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Agrip
Tilgangur: Nidurstédur erlendra rannsokna syna ad lifsgaedi sjuklinga med lokastigsnyrnabilun
batna pegar peir f4 igreett nyra. Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna lidan, heilsu og
lifsgeedi islenskra nyraigreedslupega. Studningur og upplysingagjof til nyrapega voru kdnnud
sérstaklega og hvort munur veeri a nyrapegum sem fengu nyra fra lifandi eda latnum gjafa.
patttakendur/adferd: Spurningalisti var sendur til allra nyrapega sem fengid héféu igreett nyra
fra lifandi eda latnum gjafa & islandi, voru eldri en 18 ara og gatu tjad sig & islenskri tungu
(N=96). Annars vegar var spurningalisti hannadur af héfundum sem innihélt spurningar um
bakgrunn, sjukdémsferlid og upplifun nyrapega og hins vegar var lifsgeedaspurningalistinn SF-
36v2™ notadur og midad var vid medaltal reiknad Ut frA bandarisku pydi par sem islenskt
medaltal er ekki til. Rannsoknir hafa synt ad ameriska medaltali® er sambeerilegt medaltali
vestraenna pjéda. SF-36 spurningalistinn hefur m.a. verid notadur i erlendum rannséknum til ad

kann lifsgeedi nyrnapega, nyrnagjafa og sjiklinga i skilunarmedferd.

Nidurstédur: Alls svéruou 73 einstaklingar spurningalistanum (76%). patttakendur voru a
aldrinum 23 til 78 &ra, 70% hoféu pegid nyra fra lifandi gjafa. Teeplega 86% nyrapega sem fengu
nyra fra lifandi gjafa haféi verid bodid nyra til igreedslu ad fyrra bragdi og nyrapegar sem fengu
nyra fra lathum gjafa voru lengur i skilun fyrir igreedslu (p<0,001). Andleg heilsa nyrapega
(samkveemt SF-36v2) var sambeerileg medaltali pydis (47,28), en likamleg lidan meeldist
hinsvegar undir medaltali samanburdarpydis (43,56). Ekki var marktaekur munur & lidan, heilsu
eda lifsgeedum nyrapega eftir pvi hvort peir fengu nyra frd lathum eda lifandi gjafa. 29,4%
nyrapega sem fengu nyra fra lifandi gjafa og 36,4% nyrapega sem fengu nyra fra lathum gjafa
vantadi freedsluefni fyrir igraedslu. Alyktanir: Andleg heilsa nyrapega er sambeerileg vid
samanburdarpydi, hins vegar er likamleg heilsa verri og pad er sambeerilegt erlendum
rannséknum. Alykta ma ad verri likamleg lidan skyrist m.a. af pvi ad skilunarmedferd, sem flestir
nyrapegar purfa fyrir adgerd er erfid og getur skert athafnafrelsi og 6neemisbaelandi lyfjamedferd
eftir adgerd getur haft ahrif & heilsu og lidan nyrapeganna. Nyrapegar fengu studning og freedslu
fr heilbrigdisstarfsfdlki, en téldu sig hafa purft meiri freedslu og studning. Sérstaklega parf ad
huga ad nyrapegum sem fa igreett nyra fra lathum gjafa. Vonast er til ad nidurstoour
rannséknarinnar verdi til ad beeta pjonustu vid sjuklinga med lokastigsnyrnabilun og peirra sem

fengid hafa igreedd nyru. Pannig megi auka lifsgaedi fyrir og eftir igreedsluadgerd.



pakkir

Vegferd min i meistaranami i lydheilsuvisindum hefur verid laeerdomsrik, gefandi, skemmtileg og
oft erfid. Pad skiptir pvi miklu mali ad hafa vid hlid sér gdda félaga, baedi i daglega lifinu pegar
hlutirnir ganga sinn vanagang, en audvitad ekki sidur pegar madur tekst a vid ny og krefjandi
verkefni. Eg hef verid svo heppin ad hafa haft slika félaga og vini & pessari leid. Pad audgar lifid,

beetir lidan og eykur 6rugglega lifsgaedin.

Eg vil pakka leidbeinanda minum Ornu Hauksdéttur, fyrir endalausan studning, hvatningu og god
rad. Hildi Einarsdottur og Margréti Birnu Andrésdottur sem séatu i meistaranefnd minni pakka ég
fyrir g6da leidsdgn og samstarf. beim 6llum er pakkad fyrir ad gefa sér tima i annriki daganna til

yfirlestrar og funda og ad koma med athugasemdir og gédar tillogur til ad beeta verkefnio.
Orn Olafsson t6lfreedingur feer pakkir fyrir g6da adstod.

Unnur A. Valdimarsdottir forstdumadur MLV, feer sérstakar pakkir fyrir hvatningu i upphafi

namsins og fyrir ad hafa haft trd & rannsoknarverkefninu.

Keerar pakkir feer samstarfsfolk mitt & 10-E fyrir tillitsemi og studning. Einnig yfirmenn minir &
Landspitalanum fyrir veitt nAmsleyfi & namstimanum.

Einleegar pakkir feer Helga Norland samnemandi minn fyrir studning og skemmtilegheit i

gegnum surt og seett i ndminu. An hennar hefdi ég liklega & einhverjum timapunkti gefist upp.

Sidast en ekki sist pakka ég elskulegri fjdlskyldu minni, med frabseran eiginmann minn i
fararbroddi, sem tok endalaust tillit til minna parfa, pegar setid var vid leerddm og télvuna dagana
langa. Eg pakka peim fyrir umburdalyndi, studning og ahuga. Storfjdlskyldunni allri og sérstaklega

mommu minni pakka ég fyrir studninginn og fyrir ad hafa tra & mér.
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Freedilegur bakgrunnur

Inngangur:

Nygengi nyrnabilunar & lokastigi hefur aukist jafnt og pétt um heim allan & undanférnum arum.
petta sjukdomsastand er alvarlegt og hefur skert lifsgaedi og minnkadar lifslikur i fér med sér.
Medferdarurraedi fyrir sjuklinga med lokastigsnyrnabilun eru skilunarmedferd eda nyraigreedsla.
Frambod a gjafanyrum er ekki naegjanlegt, hvort sem litid er til lifandi eda latinna gjafa.
Naudsynlegt er ad huga ad hvernig haegt sé ad auka frambod & gjafanyrum & komandi arum par
sem nyraigraedsla er kjormedferd i flestum tilfellum vegna lokastigsnyrnabilunar. Nyraigraedsla

eykur lifsgaedi og lifslikur nyrapega og er fjarhagslega hagkvaemari kostur en skilunarmedferd.

Nyrnastarfsemi

Starfsemi nyrnanna er einstaklingum lifsnaudsynleg. bau hreinsa Grgangsefni ar bl6dinu, sér i
lagi niturdrgangsefni og vidhalda jona- og vokvajafnvaegi med siun og seytun. bau hafa ahrif &
bl6dprystingsstjérnun, myndun raudra blédkorna og stjérna syrustigi likamans (Costanzo, 2006).
Nyrun skiptast i bork, merg og nyrnaskjodu. Starfseiningar nyrna kallast nyrungar (nephron) og er
fjoldi peirra u.p.b. 1 milljon i hvoru nyra. Hver nyrungur skiptist i nyrnahylki (e.Bowmans capsule),
neerpiplu, Henle lykkju, fieerpiplu og safnrds (Rennke og Denker, 2007).

Siun fer fram i gauklinum (e. glomerulus) sem samanstendur af harsedahnykli sem liggur milli
aofeerandi og frafeerandi slagaedlinga og er gaukulinn umlukinn Bowmans hylki. Adapel
gaukulsins er mjog gegndraept og hleypir vokva, soéltum og litlum préteinum i gegnum sig. Nyrun
sia um 180 litra af frumpvagi & dag og er mestur hluti pess enduruppsoginn i piplum, pannig ad

endanlegur pvagutskilnadur verdur um 2 litrar a dag (Vander, Sherman og Luciano, 1980).

Nyrnabilun
Nyrnabilun (e. uremia) er sjukdémsastand pegar nyrun bila og geta ekki sinnt hlutverki sinu. pa

losnar likaminn ekki vid umframvdkva og Urgangsefni og eitrunareinkenni koma fram.

Pegar einstaklingur greinist med sjukdém i nyrum er oft haegt ad medhéndla undirliggjandi orsék
og einkenni med lyfjum og getur nyrnabilun i sumum tilfellum gengid til baka. Oft verdur po
versnun & nyrnastarfsemi préatt fyrir medferd og getur a stuttum eda I6ngum tima leitt til lokastigs

nyrnabilunar.

Starfshaefni nyrna er skipt i fimm stig. Stig 1 er edlileg nyrnastarfsemi og er skilgreint sem
edlilegur gaukulsiunarhradi (GSH) yfir 90 ml/min./1,73 m2, stig 5 er pegar GSH er kominn nidur
fyrir 15 ml/min./1,73 m2, en pad telst vera lokstigsnyrnabilun. Langvinnur nyrnasjukdémur hefur
verid skilgreindur sem nyrnaskadi =23 manudi med eda an lsekkunar & GSH (t.d. greint med
bvagsyni eda vefjasyni) eda leekkun & GSH <60 ml/min/1.73m* i = 3 manudi, med eda &n

nyrnaskemmdar (Anonymus:“Clinical Practice Guidelines”, 2002).



Tioni langvinns nyrnasjukdéms er talin vera 5-10% & Vesturlondum. Hér & landi hefur verid
aukning & lokastigsnyrnabilun a sidustu arum eins og annarsstadar i heiminum (Pall G.
Asmundsson og Rundlfur Palsson, 1999). Nidurstodur Viktorsdottir o.fl. (2005) syndu ad tidni

langvinns nyrnasjukdoms hér & landi var um 7% medal karla og 12,5% medal kvenna.

Algengasta orsok lokastigsnyrnabilunar & Islandi er gauklabdlga, hja u.p.b. fjérdungi
sjuklinganna. Adrar orsakir lokastigsnyrnabilunar eru millivefsnyrnabdlga, arfgengur
blédrunyrnasjukdomur, haprystingsnyrnahersli, sykursyki og nyrnasedasjukdomur (Stel, van de
Luijtgaarden, Wanner og Jager, 2011). bad vekur athygli ad sykursykisnyrnamein eru mun
fatioari hér a landi en vida annarsstadar. Um 10% sjuklinga med lokastigsnyrnabilun hér & landi
eru med sykursykisnyrnamein samanborid vid 40-50% vida annars stadar (Olafur Skuli
Indridason, Ingunn borsteinsdottir og Runolfur Palsson, 2007).

