um sjúklinga í heimablóðskilun eða hefðbundinni blóðskilun (Van Eps o.fl., 
2010; Watanabe o.fl., 2014). 

4.1.4 Lífsgæði nýraþega og samanburður við blóðskilunar og 
kviðskilunarsjúklinga  

Czyzewski o.fl. (2014) framkvæmdu samanburðarrannsókn á þrem hópum af nýrnabiluðum. Samtals 
voru þetta um 120 sjúklingar sem var skipt niður í hópa samkvæmt meðferðarformi: 30 voru í kviðskilun, 
40 voru í blóðskilun og 47 voru nýraþegar. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að fólk með ígrætt 
nýra meti líkamlegt heilsufar marktækt betra (p<0,05) bæði eftir 3 mánuði og 1 ár frá ígræðslu heldur en 
fólk í blóð- og kviðskilun. Einnig reyndist vera marktækt (p<0,05) betri líðan hjá nýraþegum í flokkunum: 
líkamleg virkni, áhrif nýrnasjúkdóms, byrði nýrnasjúkdóms, atvinnuþátttaka, svefn og almennt heilsufar 
heldur en hjá kviðskilunar og blóðskilunarsjúklingum. Ef blóðskilunar- og kviðskilunarsjúklingar eru 
bornir saman sést einnig marktækur munur á hópunum (p<0,05). Þannig reyndist blóðskilunarhópurinn 
koma lakari út en kviðskilunarhópurinn hvað varðar upplifun á verkjum, atvinnuþátttöku, gæði 
félagslegra samskipta, virkni í kynlífi, almenna upplifun á heilsu og hvernig sjúklingarnir upplifðu 
hvatningu frá starfsfólki. Helstu niðurstöður úr rannsókninni eru að lífsgæði sjúklinga með 
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lokastigsnýrnabilun eru háð meðferð. Þannig eru nýraþegar með mestu lífsgæðin á fyrsta árinu eftir 
ígræðslu, þar á eftir eru það kviðskilunasjúklingar en blóðskilunarsjúklingar reka lestina hvað varðar 
lífsgæði. Breytur eins og hækkandi aldur, hár blóðþrýstingur og hátt gildi á líkamsþyngdarstuðli (BMI) 
höfðu neikvæð áhrif á lífsgæði nýraþega og kviðskilunarsjúklinga. Höfundar leggja til að val á meðferð 
fyrir sjúklinga með lokastigsnýrnabilun ætti að vera byggt á lífsgæðum þeirra. Ennfremur ætti lífsstíll, 
atvinnuþátttaka og félagslegt umhverfi að skipta máli við val á meðferð. 

Samkvæmt Álvares o.fl. (2012) eru fáar rannsóknir sem hafa borið saman lífsgæði sjúklinga í 
mismunandi meðferðum við lokastigsnýrnabilun. Þau gera rannsókn á brasilískum sjúklingum; 53,4% í 
blóðskilun, 26,0% voru í kviðskilun og 20,6% voru með ígrætt nýra. Meðalaldur sjúklinganna var 49,6 ár 
og meirihluti sjúklinganna karlkyns, flestir voru skilgreindir í millistétt. Lífsgæði í líkamlegu þáttunum 
metin með SF-36 mælitækinu eru best hjá nýraþegum samanborið við sjúklinga í blóðskilun og 
kviðskilun. Athygli vekur að stigun andlegra þátta mældust hins vegar mjög lík milli allra meðferðanna 
(44,50-44,70) en reyndist þó vera hærri að meðaltali en stigun líkamlegra þátta mælitækisins (41,00-
47,70). Eldri sjúklingar höfðu betri andleg lífsgæði heldur en líkamleg lífsgæði. Sjúklingar sem bjuggu 
við góðar félagslegar aðstæður og voru vel menntaðir upplifðu góð líkamleg og andleg lífsgæði. 
Rannsóknin sýndi sterka neikvæð fylgni (-0,74) milli líkamlegra þátta lífsgæða og fjölda sjúkdóma (e. 
comorbidy index). Sjúkdómar sem um ræðir voru til að mynda háþrýstingur, sykursýki, hjartasjúkdómar, 
krabbamein og þunglyndi. Þannig er hægt að segja að þeim mun fleiri sjúkdóma sem sjúklingar með 
loksstigsnýrnabilun eru greindir með þess verri lífsgæði upplifa sjúklingarnir.  

Shu-Fen og Li (2005) gerðu rannsókn á nýrnasjúklingum í Taiwan. Markmið rannsóknarinnar var að 
bera saman lífsgæði og ákveðnar breytur milli ólíkra meðferða við lokastigsnýrnabilun. Marktækur 
munur var á þáttunum líkamleg heilsa, félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi (p<0,001) þar sem 
nýraþegarnir fengu hærri gildi á lífsgæðakvarðanum samanborið við blóðskilunar og 
kviðskilunarsjúklinga. Hóparnir höfðu það sameiginlegt að mælast allir með lægstu gildin í andlegri 
heilsu samanborið við aðrar lífsgæðamælingar hjá þeim. Meðalaldur blóðskilunar og 
kviðskilunarsjúklinga var að meðaltali hærri en nýraþega (54,7 /50,8/43,3 ár). Nýraþegar voru oftar ógiftir 
og með atvinnu samanborið við blóðskilunar og kviðskilunarsjúklinga. Höfundar ræða um að allir 
samanburðarhópar, sérstaklega blóðskilunar og kviðskilunarsjúklingar hefðu lægri gildi á 
lífsgæðamælikvarðanum samanborið við almenning í Taiwan með WHOQL-Brief. Nýraþegar reyndust 
hafa betri lífsgæði en blóðskilunar- og kviðskilunarsjúklingar. Betri félagstengsl hjá nýraþegum skýra 
höfundar með atvinnuþátttöku en nýraþegarnir voru yfirleitt yngri og hraustari. Lakara skor á andlegum 
þáttum mælitækisins hjá nýraþegum samanborið við heilbrigðan samanburðahóp skýra höfundar með 
því að þeir gætu haft áhyggjur tengdar því að hafna líffæri og inntöku ónæmisbælandi lyfja til æviloka. 

Langtímarannsókn þeirra von der Lippe o.fl. (2014) skýrði frá þróun lífsgæða frá því að 
skilunarsjúklingar fá ígrætt nýra í 3,4 ár (að meðaltali) eftir ígræðslu. Lögð voru fyrir bæði KDQOL og 
SF-36 mælitækin ásamt mælingu á gaukulsíunarhraða (GSH mælingu). Þátttakendur voru samtals 301 
en 110 sjúklingar luku við rannsóknina, allir voru þeir á aldursbilinu 45-65 (141 dóu en 31 féllu úr af 
ýmsum orsökum). Umtalsverð breyting varð á heilsutengdum lífsgæðum eftir ígræðslu. Þannig fengu 
breyturnar áhrif nýrnasjúkdóms, byrði nýrnasjúkdóms, einkenni og svefn, marktækt minna vægi (p 
<0,001) og breyturnar kynlíf og atvinnuþátttaka fengu aukið vægi á lífsgæðakvarðanum (p<0,05). 
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Breytingarnar voru til staðar 3 árum frá ígræðslu og voru að jafnaði mestar í flokkunum áhrif 
nýrnasjúkdóms og byrði sjúkdóms. Þetta gefur vísbendingu um takmarkandi þátt sjúkdómsins á daglegt 
líf einstaklinganna og einnig áhyggjur og hömlur sem sjúklingarnir upplifa í skilunarmeðferð. Hins vegar 
var ekki marktækur munur á vitrænni getu, félagslegum stuðningi og tengslum. Enginn munur var á mati 
kynjanna á lífsgæðum, né heldur milli kviðskilunar og blóðskilunarsjúklinga eða milli þeirrra sem höfðu 
lágt GSH (< 45 ml.min/1,732) samanborið við þá sem höfðu hátt GSH (> 45 ml.min/1,732). Athyglisvert 
er að mælingar á SF-36 mælitækinu voru marktækt lægri hjá nýraþegum en hjá almenningi að 
undanskilinni upplifun á verkjum og andlegri heilsu. Höfundar benda á að nýraþegar séu áfram með 
langvinnan sjúkdóm og glími jafnvel við aðra sjúkdóma, aukaverkanir lyfja, kvíða vegna hugsanlegrar 
höfnunar á líffæri, hættu á illkynja sjúkdómi og sýkingum.  

