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Utdrattur

Tilgangur: Tilgangur pessarar freedilegu samantektar var ad kanna hvernig lifrarpbegum reidir
af eftir igraedsluna. Einblint var & andlegar upplifanir peirra, lifsgeedi og medferdarheldni

asamt pvi ad farid var yfir helstu freedsluparfir pessa hops.

Bakgrunnur: Fjoldi einstaklinga & Nordurlondum sem feer lifrarigreedslu hefur farid
heekkandi undanfarin ar og er lifun peirra i heildina god en pé misjofn eftir undirliggjandi
sjukdémum. begar akvordun um lifrarigraedslu hefur verid tekin fer af stad langt ferli. bad
byrjar med pvi ad einstaklingurinn er settur & bidlista, pvi nast fer fram undirbuningur og bid
eftir ad hentugt liffeeri finnist. Pegar liffeeri finnst fer einstaklingurinn i stora og heaettulega
adgerd sem gerd er erlendis. Pegar einstaklingurinn Gtskrifast til sins heima eftir tiltekinn tima
fer i gang avilangt ferli par sem hann er a 6neemisbaelandi medferd svo lengi sem hid igraedda
liffeeri starfar. Hlutverk hjakrunarfraedinga i pessu ferli er ad studla ad velferd pessara

einstaklinga en pad gera peir m.a. med fraedslu, studningi og eftirliti.

Heimildaleit: Freedilegra heimilda var einkum aflad i gegnum gagnaséfnin CINAHL og
ProQuest 5000. Einnig veitti Hildigunnur Fridgjonsdottir, deildarstjori gongudeildar fyrir
igreedslupega, munnlegar heimildir. bar sem takmarkad hefur verid skrifad um lifrarpega
sérstaklega er einnig notast vid heimildir um lifferapega almennt og pad ber ad taka fram ad

nokkrar heimildanna eru komnar til ara sinna.

Nidurstodur: Helstu nidurstddur samantektarinnar eru paer ad lifsgeedi lifrarpega aukast
tvimeelalaust vid pad ad fa nyja lifur, en margt breytist pé i lifi peirra eftir adgerdina. Pa tekur
vid adlogunarferli og er mikilveegt ad peir fai adstod og studning hjukrunarfraedinga og
annarra sérfreedinga vio ymis mal sem upp koma. Medferdarheldni liffeerapega er slok
samkvaemt erlendum rannséknum en pratt fyrir pad telst hin ad 6llu j6fnu gdd hér & landi.

Fraedsluparfir lifrarpega eru margpaettar og purfa hjukrunarfreedingar ad vera medvitadir um



allar hlidar ferlisins ef 4 ad fraeeda pa a sem ahrifarikastan hatt. Einnig er mikilveegt ad

hjukrunarfreedingar séu medvitadir um fraedsluparfir adstandenda.

Alyktanir: Hofundar lita ad veita purfi pessum vettvangi hjikrunar athygli vegna pess ad
talid er ad lifrarpegum muni fjolga & naestu &rum. pvi telja peir mikilvaegt ad gera rannsoknir
og athuganir medal lifrarpega hérlendis til ad fa betri yfirsyn yfir hvernig peim reidir af.
Einnig lita hofundar svo & ad adstandendur séu afar mikilveegir lifrarpegunum, pa sér i lagi &
fyrstu manudunum eftir adgerdina. Pvi purfi hjuikrunarfreedingar ad geeta ad pvi ad peir fai

einnig naega fraedslu og studning.

Lykilhugtok: lifrarpegar, hjukrun, medferdarheldni, lifsgedi, freedsluparfir.



Abstract

Objective: The purpose of this paper was to investigate the progress of liver transplant
recipients after receiving a transplant. The focus was on the patient’s mental state, their
quality of life and their treatment adherence including some of the educational and

informational needs of this group.

Background: The number of individuals in the Nordic countries receiving liver
transplantation has increased over the last few years and life expectancy is good in general,
though varied, depending upon underlying diseases. When a decision concerning liver
transplantation has been taken, a lengthy process is initiated. To begin with, the individual is
placed on a waiting list, followed by preparation and waiting for a suitable organ to be found.
After an organ has been found, the individual undergoes an extensive and risky operation that
is conducted abroad. When, after a certain period, the individual is released from the hospital
to his home, a lifelong process begins where he undergoes immunosuppressive treatment for
as long as the transplanted organ functions. The role of nurses in this process is to insure the

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

Research Method: Sources were primarily obtained from the electronic databases CINAHL
and ProQuest 5000. Hildigunnur Frigjonsdottir, the outpatient manager for transplant
recipients, also provided an interview. Due to the limited information about liver transplant
recipients, resources regarding organ recipients in general are included. It is necessary to point

out that some of the resources are dated.

Results: The result of this paper is that the quality of life for liver transplant recipients
increases undoubtedly when they receive a new liver. However, many changes occur in their
lives after such an operation. Then the adjustment process begins and it is important to receive

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

foreign research, it is comparatively better here in this country. There are many informational
and educational needs of liver transplant recipients so nurses need to be aware of all facets of
the process if they are to inform patients in a compelling way. It is also important that nurses

be aware of the informational needs of the family members.

Conclusion: The authors conclude that this field of nursing needs attention because it is
predicted that liver transplant recipients will increase over the next several years. The authors
express the importance of conducting research and examinations among liver transplant
recipients in this country to acquire insight on how recipients are progressing. Also, the
authors remark on the importance of family support to liver transplant recipients, especially
within the first few months after an operation. Therefore, it is also necessary that nurses also

provide the family members with sufficient information and support.

Keywords: liver transplant recipients, nursing, adherence, quality of life, informational needs
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pakkaroro

Vid viljum koma a framfeeri pokkum fyrir allan pann studning sem vid héfum fengid
vid gerd pessa verkefnis. Kerar pakkir feer leidbeinandi okkar Sigfridur Inga Karlsdattir,
lektor vid heilbrigdisdeild Haskolans a Akureyri, fyrir géda leidsdégn og mikla hvatningu vid
vinnslu verkefnisins. Pakkir feer einnig Hildur Péra Hallbjornsdéttir hjukrunarfraedingur og
deildarstjori 13E a Landspitalanum fyrir ad vekja ahuga okkar & vidfangsefninu. pa viljum vid
pakka Ingu Rosu Ragnarsdottur fyrir yfirlestur og Gregg Thomas Batson fyrir enska pydingu
a utdreetti. Einnig feer Hildigunnur Fridjonsdéttir, deildarstjori igreedslugéngudeildar
Landspitalans sérstakar pakkir fyrir ad veita okkur munnlegar heimildir, adstod af ymsu tagi
og jakveett viohorf i okkar gard.

Innilegar pakkir fa svo fjélskyldur okkar fyrir 6metanlegan studning, polinmadi og
skilning & undanférnum fjérum arum. Sidast en ekki sist viljum vid pakka hvor annarri fyrir
skemmtilegt og arangursrikt samstarf sem hefur einkennst af 6prjotandi polinmaedi, skilningi

0g dugnadi.



Heilsa er dstand likamlegrar, andlegrar og
félagslegrar vellidunar, frekar en pad ad vera laus
vid sjukdoma eda fotlun.

—Skilgreining Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar (WHO).

Xi
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1.kafli. Inngangur

pessi freedilega samantekt er unnin sem lokaverkefni til baccalaureorum scientiarum
(B.S.) gradu via heilbrigdisdeild Haskolans & Akureyri 2010. Ad verkefninu standa tveir
hjukrunarfreedinemar. Leidbeinandi er Sigfridur Inga Karlsdéttir lektor vid heilbrigdisdeild
Haskolans a Akureyri.

I pessum kafla er bakgrunnur vidfangsefnisins kynntur, greint er fra tilgangi med
freedilegri samantekt og hvada gildi hun hefur fyrir hjukrun. Rannsdknarspurningar eru settar
fram og helstu hugtok skilgreind. Ad lokum er sagt fra heimildaleit og helstu leitarordum sem

notud voru vid hana.

1.1. Bakgrunnur

Fjoldi einstaklinga & Nordurlondunum sem feer lifarigraeedslu hefur fario haeekkandi
undanfarin ar (Karlsen, 2009). Arid 2007 héfdu 26 islendingar fengid igraedda lifur
(Lifferaigraedslunefnd, 2008). Lifun lifrarpega fer eftir undirliggjandi sjukdomi. I heildina séd
er han god en eins ars lifun er i kringum 90% og fimm &ra lifun er & bilinu 70-90% ad
fratdldum einstaklingum med lifrarb6lgu C og krabbamein i lifur en par er fimm &ra lifun
leegri (Karlsen, 2009).

Pegar akvoroun um lifrarigraedslu er tekin fer af stad langt ferli. Pad byrjar med pvi ad
einstaklingurinn er settur a bidlista, pvi nast fer fram undirbaningur og bid eftir ad hentugt
liffeeri finnist. pegar liffeeri finnst fer einstaklingurinn sidan i stéra og heettulega adgerd. Eftir
adgerdina tekur vid timi par sem einstaklingurinn jafnar sig eftir adgerdina en & peim tima
geta komid upp ymis vandamal sem verdur gerd nanari skil hér & eftir. Eftir pann tima
utskrifast einstaklingurinn af sjukrahdsinu og til sins heima. Fer pa i gang &vilangt ferli par
sem einstaklingurinn er & dnemisbzlandi medferd svo lengi sem hid igreedda liffeeri starfar
(Sigurdur Olafsson, 2000). Gongudeild igreedslupega 4 Landspitalanum hefur umsjon med

pessum einstaklingum eftir ad igreedslan hefur farid fram. Meginvidfangsefni
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hjukrunarfreedinga & deildinni er freedsla til einstaklinganna um ymsa peetti sem skipta mali
vardandi lifid eftir igreedsluna, eftirlit med almennri lidan peirra og starfsemi hins igreedda
liffeeris. Studningur vid einstaklingana og adstandendur peirra er einnig mikilvaegur hluti
starfs peirra en midad er ad pvi ad hjalpa einstaklingunum ad taka &byrgd a eigin lifi og
vidhalda getu peirra til sjalfsumonnunar (Hildigunnur Fridjénsdaéttir, munnleg heimild, 2010).
Liffeeraigreedslum fylgja ymsir fylgikvillar og er steersti hluti peirra af voldum
onemisbealandi medferdar sem einstaklingarnir purfa ad fylgja avilangt (Runolfur Palsson,
2000). Lifsgeedi einstaklinga eftir lifrarigreedslu batna umtalsvert (Telles-Correia, Barbosa,
Mega, Mateus og Monteiro, 2009). Samt sem &dur eru ymsir erfidleikar sem hrja
einstaklingana pegar peir fara aftur ut i lifid (Savitch, Gilmore og Dowler, 2003).
Adstandendur lifrarpega eru ekki undanskildir pessum erfidleikum en peir geta einnig verid
undir miklu alagi i gegnum allt ferlid (Rodrigue, Dimitri, Reed, Antonellis, Hanto og Curry,
2010). Medferdarheldni er gridarlega mikilveegur pattur hja 6llum liffeerapegum. beir purfa ad
meeta reglulega i eftirlit og rannséknir og fara eftir radleggingum hjukrunarfraedinga og
annarra sérfreedinga en pad sem skiptir mestu mali er ad dnemisbalandi lyfin séu tekin
reglulega og i réttu magni (Laederach-Hoffman og Bunzel, 2000). Fraedsluparfir lifrarpega eru
margpeettar og su freedsla sem hjukrunarfreedingar veita midast ad pvi ad undirbla
einstaklinginn og fjélskyldu hans fyrir sjalfsuménnun og peer breytingar sem einstaklingurinn
parf ad gera a lifi sinu i framhaldi af igreedslunni (Franco, Warren, Menke, Craft, Cushing,

Gould 0.f1.,1996).

1.2. Tilgangur fraedilegrar samantektar og gildi fyrir hjukrun

Tilgangur fraedilegrar samantektar er ad skoda hvernig lifrarpegum reidir af eftir
igreedsluna og hvernig hjukrunarfreedingar geta haft ahrif a lifsgeedi, upplifanir og
medferdarheldni peirra. bar sem lifrarigreedslum fer fjélgandi og pa sérstaklega i hopi

einstaklinga med lifrarsjukdoma af voldum afengisneyslu og lifrarbdlgu C (Karlsen, 2009),
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finnst hofundum mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar veiti pessu méalefni athygli. Med fraedilegu
samantektinni viljum vid gera hjukrunarfreedinga og adra medvitadri um lifrarpega og

hjakrunarparfir peirra.

1.3. Meginvidfangsefni og uppbygging skyrslunnar

Farid er yfir helstu sjukdoma sem valda pvi ad einstaklingar purfa a lifrarigreedslu ad
halda d&samt frabendingum gegn adgerdinni. Synt er fram & télulegar upplysingar er varda
lifun, aldur og fjolda einstaklinga sem fa igreedda lifur. Einnig er farid yfir helstu fylgikvilla
og ahattur sem fylgja adgerdinni og avilangri 6neemisbalandi medferd sem fylgir i kjolfarid.
Meginumfjollunarefni samantektarinnar eru lifsgeedi, upplifanir og medferdarheldni pessara
einstaklinga og hvernig hjukrunarfreedingar geta haft ahrif par 4. Einnig er skodad hvers konar
freedslu eeskilegt er ad hjukrunarfreedingar veiti baedi lifrarpegum og adstandendum peirra eftir
ad peir Gtskrifast af sjukrahusi til sins heima. I lokin eru umradur par sem alyktunum héfunda

um efnid eru gerd skil.

1.4. Rannséknarspurningar

Hvernig breytast lifsgeedi lifrarpega og adstandenda peirra eftir lifrarigreedslu?
Er medferdarheldni lifrarpega g6d?

Hverjar eru freedsluparfir lifrarpega?

1.5. Meginhugtok

Lifrarigreedsla: Er adgerd sem hefur valdid byltingu i medferd og er na kjéormedferd baedi
bradra og langvinnra lifrarsjukdéma & lokastigi (Sigurdur Olafsson, 2000).