Einkenni eda fylgikvillar nyrnabilunar eru auk minnkads pvagutskilnadar, haprystingur, bjagur,
kladi, bloodleysi, 6gledi, uppkost, hofudverkur, skjalfti, rugl, krampar, skert medvitund og daudi ef
ekkert er ad gert (Brunner og Suddarth, 1975). Nyrnabilun & lokastigi er lifsheettulegt astand,
nyrun verda ostarfhaef, heetta ad dtskilja pvag og nyrnavefurinn skemmist varanlega.

Margir tella ad med timanlegri greiningu og medhdndlun sjukdéma sem geta haft ahrif &
nyrnastarfsemi megi minnka tioni lokastigsnyrnabilunar og pannig draga Ur sivaxandi Gtgjoldum
vegna medferdar hennar. Keith, Nichols, Gullion, Brown, og Smith (2004) skodudu gogn teeplega
28.000 sjuklinga med nyrnabilun yfir 5 ara timabil. Danartioni sjiklinga med nyrnastarfsemi 4 stigi
4 var rimlega 45%, en danartidni sjuklinga med nyrnabilun & stigi 2 var um 19%. Danartidni
haekkadi med versnandi nyrnasjukdémi sem kemur ekki a évart, en fleiri sjuklingar sem Iétust
voru med greindan hjarta- og aedasjukdom, sykursyki og blédleysi. Asteedur daudsfalla rekja
hofundar til 6medhéndladra hjarta- og eedasjukdéma, sykursyki og blédleysis. Olafur Skdli
Indridason o.fl. (2007) leggja einnig aherslu a naudsyn pess ad medhoéndla undirliggjandi orsakir
nyrnabilunar. Pad ma leida ad pvi likum ad med pvi ad greina og medhondla undirliggjandi
orsakir langvinnra nyrnasjukdéma megi laeekka tioni daudsfalla sjuklinga med nyrnabilun.

Medferdarurraedi

Medferdarlrreedi  sjuklinga med lokastigsnyrnabilun eru annarsvegar skilunarmedferd eda
nyraigraedsla. Skilunarmedferd felst i pvi ad hreinsa bl6d einstaklingsins med adstod flokinna teekja
og lausna med blodskilun (e. hemodialysis) eda kvidskilun (e. peritoneal dialysis). A islandi er adeins

skilunardeild i Reykjavik, stadsett & Landspitala vid Hringbraut.

Blodskilun hefur verid veitt & Landspitalanum fra arinu 1968. Sjuklingur meetir i blodskilun prisvar i
viku, 3 til 5 Kist. i senn. | blodskilun er bl6d einstaklingsins leitt Gt fyrir likamann um sléngu i gegnum
skilun med adstod vélar, blédskilunarvélar. bar eru Grgangs- og umframefnin hreinsud ar blodinu.
Bl66id er sidan leitt inn i likamann aftur og er petta lokad kerfi (Porgerdur Ragnarsdottir, 1989).
Blodskilun fer oftast fram & sjukrahusi, en haegt er ad framkvaema blédskilun i heimahdsi med adstod.
pessi medferd er timafrek og hefur ahrif & framtidarasetlanir, starfsvettvang, fjarhagsafkomu, sjalfsalit

og sjalfsteedi einstaklingsins (Niu og Li, 2005). Einnig parf ad huga vel ad naeringarastandi



sjuklinganna og margir bla vid vannaeringu sem tengist m.a. préteinskerdingu i faedi (Laville og
Fouque, 2000).

Arid 1985 var hafin medferd med kvidskilun & islandi. Kvidskilunarmedferd leera sjuklingar ad sja um
og framkveema sjalfir heima. Plastleggur er lagdur inn um kvidvegg og kvidskilunarvékva er rennt inn i
kvidarhol. Medferdin byggist pvi a ad nota lithimnuna til ad skilja uUrgangsefni Ur bl6di og losa
sjuklinginn vid vokva. Sjuklingurinn parf ekki ad meeta a sjukrahis til medferdar og hann getur ad
miklu leyti stjornad medferd sinni sjélfur. Einstaklingarnir geta leyft sér aukid frjalsraedi vardandi
mataraedi og stjornun & vokvaaftekt og blédprystingi verdur jafnari. Medferdin getur hins vegar leitt til
margvislegra vandamala svo sem sykinga vid legg, kvidslits, proteintaps, en algengasti fylgikvillinn er
lithimnubdlga. Sykingarnar eru oft vaegar en paer geta verid mjog alvarlegar og jafnvel leitt til dauda
(Olafur Skuli Indridason, Karl Gustaf Kristinsson, Pall G. Asmundsson og Magnus Bodvarsson,
1996). Medferd sjuklinga i skilun hefur batnad a sidustu &rum og pad nytist vel peim sjuklingum sem

ekki hafa moguleika & igraedslu vegna sjukdomséastands sins.

Nyraigraedsla er talin besti kostur fyrir sjuklinga med lokastigsnyrnabilun og st medferd sem flestir
sjuklingar kjosa ef haegt er. ba er nyra graett i sjtklinginn fra lifandi eda latnum gjafa. igreedda nyrad er
oftast stadsett utan lithimnu i mjadmargréf og eru slageed og bldsed nyrans tengd vid ytri slagaed og
bldsed mjadmar (Margrét B. Andrésdéttir og Runolfur Palsson, 2000). Nyraigraedsla eykur lifslikur
sjuklinga samanbordio vid skilunarmedferdir (Cherchiglia o.fl., 2010; Rabbat, Thorpe, Russell og
Churchill, 2000). Rannsékn, par sem fylgst var med sjuklingum yfir eins ars timabil, var gerd i
Skotlandi medal 1736 lokastigs nyrnabilunarsjuklinga sem komnir voru & bidlista fyrir igreett nyra.
Rannsoknin syndi ad danartidni peirra sem fengu igreett nyra (N=1095) var 54% laegri en medal
peirra sem voru i skilunarmedferd (Oniscu, Brown og Forsythe, 2005). Nidurstédur Wolfe o.fl. (1999)
par sem kénnud var danartiéni 70,000 nyrnabilunarsjuklinga syndi ad 4 6 ara timabili var danartioni
sjuklinga sem fengu igreett nyra 48-82% laegra en hja sjuklingum sem voru i skilun og & bidlista eftir
nyra. Fram kom i grein Pals G. Asmundssonar og Rundlfs Palssonar (1999) ad fimm éara lifun &
timabilinu 1968-1997 hja islenskum nyrapegum var 81% (95% hja peim sem fengu nyra fra lifandi
gjafa og 68% hja peim sem fengu nyra fra lathum gjafa), en hja skilunarsjiklingum 16%. Héfundar
benda a ad yfirleitt eru pad yngri og hraustari einstaklingar sem fai igreett nyra, og einnig ad yngri
einstaklingar fai nyra fra lifandi gjafa. Aldur, undirliggjandi sjukdémar og almennt heilsufar geti ad

einhverju leyti skyrt pennan mun.

Nyraigraedsla hefur aukin heilsutengd lifsgaedi i for med sér (Fiebiger, Mitterbauer og Oberbauer,
2004; Niu og Li, 2005). Eftir nyraigreedsluadgerd purfa sjiklingar ad vera a énaemisbaelandi
lyflamedferd. Medferdin er mérgum sjiklingum erfid vegna aukaverkana lyfjanna, sem geta m.a. verio
einkenni frd meltingarvegi, ahrif & bléohag, sykingar, sykursyki og krabbamein (Lyfjastofnun, e.d.).
igreedslan er ekki fullkomin leekning og vandamal i kjolfar adgerdarinnar geta verid lifshaettuleg.

Rannsoknir hafa synt ad nyraigreedslur auka lifsgeedi nyrapegans midad vid lifsgeedi sjuklinga i
skilunarmedferdum. Ogutmen o.fl. (2006) sendu lifsgeeda spurningalista (m.a. SF-36) til 851
einstaklinga, 302 nyrapega, 64 sjuklinga i blédskilun, 207 sjiklinga i kvidskilun og 278 einstaklinga il

samanburdar Ur almennu pydi. Lifsgeedin voru markteekt best hja samanburdarh6pnum, en lifsgaedi
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nyrapeganna markteekt betri en skilunarsjuklinganna. Niu og Li (2005) sendu spurningalista til 240
sjuklinga i skilun eda sem hoféu igraett nyra. Nidurstddur syndu ad nyrapegarnir tdldu lifsgeedi sin
betri en sjiklinga i skilunarmedferd. Rebollo, Gonzalez, Bobes, Saiz og Ortega (2000) sendu 210
nyrapegunum og 170 sjuklingum i skilun prj& mismunandi spurningalista (m.a.SF-36) par sem kénnud
var virkni, ahrif veikinda og lifsgaedi. Nidurstddur syndu ad nyrapegar meta lifsgaedi sin betri en
sjuklingar i skilunarmedferd (p<0,05). Caliskan o.fl. (2009) syndu fram & ad ekki er um marktaekan
mun ad reeda a lifun graedlings (igreett liffeeri) eda lifun nyrapega eftir pvi hvort pegarnir héfou verid i
bl6d- eda kvidskilun fyrir igreedslu. Nidurstddur héfunda voru ad eins ars greedlingslifun hja
nyrapegum sem hofou verid i blédskilun var 97,7%, en lifun graedlings hja peim sem héfou verid i

kvidskilun fyrir igraedslu var 95,5%.

Framfarir & sidustu aratugum i medferd 6neemisbaelandi lyfja, undirblningi fyrir adgerd og teekni i
adgerounum sjalfum hafa aukid lifun graedlings og lifslikur sjuklinga sem gangast undir igraedslur
a nyra. Nidurstoour rannséknar par sem lifun teeplega 800 nyrapega var kdnnud fra arinu 1970 —
2007 syndi ad danartioni for leekkandi (Favi, Salerno, Romagnoli, Castagneto og Citterio, 2011).
A timabilinu 1970-1996 var danartidnin 26%, en fra 1997 — 2007 var danartidnin 7,1%. Ekki kom
i 1jos marktaekur munur & danarmeinum, en hjartasjakdémar og sykingar voru helstu danarmein
nyrnapeganna.

Nyraigraedslur eru hagkveemari kostur en skilunarmedferd pegar tillit er tekid til kostnadar, hvort
sem litid er til beins sjukrahtskostnadar eda avinnings fyrir sjukling. Arlegur kostnadur, reiknadur
a verdlagi arsins 2006 vegna skilunarmedferdar eins sjiklings & islandi var 5.169.909 islenskar
krénur en 1.651.108 islenskar krénur vegna medferdar einstaklings med igreett nyra (Tinna
Laufey Asgeirsdottir, Gyda Asmundsdottir, Maria Heimisdéttir, Eirikur Joénsson og Rundlfur
Pélsson, 2009). Svipadar nidurstddur hafa komid i ljés i erlendum rannsoknum par sem skodud
voru gogn fra atta igreedslumidstédum i New York fra arinu 1998 og synt fram a ad kostnadur vio
nyraigraedslu borgi sig a teepum premur arum midad vid skilunarmedferd (Loubeau, Loubeau og
Jantzen, 2001).