Samantek á niðurstöðum rannsókna á nýraþegum sýnir fram á að þeir meta lífsgæði sín meiri en 
sjúklingar í blóð- og kviðskilun í flokkunum: líkamleg virkni, áhrif nýrnasjúkdóms, byrði nýrnasjúkdóms, 
atvinnuþátttaka, 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 lífsgæði mælast 3 árum frá ígræðslu og eru 
að jafnaði mestar í flokkunum áhrif nýrnasjúkdóms og byrði sjúkdóms (von der Lippe o.fl., 2014). 
Nýraþegar mælast samt sem áður með minni lífsgæði á líkamlegum þáttum samanborið við almenning. 
Þeir hafa einnig mælst með ámóta andleg lífsgæði og sjúklingar í blóðskilunar- og kviðskilunarhópnum 
(Czyzewski o.fl., 2014; Shu-Fen og Li, 2005; von der Lippe, o.fl, 2014;). 

4.2 Rannsóknarspurning 2: Hver eru tengsl einkenna og heilsutengdra 
lífsgæða?  

4.2.1 Einkenni og tengsl við lífsgæði 
Rannsókn á lífsgæðum blóðskilunarsjúklinga var framkvæmd með það að markmiði að kanna þætti er 
hafa áhrif á lífsgæði (Kring og Crane, 2009). Höfundar rannsóknarinnar nýttu sér hjúkrunarlíkan þeirra 
Wilson og Cleary er skýrði lífsgæði. Samkvæmt líkaninu voru það fjórir meginþættir sem sögðu fyrir um 
almenn lífsgæði; lífefnafræðilegir þættir, einkenni, starfræn geta og upplifun á almennu heilbrigði. 
Persónueinkenni og umhverfisáhrif höfðu jafnframt áhrif á framantalda þætti. Niðurstöður sýndu að 
lífefnafræðileg gildi á albúmíni og blóðrauða höfðu ekki marktæka fylgni við lífsgæði. Þrátt fyrir að 43% 
sjúklinganna greindust með lágan blóðrauða fannst ekki marktæk fylgni við síþreytu. Rannsökuð 
einkenni voru: síþreyta, kvíði, þunglyndi og einkenni tengd skilun, að meðaltali reyndist fjöldi einkenna 
vera 12,95 (spönn: 2-29 einkenni). Einkennið síþreyta greindist hjá 91% sjúklinga, kvíði greindist hjá 
41% og þunglyndi hjá 27% sjúklinganna. Meðalstyrkleiki síþreytu mældist 43,3 þegar einkennið var 
metið á sjónrænum matskvarða (e. visual analog scale, VAS), sem sýndi tölur frá bilinu 0-100. Styrkleiki 
kvíða og þunglyndis var fremur mikill hjá 41% og 27% sjúklinga en miðað var við 8 stig á kvarða sem 
metur þunglyndi og kvíða (HADS). Fjöldi breyta sem hafði marktæka (p<0.05) fylgni við almenn lífsgæði 
(e. overall quality of life) var samtals sex; skilunartengd einkenni, kvíði, þunglyndi, síþreyta, almenn 
upplifun á heilbrigði og útkoma á matkvarða sem mældi starfshæfni sjúklinga sem þiggja líknandi 
meðferð (e. palliative perfomance scale). Samanlögð áhrif allra breytanna sem voru rannsökuð þ.e. 
lífefnafræðilegir þættir, einkenni, starfræn geta og upplifun á almennu heilbrigði skýrði 61% af breytileika 
í upplifun á lífsgæðum. Almenn upplifun á heilbrigði var sú breyta er hafði mesta fylgni við lífsgæði af 
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öllum breytum sem bornar voru saman. Höfundar nefna að skilunartengd einkenni höfðu ekki marktæk 
tengsl við almenn lífsgæði þegar allar breytur í módelinu voru bornar saman. Mögulegt er að vægi 
einkenna minnki í upplifun á almennum lífsgæðum þegar fleiri breytur (þ.e. starfræn geta og almenn 
upplifun af heilbrigði) en einkenni eru skoðuð samhliða. 

Rannsókn á hollenskum sjúklingum hafði það að markmiði að bera kennsl á einkennaklasa hjá 
skilunarsjúklingum, lífefnafræðilegar breytur, starfræna getu og lífsgæði. Einkennaklasi er skilgreind 
einkenni sem birtast samhliða og tengjast hvert öðru (Thong o.fl., 2009). Um 50% sjúklinganna hafði 
óþægindi af þremur eða fleiri einkennum. Greindir voru þrír einkennaklasar: þvageitrun þ.e. mæði, 
minnkuð matarlyst, ógleði og þreyta, taugafræðileg einkenni þ.e. vöðvaeymsli, brjóstverkur og dofi í 
handleggjum/fótleggjum og húðvandamál þ.e. kláði, húðþurrkur. Lífsgæði og starfshæfni hafði neikvæða 
fylgni við alla einkennaklasana bæði hjá kviðskilunar- og blóðskilunarsjúklingum. Einkennaklasar höfðu 
sterka fylgni við lífsgæði og líkamlega starfshæfni en veik tengsl við lífefnafræðilegar mælingar (s.s. 
gaukulsíunarhraða, blóðrauða og albumin). Þó voru húðvandamál með fylgni við gaukulsíunarhraða, 
fosfat og kalk. Niðurstaða leiddi í ljós að kviðskilunarsjúklingar reyndust hafa hærri gildi á 
lífsgæðamælikvarða SF-36 en blóðskilunarsjúklingar í félagslegri virkni og lífsorku. Höfundar ályktuðu 
að andlegir þættir í lífsgæðamælingum hafi meira vægi í upplifun af einkennum en niðurstöður af 
lífefnafræðilegum mælingum geta gefið til kynna. Til að bæta lífsgæði geti verið árangursríkt að meta 
huglægar og hlutlægar breytur samtímis, þ.e.a.s. lífsgæði og lífefnafræðileg gildi.  

Davison og Jhangri (2010) komust að líkri niðurstöðu þegar þau mátu tengsl einkennabyrða og 
lífsgæða hjá 591 sjúkling í kviðskilun og blóðskilun, jafnframt könnuðu þau klíníska birtingamynd, skráðu 
lýðfræðilegar breytur og lífefnafræðileg gildi (þvaghreinsunargildi, blóðrauða, albúmín, kalk og fosfat). 
Þau nýttu sér aðlagað einkennamatstæki fyrir nýrnabilaða (mESAS) og styttri útgáfu af sérhæfðu 
lífsgæðamatstæki fyrir nýrnabilaða sjúklinga (KDQOL-SF). Mælingar voru gerðar í upphafi rannsóknar 
og eftir 6 mánuði. Algengasta einkenni sem sjúklingarnir upplifðu var þreyta (92%), minnkuð vellíðan 
(91%) og megrun (82%), verkir greindust hjá 72,4% þátttakenda. Þessi einkenni gátu skýrt um 44,6% 
af breytileika í líkamlega hluta lífsgæðamælitækis eftir 6 mánuði í skilun. Til samanburðar gátu 
lífefnafræðileg gildi (þvaghreinsun, albúmín og kalk) ekki spáð fyrir um breytileika í líkamlega hluta 
lífsgæðamælitækisins á sama tíma. Þunglyndi, kvíði og þreyta spáðu marktækt (p<0,001) fyrir um 
niðurstöður á andlegum þætti lífsgæðamælitækis eftir 6 mánuði en lífefnafræðileg gildi höfðu engin 
tengsl við andlegan þátt mælitækisins á sama tíma. Rannsóknin sýndi fram á að breytingar á 
einkennabyrði skilunarsjúklinga á 6 mánaða tímabili hafði sterk tengsl við bæði andlega- og líkamlega 
þætti lífsgæðamælinga (p<0,001). Rannsakendur telja það hafa mikla þýðingu að draga úr 
einkennabyrði sjúklinga til að auka lífsgæði þeirra. Ekki tókst að finna sambandi milli lífsgæða og 
lífefnafræðilegra mælinga. 
Í Bandaríkjunum var framkvæmd rannsókn á einkennum hjá 130 sjúklingum í blóðskilun (Jablonski, 
2007). Markmið rannsóknarinnar var að kanna einkenni hjá sjúklingum í blóðskilun m.t.t. styrks, tíðni, 
óþæginda og einkennaklasa. Einnig skyldi meta einkenni í tengslum við lífsgæði. Rannsakandi sérsneið 
mælitæki sem mældi styrk, algengi og hversu óþægilegt hvert einkenni var upplifað af þátttakendum, 
hann nýtti líka lífsgæðamælitæki (e. Quality of Life Index, dialysis version QLI). Einkennaklasar voru 
flokkaðir í 4 klasa: a) skerta lífsorku, b) blóðrásatengd vandamál, c) óþægindi og d) meltingartengd 