Onamisbalandi medferd: Ollum liffeeraigreedslum fylgir eevildng dnemisbalandi medferd
en hun felst i pvi ad baela vidbrogd 6nemiskefisins sem koma upp vegna gena sem eru

breytileg milli hvers einstaklings og verda til pess ad igreeddu liffeeri fra 6drum einstaklingi
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verdur samstundis hafnad. pessari medferd fylgja ymsir langvinnir fylgikvillar (Rundlfur
Palsson, 2000).

Lifsgeedi: Heilbrigdistengd lifsgaedi (Health related quality of life) eru skilgreind sem pau
margvislegu &hrif sem veikindi og medferd hafa & daglegt lif og lifsanagju einstaklings.
(Muldon, Barger, Flory og Manuck, 1998).

Medferdarheldni: Er hugtak sem lysir pvi hvernig einstaklingur fer eftir gefnum
radleggingum vardandi mikilveaega peetti medferdar hans (Laederach-Hoffman og Bunzel,
2000). Hja liffeerapegum er medferdarheldni grundvallaratridi i pvi ad koma i veg fyrir ad
hinu igreedda liffeeri verdi hafnad dsamt pvi ad vidhalda almennri heilsu einstaklingsins

(Redman, 2009).

1.6. Heimildaleit

Heimildaleit for mestmegnis fram i gegnum gagnaséfnin CINAHL og Proquest 5000.
Leitarord voru t.d. lifarigreedslupegar (liver transplant recipients), liffeeraigreedslupegar (organ
transplant recipients), medferdarheldni (adherence, compliance), lifsgaedi (quality of life),
upplifanir (experience), hjakrun (nursing), freedsla (education, teaching) o.fl. bar sem engar
islenskar, hjukrunartengdar heimildir fundust um vidfangsefnid veitti Hildigunnur
Fridjénsdottir, deildarstjori géngudeildar fyrir igraeedslupega, okkur munnlegar heimildir.
Takmarkad hefur verid skrifad um lifrarpega sérstaklega, pa var einnig notast vid heimildir
um liffeerapega almennt. bess ber ad geta ad vid heimildaleit kom i 1jés ad mest hefur verid
skrifad um lifrarpega og lifsgaedi peirra a &runum 1990 til 2000 og pvi eru nokkrar

heimildanna komnar til ara sinna.
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2.kafli. Fraedileg umfjollun

Liffeeraigreedsla er mérgum einstaklingum hrein lifsgjof. Lifsgeedi einstaklinga med
lifrarsjukdoma & lokastigi eru mjog takmorkud vegna einkenna sem fylgja sjakdémunum en i
maorgum tilvikum er lifrarigraedsla peirra eina von (Sigurdur Olafsson, 2000).

I pessum kafla verdur sagt fra helstu sjakdomunum sem valda pvi ad einstaklingar
burfa ad fa igreedda lifur. Einnig verda nefndar helstu frAbendingar lifrarigreedslu og farid
verdur yfir toélulegar upplysingar um lifrarpega til ad Gtskyra prounina i pessum malum.
Nearingarastand einstaklinga med lifrarsjakdéma verdur skodad, farid verdur yfir helstu
fylgikvilla og hin &vilanga 6nemisbalandi medferd Gtskyrd. Lifsgeedi og upplifanir lifrarpega
0g adstandenda peirra verda skodud en pad er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar séu
medvitadir um pé peetti svo peir geti betur komid til mots vid parfir pessara skjolsteedinga.
Medferdarheldni lifrarpega verour gerd skil og farid yfir tillégur ad pvi hvernig megi baeta
hana. Sidast en ekki sist verdur farid yfir freedsluparfir lifrarpega og adstandenda peirra d&samt

bvi ad askilegar freedsluadferdir verda skodadar.

2.1. Lifrarigraedsla

Margskonar astaedur geta legid ad baki pvi ad einstaklingar fai igreedda lifur. Lokastigs
lifrarbilun hefur i for med sér marga lifsognandi fylgikvilla sem jafnframt skerda lifsgaedi
beirra. Ymsar asteedur geta ordid til pess ad einstaklingur er ekki talinn haefur i lifrarskipti en

beim asteedum fer po fekkandi.

2.1.1. Helstu sjukdomar sem leida til lifrarigreedslu. Fyrir u.p.b. tiu arum voru
algengustu abendingar fyrir lifrarskiptum a Nordurléndum langvinnir sjakdémar sem herja &
gallvegi og orsaka skorpulifur, p.e. primary biliary cirrhosis (PBC) og primary sclerosing
cholangitis (PSC) (Sigurdur Olafsson, 2004). Sidan pa hefur ordid mikil aukning &

lifrarigreedslum i einstaklinga med sjukdoma eins og lifrarbdlgu C, skorpulifur af voldum
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afengisneyslu og brada lifrarbdlgu (Karlsen, 2009). Lifur er einnig graedd i einstaklinga med
lifrarkrabbamein (undir fimm cm. ad steerd) og i einstaka tilfellum i einstaklinga med
medfaedda efnaskiptasjukdoéma (Sigurdur Olafsson, 2000). A islandi hefur stor hluti
lifrarigreedsina verid vegna bréadrar lifrarbélgu og gallvegasjikdoma (Sigurdur Olafsson,
munnleg heimild, 2010). Hja bérnum eru pad aftur & méti gallvegasjukdomar eins og biliary
atresia og efnaskiptasjukdomar & bord vid alpha;- antitrypsin skort, sem eru helstu dbendingar
fyrir lifrarskiptum (Hoffman, Nelson, Drangstveit, Flynn, Watercott og Zirbes, 2006).
Algengi lifrarigreedsina & Nordurlondum vegna mismunandi undirliggjandi sjukdéma &
arunum 2000 - 2008 mé sja i toflu 1.

Meta parf framgang sjukdémsins og astand einstaklingsins pegar dkvarda skal hvort
hann sé haefur fyrir igraedslu en til pess eru notadir ymsir kvardar. Child-Pugh flokkunin er
kvardi sem spair fyrir um lifun einstaklinga med langt gengna skorpulifur. Gildi ymissa
blédprufa sem syna starfsemi lifrarinnar eru sett inn i tiltekid reiknilikan og einstaklingar eru
sidan flokkadir i A, B og C flokka. Eins ars lifun eftir igreedslu er talin betri en lifun med
sjikdéminn pegar einstaklingar eru i flokki B (Sigurdur Olafsson, 2000). Adrir fylgikvillar
skorpulifrar geta verid abendingar fyrir lifrarigreedslu. Sem deemi méa nefna bleedingar fra
a@dagulum (varices) i vélinda eda maga. bar orsakast af porteedahaprystingi sem fylgir
skorpulifur. bessar bleedingar geta verid mjog bradar og geta verid banvanar en danartioni er
ha vid fyrstu blaedingu og tidni endurbladinga ha (Sigurdur Olafsson, 2000). Mikil
vokvasofnun i kvid (ascites) er annar fylgikvilli skorpulifrar og er pad einnig talio tengjast
porteedahaprystingi. bessi fylgikvilli er erfidur vidureignar hja einstaklingum med skorpulifur
0g er pvi einnig abending fyrir lifrarskiptum (Lee og Grap, 2008). Syking i kvidarholsvokva
er mjog alvarleg en rimlega 60% deyja innan ars eftir ad hafa fengid slika sykingu (Sigurdur

Olafsson, 2000).
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Fleiri alvarlegir fylgikvillar eru lifrarnyrnaheilkenni (hepatorenal syndrome) sem
verdur vegna brenglunar i edakerfi til meltingarvegarins og leidir til nyrnabilunar. Horfur
einstaklinga sem proa med sér pennan fylgikvilla eru mjog sleemar og lifrarigreedsla er peirra
besti kostur (Gines, Guevara, Arroyo og Rodés, 2003). Vegna lélegrar hreinsunarvirkni
lifrarinnar safnast upp eiturefni sem hafa ahrif & midtaugakerfid og kallast sa fylgikvilli
lifrarheilakvilli (hepatic encephalopathy). betta er mjog alvarlegur fylgikvilli en u.p.b. 15%
einstaklinga & bidlista eftir lifrarigraedslu deyja vegna pessa adur en peir fa igreedslu (Childers
og Arnold, 2008).

2.1.2. Frabendingar fyrir lifrarigreedslu. par sem miklar framfarir hafa verid i
lifrarigreedslum og medferdum einstaklinga eftir igraeedslur fer frabendingum fyrir pessari
adgerd feekkandi. Med helstu frabendingum ma telja alnaemi, illkynja sjukdoma utan lifrar,
alvarlega hjarta- eda lungnasjukdoma, sykingar i gallvegum og gallvegakrabbamein. Adrar
hugsanlegar frabendingar fyrir lifrarigreedslu eru har aldur einstaklinga, lifrarkrabbamein sem
er sterra en fimm cm. og lifrarlungnaheilkenni med mikilli strefnispurrd (Sigurdur Olafsson,
2000).

Einstaklingar sem misnota afengi og énnur vimuefni eru ekki taldir seskilegir i pessa
storu adgerd vegna hettu a lélegri medferdarheldni og aframhaldandi afengis- og
fikniefnanotkun eftir igreedsluna. petta malefni hefur verid umdeilt og eru margir & pvi mali
ad vegna pess ad sjukdomsastand pessara einstaklinga er sjalfskipad ettu peir ad vikja fyrir
6drum einstaklingum sem purfa & lifrarigreedslu ad halda. Aftur @ méti hafa rannséknir &
einstaklingum sem fa igraedda lifur vegna skorpulifrar tengdri afengisneyslu komid betur Ut en
buist var vid. Vida i Bretlandi hafa verio sett & fot pverfagleg teymi sem sja um strangt mat og
medferd & pessum einstaklingum med tilliti til hugsanlegrar lifrarigraedslu. Slik teymi hafa

ordia til pess ad aukning hefur ordid & igreedslum hja pessum hépi (Bathgate, 2006).
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Hjukrunarfraedingar attu ad vera hluti af pverfaglegum teymum likt og pessum. |
slikum teymum er kjorid teekifzeri til pess ad sameina mikilvaega pekkingu hjukrunarfraedinga
0g breids hops sérfredinga & mismunandi svidum. Auk pess er parna kjorid tekifaeri fyrir
hjukrunarfreedinga ad koma & godu medferdarsambandi strax vid upphaf ferlisins.

2.1.3. Tolfreedi vardandi lifrarigraedslur. Athyglisvert er ad a sidustu &rum hefur
lifrarpegum & Nordurléndunum fj6lgad téluvert. Arid 2000 voru peir 166 talsins og arid 2008
voru peir 283, en rétt er ad taka fram ad hér er att vid pa einstaklinga sem eru ad fara i
lifrarskipti i fyrsta sinn. beir sem fara i lifrarskipti i annad sinn hefur hins vegar ekki fjélgad
mikid og eru rétt ram 10% af heildarfjéldanum. Arid 2000 voru peir 22 talsins og arid 2008
voru peir 30. Pekkt er ad einstaklingar fari allt ad fimm sinnum i lifrarskipti en pad er pé afar
sjaldgeeft ad peir fari oftar en tvisvar sinnum. Heildarfjéldi lifrarskipta arid 2000 var 192
einstaklingar og arid 2008 var heildarfjoldinn 317 (Karlsen, 2009). Fyrsta lifrarigraedslan var
gerd i Islending arid 1985 (Pall Asmundsson, 2000). Arid 2007 hoéfdu 26 Islendingar fengid
lifur igreedda og af peim voru fjoégur bérn sem fengu igreedda lifur fra lifandi gjafa
(Liffeeraigraedslunefnd, 2008).

Arid 2008 baettust 323 einstaklingar vid & bidlista fyrir lifrarpega & Nordurléndunum.
Af peim voru 25 merktir sérstaklega i forgang. Af ymsum asteedum datt 351 einstaklingur Gt
af listanum af ymsum asteedum (t.d. lifrargjafi Iatinn, einstaklingur sjalfur latinn o.fl.). Fjoldi
einstaklinga sem létust & medan peir voru & bidlista var 16 manns arid 2005, 17 arid 2006 og
10 &rid 2007. Einstaklingar sem foru i fyrsta skipti i lifrarigraedslu &rid 2004 hofou bedid i ad
medaltali 40 daga (fyrir utan pa sem voru i forgangi) en arid 2008 hafdi pessi dagafjoldi
aukist upp i 58 daga og & pvi ma sja ad bidtimi & listanum er ad lengjast orlitid. Arid 2008 var
dagafjoldi a bidlista mestur i Stokkholmi (116 dagar) en minnstur i Oslé (30 dagar) (Karlsen,
2009). A islandi voru tveir einstaklingar & bidlista eftir lifur i lok ars 2007

(Liffeeraigraedslunefnd, 2008).
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Aldur lifrarpega & Nordurlondum hefur farid haekkandi fra arinu 1990. Medalaldur
fullordinna (16 &ra og eldri) lifrarpega ario 2008 var 54 ar (sa elsti 71 ars). Medalaldur barna
(undir 16 ara aldri) sem fengu nyja lifur arid 2008 var 3,9 ar (pad yngsta 4,5 ménada).
Lifrarpegum sem eru 60 ara eda eldri fer fjolgandi, peir voru 28,7% af heildarfjéldanum &rid
2008. Flestir lifrarpeganna arid 2008 voru & aldrinum 30-59 ara (56,4%) (Karlsen, 2009).
Tolur fra Sigurdi Olafssyni (munnleg heimild, 2010) syna ad medalaldur fullordinna
islendinga sem fengid hafa igraedda lifur er 44 ar (21-67ara) og born sem hafa fengid lifur
igreedda voru & aldrinum eins méanada til 12 &ra vid igreedsluna.

Lifun lifrarpega byggir mikid & pvi hvada sjukdémur er undirliggjandi. Eins ars lifun
einstaklinga sem fara i lifrarskipti vegna bradrar lifrarbilunar er 81,4% og fimm éara lifun
beirra er 74,3%. Eins &rs lifun peirra sem fara i lifrarskipti vegna PSC er umtalsvert betri eda
93,1% og fimm &ra lifun peirra er 87% sem er lika p6 nokkud betra en hja peim sem eru med
bréda lifrarbilun. Eins ars lifun peirra sem fara i lifrarskipti vegna skorpulifrar af véldum
lifrarbdlgu C er 83,2% en fimm &ra lifun peirra er adeins 66,5%. Eins ars lifun peirra sem fara
i lifrarskipti vegna skorpulifrar af voldum afengisneyslu er 87,8% og fimm ara lifun er 74,8%.
Nénari upplysingar um lifun eftir sjakdémum er ad finna i t6flu 2 (Karlsen, 2009).