Nyrnabilun & lokastigi er alvarlegur sjukdomur sem hefur skert lifsgaedi og minnkadar lifslikur i for
med sér. Auk pess ad vera pung byrdi fyrir sjoklinga og fjélskyldur peirra, hefur
lokastigsnyrnabilun ahrif & samfélagid allt vegna pess ad medferdin er mjog kostnadarsdom par
sem hudn krefst sérhaefds starfsfélks, adstodu og teekniblnadar. betta er pvi umfangsmikid

lydheilsuvandamal.

Saga nyraigreedslu & islandi

Fyrsta nyraigraedsla sem heppnadist i heiminum var framkveemd i Boston i Bandarikjunum arid
1954, en pa voru 6neemisbeelandi lyf ekki kominn & markad. Nyrapeginn og nyragjafinn voru
eineggja tviburar og pad var asteeda pess ad peginn hafnadi ekki nyranu. Fyrstu 6neemisbaelandi
lyfin komu & markad snemma a sjounda aratugnum, en straumhvorf urdu i kringum 1980 pegar

cyclosporin kom til ségunnar (Margrét B. Andrésdottir og Runélfur Palsson, 2000).
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Fyrsta nyraigreedsla islendings var gerd i London arid 1970. Fra peim tima og til loka ars 2009

hafa alls verid framkveemdar 197 nyraigraedsluadgerdir hja islenskum sjuklingum.

islendingar eru adilar ad Scandiatransplant, en pad eru samtdk Nordurlandapjéda um igraedslur
fra latnum gjofum. Scandiatransplant var stofnad 1969 og island gekk i samtokin 1972 (Pall G.
Asmundsson, 2000). Arid 1991 voru sampykkt fra Alpingi Log um akvérdun dauda (15/1991) og
Ldg um brottnam liffeera og krufningar (16/1991) (L6g og reglugerdir er varda andlat e.d.). bessi
lagasetning var forsenda pess ad islendingar geetu lagt til liffaeri fra latnum gjofum til norreena
igreedslusamstarfsins. Fra 1993 hafa islendingar gefid liffeeri fra latnum gjofum/einstaklingum. A
timabilinu 1992-2002 féru fram 32 liffeeratokur & islandi, par af voru gefin 62 nyru (Sigurbergur
Karason, Runolfur Vigfus Johannsson, Kristin Gunnarsdéttir, Pall G. Asmundsson og Kristinn
Sigvaldason, 2005). begar slik tilvik koma upp, kemur teymi fra pvi landi sem islendingar hafa
samning vid og neer i pau liffeeri sem gefin eru i hvert skipti. Fra fyrstu igraedslu hafa samningar
islenskra heilbrigdisyfirvalda vegna igreedsluadgerda verid vid Boston, Gautaborg og
Kaupmannaho6fn. Samningarnir hafa verid endurskodadir reglulega og fra jandar 2010 hefur verid
i gildi samningur vid Gautaborg i Svipjéad.

Skilyroi fyrir ad komast a bidlista fyrir nyragjof fra lathnum gjafa hja Scandiatransplant er ad
einstaklingur sé byrjadur i skilunarmedferd. Bidlisti eftir nyraigraedslu fra lathum gjafa hefur lengst
a undanférnum arum og hja Scandiatransplant voru i lok ars 2009 1118 einstaklingar a
bidlistanum, en i lok arsins 2010 voru 1242 einstaklingar & bidlista eftir nyraigraedslu. Alls voru
1045 nyraigraedsluadgerdir gerdar a Nordurldndunum &rid 2010, 369 nyru komu fra latnum gjafa

og 676 nyru komu fra lifandi gjafa (Scandiatransplant e.d.).

Nyraigraedslur fra lifandi gjéfum hafa verid framkvaemdar & islandi fra arinu 2003 og i arslok 2010
hoféu verio framkveemdar 49 nyraigreedslur fra lifandi gjafa hér a landi. Hlutfall lifandi nyragjafa &
islandi er 65-70%. Misjafnt er eftir Iondum hvernig petta hlutfall er. Hlutfall nyrna fra lifandi gjofum
er t.d. 2% & irlandi og 2,5% i Finnlandi (Gruessner og Benedetti, 2007). Nyraigraedslur fra lifandi
gj6fum hafa tvofaldast & sidasta aratug i Bandarikjunum og Kanada og er nd ramlega 40% af

Ollum igraedslum par (Knoll, 2008).

Graedlingslifun hefur batnad med arunum, poétt tap graedlinga vegna langvinnrar héfnunar sé enn
verulegt vandamal (Pall G. Asmundsson og Rundlfur Palsson, 1999). Rannsdknir syna ad nyra
fr4 lifandi gjafa starfa lengur og einnig hefur lengd skilunarmedferdar fyrir igreedslu ahrif & lifun
greedlings. Yfirlitsgrein Davis og Delmonico (2005) par sem peir fara yfir bandarisk gégn um
graedlingslifun a arunum 1994 - 2003 synir ad lifun graedlings eftir ad sjuklingur hefur verid i
skilun i > 24 manudi er 28%, en 63% ef skilunartimi fyrir igraedslu er 0-6 manudir. Matas o.fl.
(2001) komast ad sambeerilegri nidurstédu vardandi lifun nyragreedlings og syna einnig ad lifun
sjuklinga sem fengu nyra fra lifandi gjafa er betra en peirra sem fengu nyra fra lathum gjafa
(p<0,001). A islandi var & a&runum 1970-1997 eins ars og fimm ara lifun nyragreedlinga fra lifandi
gj6fum um 96% og 89% en 61% og 48% pegar greedlingar koma fra latnum gjafa (Margrét B.
Andrésdéttir og Runolfur Palsson, 2000). Yfirlit par sem skodud eru gogn fra Evropuléndum

(ERA-EDTA registry e.d.) synir einnig ad graedlingslifun er betri pegar nyru koma fra lifandi
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gj6fum en latnum. bar sést einnig ad ekki er breyting a graedlingslifun milli &ranna 1999-2003 og
2002-2006. bar er graedlingslifun fra lifandi gjafa einu ari / fimm arum fra igraedslu 94,4% og
86,2%. Fra latnum gjafa er graedlingslifun einu ari / fimm arum eftir igreedslu 90,0% og 77,6%.
Gogn um nyrnasjukdéma og medferdaryfirlit frA Evropusamtokunum syna ad a arunum 2000 -
2004 var lifun graedlinga fra lifandi gjafa einu ari fra igraedslu 93,8% og eftir fimm ar 92,1%. Lifun
greedlings fra latnum gjafa var eftir eitt ar 90,5% og eftir fimm ar 87,8% (Stel o.fl.,, 2011). Til
samanburdar ma geta ad i ferirannsékn Hassanzadeh o.fl. (2010) fra iran kom fram ad eins ars

lifun greedlinga fréa lifandi gjafa var 98,3% og fimm &ra graedlingslifun var 92,5%.

Freedsluefni & islensku fyrir sjiklinga sem ihuga igreedslu er af skornum skammti, en arid 2008
var stofnadur a Landspitala ,,Nyrnaskali til ad koma til méts vid pennan hép. Um er ad reeda
skipulagda freedslu par sem sjuklingum med lokastigsnyrnabilun og fjdlskyldum peirra er bodid ad
koma og freedast um sjukdéminn og medferdarirraedi. Félag nyrnasjukra starfreekir studningskerfi
innan sins félags og par geta einstaklingar med nyrnabilun og fjélskyldur peirra fengid viotal vid
einstaklinga sem gengid hafa i gegnum pad ad greinast med lokastigsnyrnabilun og ad fa igreett
nyra. igreedslugéngudeild var formlega stofnud arid 2008 & Landspitala og par geta allir peir sem

purfa igreett nyra og peir sem eru ad hugleida ad gefa nyra fengid upplysingar um igraedslur.

,,Viltu gefa mér nyra?“

Rannsoknir syna ad nyra fra lifandi gjafa starfar lengur og einnig hefur lengd skilunarmedferdar
fyrir igreedslu ahrif & lifun greedlings. A islandi eru um pad bil 70 einstaklingar i bl6d- eda
kvidskilun & hverjum tima og &eetlud porf fyrir gjafanyru hér & landi eru ad jafnadi 20 nyru a hverju
ari. I lok mars 2011 voru 12 einstaklingar & bidlista eftir nyra fra latnum gjafa og 8 einstaklingar
voru tilbunir fyrir igreedslu med nyra fra lifandi gjafa & islandi. Vegna skorts 4 liffeerum skiptir mali
ad vita hvernig nyrapegar bera sig ad vid ad bidja um gjafanyra og hvort peir fai neegan studning i
pvi ferli. Pannig aukast likur & ad haegt sé ad bregdast vid og vonandi fjdlga gjafanyrum fra lifandi

gjofum og stytta bidtima eftir gjafanyra.

Nyrnabilun proast oft haegt og pé er svigram til ad hugleida medferd &dur en sjukdémurinn kemst
& lokastig. | peim tilfellum er oft buid ad reeda um nyrnaigraedslu adur en skilunarmedferd hefst
og sjuklingurinn hefur haft nokkurn tima til undirblnings og er oft bdinn ad raeda vid fjdlskyldu og
vini um hugsanlega nyraigreedslu. Nokkur tilfelli eru & pann veg ad einstaklingur med
lokastigsnyrnabilun hefur pvi fengid igreett nyra fra lifandi gjafa &dur en hann parf &
skilunarmedferd ad halda. Nyragjafar geta verid blodskyldir einstaklingar svo sem foreldrar,
systkini eda adrir aettingjar, en nyragjafi getur einnig verio éskyldur einstaklingur til deemis maki

eda vinur.

Rannsdéknir syna ad mérgum nyrnasjuklingum reynist erfitt ad bidja um gjafanyra fra lifandi gjafa.
Sumir vilja ekki bidja um slika gjof og adrir hafa engan til ad bidja um slika gjof. Eigindleg
rannsokn Waterman o.fl. (2006) par sem tekin voru vidtol vid 33 einstaklinga, 26 nyrapega, 4
nyragjafa og 3 fjdlskyldumedlimi syndi ad nokkur hluti sjiklinga med lokastigsnyrnabilun leitar
ekki eftir gjafanyra fra lifandi gjafa vegna pess ad peim finnst peir pa vera skuldbundnir gjafanum

0og einnig vegna pess ad peir hafa ahyggjur af heilsufari gjafans eftir igraedsluadgerdina.