58 

vandamál. Hjá 77% þátttakenda var þreyta algengasta einkennið, þar næst var það vandamál tengd 
svefni í 63% tilvika. Dofi í útlimum kom fyrir í 49% tilvika og fótapirringur í 22% tilvika. Verkir af ólíkum 
toga og vandamál tengd svefn, þreytu voru einkenni sem þátttakendur upplifðu sem óþægilegustu 
einkennin, þau voru einnig tíðustu einkenni. Við skoðun á einkennaklösum kom í ljós að um leið og fjöldi 
einkenna í klasanum jókst þá varð einnig aukning í styrkleika hvers einkennis. Þannig höfðu einkenni í 
einkennaklasa samverkandi áhrif á hvert annað. Heilsutengd lífsgæði mældust einnig minni um leið og 
einkenni (frá 1-3 einkenni) bættist við í einkennaklasann.  

Ef tekin eru saman algeng einkenni sem sjúklingar í blóðskilun upplifa kemur í ljós að verkir af ólíkum 
toga og vandamál tengd svefni og þreytu eru algeng einkenni sem þátttakendur hafa upplifað sem mjög 
óþægileg einkenni ásamt því að mælast algeng (Davison og Jhangri, 2010; Jablonski, 2007). 
Þvageitrunareinkenni og taugafræðileg einkenni hafa sterka fylgni við lífsgæði og líkamlega starfshæfni 
en veik tengsl við lífefnafræðilegar mælingar (Davison og Jhangri, 2010; Thong o.fl. 2009). Fjöldi 
einkenna í einkennaklasa hafa áhrif á styrkleika hvers einkennis, þannig má segja að einkenni innan 
klasans geti aukið áhrif sín á milli. Lífsgæði skerðast um leið og fjöldi einkenna eykst (Jablonski, 2007). 

 

4.2.2 Reynsla af algengum einkennum 
Markmið rannsóknar Zyga o.fl. (2015) var að meta lífsgæði í hópi grískra blóðskilunarsjúklinga og 
hvernig sjúklingarnir upplifðu stjórn á langvinnum verkjum (e. pain self-efficacy). Rannsóknin sýndi fram 
á að lífsgæði blóðskilunarsjúklinga skerðast marktækt (p<0,01) þeim mun meira sem langvinnir verkir 
höfðu áhrif á daglegt líf og drógu úr félagslegri virkni gagnvart vinum og fjölskyldu. Helstu niðurstöður 
voru að marktæk fylgni (p<0,01) mældist milli almennra lífsgæða og stjórnar sjúklinganna á áhrifum 
verkja. Einnig reyndust sjúklingar með hreyfiskerðingu, háþrýsting, hjartasjúkdóm og þeir sem upplifðu 
sinadrátt, höfuðverk og kláða í skilunarmeðferðinni hafa minni stjórn á verkjum. Aldur skipti máli í 
tengslum við stjórn verkja, eldri sjúklingarnir (61-80 ára) höfðu minni stjórn á verkjum. Hins vegar 
reyndust eldri sjúklingarnir upplifa meiri almenn lífsgæði en hinir yngri (21-40 ára). Sjúklingar með 
sykursýki og hjartasjúkdóma upplifðu lakari lífsgæði en sjúklingar sem voru með háþrýsting, síðastnefndi 
hópurinn var hins vegar með lakari stjórn á verkjum. Höfundar ráðleggja notkun matstækis líkt og Pain 
self-efficacy questionnaire (PSEQ) til að meta stjórn sjúklinga eða sjálfsáhrif á upplifun á langvinnum 
verkjum; þ.e.a.s. að hvaða marki einstaklingurinn getur framkvæmt hefðbundnar athafnir í tengslum við 
fjölskyldu og félagslíf sitt þrátt fyrir að upplifa verki.  

Í eigindlegri rannsókn þeirra Horigan o.fl. ( 2013) lýsa blóðskilunarsjúklingar með síþreytu reynslu 
sinni af síþreytunni. Rannsakendur tóku hálf-stöðluð djúpviðtöl við 14 sjúklinga þar sem markmið 
rannsóknarinnar var að fá innsýn í reynslu sjúklinganna af síþreytu og sjálfsumönnunargetu þeirra í 
tengslum við síþreytuna. Greind voru 4 meginþemu hjá þátttakendum: 1) Líkamlegir og andlegir þættir 
síþreytu, 2) Erfitt að hafa stjórn, 3) Afleiðingar og 4) Tengdir þættir. Í fyrsta þemanu lýstu þátttakendur 
reynslu sinni af skerðingu á líkamlegri orku; þeir upplifðu sig veikburða og orkulausa. Þeir upplifðu sig 
andlega þreytta eftir skilunarmeðferðir sem lýsti sér m.a. í minnisleysi sem þeir vildu annars ekki kannast 
við á öðrum tímum. Þátttakendur upplifðu síþreytuna bæði sem hluta af því að vera með langvinna 
nýrnabilun og einnig sem afleiðingu af skilunarmeðferðinni. Annað þemað „erfitt að hafa stjórn“ lýsti 



59 

tilfinningu um að hafa litla stjórn á síþreytunni. Sjúklingarnir hvíldu sig eftir skilunarmeðferðir en hvíldin 
dró ekki alltaf úr tilfinningu um þreytu. Sumir skipulögðu athafnir sem voru orkukrefjandi (s.s. innkaup) 
eingöngu þegar þeir höfðu orku til en aðrir vildu tímasetja þær nákvæmlega þegar þeir vissu að þeir 
hefðu orkuna til að framkvæma athafnirnar. Ef sjúklingarnir upplifðu að þeir hefðu stjórn á öðrum 
einkennum líkt og verkjum og einkennum annarra sjúkdóma fannst þeim þeir einnig hafa stjórn á 
síþreytunni, þ.e. önnur einkenni gátu haft áhrif á síþreytuna. Þriðja þemað „afleiðingar“ sýndi að 
síþreytan hafði áhrif á fjölskyldu- og félagslíf sjúklinganna. Þeir treystu sér ekki til að taka þátt í félagslífi 
ef þeir höfðu ekki orku til að spjalla við aðra. Sjúklingar sem áttu börn eða barnabörn ræddu um að þeim 
fyndist erfitt að geta ekki tekið nógu virkan þátt í lífi barnanna. Fjórða þemað „tengdir þættir“ lýsti samspili 
síþreytu við önnur einkenni líkt og þunglyndi og svefnleysi. Þátttakendur upplifðu að síþreytan ýtti undir 
svefnvandamál (erfitt með að festa svefn eða vakna oft á nóttunni). Þeir sem voru þunglyndir fannst 
síþreytan ýta undir þunglyndið eða öfugt en um fáa einstaklinga var að ræða. 

Lopes o.fl. (2014) framkvæmdu fjölþjóðlega rannsókn þar sem markmiðið var m.a. að kanna tengsl 
líkamsæfinga, þunglyndis og dánartíðni, ennfremur var einkennum blóðskilunarsjúklinga lýst í tengslum 
við ólíkar líkamsæfingar. Þátttakendur voru samtals 5763 frá 12 löndum, voru þeir flestir í hópi yngri 
sjúklinga. Mælitækin í rannsókninni mældu virkni fólks í líkamsæfingum, lífsgæði og þunglyndi (e. Rapid 
Assessment of Physical Activty (RAPA), KDQOL-36 , Center for Epidemiologic Studies Depression 
Scale (CES-D)). Helstu niðurstöður sýndu fram á aukin lífsgæði, minni þunglyndiseinkenni og lengri 
lífaldur þegar sjúklingar í blóðskilun stunduðu oft þolþjálfun. Tengsl styrktar- og liðleikaæfinga við 
lífsgæði og þunglyndi mældust veik. Þolþjálfun hafði þó ekki áhrif á aukna lifun sjúklinga sem höfðu 
hjartabilun en efldi lífsgæði þeirra og dró úr þunglyndiseinkennum. Sjúklingar sem hafa lægra 
menntunarstig og stunda ekki atvinnu eru líklegri til að stunda minni líkamlega hreyfingu (Lopes o.fl., 
2014). Styrkleikar rannsóknarinnar liggja í stóru fjölþjóðlegu úrtaki, þannig er líklega hægt að yfirfæra 
niðurstöðurnar til hópa blóðskilunarsjúklinga í öðrum löndum. Galli rannsóknarinnar liggur helst í sniði 
rannsóknarinnar; þversniði. Ekki er hægt að segja fyrir um hvernig breyturnar í rannsókninni hafa áhrif 
á hvor aðra þrátt fyrir að tengsl séu á milli þeirra. 