A pessari umfjollun ma sja ad algengasta asteda lifrarigreedsluadgerda &
Nordurléndum er sjukdomurinn PSC (primary sclerosing cholangitis). Mikil aukning hefur
ordid & igreedslum vegna afengistengdrar skorpulifrar og lifrarbdlgu C. Lifun einstaklinga er
almennt mjog g6d, en einna sist er han hja peim einstaklingum sem fa igreedslu vegna

krabbameins og skorpulifrar af véldum lifrarbdlgu C.

2.2. Neeringarastand einstaklinga med lifrarsjukdoma & lokastigi

Lifrarsjukdomar og nearingarastand eru oft natengd hvoru 6dru. Lifrarsjukdomar valda
bvi ad naringarastand einstaklingsins getur farid ar skordum og pvi etti avallt ad skoda

neeringarastand einstaklingsins og fa allar upplysingar sem hagt er vardandi naringu hans.
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Oft er pad hlutverk hjukrunarfreedinga ad fylgjast med naringarastandi pessara einstaklinga
og pvi er brynt ad hjukrunarfreedingar hafi gédan skilning & pvi hvernig lifrarsjukdémar geta
haft ahrif & neeringarastand.

2.1.1. Neeringarskortur. Lifrin er steersta efnaskiptalifferi likamans og gegnir stéru
hlutverki i tengslum vid nidurbrot kolvetna, préteina og fitu. Han geymir og virkjar vitamin
fyrir likamann og sér um utskilnad ymissa nidurbrotsefna. Lifur getur pjonad likamanum
fyllilega p6 svo ad adeins 20% af frumum hennar séu starfhafar en i alvarlegum
lifrarsjukdomum gerist pad ad jafnveegi hennar fer Gr skordum og pad getur leitt af sér
alvarlegan neringarskort (Patton og Aranda-Michel, 2002). Mikilvaegt er ad naringarskortur
sé medhondladur &dur en lifrarigraedsla & sér stad en pad gerir alla eftirmedferd adgerdarinnar
audveldari (Mendez og Galvao, 2008).

Neeringarskortur getur att sér margvislegar orsakir. Hann getur m.a. stafad af of litilli
prétein- eda kolvetnaneyslu, breytingum & frasogi eda efnaskiptum. Neeringarskortur getur
verid erfidur i greiningu, ekki er alltaf augljost ad einstaklingur sé haldinn nearingarskorti. Oft
eru pad adeins veikustu einstaklingarnir sem syna einkenni naringarskorts en pau geta medal
annars verid vokvasofnun i kvid, védvaryrnun og tering (Patton og Aranda-Michel, 2002).
Vid slikar adsteedur er abyrgd hjukrunarfredinga mikil, par sem pad eru peir sem fylgjast med
astandi skjolstaedings sins dag fra degi og geta mogulega greint naeringarskort adur en i 6efni
er komid.

2.2.2. Mat hjukrunarfraedinga a neringarastandi. Algengt er ad neringarskortur
hja einstaklingum med langvinna lifrarsjukdoma sé ekki greindur. Hugsanleg skyring & pvi
geeti m.a. verid ad hjukrunarfreedingar og leeknar leggi ekki naega aherslu a ad fylgjast med
naeringarastandi einstaklinga. Aherslan sé frekar 16gd 4 ad fylgjast med einkennum um
lifsheettulegt bradaastand og ad naeringarastand einstaklingsins flokkist ekki med pvi (Patton

og Aranda-Michel, 2002). Afar mikilveegt er pvi fyrir hjukrunarfreedinga ad hafa
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neeringarastand einstaklingsins i huga pegar hjukrunargreining er gerd. Pad parf ad skoda
mataraedi peirra vel og fylgjast med hitaeiningainntekt peirra fra byrjun. Gott er ad hafa
neeringarfreding med i rddum til ad fa sem heildsteedastar upplysingar. Spyrja parf ut i hluti
eins og matarvenjur, sdgu um lystarstol og pyngdarbreytingar. i tengslum vid
byngdarbreytingar er mikilvaegt fyrir hjukrunarfreedinga ad hafa i huga ad einstaklingar med
lifrarsjukdoma hafa tilhneigingu til ad safna & sig vokva og pvi er saga um stéduga pyngd
ekki endilega merki um ad vodvaryrnun sé ekKi til stadar. Til ad meta neringarastand er gott
ad gera akvednar mealingar a einstaklingnum sem felast medal annars i pvi ad mala ummal
upphandleggs og hudlagid yfir prihtfdavodva. Merki um naringarastand ma einnig lesa ur
astandi munns, tungu, hars og hidar (Patton og Aranda-Michel, 2002).

Oft er skjolsteedingum radlagt salt- og proteinsnautt faedi. Réttmeett er ad takmarka
saltneysluna vegna vokvasofnunar sem hun veldur en pad hefur verid synt fram 4 ad
einstaklingar purfa ekki ad vera & préteinsnaudu feedi nema i nokkrum
undantekningartilfellum. Mikilvagt er fyrir hjikrunarfreedinga ad atta sig & pvi ad
préteinskortur gerist mjog snemma t.d. hja einstaklingum med skorpulifur og hann er i raun
mjog algengur i 6llum lifrarsjakdémum. Einnig er mikilvaegt ad vita ad vodvaryrnun eykst i
réttu hlutfalli vid versnun sjukdémsins. Vodvaryrnun hja einstaklingum sem eru a leid i
lifrarskipti er allt ad 100% og hun er alitinn betri malikvardi & naeringarskort en alvarleiki
sjukdémsins (Patton og Aranda- Michel, 2002).

Annad sem parf ad skoda i sambandi vid minnkun & naringarinntekt er ad
einstaklingurinn segist sjalfur borda reglulega og vel en oft kemur svo i ljés ad
hitaeiningafjéldi sem hann tekur inn er ekki nagur. Inni & sjakrahdsum eru einstaklingar oft
hafdir fastandi til pess ad haegt sé ad gera rannsoknir a peim, en i tengslum vid slikt er

mikilveegt ad hjukrunarfreedingar meti vel porf fyrir fostu hverju sinni. Minnkun a
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naringarinntekt er sérstaklega aberandi hjé einstaklingum sem hafa ségu um misnotkun

afengis og tengist pad beint lifsstil peirra (Patton og Aranda-Michel, 2002).

2.2.3. Efnaskipti glukosa. Lifrin hefur stort hlutverk i blédsykursstjorn likamans enda
sér hun um nymyndun og umbrot glikésa. Eins og adur segir fer jafnveegi lifrarinnar ar
skordum vid lifrarsjukdoma. Insulinid sem brisid framleidir heettir ad virka sem skyldi og
lifrin myndar glukdsadpol og pvi fylgir offramleidsla & glukagoni og insulini. Afleidd
sykursyki er pekkt hja allt ad 37% einstaklinga med lifrarsjukdom & lokastigi. bessir
einstaklingar hafa einnig minnkadar birgdir af glykogeni i lifrinni. Ef peir fasta lengi fer
likaminn ad nota fitu til ad fa orku. bessi fasta parf ekki ad vera lengri en 12-18 timar. Klinisk
einkenni vegna éastandsins koma med timanum fram i vodvaryrnun og ryrnun & fitulagi undir
had en petta eru einkenni sem hjukrunarfraedingar eru i godri adstodu til ad fylgjast med.

Einstaklingar sem hafa skorpulifur ettu ad borda oft yfir s6lahringinn, einnig yfir
nottina og & morgnana. Allt ad pridjungur einstaklinga med langvinna lifrarsjukdéma er
sagdur hafa of hrod efnaskipti (Patton og Aranda-Michel, 2002). Vegna pessara atrida purfa
hjukrunarfreedingar sem hjukra folki eftir lifrarskipti ad hafa nakvaemt eftirlit med blédsykri
skjolsteedinga sinna og hafa i huga ad pad skiptir mali hvad peir borda og hveneer.

2.2.4. Radleggingar géngudeildar Landspitala vardandi naringu. A géngudeild
Landspitalans leggja hjukrunarfreedingar mikid upp ar gédum radleggingum vardandi
neeringarastand en vegna ahrifa fra lyfjum fa pessir einstaklingar oft 6gledi, lystarleysi eda
jafnvel dstjornlega Iéngun i mat. Skjolsteedingar deildarinnar fa freedslu fra hjukrunarfraedingi
um mikilvaegi gddrar naeringar og peim bydst einnig vidtal vid neringarradgjafa. Einnig er
fylgst med blddsykri hja pessum einstaklingum og peim radlagt ad takmarka sykur i feedu
sinni, baedi vegna pess ad vid lifrarsjukdoma fer blédsykursjafnveegi likamans Gr skordum og

einnig geta dnaemisbelandi lyfin haft ahrif & bl6dsykur. Hjukrunarfreedingar gera einnig
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byngdar- og ummalsmeelingar reglulega dsamt pvi ad veita freedslu um mikilveegi reglulegrar
hreyfingar (Hildigunnur Fridjonsdottir, munnleg heimild, 2010).

A pessari umfjollun ma sja ad naeringarastandi einstaklinga med langt gengna
lifrarsjukdoma getur verid abdtavant. Gott neeringarastand fyrir igraedslu skiptir mali vardandi
alla eftirmedferd pessara einstaklinga. Eftir igreedslu geta einnig komid upp ymis
neringartengd vandamal. Mikilvegt er pvi fyrir hjukrunarfreedinga ad hafa eftirlit med

neeringarastandi pessara einstaklinga baedi fyrir og eftir lifrarigraedslu.

2.3. Fylgikvillar lifrarigraedslu

pratt fyrir miklar framfarir & pessu svidi & undanférnum aratugum er adgerdin ekki
fullkomin leekning. Henni fylgja ymsir fylgikvillar og ma segja ad verid sé ad ,,skipta um
sjukdom* hja einstaklingnum pvi pessir fylgikvillar geta verid lifshettulegir og peim parf ad
halda nidri med ymsum medferoum avilangt (Runélfur Palsson, 2000). Hér verdur farid yfir
helstu vandamal sem herja & einstaklinga eftir lifrarigraedslu en pau eru hofnun & nyju lifrinni
og vandamal tengd 6nemisbaelandi medferd asamt 68rum vandamalum (Sigurdur Olafsson,
2000). Naudsynlegt er fyrir hjuokrunarfreedinga ad vera medvitadir um pessa fylgikvilla og
bekkja einkenni peirra svo haegt sé ad bregdast vid peim i teeka tid.

2.3.1. Hofnun liffeeris. Liffeerum sem eru flutt & milli einstaklinga sem ekki eru
eineggja tviburar er hafnad pegar i stad (Rundlfur Palsson, 2000). Onamiskerfi okkar virkar
pannig ad pad pekkir utanadkomandi hluti sem ekki eiga heima i likama okkar. bad eru pvi
nattdruleg viobrogo pess ad bregdast vid pessum 6velkomna gesti og eyda honum med
kréftugum onaemisvidbrogdum. Onaemisbalandi medferdir eru notadar til pess ad vinna &
moti pessum vidbrogdum og vernda hid igreedda liffeeri fyrir skemmdum og héfnun af hendi
onamiskerfisins (Hoffman o.fl., 2006). Brad hofnun & igreeddri lifur er afar algeng en u.p.b.
60% af lifrarpegum verda fyrir henni. Oftast verdur héfnun liffeeris & fyrstu premur

manudunum eftir igreedsluna. Einnig getur brad hofnun att sér stad ef onaemisbeaelandi medferd
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er minnkud eda stodvud & einhverjum tima i lifi lifrarpegans (Hoffman o.fl., 2006). Einkenni
bradrar hofnunar eru vefjabreytingar og iferd bélgufrumna sem veldur réskun & starfsemi
greedlingsins. Vegna o6flugrar dnaemisbelingar sem dregur ar bélgusvérun koma pessi
einkenni sidur fram og getur einstaklingurinn pvi verid einkennalaus i einhvern tima.
Langvinna héfnun er pvi erfitt ad greina en hun er steersta vandamalid sem herjar &
lifferapega almennt. Astaedan er alitin vera endurtekin brad hofnun sem erfitt er ad greina og
einnig hve haegfara ferlid er. Greining verdur alla jafna nokkrum manudum eda arum eftir
igreedsluna og langvinn hofnun leidir oftast til pess ad einstaklingurinn parf ad fa adra lifur
(Rundlfur Palsson, 2000).

2.3.2. Fylgikvillar og aukaverkanir 6nemisbzlingar. Onamisbalandi lyfjamedferd
fylgja ymsir fylgikvillar og par ber helst ad nefna heettu & sykingum. Fyrst eftir igreedsluna eru
pbad spitalasykingar sem einstaklingarnir eru helst Utsettir fyrir en pad eru algengar sykingar
eins og lungnabdlga, pvagfarasykingar, sarasykingar og blodsykingar tengdar ihlutum. Allt
ad sex manudum eftir igreedsluna eru pad sidan teekifaerissykingar sem hinir dnemisbeeldu
einstaklingar eiga & heettu ad f& og skiptir pa mali hvada sykingar einstaklingarnir hafa &dur
komist i snertingu vid. Sem deemi um tekifaerissykingar ma nefna veirusykingar af véldum
Cytomegaloveirunnar, Herpes Simplex veirunnar, Varicella Zoster veirunnar og Ebstein-Barr
veirunnar en Candida sveppasykingar eru einnig algengar dsamt 6drum sykingum. Reynt er ad
fyrirbyggja pessar sykingar med lyfjagjofum (Hoffman o.fl., 2006). Hefobundnar
samfélagssykingar eru algengustu sykingarnar fra sex manudum eftir igreedsluna en pessar
almennu sykingar sem heilbrigt folk feer geta verid mjog heettulegar fyrir hinn 6naemisbelda
einstakling (Runolfur Palsson, 2000). Af peim sékum er brynt fyrir pessum einstaklingum ad
umgangast ekki veika einstaklinga og venja sig & godan handpvott. bessir einstaklingar purfa

ad fylgjast vel med einkennum sykinga og hika ekki vid ad hafa samband vid
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hjukrunarfreeding eda laekni vid minnsta grun pvi eins og 4dur sagdi hefur éneemisbzlingin
ahrif & bolgusvorun (Hoffman o.fl., 2006).