13



Nyrapegar hafa einnig ahyggjur af pvi ad piggja nyra sem einhver annar fjélskyldumedlimur geeti
purft sidar. Samkveemt nidurstédum pessarar rannsoknar kemur fram ad margir nyrapegarnir vilja
frekar fara & bidlista eftir nyra fra lathum gjafa en bidja um nyra fra lifandi gjafa. Fram kemur i
rannsokninni ad studningur og freedsla til nyragjafa og nyrapega i uppvinnsluferlinu er mikilveegur
og liklegur til ad auka nyragjafir fra lifandi gjofum. Nidurstddurnar benda til ad nyrapegar gera sér
almennt ekki lj6st ad nyragjafarnir upplifa oft persénulegan hag af pvi ad gefa nyra og pad skipti
pa miklu ad geta beett lifsgeedi nyrapegans. Ad sOmu nidurstédu komast Brown o.fl. (2008) i
eigindlegri rannsékn sinni. batttakendur voru 12 kanadiskir nyragjafar og nidurstédur hofunda
voru ad lifsheettuleg veikindi nyrapegans og pad ad fylgjast med honum i skilunarmedferd hafi

verio helsta asteeda pess ad nyragjafinn dkvad ad gefa nyra.

Nidurstodur rannséknar Reimer o.fl (2006) eru ad um 94% nyragjafa hafa bodist til ad gefa nyra
an pess ad nyrapegi hafi 4dur borid upp 6ésk um pad.

Ymsar sidferdilegar spurningar hafa vaknad a sidustu arum um liffeeragjafir og synist sitt hverjum.
par hefur umraedan snuist um tramal, réttindi liffeeragjafa, liffeeragjafir frd nafnlausum adilum, og
greidslur fyrir liffeeri. Bruzzone og Berloco (2007) fjalla um sjonarmid ymissa trlarbragda til
liffeeragjafa og komast ad peirri nidurstédu ad engin trdarbrégd setji sig uppa méti ad gefa eda
biggja liffeeri, en ymsar trdarreglur eru hins vegar a méti liffaeragjofum fra lathum einstaklingum,
par sem likaminn sé heilagur eftir daudann og ekki megi raska ro hins latna. iranska maédelid
hefur verid gagnrynt, en par borga stjérnvéld nyragjoéfum fyrir nyrad og hvetja einnig nyrapegana
til a0 umbuna gjofunum eftir adgerdina (Einollahi og Taheri, 2008). Bakdash og Scheper-Hughes
(2006) gera ad umfjdllunarefni i grein sinni sélu & nyrum. Hoéfundar taka undir pau sjénarmid ad
peir sem kaupi sér liffeeri séu ad notfaera sér neyd hinna fateeku. Scheper-Hughes (2007) fjallar i
grein sinni einnig um haettuna & ad gjafar vilji rdda yfir lifi pegans eftir igraedslu og ad gjafar finni
oftar en ekki fyrir prysting fra hinum veika og fjélskyldunni adé gefa nyra. Hun fjallar einnig um ad i
mdorgum samféldgum sé talid edlilegra ad konur frekar en karlmenn gefi nyra. Pa gerir Scheper-
Hughes solu & liffeerum ad umfjollunarefni i grein sinni. Han nefnir deemi um ad peir sem borgi
fyrir nyra geri pad til pess ad purfa ekki ad bidja eettingja sina um liffeeri. HUn telur ad nyra fra
latnum gjéfum eigi ad vera fyrsta val og ad liffeeragjafir fra lifandi gjéfum eigi einungis ad vera
varaurraeoi.

Spiral og Jacobs (2007) métmeela i grein sinni pessari lysingu Scheper-Hughes, ad ekki sé rétt
stadid ad igreedslum pegar lifandi nyragjafar eigi i hlut og ad sérfraeedingar sem starfa ad
igreedslumalum hugi ekki ad hag eda heilsu nyragjafanna. peir benda &, ad oft er pad ekki sidur
hagur nyragjafans ad heilsa og lidan pegans batni. Peir vidurkenna samt ad deemi pekkist um ad
gjafar séu kugadir, ad kynjamismunun eigi sér stad og afglop pannig ad Utkoma eftir igreedslu
verdi ekki eins og veenst var. beir leggja aherslu ad petta séu undantekningar og ad svo sé
malum ekki hattad i Bandarikjunum eda medal annarra préadra landa. Ho6fundar benda 4 ad
umraeda um sidferdi i nyraigreedslum sé til stadar og ad adrir rannsakendur hafi skrifad um og
kynnt rannséknir vardandi nyragjafa par sem andleg og likamleg heilsa peirra er 16gd til

grundvallar pegar metid er hvort viokomandi sé heefur nyragjafi.
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Adrir rannsakendur hafa bent & dhyggjur nyrapega af samskiptum vid nyragjafa eftir igraedslu
pegar um nyragjof er ad reeda fra lifandi gjafa, og i grein (Reese o.fl., 2008) kom fram ad 22%

nyrapega afpokkudu nyra sem peim st6d til boda.

Rannsokn Onnu Doru Sigurdardottur (2009) par sem hdn reeddi vid sjo islenska nyragjafa synir
ao flestir nyragjafanna purftu ekki umhugsunarfrest pegar ljost var ad aettingi purfti a igreeddu
nyra ad halda. Enginn gjafanna sa eftir ad hafa gefid nyra og peir voru pakklatir fyrir ad hafa
fengid moguleika & ad baeta lif pegans. Anna Doéra telur ad reynsla gjafanna af nyragjofinni
endurspegli pa 6eigingirni og hollustu sem eru meginastaedur fyrir gjofinni.

Sjuklingum med lokastigsnyrnabilun finnist erfitt ad bidja um gjafanyra, margir vilja ekki nyra fra
lifandi gjafa og hafa &hyggjur af heilsufari nyragjafanna og samskiptum vid pa eftir adgerd.
Fraedsla og studningur getur pvi vegid pungt i ad audvelda sjuklingum med lokastigsnyrnabilun

ad bidja vini eda eettingja um gjafanyra.

Salreenir peettir nyrapega fyrir igreedslu - akvorounarferlio

Naudsynlegt er ad huga ad salreenum pattum baedi nyrapega og nyragjafa pegar undirbaningur
fyrir igraedslu hefst. Hofundar yfirlitsgreinar fra arinu 2007 leggja aherslu a ad heilbrigdisstarfsfolk
hugi vel ad sélfélagslegum péattum nyragjafa og nyrapega fyrir og eftir igraedslur. bad komi i veg
fyrir salreena erfidleika eftir igreedsluna. Pa benda hoéfundar a ad leeknar hjalpi nyragjéfum sem
vilja heetta vid ad gefa nyra og treysta sér ekki til ad segja nyrapeganum pad, Ut Gr adsteedunum,
an pess ad nyrapeginn fai ad vita um raunverulegar asteedur fyrir pvi ad verdandi gjafi heetti vio
(Sajjad, Baines, Salifu og Jindal, 2007). Onnur rannsoékn bendir til ad akvordunarferli nyrapega,
b.e. af hverju peir akveda ad piggja gjafanyra fra lifandi gjafa, er mun erfidara ferli heldur en
akvordunarferlid hja nyragjafanum. Um var ad reeda fyrirbeerafreedilega rannsékn par sem
héfundar toku djapviotdl vid 22 aodila, 11 nyrapega og 11 nyragjafa sem voru tengdir
fjolskyldubdndum. Nyrapegarnir upplifdu tilfinningalegt alag i tengslum vid bod um nyragjof vegna
umhyggjusemi eda ahyggjum af lidan nyragjafa. ba kom einnig fram ad nyrapegarnir vildu ekki
bera 4byrgd a ad bidja um nyra eda taka bodi um gjafanyra vegna haettu & of mikilli skuldbindingu
vid gjafann. Nyrapegarnir voru ekki tilbunir ad piggja nyra fra hverjum sem var, til deemis ekki fra
bdrnum sinum af umhyggjusemi eda ahyggjum af lidan peirra eftir igreedslu. Héfundar leggja
aherslu & ad heilbrigdisstarfsfolk purfi ad vera medvitad um hversu erfitt pad er ad piggja slika
gjof. Goour studningur, umhyggja og upplysingar skipta miklu mali. Heilbrigdisstarfsfélk purfi
einnig ad hvetja nyragjafann ad lata nyrapegann vita ad peir séu akvednir i ad gefa nyra, pad

audveldi nyrapeganum ad taka bodi um pessa gjof (Gill og Lowes, 2008).

Rannsékn var gerd 2003 par sem kénnud voru vidhorf nyrapega, nyragjafa og einnig voru
kénnud vidhorf peirra sem voru hugsanlegir nyrapegar og gjafar (Pradel, Limcangco, Mullins og
Bartlett, 2003). Alls voru sendir spurningalistar til 665 einstaklinga. Svor barust fra 461, par af
voru 184 gjafar og 204 pegar. Einnig toéku patt i rannsokninni 33 hugsanlegir gjafar og 40
verdandi pegar. Nidurstédur syna ad einstaklingar med lokastigsnyrnabilun eiga erfitt med ad
bidja eettingja og vini um nyra vegna pess ad peir hafa ahyggjur af lidan peirra og heilsu eftir

adgerdina. Taeplega 26% patttakenda fékk freedslu um igraedsluna fra nyrnasérfreeding og 24%
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fékk fraedslu ar fjiélmidlum. Nidurstédur syndu einnig ad um helmingi peganna fannst audveldara
ao piggja nyra ef peir voru vissir um ad haegt veeri ad gera igreedsluadgerdina med kvidsjartaekni,
en slik adgerd er audveldari fyrir gjafann, midad vid opna adgerd. Nidurstddur héfunda eru ad
nyrapegar hafa ahyggjur af afleidingum adgerdar & gjafa og pessar ahyggjur hindra pa i ad bidja
um gjafanyra fra lifandi gjafa. Til pess ad Iétta pessum ahyggjum af nyrapegum pa leggja peir til,

ad pegarnir séu upplystir um ad langtima aheetta a ad nyragjof skadi heilsu gjafans sé i raun litil.

I annarri rannsokn kénnudu hofundar ahrif mismunandi fyrirkomulags & fraedslu fyrir skilunarsjiklinga
vardandi lifandi nyragjafir. (Pradel, Suwannaprom, Mullins, Sadler og Bartlett, 2008). Annar hépurinn
(N=107) horfdi & freedslumyndband an umraedu i lokin, hinn (N=107) hépurinn tok patt i umraedum med
heilbrigdisstarfsmanni eftir syningu. Um 60% pétttakenda hafdi ekki hugleitt nyragjof fra lifandi gjafa fyrir
rannséknina. Viku seinna hafdi peim faekkad um 20%. Ekki reyndist marktaekur munur milli hépanna.
Nidurstddur hofunda voru ad formleg freedsla hjalpi sjuklingum med lokastigsnyrnabilun ad hugleida

nyragjof fra lifandi gjafa sem valkost i medferd sjukdémsins.