Vísbendingar eru um að einkennastjórn geti haft áhrif á lífsgæði sjúklinga í blóðskilun (Horigan o.fl., 
2013; Zyga o.fl., 2015). Lífsgæði blóðskilunarsjúklinga skerðast marktækt (p<0,01) þeim mun meira sem 
langvinnir verkir hafa áhrif á daglegt líf og draga úr félagslegri virkni (Zyga o.fl., 2015). 
Líkamsræktarmeðferðir sem byggja upp þol og þrek geta aukið andleg og líkamleg lífsgæði, þolþjálfun 
ein sér getur dregið marktækt (p<0,005) úr þunglyndiseinkennum og aukið lífsgæði (Lopes o.fl. ,2014). 
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5 Umræða 
5.1 Lífsgæði sjúklinga sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun og 

hlutverk hjúkrunarfræðinga 
5.1.1 Lífsgæði blóðskilunar- og kviðskilunarsjúklinga 
Af niðurstöðum samantektarinnar má ráða að lífsgæði fólks sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun sé 
um margt ólík eftir því hvaða meðferð er um að ræða. Blóðskilunarsjúklingar hafa mælst með lægri 
heilsutengd lífsgæði samanborið við kviðskilunarsjúklinga og nýraþega (Álvares o.fl., 2012; Cleary og 
Drennan, 2005; Czyzewski o.fl., 2014; Shu-Fen og Li, 2005). Niðurstöður gefa jafnframt til kynna að 
andleg heilsa, lífsorka og félagsleg virkni sé betri hjá kviðskilunarsjúklingum heldur en 
blóðskilunarsjúklingum, einnig hafa þeir mælst með marktækt færri einkenni en blóðskilunarsjúklingar 
(Theofilou, 2011; Brown o.fl., 2010; Timmers, 2008). 

Ástæða fyrir betri andlegri heilsu kviðskilunarsjúklinga gæti verið aukið sjálfræði með 
kviðskilunarmeðferð, ásamt minni hömlum í félagslífi og matarinntekt. Skerðing á félagstengslum og 
stuðningsneti blóðskilunarhópsins getur tengst viðveru á skilunardeildinni og takmörkun meðferðar á 
daglegt líf. Kviðskilunarsjúklingar hafa komið betur út í lífsgæðamælingum hvað varðar möguleika á að 
ferðast, hömlur í mataræði og áhyggjur af aðgengi (Theofilou, 2011). Þessu til stuðnings má geta 
samantektar á eigindlegum rannsóknum á kviðskilunarsjúklingum sem hefur leitt í ljós að kviðskilun 
getur aukið tilfinningu sjúklinga um stjórn, sjálfsáhrif (e. self-efficacy), sjálfstæði og frelsi (Tong o.fl. 
2013a). Að sjúklingur hafi aukin sjálfsáhrif, stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki, þekkingu á skilunarmeðferð 
og góða andlega líðan getur líka stutt við meðferðarheldni sjúklinga í blóðskilun (Oh, Park og Seo, 2013). 
Munur á upplifun sjúklinga af heilsutengdum lífsgæðum milli mismunandi meðferðaforma er 
athugunarverður frá hjúkrunarfræðilegu sjónarhorni. Þekking á því hvernig sjúklingar meta heilsu sína 
og líðan er t.d. hægt að nýta til að byggja upp meðferðasamband milli hjúkrunarfræðings og sjúklings, 
einnig til að skipuleggja hjúkrun og þróa hjúkrunarþjónustu. 

Hér hefur verið rætt um að lífsgæði sjúklinga í blóðskilun séu heldur lakari en hjá þeim sem eru í 
kviðskilun. Rétt er að geta þess að niðurstöður rannsókna eru ekki á einu máli um hvort raunverulegur 
munur sé á lífsgæðum kviðskilunar- og blóðskilunarsjúklinga (Boateng og East, 2011; Brown o.fl., 2010). 
Aðrir þættir en meðferðarform eru taldir hafa áhrif á lífsgæði einstaklinga t.d. þunglyndi, fjöldi sjúkdóma 
og sykursýki. Það að kviðskilunarsjúklingar mælist með meiri lífsgæði en blóðskilunarsjúklingar getur 
skýrst af aukinni sjálfsumönnunargetu og tilfinningu um að hafa aukna stjórn. Þörf er á áframhaldandi 
rannsóknum á tengslum lífsgæða við ólíkar skilunarmeðferðir, til að mynda daglegar 
blóðskilunarmeðferðir, kviðskilun gerð með kviðskilunarvél og heimablóðskilun (Boateng og East, 2011). 

Vert er að velta upp spurningu um áhrif aldurs á heilsutengd lífsgæði. Rannsókn Zyga o.fl. (2013) á 
blóðskilunarsjúklingum sýndi að eldri sjúklingar (61-80 ára) upplifa meiri almenn lífsgæði en hinir yngri 
(21-40 ára). Rannsókn Griva o.fl. (2014) sýndi einnig fram á betri lífsgæðamælingu hjá eldri 
kviðskilunarsjúklingum; eldri hópurinn kom betur út en sá yngri hvað varðar upplifun á einkennum og 
áhrifum nýrnasjúkdóms jafnframt reyndist hann ánægðari með þjónustuna. Nokkuð margir eldri 
sjúklingar greindust þunglyndir (55,4%) og kvíðnir (36,5%) og enn fleiri í hópi yngri sjúklinganna (62,2% 
og 44,1%). Framansagðar niðurstöður túlka rannsakendur á þann hátt að eldri sjúklingar tjái betri 
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lífsgæði bæði líkamleg og andleg heldur en hinir yngri þrátt fyrir að klínísk einkenni þeirra séu oft verri 
heldur en þeirra yngri (Griva o.fl. 2014). Þetta er í andstöðu við niðurstöður Unruh o.fl. (2008) en 
langtímarannsókn þeirra á áhrifum aldurs á breytingar á heilsutengdum lífsgæðum blóðskilunarsjúklinga 
sýndi ekki fram á marktækan mun á heilsutengdum lífsgæðum hjá eldri sjúklingum samanborið við 
heilsutengd lífsgæði yngri sjúklinga. Fyrir nýrnahjúkrunarfræðinga sem sinna sjúklingum með 
lokastigsnýrnabilun á mörgum aldursstigum er mikilvægt að gera sér grein fyrir einstaklingsbundinni 
upplifun heilsutengdra lífsgæða á ólíkum aldurskeiðum. Niðurstöður rannsókna gefa vísbendingar um 
að þrátt fyrir að eldri sjúklingar hafi mörg einkenni geti þeir tjáð sig um ágæt heilsutengd lífsgæði (Brown 
o.fl., 2010; Griva o.fl., 2014; Zyga o.fl., 2013). Líklega eru yngri sjúklingarnir að glíma við önnur verkefni 
heldur en hinir eldri t.d. atvinnuþátttöku og meiri ábyrgð gagnvart öðrum fjölskyldumeðlimum; þannig 
hafa þeir aðrar væntingar til heilbrigðis (Griva o.fl. 2014). 