Krabbamein er einnig algengur fylgikvilli hja 6neemisbealdum einstaklingum en talid
er ad peir séu 100 sinnum liklegri til ad fa krabbamein en almenningur. Algengustu
krabbameinin hja pessum hopi eru hudkrabbamein og eitilfrumukrabbamein af ymsum
gerdum. Nygengi eitilfrumukrabbameina hja lifrarpegum var 2,7% arid 2000. Vegna
Onamisbelingarinnar er gangur sjukdoémsins hradari en hja 6drum og eru horfur afar slemar
ef sjukdomur er langt genginn vid greiningu (Runolfur Palsson, 2000). Haprystingur er algeng
aukaverkun 6nemisbeaelandi lyfja. I rannsokn fra arinu 2003 voru 64% lifrarpega (n=47) med
haprysting tiu &rum eftir igreedsluna (Kizilisik, Grewal, Shokouh-Amiri, Vera, Hathaway og
Gaber, 2003). Hekkud blodfita er einnig pekkt aukaverkun hja pessum hopi og er pA HDL
kolesterolid oft leekkad. Onaemisbalandi lyf geta einnig valdid skertri nyrnastarfsemi og leitt
til langvinnrar nyrnabilunar. Minnkadur beinmassi er algengur og samfallsbrot sékum
beinpynningar vel pekkt hja pessum hopi dsamt beindrepi i leerleggshaus (Runolfur Palsson,
2000). I rannsdkn Kizilisik o.fl. (2003) voru 40% patttakenda med minnkadan beinmassa og
helmingur peirra var greindur med beinpynningu tiu arum eftir lifrarskiptin.

pekkt er ad 6nemisbelandi lyfjamedferd geti haft ahrif & blodsykur og jafnvel valdid
sykursyki. I rannsokn fra arinu 2009 sem gerd var 45 lifrarpegum kom fram ad 24% peirra
greindust med sykursyki a fyrstu sex manudunum eftir lifrarigreedsluna (Anderson, Lewis,
Steinke, Ranjan, Smith og Clifford, 2009). Adrar aukaverkanir sem méa nefna eru
gallvegavandamal og blodsegi i lifrarslaged (Hoffman o.fl., 2006). Endurkoma sjukdoma er
einnig pekkt og ma par helst nefna lifrarbolgu C en i rannsdkn einni kom fram ad 89%
lifrarpega sem hofdu lifrarbolgu C fyrir igraeedslu fengu sjukdominn aftur (Kizilisik o.fl.,

2003).
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2.3.3. Fylgikvillar adgerdarinnar. Eins og i 6llum 6drum skurdadgerdum geta
vandamal komid upp i kjolfar igreedslunnar og purfa hjukrunarfredingar ad vera medvitadir
um petta. Helstu vandamalin eru prengingar sem geta myndast vid samskeyti i &dum og
gallgdbngum sem liggja ad lifrinni. Leki getur einnig ordid i pessum samskeytum.
Lifhimnubdlga getur ordid i kjolfar skurdadgerdarinnar og einnig getur syking ordio i
skurdsari. I nylegri ranns6kn var algengi pessara fylgikvilla skodad en fjoldi patttakenda i
rannsokninni voru 84 lifrarpegar. Algengi hvers fylgikvilla fyrir sig ma sja i t6flu 3 (Aduen,
Sujay, Dickson, Heckman, Hewit, Stapelfeldt o.fl., 2009).

2.3.4. Eftirlit med fylgikvillum & géngudeild Landspitalans. A gongudeild
igreedslupega & Landspitalanum fylgjast hjukrunarfraeedingar og leeknar med almennri lidan
einstaklinga med tilliti til framangreindra fylgikvilla og gefa radleggingar vardandi forvarnir.
Almennt eftirlit er haft med hinu igraedda liffeeri og i pvi felast reglulegar blédprufur par sem
fylgst er med lifrarprofum, magni bilirabins i bl6di, almennum bl6dhagi og elektrélytum.
Gildi 6nemisbzlandi lyfja i blddi er einnig maelt reglulega til ad haegt sé ad akvarda rétta
lyfjaskammta. (Hildigunnur Fridjonsdéttir, munnleg heimild, 2010).

Pessi umfjollun varpar ljosi & pa stadreynd ad flestir fylgikvillar lifrarigraedslu proast
vegna hinnar kroéftugu 6naemisbelingar sem er naudsynleg liffeerapegum. pessir fylgikvillar

geta margir verid langvinnir og pess vegna haft neikvaed ahrif a lifsgaedi einstaklinganna.

2.4. Lifsgeaedi og upplifanir

Einstaklingar sem fara i lifrarskipti upplifa oftast umtalsverda tilfinningalega og
andlega erfidleika, baedi fyrir og eftir adgerd. bPegar svona er astatt i lifi folks skiptir mali ad
pad geti leitad adstodar hja hjukrunarfreedingum, baedi med andlega erfidleika sina og
likamlega kvilla. Hjukrunarfraedingar eru i lykilhlutverki fyrir einstaklinga a bidtimanum pvi

ad peir purfa mikla freedslu, studning og eftirlit baedi fyrir og eftir lifrarigreedsluadgerdina.
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2.4.1. Bidin eftir nyrri lifur. Einstaklingar sem standa frammi fyrir pvi ad piggja
liffeeraigraedslu eru oftast ad kljast vid langvinna sjukdéma & lokastigi med erfidum
fylgikvillum og valkostirnir eru annad hvort ad deyja Ur sjukdomi sinum eda piggja liffeeri fra
6drum. bad ad piggja lifferi fra 6drum er ekki einfalt eda sjalfsagdur hlutur. Einstaklingurinn
parf fyrir pad fyrsta ad komast inn & bidlistann, sidan parf hann ad bida eftir pvi ad réttur
liffeeragjafi finnist og pvi nest fer hann i stora og heettulega adgerd (Savitch o.fl., 2003). bvi
ad bioa eftir gjafalifur fylgir mikil dvissa af ymsu tagi. Einstaklingarnir purfa oft ad bida i
marga manudi og jafnvel ar eftir pvi ad liffeeri finnist og sa timi reynist mérgum erfidur. Bidin
verour samtvinnud lifum pessara einstaklinga og allt lifsmynstur peirra breytist (Naef og
Bournes, 2009).

Lifrarpegar & bidlista upplifa margskonar tilfinningar & bidtimanum. I rannsokn Naef
og Bournes (2009) téludu patttakendur um ad peim fannst erfitt ad skipuleggja hluti fram i
timann, peir upplifdu sig ,,fasta“ heima vid og gatu ekki gert pad sem pa langadi til. I annarri
rannsokn (Brown, Sorrell, McClaren og Creswell, 2006) t6ludu patttakendur um skort & stjérn
a lifi sinu. Peir upplifdu sig éareidanlega og fannst peir ekki geta stadid sig i peim hlutverkum
sem peir hofdu adur verid i félagslega, innan fjolskyldunnar og i vinnunni.

Tilfinningum sem vakna pegar einstaklingar komast & bidlistann hefur verid lyst sem
von, tilhlékkun, 6vissu, spennu og 6polinmadi (Naef og Bournes, 2009). Einnig hefur peim
verid lyst sem létti yfir pvi ad komast yfir akvedna hindrun. Adrir hafa talad um pakkleeti fyrir
ad fa annad taekifaeri (Brown o.fl., 2006). patttakendur i rannsékn Forsberg, Backman og
Moller (2000) téludu um endi ovissunnar, nu yrdi eitthvad gert i peirra malum. Tilfinningar
eins og satt, gledi og tilhlokkun gerdu vart vid sig. En jafnframt fundu peir fyrir sorg og
hraedslu vid hid okunna. Peim fannst peir ekki vera tilbanir og vildu meiri tima til ad adlagast
tilhugsuninni. Sem demi um petta ma nefna konu sem var med skorpulifur af voldum

afengisneyslu. Hennar upplifun var st ad hun kenndi sjalfri sér alfarid um pad hvernig komid
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var fyrir henni og hafdi mikla sektarkennd gagnvart 6drum yngri einstaklingum og peim sem
henni fannst ad pyrftu meira & lifrinni ad halda. I rannsokn Brown o.fl. (2006) téludu nokkrir
einstaklingar um ad peir hefdu misst vonina eftir pvi sem timinn leid. Sumir peirra voru
hreeddir um ad peir hefdu hreinlega gleymst.

bekkt er ad ymis konar andleg vanlidan komi upp & medan & bidinni stendur. i
rannsokn Naef og Bournes (2009) sogdust margir patttakenda kvidnir og ahyggjufullir og
bidin eftir liffeerinu virtist endalaus. 1 rannséknum sem gerdar hafa verid & efninu hefur tidni
alvarlegra punglyndiseinkenna hja einstaklingum a bidlista eftir liffeerum verid allt ad 63%.
Vegna pessa er mikilvaegt ad hjukrunarfraeedingar fylgist naid med skjolsteedingum sinum &
bidtimanum og visi peim strax til sérfreedinga ef einkenni um punglyndi koma i 1j6s. Ef pau
eru til stadar getur pad gert alla adra medferd floknari. bunglyndir einstaklingar hafa t.d. oftar
verki eda onnur likamleg vandamal og peir hafa almennt verri lifsgeedi en einstaklingar sem
ekki hafa punglyndiseinkenni. bvi fyrr sem inngripid er pvi betri verdur itkoman og einnig er
bekkt ad skjolstedingar sem hafa fengid bot & punglyndiseinkennum sinum verda virkari en
aour i medferdarferlinu (Krahn og DiMartini, 2005). Einstaklingar & bidlista eftir liffaeri
fannst gott ad hitta adra einstaklinga sem einnig voru & bidlista. pad gaf peim von, hugrekki,
styrk og upplyftingu (Naef og Bournes, 2009).

2.4.2. Lifsgaedi ad loknum lifrarskiptum. Ymsar athuganir hafa verid gerdar &
lifsgeedum og lidan lifrarpega eftir lifrarskipti. Hlutverk hjukrunarfreedinga er mikilveegt i
tengslum vid petta par sem peir eru oftast i pvi hlutverki ad fylgjast med daglegri lidan
skjolsteedings sins og meta hvernig honum gengur ad adlagast eftir adgerdina. Einnig eru peir
i mikilvaegu hlutverki vid ad greina pa einstaklinga sem purfa & aukinni freedslu ad halda,
veita peim stadfestingu & pvi ad peir muni komast af og hjalpa peim ad byggja upp sjalfstedi i

tengslum vid eigin umonnun (Forsberg, Backman og Svensson, 2002).
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[ eigindlegri rannsokn sem gerd var arid 2005 voru lifsgaedi og upplifanir lifrarpega
skodadar. Medal annars var spurt um pad hvad veeri peim mikilvaegt i lifinu og hvernig lif
pbeirra hefdi breyst. Flestir patttakendur nefndu I6ngun til ad gefa eitthvad til baka til
samfélagsins af pvi ad peim hafdi verid gefin dyrmaet gjof. Oft upplifdu peir mikla anzegju af
bvi ad vinna vid sjalfbodastarf fyrir adra liffeeragjafa eda -pega og deildu sinni lifsreynslu
med peim sem enn héldu i vonina um betra lif. Einnig kom sterkt fram i rannsékninni ad
patttakendur ségdust njéta hvers dags til fulls og tekju lifinu ekki sem sjalfsogoum hlut. Allir
patttakendur nema einn lystu pvi hve mikilveeg fjolskyldan veeri peim og einnig nefndu flestir
heilsuna og ad peir nytu pess ad stunda gardyrkju, veida fisk, elda mat eda lesa baekur. Vinnan
var peim einnig mjog dyrmeet og peir voru stoltir af pvi ad geta stundad hana af krafti. Margir
nefndu ad peir veeru ordnir frekar andlega sinnadir heldur en triarlega sinnadir og eftir
adgerdina fannst peim audveldara ad undirbla og raeda daudann vid sina nanustu. Peir lystu
pbvi ad peir veeru ekki lengur hraeddir vid daudann, veeru sattir vid ad vera daudlegir og hefdu
innri frid (Bean, 2005).

Savitch o.fl. (2003) gerdu megindlega rannsékn & andlegri lidan liffeerapega.
Spurningalista var dreift medal 54 lifferapega og nidurstédurnar syndu fram & ad peir purfa
mikinn andlegan studning og radgjof, baedi i tengslum vid likamleg og andleg einkenni sem
koma fram hj&d mérgum. Medal annars var spurt hvort peir vaeru medlimir i studningshépum
og ef svo veeri hvort pad veeri peim hjalplegt. Sjotiu og fjégur prosent patttakenda sdgdust
vera medlimir i studningshdpi fyrir liffeerapega og 28% sdgdust vera i vidbotarstudningshopi.
Alls s6gdu 12 einstaklingar ad studningshépurinn veeri peirra helsti studningur og 15
einstaklingar s6gou ad félagar sinir i studningshopnum veeru eini studningurinn sem peir
hefdu fyrir utan fjolskyldu sina.

Einnig var spurt hvort samband vid fjolskyldu liffeeragjafans veeri peim mikilveegt.