Lifandi nyragjafar

Rannsoknir hafa synt ad nyragjofum farnast yfirleitt vel eftir adgerdina. Yfirlitsgrein Clemens o.fl.
(2006) fjallar um lifsgaedi og salfélagslegar adsteedur nyragjafa. Héfundar toku til umfjéllunar 51
rannsékn sem téku til 5139 nyragjafa. Rannséknirnar voru framkveemdar & arunum 1969-2006 og
syna ad 95% nyragjafa voru hamingjusamir eftir adgerd og meirihlutinn var hamingjusamari eftir
adgerd en fyrir adgerdina. Pradel o.fl. (2003) sendu spurningalista til 184 nyragjafa. Par kom fram
ad 99% nyragjafanna voru tilbGnir ad ganga i gegnum igraedsluferlid aftur og 93% sau ekki eftir
akvordun sinni. Ast eda veentumpykja var adalasteeda nyragjafarinnar. Reimer o.fl. (2006)
kénnudu lidan og heilsu nyragjafa og nyrapega i kjolfar igreedsluadgerda. bar segjast um 94%
nyragjafa hafa bodist til ad gefa nyra an pess ad nyrapegi hafi adur borid upp 6sk um pad.
Gjafarnir i pessari rannsékn upplifdu ekki prysting fra umhverfi sinu um ad gefa nyra og flestir
lystu ad helstu ahyggjur peirra tengdust pvi hvort igreedda nyrad mundi starfa hja peganum.
Lifsgeedi nyragjafanna voru sambeerileg vid lidan i almennu pydi og 96% peirra ségdust mundu

ganga i gegnum ferlid aftur.

Nidurstdédur Lennerling, Forsberg, Meyer og Nyberg (2004) & nyragjofum, par sem sendir voru
spurningalistar til 207 einstaklinga sem voru i uppvinnslu / rannséknum fyrir nyragjof, syna ad
pad er umhyggja fyrir nyrapeganum sem skiptir miklu i akvérdun gjafans og ad peir hafi frekar
ahyggjur af heilsufari nyrapegans en sinu eigin. Par kemur einnig fram ad sa pattur sem vegur
pyngst i dkvordunarferlinu er porfin fyrir ad hjalpa einstaklingnum sem vantar nyra. Adrir paettir
sem einnig hafa ahrif a akvordun nyragjafa eru sektarkennd, prystingur fra 6drum, traarlegar
asteedur og lagt sjalfsalit (Lennerling, Forsberg og Nyberg, 2003). Brown o.fl. (2008) rannstkudu
reynslu einstaklinga af nyragjoéf. Tekin voru djapviotdl vido 12 nyrapega. brji megin pemu komu
fram hja patttakendum peirra sem asteedur fyrir pvi ad peir ihugudu ad gefa og gafu nyra; ad
horfa upp & astvin pjast og vera med lifshaettulegan sjukdém, persénuleg tengsl og ahrif og ad

hafa gefid lifgjof - ,,giving the gift of life”.
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Rannsoéknir hafa synt ad fleiri eiginkonur gefa nyra til eiginmanna en 6fugt. Pradel o.fl. (2003) alykta i
grein sinni ad karlmenn gefi sidur nyra vegna hugsanlegs tekjutaps i tengslum vid adgerd. | rannsokn
Onnu Déru Sigurdardottur (2009) kom fram ad meginasteeda gjafanna fyrir nyragjofinni var ad baeta
lifsskilyrdi nyrapeganna. Onnur meginasteeda var hollusta gjafanna i gard nyrapeganna. Flestir
gjafanna t6ldu pad vera skyldu sina gagnvart peganum og sameiginlegri fjdlskyldu peirra ad bregdast
vid porf pegans fyrir nyra med pvi ad gefa sitt. Hja flestum gjéfum i rannsékn Onnu D6ru kom fram ad
peir toldu sig ekki hafa verid beittir prystingi, hvorki fr& nyrapeganum, fjélskyldu né
heilbrigdisstarfsfélki. Hja 6llum gjéfum kom fram séatt gagnvart pvi ad hafa gefid nyra. Nidurstodur
pessarar islensku rannsoknar stydja pvi paer erlendu rannséknir sem adur hefur verid fjallad um.
Einnig hefur verid bent & ad huga purfi ad andlegri lidan igraedslupega og gjafa sérstaklega ef svo
sorglega fer ad gjafnyra er hafnad. Naudsynlegt sé ad uppfraeda baedi nyrapega og gjafa um pann

moguleika, &dur en igraedsla er framkveemd (Virzi o.fl., 2007).

Najarian, Chavers, McHugh og Matas (1992) athugudu afdrif nyragjafa i Bandarikjunum og Kanada
sem foru i adgerd a arunum 1963-1979. Framkveemdar voru 135 nyraigraedslur par sem um var ad
reeda nyra fré lifandi gjafa. Arin 1980 -1991 voru gerdar 19.368 igraedsluadgerdir par sem um var ad
reeda lifandi gjafa. Fimm einstaklingar Iétust i tengslum vid igreedsluadgerdina. Ahaetta & daudsfalli
nyragjafa vegna igreedsluadgerdar var pvi 0,03%. beirra nidurstada var ad nyragafar veeru ekki i
aukinni heettu 4 ad fa nyrnabilun eda adra alvarlega sjukdéma eftir igreedslu. Siebels o.fl. (2003)
rannsokudu afdrif 160 nyragjafa i Pyskalandi. Sex einstaklingar fengu alvarlegar aukaverkanir eftir
adgerd og 35 minni hattar. Enginn gjafanna lést og allir nadu fullri heilsu, um 95% gjafanna voru
komnir til sinna venjulegra starfa fjorum vikum eftir adgerd. Nidurstddur peirra eru ad pd ad
aukaverkanir medal nyragjafa hafi i peirra rannsékn verid fatidar, sé pad ekki haettulaust fyrir
einstakling ad gefa nyra, og geti verid lifshaettulegt og peir leggja &herslu & naudsyn pess ad freeda og
rannsaka verdandi nyragjafa af nakveemni fyrir adgerd. Azar o.fl. (2007) rannsdkudu afdrif 86 lifandi
nyragjafa. Nidurstdour peirra voru ad aukaverkanir adgerdar geta valdid nyragjofum erfidleikum.
Helstu aukaverkanir voru haprystingur i 37,5% tilfella, haekkad kreatiningildi i bl6di, albumin og bléo i
pvagi, pvagtregda og nyrnasteinar. Um 24% karlmann fengu kélfeedavikkun (e: varicocele) og 9%
purftu punglyndislyf eftir adgerd. Enginn sjuklingur lést, en 5,6% gjafanna upplifdu alvarlegar
aukaverkanir i kjolfar adgerdar (bleedingar, loftbrjést, sykingar). bralatir verkir hrjadu rimlega 12% og
voru varanlegir hja tveimur nyragjafanna. Hofundar reikna Ut ad aheetta nyragjafa & ad greinast med

lokastigsnyrnabilun sé 0,2 — 0,5%.

Ferilrannsokn Fehrman-Ekholm o.fl. (2006) sem tok til 1112 lifandi nyragjafa i Gautaborg syndi
ad sex (0,5%) nyragjafar hofou greinst med lokastigsnyrnabilun, en enginn af gjéfunum fékk
nyrnamein af sdmu gerd og peginn hafdi &dur greinst med. Hofundar alykta pvi ad blootengdir
einstaklingar geti gefido nyra. Einn gjafi fékk krabbamein i nyra og purfti & skilunarmedferd ad
halda i kjolfar adgerdar. Hofundar leggja aherslu & ad reglulegt heilsufarslegt eftirlit med
nyragjofum eftir adgerd sé naudsynlegt.

Midlun pekkingar og upplysingar um jakvaeda upplifun nyragjafa af nyragjof og ahrif & heilsufar
gjafa eftir adgerd er naudsynlegt ad koma til einstaklinga med lokastigsnyrnabilun sem eru ad

hugsa um ad bidja um nyra fra lifandi gjafa og finnst erfitt ad bidja um slika gjof.
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Lifsgaedi

Skilgreining Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar (World Health Organization — WHO) & heilsu
fra arinu 1948 er ,,Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not
merely the absence of disease or infirmity”, islensk pyding héfundar: Heilsa er likamleg, andleg
og félagsleg vellidan, en ekki einungis pad ad vera laus vid sjukdéma eda vanlidan.

Skilgreining WHO & lifsgaedum er:,,Lifsgeedi eru skynjun einstaklings & stéou sinni i lifinu i
samhengi vid eigin menningu og verdmeetamat, i tengslum vid markmid, veentingar, lifskjor og
hluttekt. Hugtakid er viofedmt og undir fléknum ahrifum af likamlegri heilsu einstaklingsins,
andlegu astandi, sjalfstaedi, félagstengslum og tengslum hans vid umhverfisadstaedur” Pyding:
Kolbran Albertsdéttir (Kolbrdn Albertsdéttir, Helga Jonsdéttir og Bjorn Gudbjornsson, 2009).

Heilsutengd lifsgaedi fjalla um lidan félks med tilliti til sjikdoma pess, slysa og medferdar. Beett
lifsgeedi eru jafnmikilvaeg og 6nnur markmid heilbrigdispjonustunnar og mat & lifsgeedum er
mikilveegt til ad gera sér grein fyrir lidan sjuklinganna og hugsanlegri notkun peirra a
heilbrigdispjonustunni, sem er meira had almennri lidan félks en peim sjukdémi sem pad hefur

(Témas Helgason, Julius K. Bjornsson, Kristinn TGmasson og Snorri Ingimarsson, 1997).

Yfirlitsgrein Kolbrdnar Albertsdéttur o.fl. (2009) greinir fra ad prétt fyrir ad alhlida skilgreiningu vanti a
lifsgeedahugtakinu, pa sé samstada um, ad pad sé baedi heildreent og hugraent, og ad heilsutengd
lifsgeedi séu tengsl milli heilbrigdis og lifsgeeda og natengd heilbrigdishugtakinu. Heilsutengdum
lifsgeedum er aetlad ad byggja & mati einstaklingsins sjalfs um pad hvernig hann skynjar heilsu sina
og & hvern hatt sjukdémar, slys og medferdir hafa ahrif a lif hans og lifsfylingu p.e. hvada &hrif
sjukdomar og heilsa hafa & lidan. Lifsgeedi taka til ytri patta, einstaklingspéatta og sidan upplifun
einstaklingsins. Heimilid, fjarhagur og umhverfi teljast til ytri patta. Heilsa, starfshaefni og persénuleiki
teljast til einstaklingspatta og vellidan, lifsfyling og lifsAneegja eru svo upplifun einstaklingsins.

Hoéfundar benda & ad ekki hafi verid talad um lifsgeedi i fraedigreinum fyrr en eftir 1975.