Margar rannsóknanna í samþætta fræðilega yfirlitinu nýta sér mælitæki á heilsutengdum lífsgæðum 
sem eru nokkuð tímafrek í notkun og eru oftast notuð í rannsóknartilgangi. Í hefðbundnu starfi á 
sjúkrahúsi getur því verið hentugra að nota mælitæki sem falla betur að tímaramma sjúkrahúsumhverfis. 
Þar má nefna fjölþátta mælitæki sem skilgreinir heilbrigðisástand í 5 flokkum: “The EuroQOL-5 
Dimensions (EQ-5D)“. Þannig væri hægt að fá vísbendingu hvernig lífsgæði sjúklinga eru á ákveðnum 
tímapunkti t.d. 3 mánuðum frá upphafi skilunarmeðferðar og síðan aftur 6 mánuðum síðar til að meta 
hvort hvort einhver breyting væri á upplifun á heilsutengdum lífsgæðum. Hægt er að mæla með notkun 
EQ-5D á sjúklingum með lokastigsnýrnabilun, það hefur verið forprófað óformlega á nokkrum 
kviðskilunarsjúklingum og reyndist það vera auðvelt og auðskiljanlegt í notkun. Í rannsóknartilgangi gæti 
ítarlegara mælitæki líkt og; „Heilsa þín og vellíðan. SF-36. Spurningar um heilsu og lífsgæði“ gefið meiri 
upplýsingar um lífsgæði sjúklinga með lokastigsnýrnabilun. 

5.1.2 Reynsla maka af lífsgæðum sjúklings 
Rannsóknir hafa sýnt að álag á sjúklinga með langvinna nýrnabilun og fjölskyldur þeirra getur verið 

mikið (Bayoumin, 2014; Fex o.fl., 2011; Tong o.fl., 2013b). Athyglisvert er að bera saman mat 
sjúklinganna sjálfra og mat maka þeirra á lífsgæðum. Rannsóknir á öðrum hópum langveikra líkt og HIV, 
krabbameins- og endurhæfingarsjúklingum sýna fram á að munur getur verið á lífsgæðamati hjá 
sjúklingum og mökum þeirra; makar meta lífsgæði sjúklinganna minni heldur en þeir sjálfir (Gundy og 
Aaronson, 2008; Sneeuw, Sprangers og Aaronson, 2002). Einnig hafa makar hjarta-, lungna- og 
nýrnasjúklinga metið einkenni hjá sjúklingum vera meiri heldur en sjúklingarnir sjálfir meta hjá sjálfum 
sér (Janssen, Spruit, Wouters og Schols, 2012). Rannsókn Ferri og Pruchno (2009) sýndi fram á að 
eldri blóðskilunarsjúklingar meta lífsgæði sín meiri heldur en mat maka þeirra á lífsgæðum sjúklinganna 
gefur tilefni til, munurinn er ekki mikill en marktækur. Breytur sem spáðu fyrir um lífsgæðamat makanna 
á sjúklingunum eftir eitt ár frá upphafsmælingum var upplifun þeirra á betra almennu heilbrigði makanna, 
betra skapferli og betri starfshæfni heldur en í upphafsmælingunni. Breytingar á lífsgæðum makanna 
sjálfra gátu sagt fyrir um hvernig makarnir upplifðu lífsgæði sjúklinganna; um leið og lífsgæði makanna 
batnaði upplifðu þeir lífsgæði sjúklinganna meiri. Erfitt getur verið fyrir hjúkrunarfræðing að greina mun 
á upplifun sjúklinga og maka þeirra þrátt fyrir að hann sé til staðar (Ferri og Pruchno, 2009). 
Umönnunarhlutverk maka getur haft bein áhrif á upplifun þeirra á lífsgæðum og heilsufari sjúklings og 
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er það mikilvægt í mati á heilsutengdum lífsgæðum sjúklinga í skilunarmeðferð. Hjúkrunarfræðingar 
ættu að reyna eftir fremsta megni að fá upplýsingar um lífsgæði sjúklings frá sjúklingnum sjálfum, hætta 
er á að upplifun makanna á eigin lífsgæðum endurspeglist í mati þeirra á lífsgæðum sjúklingsins. 

5.1.3 Að styðja við lífsgæði sjúklinga í heimaskilun og nýraþega 
Því hefur verið haldið fram að skilunarmeðferðir í heimahúsi bjóði upp á aukin þægindi sér í lagi fyrir 

eldra fólk sem getur átt við hreyfiskerðingu og á í erfiðleikum með að koma sér frá heimili til 
skilunareininga. Þrátt fyrir það eru minni líkur að eldri einstaklingar velji kviðskilunarmeðferðir jafnvel í 
þeim löndum sem hafa hátt hlutfall af kviðskilunarsjúklingum (Griva o.fl., 2014). Lífsgæði sjúklinga sem 
eru í heimablóðskilunarmeðferðum hafa mælst meiri heldur en þeirra sem eru í hefðbundinni 
blóðskilunarmeðferð (Van Eps o.fl. 2010; Watanabe o.fl., 2014 ). Einkennabyrði, andleg líðan og félagslíf 
er hins vegar svipuð og hjá sjúklingum í hefðbundinni blóðskilun og kviðskilun. Það síðastnefnda er 
umhugsunarvert en einnig niðurstöður rannsóknar sem lýsa auknu álagi á aðstandendur sjúklinga í 
heimaskilun (Welch o.fl., 2014). Til að heimablóðskilunarmeðferð hafi ekki íþyngjandi áhrif á 
aðstandendur, einkennabyrði og andlega líðan sjúklings er mikilvægt að þróa viðeigandi 
stuðningsþjónustu fyrir hópinn. Stuðningur til fjölskyldumeðlima getur verið í formi aðstoðar til aðlögunar 
heimilis að tæknilegri meðferð, veita andlegan stuðnings vegna breyttra aðstæðna eða að styðja 
fjölskyldumeðlim í að vera hjálparaðili (Fex o.fl., 2011). Í þessu samhengi má einnig benda á niðurstöður 
rannsókna á kviðskilunarsjúklingum sem hafa gefið til kynna að skipulagður stuðningur með 
símaviðtölum bæti lífsgæði kviðskilunarsjúklinga (Chow og Wong, 2010; Li o.fl., 2014). Hópur 
kviðskilunarsjúklinga sem hafði fengið meiri stuðning í formi símaviðtala á 4 vikna fresti sýndi marktækt 
hærri gildi á lífsgæðakvarðanum. Þar ber helst að nefna minni upplifun af sjúkdómseinkennum, minni 
áhrif sjúkdóms, betri svefn, minni verki, betri andlega líðan og aukna félagshæfni en hinn hópurinn sem 
fékk minni stuðning upplifði minni lífsgæði (Chow og Wong, 2010). Hægt er að álykta að hjúkrun með 
símaviðtölum bæti lífsgæði og einkennastjórn sjúklinga sem þiggja meðferð við lokastigsnýrnabilun í 
heimahúsi, hvort heldur í blóð- eða kviðskilun. Þá mætti einnig taka til athugunar stuðningsmeðferðir til 
fólks í heimaskilunarmeðferð með hjálp nútímatækni líkt og fjarfunda með myndsíma (e. 
teleconference). Það gæti verið hentug þjónusta fyrir sjúklinga í dreifðari byggðum landsins. Nú þegar 
er slíkt nýtt á blóðskilunardeild Landspítala við fagfólk sem starfar við umönnun blóðskilunarsjúklinga á 
Sjúkrahúsi Suðurlands og Fjórðungssjúkrahúsi Austurlands.  