Alls sdgdust 41% svarenda upplifa abyrgdartilfinningu gagnvart fjolskyldu liffeeragjafans og
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50% svarenda hofou samband vid fjolskyldu liffeeragjafans til ad tja peim pakkleeti sitt. Alls
sOgdust 15% svarenda halda sambandi vid fjolskyldu lifferagjafans og kom einnig fram ad
pad samband veiti liffeerapeganum akvedinn Iétti og salarfrid. I rannsékninni var spurt um pad
hvada atridi eda tilfinningar pad vaeru helst sem lifferapegar veltu fyrir sér & medan peir
adlogudust lifinu eftir liffeeragjof. I pessari spurningu gat hver og einn merkt vid fleiri en eitt
atridi, svo ad svorin vid henni urdu 203 talsins. Pad sem var oftast nefnt i svérunum var
hreedsla vid hofnun lifferis (59%), hreedsla vid sjukdoma/sykla (56%), dbyrgdartilfinning
gagnvart lifferagjafa (41%), reidi (35%), breyting a faglegum markmidum (35%) og breyting
a persdnulegum markmidum (33%). Einnig var nefnt punglyndi, kvidi, likamlegir veikleikar
og breytingar & matarvenjum. Hradsla vid hofnun er mjog algeng. bessi hreedsla kemur til af
bvi ad ef hofnunin er Gafturkreef pa parf skjolsteedingurinn ad takast a vid adra liffeeragjof eda
daudann. Einnig lystu margir hraedslu vid adra sjukddéma og hun verdur til vegna pess ad
einstaklingurinn parf ad vera & dnemisbalandi medferd pad sem eftir er evinnar og er pvi
mjog Utsettur fyrir 6drum sjukdémum (Savitch o.fl., 2003).

[ annarri rannsokn sem gerd var arid 2003 voru lifrarpegar bornir saman vid
heilbrigda einstaklinga i sinum aldurshopi. Attatiu og eitt prosent lifrarpeganna litu svo & ad
heilsa peirra veeri i medallagi eda betri en hja vidmidunarhépnum en 85% peirra fannst peir
vera alveg jafn &naegdir med lif sitt og jafnvel anaegdari en viomidunarhdpurinn. patttakendur
voru bednir ad meta getu sina til ad sja um sig sjalfir og 85% peirra fannst peir geta séd jafn
vel eda betur um sjélfan sig heldur en vidmidunarhépurinn (Kizilisik o.fl., 2003). betta er
nokkud sem hjukrunarfraedingar purfa ad hafa i huga vid hjukrun einstaklinga eftir lifrarskipti
en pad er mikilvaegt ad muna ad skjolstedingurinn parf ad hafa méguleika & ad halda i eigid
sjalfstedi og geta leert ad hjalpa ser sjalfur.

Pegar spurt var um daglega virkni ségdust 66% patttakenda vera med betri virkni en

viomidunarhopurinn. patttakendur voru spurdir Ut i tomstundir og 91% peirra sagdist sinna
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ahugamali sinu i ad minnsta kosti 7 klukkustundir & viku. begar patttakendur voru spurdir
hvad veeri pad besta vid ad vera lifrarpegi voru peir allir ssmmala um ad pad besta veeri ad
vera a lifi. Einnig voru peir spurdir hvad veeri pad versta vid ad vera lifrarpegi en flestum
fannst verst hvad lyfin veeru dyr og ad purfa ad vera hadur peim pad sem eftir veeri svinnar.
Einhverjir patttakendur nefndu lika tryggingakostnad i pessu sambandi (Kizilisik o.fl., 2003).
Telles-Correia o.fl. (2009) gerdu athugun & lifsgeedum lifrarpega fyrstu manudina eftir adgerd.
Urtaki® hja peim var 60 manns og fyrir hdpinn var lagdur spurningalisti til ad fa upplysingar
um lidan og lifsgaedi peirra. | pessari rannsokn var skodad hvernig lifsgadi einstaklinganna
voru fyrir lifrarskipti, einum manudi eftir lifrarskipti og sex manudum eftir lifrarskipti. I 1jos
kom ad marktaek beeting vard a lifsgeedum peirra a fyrsta manudi eftir adgerd, baedi med tilliti
til likamlegrar og andlegrar lidanar peirra. A milli fyrsta og sj6tta manadar var adeins
marktaek beeting & likamlegri lidan einstaklinganna en ekki & andlegri lidan peirra. Astaedur
fyrir pvi ad beeting andlegrar heilsu er ekki eins géo og likamlegrar geetu m.a. verid peer ad
vidkomandi hafi gert sér haar vonir og raunveruleikinn sé ekki i samraeemi vid peer. Mdgulegt
er ad peir skynji ekki ad peir séu ,,leknadir vegna pess ad peir purfi ad vera onaemisbeldir og
vera undir eftirliti leekna alla evi.

Neikveedar upplifanir tengjast einnig vinnunni hja mérgum lifrarpegum. I rannsokn
sem gerd var arid 2005 kom i 1j6s ad margir peirra attu i erfidleikum med ad stunda vinnu sina
a fullum afkdstum vegna tidra leeknisheimsokna. Eins nefndu peir takmarkanir & virkni sinni
vegna preytu, erfidleika vid ad muna hluti og hugsanatruflanir. Einn péatttakandinn sem gat
ekki unnid lengur upplifdi sig sem byrdi & samfélaginu og fannst hann hvergi hafa gildi i pvi.
Nokkrir patttakenda nefndu nokkra hraedslu vid hofnun liffeerisins en pé ségdou peir ad han
veeri ekki yfirpyrmandi i lifi peirra heldur partur af raunveruleikanum (Bean, 2005).

Rannsoknir hafa tekid af allan vafa um pad ad lifsgeedi einstaklinga batna vid pad ad

fa nyja lifur en eftir adgerdina koma upp ny vandamal sem peir purfa ad takast a vid pad sem
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eftir er evinnar. Dami um slik vandamal eru eins og adur segir hraedsla vid héfnun nyja
liffeerisins og hraedsla vid sykingar vegna 6naemisbalingarinnar. Lifun einstaklinga sem fa
nyja lifur hefur aukist umtalsvert og pess vegna hefur undanfarin ar verid 16gd aukin ahersla &
ad fylgjast med og skoda lifsgeedi pessara einstaklinga (Jay, Butt, Ladner, Skaro og Abecassis,
2009). Nidurstodur rannsdkna hafa bent til pess ad pvi fyrr sem sleemt andlegt &stand er
greint, pvi betur gengur ad adstoda skjolstedinga og baeta upplifun peirra (Forsberg o.fl.,
2002). | pessum adsteedum getur pvi skipt skdpum ad hjlkrunarfraeedingurinn sé flj6tur ad
greina vandamalin og hefja inngrip af einhverju tagi.

I rannsokn Jay o.fl. (2009) kemur fram ad best hefur reynst ad fa einstaklingana sjalfa
til ad segja fra hvernig peim lidur en ekki ad einhver annar meti pad, nema adeins ad hluta til.
Petta mat & lifsgaedum er oft metid med spurningalistum. pannig fast oft greinargédar
upplysingar fra skjolsteedingum en gadi upplysinganna sem koma fram med pessum listum
byggja einnig & pvi hve vel spurningarnar eru Utbinar. Best er ad spurningarnar séu a breidum
grundvelli innan pess malefnis sem spurt er um til ad sem flestir svari peim sem itarlegast.

Sa listi sem hvad mest er notadur gengur undir nafninu Medical Outcomes Study Short
Form (SF-36). Hann samanstendur af 36 spurningum sem flokkast nidur i atta heilsutengda
flokka sem snuast um félagslega og likamlega virkni, andlega peetti og gedheilsu
einstaklinganna. Adrir listar sem eru notadir eru t.d. Hospital Anxiety and Depression Scale,
Beck Depression Inventory, EuroQOL-5D og Sickness Impact Profile. Gallinn vid pessa lista
er ad peir voru ekki préadir sérstaklega fyrir lifrarpega heldur einstaklinga almennt og pvi
geeti verid ad upplysingarnar sem bedid er um i listunum séu ekki ndgu sérteekar fyrir pennan
tiltekna hop. Einnig er erfitt ad samrema lifsgeedaathuganir i hopnum med svo marga
spurningalista i notkun vid athuganir. I tengslum vid petta er afar mikilvaegt ad
hjukrunarfreedingar muni eftir pvi ad ekki dugir til ad horfa eingdngu & nidurstodur ar slikum

spurningalistum eda kénnunum heldur parf alltaf ad horfa a personulegar parfir, venjur og sidi
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hvers og eins, veita honum hjikrun samkvamt peim og sidast en ekki sist hlusta a pad sem
skjolsteedingurinn tjair peim.

2.4.3. Upplifun adstandenda. Undafarna &ratugi hefur ordid mikil préun i
heilbrigdisvisindum sem leidir m.a. til baettrar heilbrigdispjonustu, aukinnar lifunar
einstaklinga og styttri legutima & sjukrahtisum. pad verdur hins vegar til pess ad meiri abyrgd
er sett & herdar nanustu adstandenda sem purfa ad taka a sig hlutverk uménnunaradila
(Meltzer og Rodrigue, 2001). b6 nokkud hefur verid skrifad um lifsgedi og upplifanir
lifrarpega i igraedsluferlinu en saralitid um adstandendur peirra. Adeins tvaer rannsoknir hafa
verid gerdar & lidan adstandenda fyrir lifrarigreedslu og tveer hafa verid gerdar & lidan peirra
eftir igreedslu (Rodrigue o.fl, 2010).

I ranns6kn Bolkhirs, Loiselle, Evon og Hayashi (2007) & andlegri lidan adstandenda
sem adal umonnunaradila lifrar- og nyrnapega & bidlista kom fram ad 19% patttakenda (n=38)
uppfylltu skilyrdi CES-D-skalans fyrir punglyndi (Center for Epidemiologic studies —
Depression scale). bad er mun harra hlutfall en télur byggdar & almennu pydi segja til um.
Ekki var markteekur munur & adstandendum lifrar- eda nyrnapega med tilliti til
pbunglyndiseinkenna.

Meltzer og Rodrigue (2001) gerdu rannsékn & alagi umoénnunaradila. bar kom fram ad
umdnnunaradilar einstaklinga a bidlista eftir lifrarigreedslu voru undir meira alagi en
umonnunaradilar einstaklinga & bidlista eftir lungnaigraedslu. Cohen, Katz og Baruch (2007)
rannsokudu streitu hja 24 adstandendum sem voru adal umonnunaradilar einstaklinga eftir
lifrarigreedslu. Nidurstddur rannsoknarinnar syndu samhengi milli pess tima sem lidinn var fra
igreedslunni og streitueinkenna uménnunaradila. Pau virtust fara vaxandi, auk pess sem
almennri heilsu peirra for hrakandi pvi lengra sem 1idid var fra igreedslunni. Konur pjadust
frekar af punglyndiseinkennum en karlar p6 svo ad utkoma & punglyndiskvarda hafi verid lag

hja pessu tiltekna Grtaki. I rannsokn Rodrigue o.fl. (2010) & lifsgaedum, alagi og andlegri lidan
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medal adstandenda lifrarpega baedi fyrir og eftir lifrarskipti ma sja ad alag 4 adstandendur er
mikid i gegnum allt igraeedsluferlid. Mikid alag var greint hja 59% adstandenda einstaklinga &
bidlista og 81% adstandenda lifrarpega. Vardandi heilbrigdistengd lifsgedi hofou 41%
adstandenda einstaklinga & bidlista og 46% adstandenda lifrarpega laegri lifsgaedi en
samanburdarhépur. Alls téldu 55% adstandenda einstaklinga & bidlista og 68% adstandenda
lifrarpega sig upplifa medal til mikla lifsfyllingu en aftur & moti téldu 45% og 32% sig upplifa
litla til mjog litla lifsfyllingu, i &durnefndri rod. Lifsfylling virtist vera meiri hja eldri
patttakendum og einnig pvi lengra sem 1idid var fra igreedslunni. B&dir hdparnir syndu meiri
tilhneigingu til punglyndis, reidi og preytu en samanburdarhdpurinn og skorudu konur haerra
en karlar.

Astand einstaklingsins sem bidur eftir igraedslu skapar alag a adstandendur badi
andlega og likamlega. Adstandendur eru oft med miklar ahyggjur af einstaklingnum og heilsu
hans. Adstandendur veentanlegra lifrarpega eru undir meira alagi hvad petta vardar heldur en
adstandendur vaentanlegra lungnapega vegna pess hve gangur lifrarsjukdémsins er
breytilegur. Heilsa einstaklinga & bidlista eftir lungum fer hrakandi jafnt og pétt & medan
veentanlegir lifrarpegar eiga g6da og slema daga. Andlegt astand lifrarpeganna er
sveiflukennt vegna éhrifa fra lifrarheilkenninu og er petta sveiflukennda astand sér i lagi
mikill streituvaldur fyrir adstandendur (Meltzer og Rodrigue, 2001).

Nyrnapegar hafa kost & blédskilun & medan & bidinni eftir nyju nyra stendur og pannig
er fylgikvillum nyrnabilunar haldid i skefjum. Adstandendur nyrnapega geta pess vegna,
frekar en adstandendur lifrarpega, fengid & tilfinninguna ad eitthvad sé verid ad gera fyrir
einstaklinginn & medan a bidinni stendur. Medferd lifrarpega er ekki fyrirbyggjandi likt og
blodskilunin en hin gengur Gt & ad hafa eftirlit med einstaklingunum, skima fyrir fylgikvillum
og bregdast vid peim eftir alvarleika peirra (Bolkhir o.fl., 2007). Skorpulifur af voldum

afengisneyslu og lifrarbolgu C er ein af adalasteedunum fyrir lifrarigreedslum i dag. I peim



Fraedileg umfjollun - 25

tilfellum eru talsverdar likur & pvi ad andleg lidan adstandenda sé verri sékum fyrri ségu um
afengis- og fikniefnaneyslu einstaklingsins en hin getur haft bein eda 6bein ahrif &
adstandendur. Aftur & moti getur sa reynsla gert adstandendurna sterkari fyrir vikio og
audveldad honum ad takast & vid bidina eftir igreedslunni (Bolkhir o.fl., 2007).