Préf og spurningalistar hafa verid hannadir til ad kanna lifsgaedi félks. Spurningalistinn ,,SF-36
The Short Form 36 Health Survey” er listi sem margir rannsakendur hafa notad i rannséknum
sinum til ad meela heilsu, virkni og almenna lidan. Listinn var hannadur af John E. Ware og fyrst
notadur arid 1988 i Bandarikjunum (Ware og Sherbourne, 1992). Spurningalistinn hefur verid
endurbeettur sidan hann var fyrst birtur og ario 1996 kom fram onnur Utgéfa listans; SF-36v2
(Ware, Jr. o.fl., 1998). Einnig hafa verid gerdar af listanum styttri Gtgafur m.a. SF-8 og SF12,
sem innihalda feerri spurningar. Listinn er stadladur spurningalisti sem var hannadur til ad nota
vid kliniska vinnu og rannsoknir fyrir einstaklinga 14 ara og eldri. Listinn hefur verid pyddur &
moérg tungumal, par med talid islensku af Magnusi Olasyni leekni & Reykjalundi. SF-36
samanstendur af 36 spurningum par sem 8 paettir meela annarsvegar likamlega heilsu og hins

vegar andlega heilsu. Hvor pessara patta skiptast i 4 flokka.
peettir sem mynda likamlega heilsu (e. physical health) eru:

Likamleg feerni (e. PF/physical functioning), takmarkanir & péatttoku i likamlegum athéfnum vegna

heilsufarsvanda (e. RP/role physical), verkir (e. BP/bodily pain), og almenn heilsa (e. GH/general health).

paettir sem mynda andlega heilsu (e. mental health) eru:
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Lifsprottur (e. VTlvitality), félagsleg virkni (e. SF/social functioning), takmarkanir & athéfnum
daglegs lifs vegna andlegra vandamala (e. RE/role emotional), og andleg lidan (e. MH/mental
health) (Ware og Gandek, 1998).

Vid Utreikning ar SF-36 listanum eru hrdgégnum (e. raw data) umbreytt i stig & kvardanum 0-100
(e. transformed score). Haekkandi stig & pessum kvarda benda til betri heilsu og lidan. Pessum
stigum er sidan breytt i normalstadal og heildarstig fyrir flokkana tvo likamleg heilsa (PCS) og
andleg heilsa (MCS) reiknud. Medaltal pydis er 50 og stadalfravik er 10. Stig undir 47 i flokkunum
tveimur (likamleg heilsa / andleg heilsa) pydir ad heilsa og lidan er undir medallagi almenns
pyais, en stig yfir 53 i pessum flokkum pydir ad heilsa og lidan er yfir medallagi almenns pyadis.
Fylgnistudull & bilinu 0-1 og areidanleiki (Cronbach's Alpha) yfir 0,70 i nidurstédum listans eru
aseettanlegir (Saris-Baglama o.fl. 2010). Ekki er til stadall fyrir islenskt pydi, en haegt er ad nota
stadla sem gerdir hafa verid fyrir norskt, saenskt, kanadiskt og bandariskt pydi. Réttmaeti listans
hefur verid kannad par sem skodud voru gdgn Evrépulanda sem pytt héféu listann og
Bandarikjanna. Nidurstédur héfunda eru ad samanburdur milli landa sé markteekur (Jenkinson,
1999; Keller o.fl., 1998; Ware, Jr. o.fl., 1998).

SF-36 hefur verid notadur i rannséknum ymissa sjuklingahépa medal annars sjuklinga med
lokastigsnyrnabilun, nyrapega og nyragjafa (Chiu, Wong, Morad og Loo, 2004; Fructuoso,
Castro, Oliveira, Prata og Morgado, 2011; Griva o.fl., 2002; Ogutmen o.fl., 2006; Rebollo o.fl.,
2000; Reimer o.fl., 2002; Rosenberger o.fl., 2010). Wight o.fl. (1998) 16gdu spurningalistann fyrir
660 nyrnasjuklinga sem ymist voru i skilun eda hoéféu fengid igreett nyra til pess ad kann
areidanleika og réttmeeti listans. Nidurstada hofunda var ad SF-36 listinn vaeri gagnlegur til pess

ad meela heilsutengd lifsgaedi hja pessum sjuklingahdp og areidanleiki listans vaeri gédur.

Lifsgeedi eftir igreedslu

Lifsgaedi ymissa sjuklingahdpa hafa verid athugud og rannsakendur hafa medal annars kannad
lifsgeedi nyrapega eftir igraedsluadgerd. Nidurstddur rannsékna eru samhljdoma um ad lifsgeedi
nyrapega batna vid igreedsluna, en ymis atridi geti haft ahrif & lifsgeedi til deemis val &
Onaemisbaelandi lyfjum (Fiebiger o.fl., 2004; Muehrer og Becker, 2005; Perez-San-Gregorio,
Martin-Rodriguez og Perez-Bernal, 2008). Einnig hafa verid rannsokud lifsgaedi nyrapega
samanbordid vid sjuklinga i skilunarmedferdum (Liem, Bosch, Arends, Heijenbrok-Kal og Hunink,
2007, Rosenberger o.fl., 2010). Nidurstodur pessara héfunda voru ad lifsgeedi nyrapega jukust
vid igreedsluadgerdina og voru betri en sjuklinga i skilunarmedferdum. ba hafa verid gerdar
rannsoknir & lifsgaedum nyrapega borid saman vid hjarta- lifrar- og lungnapega. Goetzmann o.fl.
(2008) rannstkudu 370 einstaklinga med igreedd liffeeri. Flestir hofdu fengio igreett nyra eda 187.
Rimlega 11% patttakenda héfou ahyggjur af igreedslunni og voru nyra- og lifrapegar med
marktaekt meiri ahyggjur en lungna- og hjartapegarnir (p=0,008). Nidurstodur syndu ad einungis
fair patttakendanna sogdust finna fyrir andlegum erfidleikum i tengslum vid igraedsluna. Ekki var
munur a patttakendum midad vid almennt pydi pegar litid var til verkja, lifspréttar og andlegrar
lidunar, hins vegar voru peir undir medaltali pegar spurt var um likamlega heilsu, félagsvirkni og

almenna heilsu. Lungnapegar matu lifsgaedi sin best igreedslupeganna.
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Ortega o.fl. (2009) gerdu rannsdkn a lifsgaedum nyra — lifrar- og lungnapega fyrir og eftir
igreedslu. Fjoldi patttakenda var 379 og par af voru 256 sem hoféu fengio igreett liffaeri.
Nidurstédur syndu ad allir liffeerapegarnir toldu lifsgeedin aukast vio igreedsluadgerdina, en aldur
virtist hafa ahrif og matu yngri patttakendur lifsgeedi sin verri en eldri igreedslupegar midad vid
almennt pydi. Nidurstédur syndu ad lungnapegar matu lifsgaedi sin verri en lifrar- og nyrapegar

fyrir igraedslu, en toldu lifsgeedi sin aukast mest 12 manudum eftir igraedslu.

Rannsoknir hafa synt ad nyraigraedslur auka lifsgeedi nyrapegans midad vid lifsgeedi sjuklinga i
skilunarmedferdum (Niu og Li, 2005; Ogutmen o.fl., 2006; Rebollo o.fl., 2000; Rosenberger o.fl.,
2010; Sever, 2006).

Nidurstédur rannséknar Griva o.fl. (2002) par sem héfundar sendu 347 nyrapegum
lifsgeedaspurningalista (SF-36), benda til ad lifsgaedi nyrapega séu 6had pvi hvort peir fengu nyra
fra lathum (75%) eda lifandi gjafa (25%). Munur geti verid vegna tilfinningalegra upplifana, og
nyrapegar sem fa nyra fra lifandi gjafa finna frekar fyrir sektarkennd (p<0,001). Eitt af pvi sem
nyrapegar upplifa eftir igreedslu er hraedslan vid ad hafna igreedda nyranu (Buldukoglu o.fl., 2005)
og i rannsokn Szeifert o.fl. (2010) kemur fram ad einn af hverjum fimm nyrapega eiga heettu a ad
greinast med punglyndi eftir igreedslu, en &haetta sjuklinga i skilunarmedferd er pd meiri.
Nidurstdédur rannsoknar Alavi, Aliakbarzadeh og Sharifi (2009) syna lika ad punglyndi og kvidi
pjaka meira sjuklinga i blédskilun en sjuklinga sem hafa fengid igreett nyra. peir benda jafnframt a
ad punglyndi og kvidi i bAdum pessum hépum er meiri en medal peirra sem ekki eru veikir.
Aasebo, Homb-Vesteraas, Hartmann og Stavem (2009) kdénnudu lifsgaedi nyrapega a aldrinum
18-35 &ra med lifsgaedaspurningalistanum SF-36v2. Nidurstodur peirra bendir til ad pessi hopur
igreedslupega telji sig hafa adlagast vel adsteedum sinum, en ad lifsgaedi pessa hops veeru lakari
en medal samanburdarhops. Nidurstoour yfirlitsgreinar syndu ad félagslegur studningur,
sjukdémseinkenni, aldur, atvinnupatttaka og fjarhagsstada skiptu mestu mali vardandi lifsgaedi
nyrapeganna. Hoéfundar benda a ad heilbrigdisstarfsfélk geti aukio lifsgeedi nyrapega med
félagslegum studningi. Nyrapegar purfi studning og upplysingar til ad skilja sjakdéminn og
medferdina. Hofundar benda einnig & naudsyn pess ad heilbrigdisstarfsfolk leidbeini

adstandendum nyrnasjuklinga ad stydja sjuklinginn (Chen, Chen, Lee og Wang, 2007).

Pessar nidurstédur koma heim og saman vid kenningar Wright (2008) sem bendir & mikilveegi
studnings vid fjdlskylduna sem heild. Veikindi eins fjélskyldumedlims hafi ahrif & alla fjdlskylduna,
ef einn einstaklingur i fjdlskyldunni er veikur pa pjaist einnig adrir fjdlskyldumedlimir. Wright
leggur aherslu & mikilvaegi hjukrunarfraedinga vid ad stydja einstaklinga og fjolskyldur i veikindum
og kreppu. Duhamel, Dupuis og Wright (2009) telja ad fjdlskylduhjikrun par sem notadar eru
medferdarspurningar hjélpi fidlskyldum vid ad takast a vid erfidar adstaeedur. Med pvi ad nota eina
spurningu (“One Question Question”) telja héfundar ad heegt sé ad adstoda fjdlskyldur vid ad
skoda og takast a adstaedur sinar. Um er ad reeda igrundad medferdarsamtal og til ad komast ad
kjarna malsins er byrjad & pessari spurningu: ,,Ef pa geetir fengid svar vid einni spurningu nina,
hver veeri hun?” (“If you could have just one question answered through our work together, what

would that one question be?”). Hofundar telja ad med pessari igrundudu spurningu geti
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hjukrunarfreedingar beett samskipti sin vid skjélsteedinga sina. Spurningin syni ad

hjakrunarfraedingurinn beri umhyggju fyrir fjiélskyldunni og vilji i raun veita hjalp og adstod.