Nýraþegar meta lífsgæði sín meiri en sjúklingar í blóð- og kviðskilun í flokkunum:líkamleg virkni, áhrif 
nýrnasjúkdóms, byrði nýrnasjúkdóms, atvinnuþátttaka, félagsleg tengsl og félagslegt umhverfi svefn og 
almennt heilsufar (Czyzewski o.fl., 2014; Shu-Fen og Li., 2005; von der Lippe o.fl., 2014). Nýraþegar 
hafa þó mælst með skert andleg lífsgæði samanborið við almennt samanburðarþýði (Czyzewski o.fl., 
2014; Shu-Fen og Li, 2005). Eigindleg rannsókn hefur greint frá því að upplifun sjúklinga skömmu eftir 
ígræðslu megi flokka í undirflokka þ.e. von um betri lífsgæði eftir ígræðsluna og frelsistilfinningu frá 
skilunarmeðferð, áhyggjur um að ígræðslan myndi ekki vera árangursrík, tilfinning fyrir auknu sjálfstæði, 
aukna sjálfsumönnun, þörf fyrir stuðning frá nánum aðstandendum og að lokum fræðsluþarfir tengdar 
lyfjameðferð (Wiederhold, 2011). Rannsóknir á nýraþegum hafa gefið vísbendingar um aukinn kvíða hjá 
hópnum og að skýringa sé að leita til langvarandi streituástands, þeir geta átt í erfiðleikum með 
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breytingar á daglegu lífi og hlutverkabreytingar (Czyzewski o.fl., 2014). Langtímarannsókn Prihodova 
o.fl. (2014) á nýraþegum sýndi fram á að sjúklingar sem tóku ekki ónæmisbælandi lyf eða breyttu 
lyfjaskammtinum oftar en tvisvar sinnum í mánuði á fyrsta árinu eftir ígræðslu voru líklegri til að missa 
starfshæfni græðlingsins eða jafnvel deyja í nákominni framtíð. Oftar voru þetta ungir, karlkyns sjúklingar 
með takmarkaðan félagslegan stuðning og fleiri en einn langvinnan sjúkdóm. Andlegt og líkamlegt álag 
tengt nýraígræðslunni styður við þörf nýraþega á stuðningi frá fagfólki sérstaklega fyrst eftir ígræðsluna. 
Á Íslandi koma sjúklingar til eftirlits á göngudeild 10e í tvö skipti í viku fyrsta mánuðinn eftir ígræðslu, 
síðan eitt skipti í viku næstu tvo til fjóra mánuði. Telja má líklegt að hópur nýraþega sem hafa minnkaða 
meðferðarheldni þurfi aukinn stuðning frá hjúkrunarfræðingum til að koma í veg fyrir að missa 
starfshæfni nýragræðlings. Hjúkrunarfræðingar gætu stutt við þann hóp t.d. með stuðningssamtölum í 
gegnum síma eða myndsíma. 

Lokastigsnýrnabilun hefur mikil áhrif á sjúklinga sem veikjast. Breyting verður á hlutverkum og oft 
verða sjúklingar að hætta eða draga úr atvinnuþátttöku. Hvernig sjúklingum tekst að aðlagast þessari 
breytingu skiptir miklu máli fyrir lífsgæði þessara sjúklinga (Czyzewski o.fl.,2014). Á heildina litið gefa 
lífsgæðamælingar viðbótarupplýsingar um ástand sjúklingsins og þær geta hjálpað 
heilbrigðisstarfsmanni að átta sig á því hvernig sjúklingur upplifir heilsufarsástand sitt. 

Tafla 6 er samantekt á ráðleggingum til hjúkrunarfræðinga varðandi heilsutengd lífsgæði. Þær byggja 
á niðurstöðum rannsókna úr samþættu fræðilegu yfirliti sem fjalla um heilsutengd lífsgæði.sjúklinga sem 
fá meðferð við lokastigsnýrnabilun. 
 

5.2 Samspil einkenna, lífsgæða og hlutverk hjúkrunarfræðinga 
5.2.1 Einkennamat  
Að meta reynslu sjúklinga af einkennum á breiðum grunni getur verið árangursríkt fyrir 
hjúkrunarfræðinga. Þannig getur verið að einkenni sem sjúklingur upplifir sem mjög alvarlegt sé ekki 
endilega algengasta einkennið. Kerfisbundið mat og meðferð á algengum einkennum hjá sjúklingum 
með lokastigsnýrnabilun getur markvisst aukið lífsgæði sjúklinganna. Gott getur verið að vita hvaða 
einkenni hefur mest áhrif á daglegt líf. Mikil einkenni af sjúkdómi og áhrif hans á andlega líðan og 
félagslegt samhengi getur haft áhrif á lífsgæði sjúklings (Davison og Jhangri, 2010; Pagels o.fl., 2008). 
Rannsakendur sem kannað hafa tengsl einkenna og lífsgæða telja það hafa mikla þýðingu að meta 
einkenni og draga úr einkennabyrði sjúklinga til að auka lífsgæði þeirra, kanna viðhorf sjúklinganna til 
veikinda og stuðla að aukinni sjálfsumönnun (Davison og Jhangri, 2010; Thong o.fl. 2009). Í tengslum 
við einkenni er einnig nauðsynlegt að vinna með þekkingu og viðhorf til heilsu, meðferð við sjúkdómi og 
framvindu hans (Helga Jónsdóttir o.fl. 2011). 

Mikilvægt er að auka skilning á margbreytileika einkenna með það fyrir augum að bæta einkennamat 
og einkennameðferð hjá fólki með nýrnabilun á lokastigi. Þverfaglegt teymi lækna, hjúkrunarfræðinga, 
sálfræðinga, félagsráðgjafa og sjúkraþjálfara ætti að vinna að einkennameðferð hjá nýrnasjúklingum til 
að létta á byrðinni sem fylgir því að vera með langvinnan nýrnasjúkdóm (Davison og Jhangri, 2010; 
Zyga o.fl., 2015). Markmiðið með samvinnu margra fagaðila er að sjúklingurinn fái heildræna meðferð 
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þar sem áhersla er á að takast á við bæði andleg og líkamleg einkenni lokastigsnýrnabilunar (Kring og 
Crane, 2009; Zyga o.fl., 2015). Hjúkrunarfræðingar sem starfa með skilunarsjúklingum eru í 
kjöraðstæðum til að meta og taka þátt í einkennameðferð á sjúklingahópnum. Sér í lagi er þeim hægt 
um vik sem annast blóðskilunarsjúklinga þar sem þeir koma oftast 3x í viku á skilunardeildina. Meta ætti 
einkenni sjúklinga í blóðskilun í hverri skilun og leita lausna til að draga úr einkennum ásamt öðrum 
heilbrigðisstarfsmönnum (Kring og Crane, 2009). Æskilegt er að gera heildstætt einkennamat en 
sjúklingar velja að segja stundum frá hluta af einkennum sem þeir hafa en ekki öllum. Ekki er hægt að 
segja með vissu hvenær best er að meta einkenni eða áhrif einkennameðferðar. Þó er vitað að 
starfshæfni sjúklinga í blóðskilun er minni, til að mynda fyrir fyrsta skilunardag vikunnar og á öðrum 
skilunardegi vikunnar samanborið við aðra daga (Welch, 2006). Í kjölfar einkennamats er hægt að leggja 
upp með einkennameðferð hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun; hvorutveggja skyldi vera framarlega 
á forgangslista hjúkrunarfræðinga sem sinna sjúklingahópnum. Markmið með einkennameðferð er að 
fyrirbyggja eða draga úr neikvæðum afleiðingum mikilla einkenna (Welch, 2006). Einn hluti af 
samráðsmódeli þeirra Helgu Jónsdóttur og Þorbjargar Sóleyjar Ingadóttur (2011) er „líf með einkennum“. 
Líkt og kom fram í upphafi bakgrunnskafla þá er lagt upp með að hjúkrunarfræðingur nýti sér opnar 
samræður við sjúklinginn og fjölskyldu hans í meðferðarvinnu þegar hugmyndafræði samráðslíkans er 
nýtt á þennan veg. Að þessu sögðu þá er hægt að halda því fram að gefa verði hverjum og einum 
sjúklingi gott rými til að tjá sig um einkenni og reynslu sína af þeim. Einnig ætti að leggja rækt við 
meðferðarsamband hjúkrunarfræðings og sjúklings til að leggja grunn að slíkum samræðum. 

Samhliða opnum samræðum er hægt að leggja fyrir matstæki sem metur einkenni hjá sjúklingum 
með lokastigsnýrnabilun (mESAS). Það er á vissan hátt í andstöðu við hugmyndir samráðsmódels um 
opnar samræður en getur einnig gefið umræðugrundvöll milli hjúkrunarfræðings og sjúklings. Mælt hefur 
verið með notkun ESAS einkennamats í klínískum leiðbeiningum um líknarmeðferð á Landspítala 
(Landspítali, 2009). Á alþjóðlegri ráðstefnu sérfræðinga í nýrnalækningum og nýrnahjúkrun voru lagðar 
fram leiðbeiningar um að nota aðlagað mælitæki að nýrnabiluðum (mESAS) eða önnur mælitæki til mats 
á einkennum bæði hjá sjúklingum sem eru í skilunarmeðferð og hjá þeim sem fá ekki skilunarmeðferð 
(stuðningsmeðferð) með það að markmiði að bæta gæði þjónustunnar (Davison, o.fl., 2015). Í starfi á 
göngudeild sjúklinga sem eru væntanlegir í skilun hefur notkun á ESAS einkennamati verið reynt og 
hefur það reynst hentugt. Það gefur tilefni til að ætla að slíkt matstæki sé hentugt í vinnu með þeim sem 
byrjaðir eru í skilunarmeðferð. Hjá nýraþegum eru ákveðin einkenni líkt og þreyta, svefnleysi og kvíði 
þekkt en einkenni eru lítið rannsökuð hjá nýraþegum (Afshar o.fl., 2012; Amro o.fl., 2016). Norskir 
rannsakendur hafa nýlega birt langtímarannsókn á einkennum nýraþega. Þau leggja til áframhaldandi 
þróunar á sérstöku einkennamatstæki sem meti einkenni nýraþega þar sem sértæk matstæki sem ætluð 
eru til að mæla einkenni sjúklinga í skilun henti ekki nógu vel fyrir nýraþegana (Amro o.fl., 2016).  