I rannsokn Cohen o.fl. (2007) voru spurningalistar vardandi streitu og alag sem fylgir
umdnnun astvina eftir lifrarigreedslu sendir til patttakenda. Spurningunum var skipt nidur i
nokkra flokka. Patttakendur méatu sjakdémseinkenni einstaklinganna ad medaltali 3,15 og
hjikrunarparfir peirra 3,08 (4 skalanum 1-4). Aberandi var ad konur téldu sig sinna fleiri
hjukrunarpérfum einstaklinganna en karlar gerdu. Alag i uménnunarhlutverki og félagslegar
hémlur umdnnunaradilans voru téluverdar eda ad medaltali 2,68 og 2,07 ( & skalanum 1-4).
Pa litill munur veeri & kynjunum i pessum flokki spurninga voru konurnar p6 orlitid heerri.
Félagslegar hémlur likt og pad ad vera i litlu sambandi vid félk og ad hafa engan til ad reida
sig & eda tala vid og aukid alag i umonnunarhlutverki hafdi aukin ahrif & streitu og almenna
heilsu umonnunaradilanna. I rannsokn Meltzer og Rodrigue (2001) kom einnig fram ad peir
adstandendur sem tjadu meiri streitu og andlegt &lag téludu einnig um félagslegar hdmlur og
ad geta ekki sinnt sinu félagslega lifi eins og peir vildu. Annad sem po6tti dberandi sem
streituvaldur var pad ad purfa ad adlaga sig tilfinningalega, breyta persénulegum asetlunum,
truflanir & svefni og timastjérnun. Minna alag virtist vera hja peim sem hoféu verid lengur i
sambandi med hinum veika einstaklingi heldur en peim sem héfdu verid styttra i sambandi.
Hja adstandendum lifrarpega vard alagio minna eftir pvi sem lengra var 1idid fra igraedslunni
en markteekur munur var a alaginu & fyrsta og 6dru arinu eftir igreedsluna og arunum 4 eftir
(Rodrigue o.fl., 2010).

prétt fyrir alag og streitu syna rannsoknir ad akvedinn andlegur avinningur fylgir
hlutverkinu. pad algengasta sem pétttakendur i rannsokn Rodrigue o.fl. (2010) greindu fra

sem avinning af hlutverkinu var pad ad atta sig a hvad er mikilvaegt i lifinu og ad uppgétva
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eigin styrkleika. Pad ad veita tilfinningalegan studning var talid mjog gefandi og ad ddlast
nyjan skilning & einstaklingnum og pvi sem hann var ad ganga i gegnum var einnig
mikilveegur avinningur. beir sem voru nanari honum greindu frad meiri avinningi af
hlutverkinu en adrir og konur greindu fra meiri nand vid einstaklinginn heldur en karlar.
Kostir hlutverks adstandenda sem adal uménnunaradila eru einnig peir ad umoénnunaradili og
einstaklingurinn verda nénari, peim gefst kostur & ad kynnast betur og & annan hétt en adur.
pad hefur einnig verid talad um pa upplifun ad geta gefid eitthvad af sér og ad leera ad hjalpa
odrum (Meltzer og Rodrigue, 2001). | rannsékn Cohen o.fl. (2007) kom fram ad peir sem
toldu hlutverkid gefa sér mikid andlega pjadust sidur af streitueinkennum. En samt sem &dur
syndu nidurstédur hennar ad pvi meira sem alagid var, pvi minna fannst peim hlutverkid gefa
sér andlega.

[ 1j6si pessara nidurstadna ma sja ad lifsgaedi batna umtalsvert eftir lifrarigreedslu en
po fylgja henni baedi jakvaedir og neikveaedir peettir. Hjukrunarfreedingar hafa mikilvaegt

hlutverk i pvi ad veita skjolsteedingum sinum adstod og studning vardandi pessa peetti.

2.5. Meodferdarheldni

Eitt af pvi sem skiptir mestu mali fyrir liffeerapega er medferdarheldni. Lifrarpegar likt
og adrir liffeerapegar purfa ad huga ad morgu. beir purfa ad maeta reglulega i eftirlit og
rannsoknir og fara eftir radleggingum hjukrunarfreedinga og annarra sérfredinga. Lyfjataka er
mikilveegasti patturinn i sjalfsuménnun peirra pvi ad ef dnaemisbalandi lyfin eru ekki tekin a
réttan hatt getur pad ordid til pess ad liffeerinu verdi hafnad.

2.5.1. Likan til ad greina medferdarheldni. Til pess ad medferdarheldni sé god er
mikilveegt ad einstaklingurinn hafi pekkingu & sjakdémi sinum, skilning & mikilveegi pess ad
fara eftir radleggingum vardandi lyf og lifsstil, getu til pess ad sinna daglegum pdérfum sinum

og tra & pvi ad hann geti haft stjérn & lifi sinu (Redman, 2009). bad kemur i hlut
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hjukrunarfreedinga ad veita einstaklingum studning vid pessi atridi og efla pessa patti eftir
bestu getu.

Pegar kemur ad medferdarheldni hafa hjukrunarfraedingar oft i huga likan sem kallast
Health Belief Model. betta likan hjalpar til vid ad utskyra petti sem hafa ahrif & skynjun folks
a eigin heilsu og hvada likur einstaklingurinn hefur til ad gera videigandi radstafanir vardandi
heilsu sina. peettir sem likanid felur i sér og hjukrunarfraedingurinn skodar til ad atta sig a
upplifun einstaklings & eigin heilsu eru til deemis hvernig hann skynjar sjikdémséaheattu sina
og alvarleika sjukdomsins, trd hans & greiningu sjukdémsins og medferdaraztlun og hversu
mikils virdi heilsan er honum almennt. Taka parf aldur og kyn einstaklings inn i myndina og
félagslega peetti eins og atvinnu, tekjur, menntunarstig, fjolskyldu og vinahop. Hvatar
einstaklingsins eru skodadir en peir geta t.d. verid radleggingar fra 6drum, veikindi
fjolskyldumedlims eda vinar og fyrrum arangur af breytingum sem hann hefur gert med
sjalfum sér. Til ad meta hvada likur einstaklingurinn hefur & g6dri medferdarheldni er haegt ad
bera pessar upplysingar saman vid fyrri sjukdémssdgu hans, hvada avinning hann telur sig
hafa af pvi ad gripa inn i og hvada hindranir hann sér i tengslum vid pad. betta likan er haegt
ad notfeera sér til ad Utskyra hvada ahrif gildi einstaklingsins hafa i tengslum vid arangur
medferdar og medferdarheldni (Edelman og Mandle, 1994).

2.5.2. Astaedur fyrir slakri medferdarheldni. £vilong 6nemisbaelandi lyfjamedferd
er naudsynleg eftir lifferaigreedslu. Mérgum reynist pessi lyfjamedferd erfid, baedi vegna pess
hve han parf ad vera nakveem (p.e. lyfjagjafir purfa ad vera a réttum tima og i réttu magni) og
einnig geta aukaverkanir lyfjanna verid hvimleidar. Liffeerapegar purfa ad meeta reglulega i
blodprufur, synatokur, leeknisvidtol og fylgjast med einkennum og lifsmérkum. peir purfa ad
stunda heilbrigdan lifsstil sem felur i sér breytingar & mataradi, hreyfingu og ad halda sig fra

afengi, tébaki og fikniefnum. Ef medferdarheldni er ekki naegilega stddug pa a
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einstaklingurinn & hettu ad likaminn hafni gjafaliffeerinu og pa er adgerdin hugsanlega unnin
fyrir gig (Redman, 2009).

Hér & landi telst medferdarheldni liffeerapega ad 6llu jofnu géo (Hildigunnur
Fridjonsdottir, munnleg heimild, 2010). Rannsdknir undanfarinna ara hafa synt fram a ad allt
ad 68% einstaklinga syni lélega medferdarheldni og pad sé adalasteedan fyrir héfnun igreeddra
liffera (Chisholm, 2002). I nylegri rannsokn Stilley, DiMartini, de Vera, Flynn, King, Sereika
o.fl. (2010) & medferdarheldni lifrarpega, var léleg medferdarheldni radandi hja patttakendum.
Fylgst var med patttakendum (n=152) i 6 manudi fré igreedslunni. Vardandi fyrirfram bokada
tima i leeknisviotol meettu 48% pétttakenda of seint, meettu ekki eda afbokudu timann.
Vardandi lyfjagjafir voru 73% patttakenda sem toku lyfin ekki rétt af einhverjum asteedum.
Pess mé& geta ad rimlega helmingur patttakenda (85 einstaklingar) fengu lifrarigreedslu vegna
skorpulifrar af voldum afengisneyslu eda lifrarbdlgu C. I rannsokninni kom einnig fram ad &
rannsdknartimanum héldu mjog fair afram &fengis- eda fikniefnaneyslu ef peir hofou ségu um
slikt.

Chisholm, Williamson, Lance og Mulloy (2007) fullyrtu med rannsokn sinni sem gerd
var & nyrnapegum ad peir sem synt hofou Iélega medferdarheldni fyrir liffeeraigreedslu veeru
alveg jafn liklegir til pess ad syna lélega medferdarheldni eftir igreedsluna. bau tengdu petta
vid leert hjalparleysi en liklegt pykir ad tri pessara einstaklinga & sjélfa sig sé ekki nagileg
vegna forsdgu peirra um sleema medferdarheldni. bess vegna sé mikilvaegt fyrir
hjukrunarfreedinga ad hjalpa einstaklingum ad styrkjast i peirri trG ad peir geti haft ahrif &
eigin Iif.

Erfitt er ad segja nakvaemlega hvad pad er sem veldur lélegri medferdarheldni en vitad
er ad hluti lifferapega fylgir ekki gefnum leidbeiningum vardandi lyfjagjafir (Chisholm,
2002). bratt fyrir ad peir séu vel upplystir um mikilveegi lyfjanna vid ad halda nyja liffeerinu

pa tekur u.p.b. einn fimmti hluti einstaklinganna pau alls ekki, ekki reglulega, ekki i réttum
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skdmmtum eda a réttum timum. Medferdarheldnin fer einnig minnkandi hja einstaklingum
eftir pvi sem lengra lidur fra lifferaflutningnum (Laederach-Hofmann og Bunzel, 2000).
Hugsanlegt er ad petta komi til vegna pess ad einstaklingurinn veiti lyfjagjéfunum minni
athygli eftir pvi sem timinn lidur (Siegal og Greenstein, 1997).

Pessar nidurstddur eru sorglegar, sérstaklega i 1josi pess ad pau liffeeri sem er hafnad
af viokomandi hefdu getad verid gefin til einstaklinga sem hugsanlega eru enn & bidlista eda
jafnvel latnir. Pegar einstaklingar eru spurdir um hvad peim liki ekki vid lyfin nefna peir helst
aukaverkanir (64%), kostnad (16%), langtimaahrif (15%) og erfidleika vid inntoku
(14%) (Kory, 1999). Eitt af pvi sem fleekir malin i sambandi vid medferdarheldnina er ad
onamisbelandi lyfjagjafir geta verid mjog floknar og yfirgripsmiklar. Oft purfa einstaklingar
ad taka allt upp i atta tegundir lyfja oft & dag, hluta af lyfjunum purfa peir ad taka evilangt og
bvi er ekki ad furda pé ad petta vefjist fyrir peim (Chisholm, 2002). Hjdkrunarfraedingar geta
haft Urslitadhrif & pad hversu vel einstaklingum gengur ad tileinka sér pessi atridi og pvi attu
peir ad leggja rika aherslu & ad hjalpa peim ad na tokum & lyfjaumsjon.

2.5.3. Hvernig ma baeta medferdarheldni? bad hefur synt sig ad pjalfun einstaklinga
i ad sja um lyfin sin sjalfir strax i upphafi medferdar skilar arangri. | rannsékn Ruppar og
Russell (2009) sdgdu patttakendur fra pvi ad i sjukrahslegunni eftir adgerdina hefdu
hjakrunarfreedingarnir latid umsjon dnemisbalandi lyfjanna i hendur peirra en verid peim
innan handar ef peir pyrftu adstod. betta hjalpadi einstaklingunum ad préa med sér
abyrgdartilfinningu.

A gongudeild igraedslupega & Landspitalanum leggja hjukrunarfraedingar rika aherslu &
ad skjolstedingar peirra tileinki sér fljott ad taka sjalfir abyrgd a lyfjamedferd sinni. Fyrst um
sinn eru peir bednir um ad taka 61l lyfin med sér & gongudeildina og fa par adstod vid ad taka
lyfin til i par til gerd lyfjabox, viku fram i timann. (Hildigunnur Fridjonsdottir, munnleg

heimild, 2010). I ranns6kn Ruppar og Russell (2009) téludu nokkrir einstaklingar um ad peir
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hefdu lent i vandraedum pegar peir purftu ad leggjast inn a sjukrahis seinna meir en
hjukrunarfreedingarnir par toku ekki i mal ad peir seeju sjalfir um lyfin sin. petta purfa
hjukrunarfreedingar pvi ad hafa i huga pegar pessir einstaklingar leggjast inn & almennar
deildir sjukrahisanna.

Inntaka lyfjanna reynist sumum einstaklingum erfid. Lyfin eru i flestum tilvikum i
formi hylkja sem erfitt getur verid ad kyngja en einnig er haegt ad fa pau i fljétandi formi.
Flestir fullordnir sem eiga ekki vid kyngingardrdugleika ad strida kjosa ad taka hylkin, par
sem fljétandi lausnirnar eru oft vondar & bragdid (Sketris, Waite, Grobler, West og Gerus,
1994). En aftur & moti eiga sumir einstaklingar og sérstaklega born undir 12 &ra aldri oft i
erfidleikum med ad kyngja hylkjunum og fyrir pa einstaklinga henta fljétandi lausnirnar betur.
Petta er bara eitt deemi um mismunandi parfir liffeerabeganna og synir ad mikilveegt er fyrir
hjukrunarfreedinga ad fylgjast med og meta parfir hvers og eins. Einnig getur pad beett
medferdarheldni ad hafa viokomandi med i rddum pegar verid er ad setja upp
lyfjamedferdina. Meta parf einstaklinga med tilliti til nAmsgetu peirra svo ad peir fai
leidbeiningar i pvi formi sem hentar peim best (Chisholm, 2002).