Eftirlit eftir igreedslu

Eftirlit med nyragjéfum og nyrapegum eftir igreedsluadgerd fer fram & Igraedslugdéngudeild 10-E &
Landspitala. Pangad koma einnig nyrapegar og nyragjafar sem eru i undirblning og rannséknum
fyrir igraedslu. A Igraedslugdngudeildinni er teymisvinna par sem nyrnasérfreedingar,
hjukrunarfraedingur, félagsradgjafi, salfreedingur og neeringarfraedingur koma ad malum sjuklings

allt eftir pérfum hans og éskum.

Eftir igreedsluadgerdina koma nyrapegar i pétt eftirlit & gdngudeild. Naudsynlegt er ad taka bléo-
og pvagprufur a.m.k tvisvar i viku fyrstu fjérar vikur eftir igreedslu. Fylgst er med almennri lidan,
blodprystingi, pyngd, sykingum og hvort merki eru um hoéfnun nyragraedlings. Naudsynlegt er ad
fylgjast med almennum blédhag, séltum, kreatiningildi, blodsykri, blodpéttni naemisbeelandi lyfja,
sykingum i blédi og pvagi og albumin/kreatinin hlutfalli i pvagi. Adrar rannséknir eru gerdar eftir

porfum hvers og eins.

pPegar heilsufar nyrapega leyfir feekkar heimséknum & godngudeildina, en eftirlit hja lsekni eftir
igreedslu er aevilangt. bratt fyrir ad rannsoknir syni ad lifsgeedi nyrapega batni vid igraedslu og ad
lifsgeedi nyrapega séu betri en sjuklinga i skilunarmedferd pa hefur einnig verid bent &4 ad
liffeeraflutningar séu pd engan vegin fullkomin laekning, par sem hinu nyja liffeeri fylgi oft

margvisleg vandamal.

Lifio eftir igreedslu

Nyraigreedsla er langvarandi astand eda sjukdémur par sem einstaklingarnir purfa ad horfast i
augu vio marga nyjar askoranir svo sem stdduga haettu & ad hafna igreedda nyranu. Einstaklingar
med igreedd nyru purfa ad taka lyf reglulega, par sem medal annars er um ad reeda flokna
Onaemisbaelandi lyfjamedferd. beir purfa oft ad takast & vid aukaverkanir lyfjanna og peir purfa ad
vera undir stddugu og reglulegu eftirliti leekna allt lifid (Liu, Feurer, Dwyer, Shaffer og Pinson,
2009).

begar liffeeri er flutt Gr einum einstakling i annan er pvi hafnad, nema ef um eineggja tvibura er
ad raeda. Hofnun getur verid ofurbrad, brad eda langvinn. Onaemisbaelandi lyf eru notud til pess
ad koma i veg fyrir hofnum & igreeddu liffeeri, og lyfin purfa liffeerapegar ad taka allt sitt lif. Helstu
markmid med éneemisbeelandi medferd eru ad fyrirbyggja brdda og langvinna héfnun, fordast

6hdflega 6neemisskerdingu og takmarka 6aeskilega verkun 6nsemisbaelandi lyfja.

Helstu o6naemisbeelandi lyfin eru ciklosporin, takrélimus, azapioprin, mykofenodlat mofetil,
barksterar og sirélimus. Oft er beitt priggja lyfja medferd og pa notad annad hvort ciklésporin eda
takrélimus med mykofendlat mofetil og svo sterar. Ymsar aukaverkanir geta fylgt lyfjunum svo
sem eiturvirkni & nyru, haprystingur, sykursyki, mergbaeling, beinpynning, bris- og lifrarbdlga,
0gledi og nidurgangur (Lyfjastofnun e.d., Rundlfur Palsson, 2000). Naudsynlegt er ad fylgjast

reglulega med péttni ciklésporin og takrolimus i blodi. bad er gert til ad tryggja réttan
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lyflaskammt, sem er einstaklingsbundinn, og kemur i veg fyrir h6fnun (Tanaka o.fl., 2005). P& eru

6talin éneemisbeelandi lyf sem notud eru ef um héfnun er ad raeda.

Oft purfa igraedslupegar ad taka onnur lyf i tengslum vid adra sjukdoma. Petta eru til daemis lyf
vegna hjarta— eda sedasjukdéma, blodprystingslyf, Iyf til ad sl& & magadpaegindi, lyf vegna veiru-
eda bakteriusykinga, sykursykislyf og lyf vegna beinpynningar.

Lyfjamedferdarheldni skiptir miklu mal, en rannsoknir syna ad mismunandi er hversu god
lyffamedferdarheldni er medal nyrapega. Nidurstddur rannséknar par sem lyfjamedferdarheldni
var kénnud, syndu ad a fyrstu 6 manudum rannséknarinnar voru einungis ramlega helmingur
patttakenda sem ték lyfid azapidprin fullkomlega samkveemt fyrirmaelum (Nevins, Kruse, Skeans
og Thomas, 2001). | pessari rannsékn kom einnig fram visbending um samband milli
héfnunareinkenna og oOfulinaegjandi lyfjiamedferdarheldni. Rannsdknin tok til 180 nyrapega og
fylgst var med patttakendum i 5 ar. Onnur rannsékn, par sem patttakendur voru 286 nyrapegar,
syndi ad um 24,5% nyrapega foru ekki eftir lyfjafyrirmaelum (Ghods og Nasrollahzadeh, 2003).
Nidurstodur Chisholm o.fl. (2000) syndu ad medferdarheldni patttakenda leekkadi ar 95% fyrst
eftir nyraigreedsluna nidur i 48% pegar ar var lidid fr4 igreedslu. batttakendur i pessari rannsokn

voru ad visu einungis 18 talsins.

pratt fyrir ad lyffamedferdin sé lifsnaudsynleg nyrapegunum péa geta pessi sému lyf valdid helstu
fylgikvillum liffeeraigreedslna sem eru sykingar og krabbamein.

Sykingar geta verid af voldum algengra bakteria og veira, en dnaemisbaeldir einstaklingar eru
med aukid nesemi fyrir sykingum. Algengasta virussykingar eru af véldum Cytomegalo virus
(CMV), en hann finnst hja 60 - 96% nyrapega og oftast & fyrstu 4 manudum eftir igraedslu. Adrir
virusar eru Herpes simplex (HSV), Varicella zoster (VZV) og Epstein-Barr (EBV) (Djamali o.fl.,
2006; Stockfleth, Ulrich, Meyer, Arndt og Christophers, 2001). BK virus (BKV) getur valdid
skemmd & igreeddu nyra og i rannsékn Vasudev o.fl. (2005) greindust 41 nyrapegi (4%) med BK

virusinn og igreedda nyrad tapadist hja 46% peirra sem voru med pessa sykingu.

Langvinn beeling 6éneemiskerfisins veikir getu einstaklingsins til ad bregdast vid ymsum
krabbameinsvéldum svo sem soélarljési og krabbameinsvaldandi veirum. Rannsoknir hafa synt
aukna tidni a nygengi krabbameins hja igraedslusjuklingum. Jensen o.fl. (2010) rannsdkudu tidni
haokrabbameins medal danskra liffeerapega a arunum 1977 — 2006. Nidurstdour hoéfunda
vardandi nyrapega voru ad nygengi grunnlagsfrumukrabbameins (e. basal cell carcinoma, BCC)
og flogupekjukrabbameins (e. squamous cell carcinoma, SCC) var haest 10 arum eftir igraedslu
par sem stadlad nygengishlutfall (e. standardized incidence ratio, SIR) var 6,9 fyrir BCC og 81
fyrir SCC. Nygengi sortueexla (e. malignant melanoma, MM) var hins vegar lagt hja 6llum
igreedsupegunum en SIR fyrir MM var 1,2. Héfundar fundu einnig ad tidoni SCC hja
nyrnabilunarsjaklingum var ha (SIR 4,8) og draga pa alyktun ad pad, asamt éneemisbeelandi
meodferd eftir igraedslu, geti verid einn af orsakapattum harrar tioni sjukdémsins hja sjuklingum
med igraedd nyru. Hja nyrapegum er nygengi krabbameina 6%. (Runélfur Palsson, 2000). Imao
o.fl. (2007) rannsdkudu nygengi krabbameins hja 366 japonskum nyrapegum. Nygengi var 6,8%
og um var ad raeda krabbamein medal annars i brjosti, ristli, igreedda nyranu, pvagbl6dru,
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eggjastokkum, lunga og lifur, en enginn af pessum sjiklingum greindist med hadkrabbamein. |
rannsékn Talas og Bayraktar (2004) hoéféu 5,6% nyrapegar greinst med krabbamein. Pa kom
einnig fram ad einungis rimlega 35% nyrapeganna pekktu einkenni héfnunar, taeplega 69%
hofou ekki fengid fullneegjandi freedslu fra heilbrigdisstarfsmanni eftir igreedslu og einungis 55%
sogdust fordast solarljés. Hofundar komast ad peirri nidurstddu ad nyrapegar upplifi ymis
vandamal sem hafi &hrif & lifsgaedi peirra og pekking peirra & ymsum pattum sem tengjast pvi ad
lifa heilbrigdu lifi eftir igraedsluna sé ekki naegjanleg.

Adrir fylgikvillar nyraigraedslu sem einnig tengjast 6naemisbeelandi lyffamedferdinni eru
beinpynning, hjarta- og aedasjukdomar og haprystingur, en 60-80% nyrapega hafa haekkadan
blodprysting, haekkada blédfitu og nyrnabilun (Rundlfur Palsson, 2000). Yfirlitsgrein Djamali o.fl.
(2006) stydur pad sem hér hefur verid minnst 4. Nidurstddur hofunda eru ad tioni beinpynningar
var 60% og tidni hjarta-og sedasjukdéma var 15% pegar 10 - 15 ar voru lidin fra igraedslu. peir
fialla einnig um aukna tioni a krabbameini, sykursyki, blédleysi og haprystingi medal nyrapega.
Lentine, Brennan og Schnitzler (2005) kdnnudu afdrif rimlega 35.000 bandariskra nyrapega a
arunum 1995-2000. Nidurstddur peirra voru ad likur nyrapega a ad fa4 kransaedastiflu eftir
igreedslu voru 6-10 sinnum meiri en i almennu pydi. Peir telja naudsynlegt ad greina pessa

aheettu og pannig auka arangur nyrnaigraedsla.