Hvernig sjúklingar upplifa eigið heilbrigði hefur mikið að segja um hvernig sjúklingar upplifa lífsgæði 
(Kring og Crane, 2009). Lífsgæði eru oft skilgreind sem heilsutengd lífsgæði og mikil áhersla er á 
líkamlega þætti í rannsóknum. Mikilvægt er að skilgreina almenna vellíðan hjá sjúklingum með 
nýrnabilun á lokastigi og hvað sjúklingarnir sjálfir telja vera mikilvægt í því sambandi. Þunglyndi, kvíði 
og upplifun á almennu heilbrigði eru breytur sem hafa sterk tengsl við almenn lífsgæði. Það gefur 
vísbendingu um náið samspil líkama og sálar hjá sjúklingahópnum. 
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5.2.2 Einkennastjórn 
Til að takast á við afleiðingar lokastigsnýrnabilunar og einkenni hefur verið mælt með að 
heilbrigðisstarfsfólk hvetji sjúklinga til að tjá hugsanir og tilfinningar. Aukin þekking á gildum og upplifun 
sjúklinganna er nauðsynleg til að skilja betur hvernig sjúklingarnir takast á við einkenni líkt og 
verkjastjórn (Zyga o.fl., 2015). Rannsókn á hollenskum sjúklingum sýnir fram á að reynsla af veikindum 
þróast á fyrstu mánuðum skilunarmeðferðar (Jansen o.fl., 2013). Sjúklingar bæði í kviðskilun og 
blóðskilun upplifa meiri stjórn á afleiðingum skilunarmeðferðarinnar eftir um ár í skilunarmeðferð 
samanborið við fyrsta mánuð skilunarmeðferðar. Sjúklingum finnst meðferðin einnig hafa truflandi áhrif 
á daglegt líf sitt, að vera lengur en 5 ár í skilunarmeðferð hefur neikvæð áhrif á reynslu sjúklinga af 
meðferðinni. Framansagðar niðurstöður eru áhugaverðar í umræðu um aðlögun að veikindum, 
einkennastjórn og heilsutengdum lífsgæðum. Þannig mætti halda því fram að smám saman upplifi 
sjúklingar meiri stjórn á skilunartengdum einkennum en aukinn árafjöldi í skilunarmeðferð hefur neikvæð 
áhrif á reynslu sjúklinga.  

Hjúkrunarfræðingar eru í aðstöðu til að styðja og leiðbeina sjúklingum til aukinnar 
sjálfsumönnunargetu líkt og niðurstöður úr rannsókn Horigan o.fl (2013) styðja, það getur aukið 
tilfinningu sjúklinganna um einkennastjórn. Einkennamat og einkennastjórn getur verið hluti af umönnun 
sjúklinga í skilunarmeðferð líkt og að meta vökvajafnvægi og skilunaraðgengi. Með einkennamati geta 
hjúkrunarfræðingar stuðlað að auknum lífsgæðum fyrir sjúklingahópinn. Að fræða sjúklinginn um 
einkennið og möguleg áhrif þess á daglegt líf hans getur jafnfram stuðlað að aukinni sjálfsumönnargetu 
(Horigan o.fl, 2013). Samhliða mati á sjálfsumönnunargetu getur verið gagnlegt að að greina starfræna 
getu til að meta hæfni til líkamsþjálfunar t.d. með lífsgæðamælitækinu EQ-5D. Líkamsþjálfun getur 
dregið úr þunglyndi og aukið lífsgæði blóðskilunarsjúklinga (Lopes o.fl., 2014). Að greina skerta 
líkamlega hreyfigetu hjá sjúklingum með lokastigsnýrnabilun eykur líkur á að hægt sé að beita 
íhlutunaraðgerðum til að forða frá frekari hreyfiskerðingu einnig er hægt að fyrirbyggja 
hjálparleysistilfinningu hjá sjúklingnum (O‘Sullivan og McCarthy, 2007). Sjúklingar í blóðskilun upplifa 
minnkaða líkamlega hreyfigetu sem mjög streituvekjandi, þar á eftir koma breytingar í félagslegu 
umhverfi, óvissa með framtíðina og að lokum, síþreyta og vöðvakrampar (Al-Arabi, 2006).  

Tafla 7 er samantekt á ráðleggingum til hjúkrunarfræðinga varðandi einkennamat og einkennastjórn 
sjúklinga. Þær byggja á niðurstöðum rannsókna úr samþættu fræðilegu yfirliti sem fjalla um einkenni og 
tengsl við heilsutengd lífsgæði. 
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Tafla 6 Yfirlit úr rannsóknum á heilsutengdum lífsgæðum/ráðleggingar til hjúkrunarfræðinga 
Heilsutengd lífsgæði 
Mælt er með að meta heilsutengd lífsgæði sjúklinga reglubundið með mælitækjum sem henta 
sjúkrahúsumhverfi s.s EQ-5D 
Hjúkrunarfræðingar geri greinarmun á að sjúklingar sem fá ólíkar meðferðir við lokastigsnýrnabilun 
hafa mismunandi lífsgæði 
Aukin sjálfsáhrif, tilfinning um aukna stjórn og frelsistilfinning virðast vera meira áberandi hjá 
kviðskilunarsjúklingum  
Mælt er með mati á hvernig félagsleg hlutverk og ólík þroskaviðfangsefni geta haft á upplifun 
lífsgæða milli mismunandi aldurshópa í skilunarmeðferðum 
Mælt er með skipulögðum stuðningsviðtölum í síma eða með fjarfundabúnaði til einstaklinga í 
heimaskilunarmeðferð 
Mælt er með að aðstoða sjúklinga í heimaskilun og fjölskyldur þeirra að aðlaga heimili að tæknilegri 
meðferð 
Mælt er með að styðja fjölskyldur sjúklinga í blóð-og kviðskilun að vera hjálparaðilinn og veita þeim 
andlegan stuðning  
Mælt er með að þróa stuðningsviðtöl í síma eða með fjarfundabúnað til nýraþega í „áhættuhóp“eftir 
að hefðbundnu eftirliti á göngudeild lýkur  
Mælt er með að auka þverfræðilega samvinnu milli hjúkrunarfræðinga, sjúkraþjálfara, iðjuþjálfa og 
lækna til að stuðla markvisst að betri lífsgæðum fyrir sjúklinga sem eru meðhöndlaðir með 
lokastigsnýrnabilun 

 
Tafla 7 Yfirlit úr rannsóknum á einkennum/ráðleggingar til hjúkrunarfræðinga 

Einkennamat 
Mælt er með að meta einkenni reglubundið með einkennamatskvarða sem er sértækur fyrir að 
mæla einkenni hjá nýrnabiluðum, s.s. mESAS 
Mælt er með að bera kennsl á einkenni/einkennaklasa sem tengjast minni lífsgæðum; 
þvageitrunareinkennum og taugavöðvaeinkennum 
Mælt er með opnum samræðum í anda samráðsmódels með það að markmiði að hvetja sjúkling 
til að ræða um heilsufar, einkenni og upplifun af einkennum 
Mælt er með að meta sjálfsumönnunargetu einstaklinga í skilunarmeðferð og að fræða sjúklinga 
um hvernig einkenni hafa áhrif á sjálfsumönnunargetu 
Mælt er með að meta hvaða stjórn einstaklingar hafa á einkennum sem þeir upplifa sem erfið og 
algeng 
Mælt er með að efla og styðja við líkamsrækt með þol og styrkaræfingun til að vinna gegn 
einkennum um síþreytu og þunglyndi 