Mikilveegt er ad einstaklingar adlagi lyfjagjafirnar ad sinum daglegu venjum og séu
vidbunir pvi ad eitthvad fari Grskeidis. Ruppar og Russell (2009) toku vidtdl vid 19 nyrnapega
sem fengid hofou igraett nyra fyrir 25 &rum eda meira. Pessir einstaklingar h6fdu komid ser
upp ymsum leidum til pess ad koma i veg fyrir ad gleyma ad taka lyfin. Mjog algengt var ad
beir geymdu lyfin & dberandi stad og tengdu lyfjagjafirnar vid daglegar venjur svo sem pad ad
bursta tennurnar. Adrir notudu adferdir eins og ad stilla farsimana sina & aminningu sem
minnti pa a lyfin. Flestir notudust vid sérstok lyfjabox og toku lyfin sin alltaf til i pessi box a
sama tima t.d. vikulega. Allir voru sammala um ad lyfjatakan vaeri ordinn hluti af peirra
daglega lifi en stundum keemu upp Oveent atvik par sem bregda pyrfti Gt af pessum venjum og

p& myndudust vandamal. Margir hofou brugdid a pad rad ad hafa auka skammt af lyfjum a
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tilteekum stad svo sem i veskinu, snyrtitdskunni eda jafnvel i skaffu & vinnustadnum sinum
svo gripa meetti til peirra ef gleymst hefdi ad taka pau.

Chisholm o.fl. (2007) komust ad peirri nidurstodu ad gripa purfi inn i pegar
medferdarheldni liffeerapega er sleem. bau bentu & ad inngrip med aherslu & fraedslu,
sjélfsstyrkingu og atferlisbreytingu geetu haft géd ahrif & afkomu pessara einstaklinga.

Hlutverk hjukrunarfraedinga er ad reyna ad studla ad medferdarheldni med pvi ad syna
studning og styrkja einstaklinga i pvi ad ,,hjalpa sér sjalfir”. Med godri fredslu um
mismunandi peetti sem tengjast pessari a&vilongu medferd og pjalfun einstaklinga i peim
verkum sem peir purfa ad sinna svo sem lyfjatiltekt o.fl. geta hjukrunarfreedingar haft jakveed
ahrif & medferdarheldni. pad er sidan alfarid undir einstaklingnum sjalfum komid hvort hann

fari eftir gefnum radleggingum.

2.6. Freedsluparfir lifrarpega og adstandenda

Mikilveegt er ad hjukrunarfraedingar geti greint fraedsluparfir lifrarpega og framkvaemt
freedsluna til peirra a ahrifarikan hatt.

2.6.1. Fraedsluparfir. A undanférnum arum hefur innlagnartimi & sjikrahdsum styst.
Vid pad verdur alagio & adstandendur og adra uménnunaradila meira og peir purfa ad leera ad
framkvaema verk sem hjakrunarfraedingar sau aour um. Einnig hefur sérfraeedipekking i
tengslum vid lifferaflutninga aukist. bar med verda pessi tilteknu verk oft floknari fyrir
einstaklingana og adstandendur peirra. Petta kallar aftur & aukna fraedslu og eru
hjukrunarfraeedingar i lykilhlutverki vid ad veita hana (Myers og Pellino, 2009).

[ rannsdkn sem gerd var arid 2009 voru fradsluparfir liffeerapega greindar nidur i fjora
eftirfarandi flokka: Lyfjagjafir, heilsufarsvandamal, eftirfylgni og lifsgeedi/andlegar parfir.
Athyglisvert var ad sa flokkur sem patttakendum fannst peir minnst freeddir um var

lifsgaedaflokkurinn en astaedan fyrir pvi var einfold. Fraedsluefnid sem peir hofou fengid
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innihélt engar upplysingar um pad hvar peir gatu leitad sér adstodar med tilfinningar sinar eda
hverju peir gatu att von & i tengslum vid lifsgaedi sin (Myers og Pellino, 2009).

pad vekur athygli ad i rannsoknum hefur komid i 1jos ad einstaklingar sem purfa ad
akveda hvort peir vilji piggja i liffeeraigraedslu vilja helst fa upplysingar fra 6drum
einstaklingum sem hafa farid i slika adgerd en peaer upplysingar reynist mérgum erfitt ad
nélgast (Moloney, Cicutto, Hutcheon og Singer, 2007).

I ranns6kn sem gerd var arid 2007 voru fraedsluparfir lungnapega skodadar en liklegt
er ad nidurstodur Gr henni megi heimfeera 4 lifrarpega ad einhverju leyti. | rannsokninni voru
patttakendur spurdir hvada fraeedslu peir vildu helst fa pegar kom ad pvi ad dkveda hvort peir
vildu piggja gjafalungu eda ekki. Svorin sem peir gafu voru margbreytileg. Sumir vildu adeins
fa mikilveegustu stadreyndir um liffeeraigraedsluna en adrir vildu f& upplysingar um alla
mdogulega patti sem tengjast igreedsluferlinu. P4 var haegt ad greina prju atrioi umfram énnur
sem 6llum pétttakendum fannst hjalplegt ad fa upplysingar um i akvardanaferlinu. Pad voru
télur um lifun einstaklinga sem hafa fengid gjafalungu, likamlega getu eftir adgerdina og
tegund, magn og aukaverkanir 6nemisbalandi lyfja (Moloney o.fl., 2007). Gera ma rad fyrir
ad petta séu upplysingar sem lifrarpegar myndu einnig vilja fa i sinu akvardanaferli.

Fraedslan sem lifrarpegar purfa & ad halda er margpeett og su fraedsla sem
hjukrunarfreedingar veita parf ad midast ad pvi ad undirbla einstaklinginn og fjélskyldu hans
fyrir peer breytingar sem einstaklingurinn parf ad gera 4 lifi sinu (Franco o.fl., 1996).

Mikilveegast af 6llu er ad freeda um dnaemisbalandi medferdina og aukaverkanir
hennar. bessi medferd skiptir hofudmali vardandi pad hvort likaminn hafnar liffeerinu eda
ekki. Pad er afar mikilveegt ad peir taki lyfin a réttum tima pvi ad magn lyfjanna i blooi skiptir
mali (Hoffman o.fl., 2006). Eins og hefur komid fram hefur 6neemisbzlandi medferd margar
langvinnar aukaverkanir og parf ad freeda einstaklingana vel um peer. bar ma nefna sykursyki,

haprysting, beinpynningu og minnkun & nyrnastarfsemi asamt 6dru. Fraedsla um naringu og
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mikilveegi g6ds naringarastands & hér vel vid pvi pad getur haft géo ahrif og audveldad
medferd pessara aukaverkana (Weseman og McCashland, 1998).

Lifrarpegar purfa freedslu um lifid eftir adgerdina og peer lifstilsbreytingar sem peir
purfa ad gera en reglusemi og heilbrigt liferni er mikilvaegt til pess ad allt gangi sem best
(Hildigunnur Fridjonsdottir, munnleg heimild 2010).

Sykingavarnir er hlutur sem parf ad bryna fyrir pessum hdpi. bar sem 6naemiskerfi
beirra er baelt eru peir utsettir fyrir ymsum sykingum. Hreinlati og handpvottur er pvi afar
mikilveegur og einnig rétt medhéndlun matvaela. Onaemisbeldir einstaklingar purfa einnig ad
fordast ymsar faedutegundir sem geetu innihaldid t.d. skadlegar bakteriur (Medeiros, Cheng,
Kendall og Hillers, 2004).

Einnig purfa margir peirra ad fa upplysingar um ymis hagnyt atridi eins og
busetudrraedi sin @ medan & ferlinu stendur og fjarhagsleg Urraedi i tengslum vid adgerdina og
annad sem pvi fylgir. Peir purfa ad fa freedslu um pad hversu langt ferlid muni hugsanlega
verda og einnig purfa peir freedslu um pad andlega alag sem fylgir 6llu ferlinu (Moloney o.fl.,
2007). Andleg vanlidan er algeng hja lifrarpegum og 6drum liffeerapegum og ekki er 6algengt
ad pessir einstaklingar purfi ad taka geddeyfdar- eda kvidastillandi lyf. Oft er asteedan s ad
félk hefur myndad sér draunhaefar veentingar vardandi pessa ,,lifsgjof™ sem peir hljota. Pad
parf pvi ad freda pa vel um vid hverju ma buast eftir ferlid og stydja pa og adstandendur
pbeirra i adlogun ad breyttu lifi (Hildigunnur Fridjonsdéttir, munnleg heimild, 2010).

2.6.2. Fraedsluadferdir. Med goadri fraedslu studla hjukrunarfreedingar ad pvi ad
einstaklingar asamt adstandendum upplifi meiri stjorn & adsteedum. Einnig audveldar fredslan
peim ad koma lifi sinu i gott horf eftir lifferaigraedslu (Wilkins, Bozik og Bennett, 2003).
Pegar freeda a einstaklinga skiptir mali hvada adferdir eru notadar og hveneer fraedslan er
framkveemd. Liklegt er ad bradveikur einstaklingur hafi ekki getu til ad medtaka freedsluna,

heldur parf hann ad fa hana pegar ner dregur atskrift. Einnig parf oft ad endurtaka freedsluna
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til ad peir medtaki upplysingarnar. Gott er ad veita endurtekin vidtol en pad eykur likurnar &
bvi ad einstaklingurinn notfaeri sér upplysingarnar (Russell, 2006). I ranns6kn Myers og
Pellino (2009) var skodad hvener einstaklingar vildu helst f4 freedsluna. Spurt var hvort peir
vildu hana fyrir adgerd, & medan & spitalavistinni stod eda eftir adgerdina. I 1jos kom ad flestir
beirra vildu vera freeddir &dur en lifferaigraedslan feri fram. P6 voru lika einstaklingar sem
vildu f& freedsluna & medan & spitalavist stod og eftir igreedsluna.

Pekkt er ad folk medtaki betur freedslu ef hun er veitt beedi munnlega og skriflega og
enn betur ef ad hafdar eru myndir og énnur sjénraen 6rvun med i freedslunni (Russell, 2006).
Synt hefur verid fram & ad madurinn man 10% af pvi sem hann sér, 20% af pvi sem hann
heyrir, 50% af pvi sem hann sér og heyrir og 70% af pvi sem hann sér og talar um. Af pvi ma
sja ad notkun hreyfimynda, gleera og annars sjon- og heyrnrans efnis getur gert freedsluna
ahrifarikari en ella (Houts, Doak, Doak og Loscalzo, 2006). Madico Cerezo, Simon Simén,
Pamias Mufioz, Alcantara Romanillos, Terrado Agusti og Biada Canales (2001) gerdu
rannsokn & freedsluporfum lifrarpega. Nidurstodur rannsdknarinnar syndu ad peir
einstaklingar sem fengu munnlega fraedslu dsamt skriflegri og/eda sjon- og heyrnreenni
freedslu syndu betri medferdarheldni en einstaklingar sem fengu adeins munnlega freedslu.

Myers og Pellino (2009) athugudu einnig hvernig freedsluleidir einstaklingar kusu
helst. I 1jos kom ad flestir sem vildu fa fraedsluna fyrir adgerdina vildu fa fraedsluefnid i formi
einstaklingsvidtala (48%), & DVD-diski (47%) eda 6dru tolvuteeku formi (47%). beir sem
vildu fa freedsluna & spitalanum vildu flestir fa hana i formi einstaklingsvidtala (44%) eda a
DVD-diski (33%). beir sem vildu freedsluna eftir adgerd vildu hana helst & DVD-diski (35%).
Athygli vekur ad hopvidtdl voru ekki vinsel & timanum eftir adgerdina (14%) en DVD-diskur
med freedslu var alltaf frekar vinszll valkostur. Af pessu mé sja ad ekki dugir ad freeda
einstaklinga eingdngu med skriflegu efni, aeskilegra er ad freedslan sé einnig a télvutseku

formi eda DVD-diski, asamt einstaklingsvidtolum.
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Annad atridi sem hjukrunarfredingar mega ekki gleyma er ad fraeedslan verdur ad vera
skiljanleg fyrir skjolsteedinga. Oft er pd 6hjakveemilegt ad freedslan innihaldi einhver freedileg
hugtok eda atridi sem peir hafa jafnvel aldrei heyrt um adur og pé parf hjakrunarfreedingurinn
ad muna eftir ad utskyra pessi atridi vel fyrir peim til ad tryggja ad peir medtaki freedsluna ad
fullu (Sand-Jecklin, 2007).

2.6.3. Fraedsla & gongudeild Landspitalans. A igreedslugongudeild Landspitalans er
freedsla igraeedslupega stor hluti starfs hjukrunarfredinga. Freedsla til pessara einstaklinga er
stddugt i gangi med beinum eda dbeinum heetti pvi sifellt er verid ad minna a mikilveega peetti
er varoa lifid eftir liffeeraigreedslu. Su freedsla sem hjakrunarfreedingar & gongudeildinni veita
skjolsteedingum sinum midast ad pvi ad hjalpa peim ad taka &byrgd & eigin lifi og gera peim
kleift ad annast um sig sjalfir asamt studningi adstandenda sinna. A géngudeildinni er engin
sérhaefd freedsla sem veitt er til adstandenda liffeerapega en peir eru hvattir til pess ad taka
adstandendur sina med pegar peir meeta i eftirlit (Hildigunnur Fridjonsdottir, munnleg
heimild, 2010).

Fraedsla er mjog stor hluti af starfi hjukrunarfreedinga og ekki sist pegar kemur ad
liffeerapegum. Af pessari umfjéllun mé sja ad freedslan sem lifrarpegar purfa er yfirgripsmikil

og parf ad vera snidin badin fyrir pa sjalfa sem og adstandendur peirra.

2.7. Samantekt

Lifsgeedi einstaklinga med lifrarsjikdoma a lokastigi eru takmaorkud. Eftir
lifrarigraedsluna batna lifsgadi peirra umtalsvert en pratt fyrir pessa ,,lifsgjof* er ekki par med
sagt ad einstaklingurinn sé laus allra mala. Lifrarpegar purfa ad fylgja nakvaemri
onazmisbalandi medferd avilangt eda & medan hid igreedda lifferi starfar. Margvislegir
fylgikvillar fylgja pessari medferd og eru margir peirra langvinnir.

Bidin eftir pvi ad hentugt liffeeri finnist reynist mérgum erfid. [ byrjun finna flestir

fyrir létti yfir pvi ad pessum erfidu veikindum peirra fari bratt ad linna og von peirra um betra
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lif eflist. En bidin getur tekid langan tima, han verdur samtvinnud lifi pessara einstaklinga og
eftir pvi sem lengra lidur er hatta & ad andleg lidan einstaklinganna fari versnandi.

Rannsoknir sem gerdar hafa verid & lifsgeedum lifrarpega eftir igreedsluna syna
almennt beett lifsgeedi. Flestir lifrarpegar alita heilsu sina gdda og eins getu sina til
sjalfsumonnunar. beir geta flestir sndid til vinnu sinnar aftur sem hefur mikla pydingu fyrir
pa. Margir lysa pessari reynslu sinni sem jakvaedri og ad peir hafi 6dlast adra syn a lifid.

Neikvadar upplifanir komu einnig i [jos en pad eru t.d. hreedsla vid hofnun & igreeddu
lifrinni og vid adra sjukdoma og sykingar. Andleg vanlidan er ekki 6algeng medal lifrarpega,
tengist pad ad mestu alaginu sem fylgir pvi ad vera hadur 6nemisbalandi medferd og
Oraunhafum vaentingum um lifid eftir igreesluna. Rannsdknir syna einnig ad alag &
adstandendur er umtalsvert og eiga peir oft vid streitutengd vandamal ad strioa.

Medferdarheldni er gridarlega mikilveeg lifrarpegum sem og 6édrum liffeerapegum en
hdn skiptir h6fudmali vardandi almenna heilsu peirra og hvort hinu igreedda liffeeri verdi
hafnad. Erlendar rannsdknir syna ad medferdarheldni lifrarpega er almennt léleg en pess méa
geta ad tioni lifrarigreedsina hja einstaklingum med skorpulifur af véldum afengisneyslu og
lifrarbdlgu C er heerri par en hérlendis.

Fraedsluparfir lifrarpega og adstandenda peirra eru margpeettar. Fraedsla
hjakrunarfreedinga til lifrarpega getur haft jakveed ahrif & lifsgeedi peirra og medferdarheldni
og pvi er mikilveegt ad hin sé gerd a arangursrikan hatt. Mikilveegt er ad nota videigandi
fraeedsluleidir og gott getur verid ad endurtaka fraedslu vid skjolstaeding til ad tryggja ad hdn

skili sér til hans.
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3.kafli. Umradur

Hjakrunarparfir lifrarpega eru margvislegar en i pessum kafla verdur raett um hvad
héfundum fannst athyglisvert vid vinnslu heimilda og komid verdur med hugmyndir ad
umbotum sem hjukrunarfraedingar geetu gert i tengslum vid lifsgeedi, medferdarheldni og

freedslu lifrarpega.

3.1.Um lifsgeedi og upplifanir lifrarpega

Peir einstaklingar sem eru & bidlista eftir gjafalifur kljast oft vid ymis konar
tilfinningar innra med sér. Patttakendur i rannséknum hafa lyst tilfinningum eins og skorti a
stjorn a lifi sinu og ad vera bundnir vid simann til ad missa ekki af simtalinu sem berst pegar
rétta liffeerio finnst (Naef og Bournes, 2009). Vegna pess hve bidtiminn getur verid langur fer
alag ad segja til sin eftir vissan tima. bvi er mikilvaegt ad hjukrunarfraeedingar séu til stadar
fyrir einstaklingana og adstandendur peirra og veiti peim studning baadi fyrir og eftir
igreedsluna.

Ljost er ad eftir ad hafa fengid nyja lifur 6dlast folk ad moérgu leyti aukin lifsgaedi. P
er pad ekki endilega fullkomid Iif, heldur tekur langt og strangt ferli vid eftir adgerdina. |
slikum adsteedum er naudsynlegt fyrir einstaklingana ad hafa studning fra
hjukrunarfreedingum sem geta metid hvers konar adstod peir purfa helst & ad halda og visad
beim afram til sérfreedinga. bunglyndi og andlegir erfidleikar eru algengir hja lifrarpegum
hérlendis (Hildigunnur Frigjonsdoéttir, munnleg heimild, 2010). bunglyndi eftir lifrarskipti
hefur einnig verid nefnt i Urtékum erlendra rannsokna dsamt kvida og breytingum a
matarvenjum (Savitch o.fl., 2003). Vid alitum ad hjukrunarfreedingar purfi ad vera medvitadir
um pessar nidurstéour og hafa i huga ad pad er moguleiki & pvi ad einstaklingurinn hafi gert
sér Graunhafar vonir um fullkominn bata (Telles-Correia o.fl., 2009). Af pessum stadreyndum
maé alykta ad punglyndi geri mérgum einstaklingum erfitt fyrir, baedi fyrir og eftir lifrarskipti,

og geri einnig alla medferd peirra fléknari. Vid alitum ad eitt af hlutverkum
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hjukrunarfreedinga sé ad vidhalda von og bjartsyni skjolstaedinga sinna og i tengslum vid pad
er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar hafi gloggt auga fyrir einkennum um andlega vanlidan og
hafi einnig til ad bera faglega feerni i medhdndlun peirra.

Rannsoknir hafa synt ad lifferapegar vilja margir hverjir fa upplysingar fra 6drum
liffeerapegum sem hafa gengid i gegnum igraedsluferlid en paer séu ekki audveldar ad nalgast
(Moloney o.fl., 2007). H6fundar &lita ad petta megi baeta, hjukrunarfredingar geetu tekid
aukinn pétt i ad koma & fot stuoningshdpum fyrir lifrarpega og bent verdandi lifrarpegum &

patttoku i peim til ad leita sér stuonings.

3.2.Um medferdarheldni lifrarpega

Medferdarheldni lifrarpega hefur verid alitin nokkud god hér a landi (Hildigunnur
Fridjonsdottir, munnleg heimild, 2010). Deila m& um hverju pad sé helst ad pakka en vid
teljum ad 6flug freedsla hjukrunarfraedinga eigi par storan patt. Athyglisvert er ad erlendar
rannsoknir syna ad medferdarheldni lifrarpega er frekar 1éleg en hlutfall 1élegrar
medferdarheldni hefur verid talid allt upp i 68% (Chisholm, 2002). Mdgulegar asteedur fyrir
pessum nidurstodum eru ad erlendis er herra hlutfall lifrarpega einstaklingar med skorpulifur
af voldum afengisneyslu og lifrarbélgu C heldur en pekkist hérlendis. Sem deemi ma nefna ad
i rannsokn Stilley o.fl. (2010) var helmingur Urtaksins Ur pessum hopi en nidurstodur
rannsoknarinnar syndu fram & slaka medferdarheldni.

Mikil aukning hefur verid & lifrarigraedslum i pennan hép & undanférnum arum
(Karlsen, 2009). Hjukrunarfreedingar purfa pvi ad vera medvitadir um pad ad lifrarpegum sem
hafa pessa forsogu geeti farid fjolgandi a naestu arum (Hildigunnur Fridgjonsdottir, munnleg
heimild, 2010) og pvi er mikilvaegt ad leggja aherslu a pad sem hjukrunarfraedingar geta gert

til pess ad studla ad gédri medferdarheldni.
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3.3.Um freaedslu til lifrarpega

Freedsla til lifrarpega er mikilveeg og pad er margt sem parf ad freeda pa um. Oll midar
bessi freedsla ad pvi ad undirbua einstaklingana og adstandendur peirra fyrir peer breytingar
sem verda a lifum peirra (Franco o.fl., 1996). Samkveemt munnlegum heimildum er engin
freedsla hérlendis sem midar sérstaklega ad pérfum adstandenda en lifrarpegar eru hvattir til
pbess ad bjéda adstandendum med sér i eftirlit og vera pannig med i freedslunni. Hofundar alita
ad fredslu hjakrunarfraedinga til adstandenda megi efla pvi ad rannséknir hafa synt ad
adstandendur eru einnig undir alagi og syna merki streitu i gegnum allt ferlid (Rodrigue o.fl.,
2010).

[ kafla 2.6. um fraedsluadferdir ma sja ad best er ad hjikrunarfraeedingar noti fleiri en
eina adferd vid ad freeda skjolsteedinga sina og einnig er gott ad endurtaka freedsluna sem
oftast. | ranns6kn Madico Cerezo o.fl. (2001) var synt fram & ad peir einstaklingar sem fengu
baedi munnlega og skriflega freedslu syndu betri medferdarheldni heldur en peir sem fengu
adeins munnlega fraedslu. betta synir fram & mikilvaegi pess ad hjukrunarfreedingar afhendi
skjolstedingum sinum baeklinga eda annars konar skriflegar upplysingar til ad tryggja ad peir
medtaki fredsluna. Vid alitum einnig ad meira maetti gera af pvi ad Gtbla freedsluna a
tolvuteekt form, pvi eins og kom fram i rannsokn Myers og Pellino (2009) var fredsla t.d. &

DVD-formi frekar vinseell valkostur.

3.4. Samantekt

Hjukrunarfraedingar gegna margvislegum hlutverkum fyrir lifrarpega. Studningur og
freedsla hjukrunarfreedinga er mikilveeg i gegnum allt igraeedsluferlid, ekki eingdngu til
lifrarpega heldur einnig til adstandenda peirra. Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar séu
medvitadir um pad alag sem fylgir ferlinu. I ljosi pess ad hopur lifrarpega 4 eftir ad breytast &
naestu arum, par sem lifrarigraedslum i einstaklinga med lifrarbolgu C og skorpulifur af

voldum afengisneyslu er ad fjolga, parf enn fremur ad leggja aherslu & pessa peetti.
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4 kafli. Lokaord

| pessum kafla verdur adalatridum og helstu nidurstodum fraedilegu samantektarinnar
gerd skil. Rannsoknarspurningum verdur svarad og einnig verdur farid yfir helstu alyktanir
héfunda og hvad peir telja sig hafa leert af pessari samantektarvinnu.

Umfjollun st sem hér hefur farid & undan bendir til pess ad uménnun lifrarpega sé
nokkud yfirgripsmikid verkefni fyrir hjukrunarfreedinga. Lifrarpegum & Nordurlondum hefur
fario fjolgandi & undanférnum &rum og pvi geeti pessi vettvangur ordid enn umfangsmeiri fyrir
hjukrunarfreedinga. Su stadreynd ad aldur og lifun lifrarpega hefur aukist jafnt og pétt
(Karlsen, 2009) er einnig merki um ad medferdin eigi fullan rétt & sér. Einnig teljum vid ad
pessi vettvangur sé fullur af teekifeerum fyrir hjukrunarfraedinga til ad tileinka sér nyja
kunnattu. Peir hafa ymis mikilveeg hlutverk gagnvart skjolsteedingi sinum og i pvi sambandi
er mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar vandi til verka og veiti pessum einstaklingum heildreena
hjakrun.

[ upphafi heimildavinnu voru settar fram rannsoknarspurningar vardandi lifsgaedi
lifrarpega, medferdarheldni og freedsluparfir. Vid vinnuna kom i 1jos ad andlegt alag getur
verio umtalsvert baedi fyrir og eftir lifrarskipti og medal pess sem nefnt var i pvi sambandi var
6vissa, punglyndi,skortur & stjorn & lifi sinu og ymiss konar félagslegar hémlur. Osamraemi
milli medferdarheldni hér & landi og erlendis kom héfundum & dvart en engin 6tvireed skyring
fannst & pvi 6nnur en st ad hlutfall lifrarpega med lifrarbélgu C eda skorpulifur af voldum
afengisneyslu er herra erlendis en hér & landi. Vid vinnuna kom einnig i 1jés hve freedsluparfir
lifrarpega og adstandenda peirra eru yfirgripsmiklar en peaer snuast medal annars um
onamisbalingu og ymsar lifsstilsbreytingar sem peir purfa ad gera. Starf deilda sem pjénusta
pbessa einstaklinga parf ad miklu leyti ad ganga ut & freedslu, en han parf 61l ad midast Ut fra
pbvi ad styrkja einstaklinga i pvi ad hjalpa sér sjalfir vegna pess ad tru einstaklinga & ad peir

geti haft ahrif & sitt eigid lif skiptir mjog miklu mali.
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Vid heimildaleit fundust engar islenskar rannsoknar- eda samantektargreinar um
hjakrun lifrarpega. Einungis fundust samantektargreinar eftir lekna um adgerdarferlid sjalft
og leknisfreedilega medferd pessara einstaklinga. Hofundar alita ad hjakrunarfraedilegra
rannsdkna sé porf til ad fa betri yfirsyn yfir pad hvernig pessum einstaklingum reidir af hér &
landi. Slikar upplysingar matti nyta til ad beeta hjukrunarpjonustu vid pennan hép.

Eftir vinnslu pessarar samantektar htfum vid fengid og vonumst til ad lesendur fai
einnig, aukna innsyn i veruleika lifrarpega og liffeerapega almennt. Vid teljum ad pessi aukna
pekking muni nytast okkur vid ad veita skjélsteedingum faglega og arangursrika hjakrun sem

hefur pad ad markmidi ad beeta lifsgaedi peirra.
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Vidauki 1 - Taflal

Tafla 1 — Fjoldi lifrarigreedsina & Nordurléndum.

Sjukdomar 2000-2007 (medaltal & ari) 2008
Brad lifrarbolga 178 (25) 31
Skorpulifur t. Afengisneyslu 196 (28) 30
Biliary atresia 75 (11) 4
Krabbamein i lifur 126 (18) 23
Efnaskipasjukdomar i lifur 103 (15) 18
PBC 128 (18) 21
Skorpulifur t. lifrarbélgu C 185 (26) 29
PSC 295 (42) 52

Heimild: Karlsen (2009).



Tafla 2 - Lifun eftir undirliggjandi sjakdomum.

Vidauki 2 — Tafla 2

Sjukdomur 1 ars lifun 5 ara lifun
Bréad lifrarbolga 81,4% 74,3%
Alkohol tengd skorpulifur 87,8% 74,8%
Biliary atresia 84,7% 77,7%
Krabbamein i lifur 80,1% 56,9%
Efnaskiptasjukdémur i lifur 94,3% 89%

PBC 92,7% 89,1%
Skorpulifur t/ lifrarbélgu C 83,2% 66,5%
PSC 93,1% 87%

Heimild: Karlsen (2009).
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Vidauki 3 - Tafla 3

Tafla 3 - Fylgikvillar skurdadgeroar.

Fylgikvillar adgerdar

%

Prengingar i gallvegum
Gallvega leki
AEdavandamal
Lifhimnubdlga

Syking i skurdsari

36%
32%
26%
26%
24%

Heimild: Aduen o.fl. (2009).
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