 



68 

5.3 Ályktun 
Markmiðið með að meta heilsutengd lífsgæði sjúklinga með lokastigsnýrnabilun er að stuðla að aukinni 
vellíðan og lífsánægju sjúklinganna. Skilningur á þáttum sem auka vellíðan gefur hjúkrunarfræðingum 
kost á að beina athyglinni að hjúkrunarmeðferðum sem bæta lífsgæði. Heilsutengd lífsgæði eru 
mismunandi milli ólíkra meðferðaforma við lokastigsnýrnabilun. Það virðist gagnlegt að meta einkenni 
heildstætt með tilliti til samspils einkennaklasa og hvernig sjúklingurinn upplifir einkenni sín. Mikil byrði 
af einkennum virðist draga úr heilsutengdum lífsgæðum. Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga að þekkja 
samspil lífsgæða og einkenna hjá þessum sjúklingahópi 

5.4  Styrkleikar og veikleikar verkefnisins 
Styrkleikar verkefnisins liggja í skipulagðri heimildaleit að rannsóknargreinum. Leitin tók nokkurn tíma 
en gott yfirlit fékkst yfir rannsóknir síðastliðinna 10 ára á heilsutengdum lífsgæðum sjúklinga sem fá 
meðferð við lokastigsnýrnabilun. Leit að seinni rannsóknarspurningunni bar ekki jafn góðan árangur þar 
sem færri rannsóknir fundust til að svara henni. Greining gagna var gerð samkvæmt matstæki frá „The 
Joanna Briggs Institute“, þar sem notast var við matstækin „QARI og MAStARI critical appraisal tools“. 
Niðurstöður samþætts fræðilegs yfirlits er hægt að nýta við þróun hjúkrunar á sjúklingahópnum. Einnig 
má nýta hana í kennslu til nýráðins starfsfólks.  

Helstu veikleikar verkefnisins liggja í hversu mikið af rannsóknum í samþættu fræðilegu yfirliti eru 
lýsandi rannsóknir. Hefð er fyrir lýsandi rannsóknum til að mæla útkomubreytur hjá kviðskilunar- og 
blóðskilunarsjúklingum, þannig fást upplýsingar um tengsl breyta án þess að sýnt sé fram á 
orsakasamhengi (Boateng og East, 2011; Kutner, Zhang, Barnhart og Collins, 2005). Af siðferðislegum 
ástæðum getur reynst erfitt að skipta sjúklingum jafnt milli blóðskilunar og kviðskilunar, þess vegna hafa 
tilraunarannsóknir (e. randomised controlled trials, RCT) sjaldan verið gerðar til að meta mun á 
lífsgæðum milli meðferðarformanna (Boateng og East, 2011). Til að fá betri innsýn í reynsluheim 
sjúklinga með nýrnabilun á lokstigi hvað varðar bæði upplifun á einkennum og heilsutengdum lífsgæðum 
hefði verið gagnlegt að taka til skoðunar fleiri eigindlegar rannsóknir. Eingöngu 2 rannsóknir komu þó 
upp við leitir sem töldust svara rannsóknarspurningunum tveim (Al-Arabi, 2006; Horigan o.fl., 2013). 
Fjöldi rannsókna á tengslum einkenna og lífsgæða er einnig takmarkandi þáttur í verkefninu en ekki 
fundust fleiri rannsóknir sem svöruðu seinni rannsóknarspurningunni. 

5.5  Hugmyndir að frekari rannsóknum 
Hugmyndir að áframhaldandi rannsóknarvinnu eru nokkrar. Í fyrsta lagi gæti verið gagnlegt að bera 
saman reynslu íslenskra skilunarsjúklinga af einkennum og heilsutengdum lífsgæðum til að mynda á 
eins árs tímabili. Þannig væri hægt að bera saman einkennamat með sérhæfðu mælitæki fyrir 
nýrnabilaða (mESAS) og heilsutengd lífsgæði mælt með mælitækjunum EQ-5D eða „Heilsa þín og 
vellíðan. SF-36. Spurningar um heilsu og lífsgæði“. Rannsóknir Davison og Jhangri (2010) og Thong 
o.fl. (2009) fjalla um samspil lífsgæða og einkenna. 
Í öðru lagi gæti verið gagnleg að rannsaka hvernig fólk upplifir einkennabyrði í tengslum við 
sjálfsumönnum og sjálfsbjörg. Í því samhengi má einnig benda á gagnsemi þess að meta sérstaklega 
einkenni líkt og síþreytu, verki og andlega vanlíðan í tengslum við sjálfsumönnurargetu. Erlendir 
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rannsakendur hafa bent á að þörf sé á þróun hentugs einkennamatstækis fyrir nýraþega (Amro o.fl., 
2016) en vettvang til þess væri hægt að skapa á göngudeild nýraþega, jafnvel með erlendri samvinnu.  
Í þriðja lagi má benda á hugmyndir að rannsóknarvinnu er beinast að einkennameðferðum. Í 
leiðbeiningum frá alþjóðlegri ráðstefnu sérfræðinga í nýrnalækningum og nýrnahjúkrun er lagt til að 
einkennameðferð hjá sjúklingum með nýrnabilun ætti að nálgast í ákveðnum þrepum. Í upphafi 
einkennameðferðar er mælt með að nýta meðferðir án lyfja og í framhaldi af því er mælt með að nýta 
lyfjameðferðir (Davison o.fl., 2015). Framansagðar leiðbeiningar gætu verið leiðarvísir til rannsakenda 
þar sem hægt væri að rannsaka einkennameðferðir án lyfja á íslenskum sjúklingum með 
lokastigsnýrnabilun. Höfundar fræðilegrar samantektar binda vonir við að óhefðbundnar meðferðir gætu 
gefið góðar raun við síþreytu en aðlaga þarf meðferðirnar að starfsemi á hefðbundinni skilunardeild þar 
sem engin hefð er fyrir slíkum meðferðum. Líkamsrækt líkt og hjóla- og aðlagaðar jógaæfingar á 
skilunardeild hafa skilað árangri í meðferð á síþreytu, mælt er með slíkum æfingum (Astroth, Russel og 
Welch, 2013). Rannsókn á áhrifum skipulagðra öndunaræfinga hjá blóðskilunarsjúklingum sýndi fram á 
marktækt minna þunglyndi en hjá samanburðarhópi blóðskilunarasjúklinga (Tsai o.fl., 2015). Áhugavert 
væri að kanna hvort íslenskir sjúklingar væru móttækilegir fyrir slíkum æfingum. Fleiri heildrænum 
meðferðum hefur verið mælt með fyrir sjúklinga í skilunarmeðferðum líkt og hugleiðsla, tónlistarmeðferð, 
myndun stuðningshópa og trúarlegur stuðningur (Kring og Crane, 2009). Að lokum mætti benda á 
rannsóknir er beinast að vali á meðferð á lokastigsnýrnabilun en við val á meðferð er æskilegt að taka 
mið af viðunandi lífsgæðum fyrir sjúklinginn. Það er rökstuðningur fyrir því að sjúklingurinn ætti að vera 
virkur þátttakandi í vali á meðferð og það á að byggja á fullri samvinnu við hann (Czyzewski o.fl., 2014). 
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6 Lokaorð 

Verkefni þetta fjallar um heilsutengd lífsgæði fólks sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun. Gerður hefur 
verið samanburður á lífsgæðum blóðskilunar- og kviðskilunarsjúklinga ásamt nýraþegum. Einnig hefur 
verið lýst samspili einkenna og lífsgæða ásamt algengum einkennum sem sjúklingar í skilunarmeðferð 
upplifa. Vonir standa til að hægt sé að nýta niðurstöður samþætts fræðilegs yfirlits til að auka vitund 
fagfólks um lífsgæði fólks sem fá meðferð við lokastigsnýrnabilun. Jafnframt bindur höfundur vonir við 
að skipulegt mat á lífsgæðum og einkennum verði hluti af þjónustu sem sjúklingar með 
lokastigsnýrnabilun njóti í framtíðinni. Þannig er hægt að stuðla enn frekar að auknum gæðum í 
hjúkrunarþjónustu til sjúklingahópsins með það að leiðarljósi að efla heilsutengd lífsgæði. 
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