Fram kom i eigindlegri rannsékn par sem athugud var upplifun eda skynjun 40 nyrapega &
igreeddu nyra sinu, ad 80% nyrapeganna telja ad igreedda nyrad hafi bjargad lifi peirra, sé
lifsgjof, og lifsgaedi peirra hafi aukist verulega vid ad fa nytt nyra (Buldukoglu o.fl., 2005). Um
helmingur nyrapeganna segjast lifa edlilegu lifi eftir igreedsluna, p.e. geti hagad sér eins og
venjulegir einstaklingar par sem peir purfi ekki lengur ad notast vid skilunarmedferd til ad halda
lifi. Hofundar leggja aherslu & ad heilbrigoisstarfsfélk skipti miklu mali i bataferli nyrapega. Til
pess ad vera feer um ad sinna pvi hlutverki purfi fagadilar m.a. ad gera sér grein fyrir hvernig
nyrapegar upplifa sitt nyja nyra eftir igraedsluadgerdina.

Erlendir rannsakendur hafa kannad vinnuframlag nyrapega eftir igreedslu og syna ad 40 - 50%
nyrapega eru i launadri vinnu (Ogutmen o.fl., 2006; Stavem og Ganss, 2006; White og Gallagher,
2010). Nidurstdodur rannséknar Niu og Li (2005) syndu ad rimlega 32% einstaklinga i

bléaskilunarmedferd, 42,5% einstaklinga i kvidskilun og teeplega 64% nyrapega voru i launadri vinnu.

Pad méa pvi ljost vera ad nyrapegar purfa ad horfast i augu vid ymis heilsufarsleg vandamal eftir
igreedslu. Studningur heilbrigdisfélks vid nyrapegann og fidlskyldu hans er ekki lokid pé ad
einstaklingurinn hafi fengio igreett liffeeri. Sjuklingurinn hefur losnad vid nyrnameinid, en i mérgum
tifellum hefur hann fengid annan eda adra sjukdéma i stadinn. | pvi ljosi er anaegjulegt ad sja

nidurstddur rannsékna sem syna ad nyrapegar meta ad lifsgaedi sin aukist eftir igraedsluadgerdina.

Lifsgaedi og heilsa islenskra nyrapega hafa ekki verid kénnud adéur. Markmid rannsoknarinnar var ad
kanna lidan, heilsu og lifsgeedi islenskra nyraigreedslupega og hvort mismunur veeri & lidan nyrapega
eftir pvi hvort peir hafa fengid nyru fra lifandi eda lathum gjafa. P4 var einnig kannad hvort nyrapegar
toldu sig fa fraedslu og studning fra heilbrigdisstarfsfélki pegar peir h6fdu greinst med lokastigsnyrnabilun

og hvernig peir baru sig ad vid ad nalgast og fa gjafanyra fra lifandi gjafa.
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Urdrattur

Tilgangur: Ad kanna lidan, heilsu og lifsgaedi nyraigreedslupega. Kannad var sérstaklega
studningur og upplysingagjof til nyrapega og hvort munur veeri a lidan nyrapega sem fengu nyra
fr4 lifandi eda lathum gjafa.

patttakendur/adferd: Spurningalisti var sendur til allra nyrapega sem fengid héféu igraett nyra
fra lifandi eda latnum gjafa & islandi, voru eldri en 18 ara og gatu tjad sig & islenskri tungu
(N=96). Annars vegar innihélt spurningalistinn spurningar um bakgrunn, sjukdomsferlid og
upplifun nyrapega og hins vegar lifsgeedaspurningalistann SF-36v2™ par sem medaltal var

reiknad Gt fr& bandarisku pyai.

Nidurstédur: Alls svérudu 73 einstaklingar spurningalista (76%). patttakendur voru a aldrinum
23 til 78 ara, 70% hofou pegid nyra fra lifandi gjafa. Teeplega 86% nyrapega sem fengu nyra fra
lifandi gjafa hafdi verid bodid nyra til igreedslu ad fyrra bragdi. Nyrapegar sem fengu nyra fra
lathum gjafa hoféu verid lengur i skilun fyrir igreedslu (p<0,001). Andleg heilsa nyrapega
(samkveemt SF-36v2) var sambeerileg medaltali pydis (47,28), en likamleg lidan meeldist
hinsvegar undir medaltali samanburdarpydis (43,56). Ekki var markteekur munur & lidan, heilsu
eda lifsgaedum nyrapega eftir pvi hvort peir fengu nyra fra latnum eda lifandi gjafa. Nyrapegar
sem fengu nyra fra lifandi gjafa fengu meiri studning fra heilbrigdisstarfsfolki. RUmlega 29%
nyrapega sem fengu nyra fra lifandi gjafa og rimlega 36% nyrapega sem fengu nyra fra latnum

gjafa vantadi freedsluefni fyrir igraedslu.

Alyktanir: Andleg heilsa nyrapega er sambzerileg vid samanburdarpydi, hins vegar er likamleg
heilsa verri eda undir medaltali. Alykta ma, ad verri likamleg lidan skyrist m.a. af pvi ad
skilunarmedferd, sem flestir nyrapegar purfa fyrir adgerd er erfid og getur skert athafnafrelsi og
onaemisbaelandi lyffamedferd eftir adgerd, getur haft &hrif & heilsu og lidan nyrapeganna.
Nyrapegar fengu studning og fraedslu fra heilbrigdisstarfsfolki, en téldu sig hafa purft meiri

fraedslu og studning. Sérstaklega parf ad huga ad nyrapegum sem fa igreett nyra fra lathum gjafa.

Lykilord: Nyrapegar, nyraigraedsla, lifsgaedi, heilsa, nyragjafar.
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Abstract

Objective: To evaluate well-being, health and quality of life of kidney transplant recipients.
Furthermore, we evaluated the need for support and information for the kidney transplant
recipients. Participants / methods: A questionnaire was sent to all kidney transplant recipients
who had received a kidney transplant from living or deceased donors in Iceland, who were older
than 18 years and were able to communicate in Icelandic (N = 96). One part of the questionnaire
was designed by the authors and included questions about social background, support and
information received and transplantation related questions. The other part was the quality of life
guestionnaire SF-36v 2 ™. Results: A total of 73 individuals responded to the questionnaire
(76%). Participants were 23 to 78 years old and 70% had received a kidney from a living donor.
Eighty-six percent of kidney transplant recipients who received kidneys from living donors were
offered kidney for transplantation without having to ask for it. Recipients who received kidney
from a cadaveric donor had experienced a longer period on dialysis before transplantation than
those receiving kidney from a living donor (p <0.001). Mental health of the kidney transplant
recipients (as measured by the mental health subscale in SF-36v?) was comparable to the
average population (U.S. population control) (47.28), physical health was, however, below the
average (43.56). No difference in well-being, health and quality of life was observed when
comparing kidney transplant recipients who had received kidneys from cadaveric or living donor.
Kidney transplant recipients who had received kidney from a living donor got more support from
health care professionals before the transplantation. Twenty-nine percent of kidney transplant
recipients who received kidneys from a living donor and 36% of kidney transplant recipients who
received kidneys from a cadaveric donor stated that they lacked information or education before
the transplantation. Conclusions: Mental health of kidney transplant recipients seems to be
similar to the general population; however, physical health is estimated as worse. This may be
explained by the fact that before the transplantation the recipients require complicated dialysis
treatment and after having kidney transplant, patients often have to deal with complications
related to immunosuppressive drugs and to their disease. Transplant recipients got support and
information from health care professionals, but stated that they needed more support and
education before the transplantation. Therefore, more emphasis should be placed on pre-
transplant support and information for the potential kidney transplant recipient, especially for the

group receiving kidney from a cadaveric donor.

Key words: kidney recipients, kidney transplantation, quality of life, health, kidney donors
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Inngangur

Starfsemi nyrnanna er einstaklingum lifsnaudsynleg. bau hreinsa drgangsefni Ur blddinu, sér i
lagi niturirgangsefni, pau vidhalda jona- og vokvajafnveegi med siun og seytun, hafa ahrif a
bl6dprystingsstjornun, mynda raud blédkorn og stjérna syrustigi likamans (Costanzo, 2006).
Nyrnabilun (e. uremia) er sjdkdémséstand pegar nyrun heaetta ad atskilja pvag. Pa losnar likaminn
ekki vid umframvokva og Urgangsefni og eitrunareinkenni koma fram. Pegar nyrnabilun er komin
a lokastig er pvi um lifshaettulegt astand ad reeda og ef bjarga a lifi sjiklingsins pa parf ad hefja

skilunarmedferd eda sjuklingurinn parf ad fa igraett nyra.

Nyrnabilun

Tidni langvinns nyrnasjukdoms er talin vera 5-10% & Vesturlondum (Pall G. Asmundsson og
Rundlfur Palsson, 1999). Nidurstédur Viktorsdottur o.fl. (2005) syna ad tidnin hér & landi er um
7% medal karla og 12,5% medal kvenna. Algengastu orsakir lokastigsnyrnabilunar & islandi eru
gauklabdlga (e. glomerulonephritis) og langvinn millivefsnyrabdlga (Margrét B. Andrésdéttir og
Runélfur  Palsson, 2000). Adrar orsakir lokastigsnyrnabilunar eru, arfgengur
blédrunyrnasjukdomur, haprystingsnyrnahersli, sykursyki og nyrnasedasjukdémur (Stel, van de
Luijtgaarden, Wanner og Jager, 2011).

Langvinnum nyrnasjukdomi er skipt i fimm stig eftir starfsheefni nyrna, fra stigi 1 sem er skilgreint
sem edlilegur gaukulsiunarhradi (GSH) eda yfir 90 ml/min./1,73 m2, og upp i stig 5, pegar GSH
er kominn nidur fyrir 15 ml/min./1,73 m2 en pad telst vera lokstigsnyrnabilun. Nyrnabilun er pung
byrai fyrir sjuklinga og fjdlskyldur peirra og medferd vid lokastigsnyrnabilun er mjég kostnadarsém
par sem hdn krefst sérhaefds starfsfolks, adstdou og teeknibunadar og hefur pannig ahrif 4
samfélagid allt (Olafur Skali Indridason, Ingunn borsteinsdéttir og Runélfur Palsson 2007). Hér &
landi hefur verid aukning a lokastigsnyrnabilun & sidustu arum eins og annarsstadar i heiminum
(Pall G. Asmundsson og Rundlfur Palsson, 1999).

Meoferd

Medferdarurraedi sjuklinga med lokastigsnyrnabilun i dag eru annarsvegar skilunarmedferd, par
sem annad hvort er um ad reeda bléd — eda kvidskilun, og hins vegar igraedsla. Skilunarmedferd
er erfid og timafrek medferd og erfitt getur verid ad sinna vinnu samhlida henni. Medferd sjiklinga
i skilunarmedferd hefur pé batnad a sidustu arum og nytist vel peim sjuklingum sem ekki hafa
mdoguleika a igreedslu vegna alvarlegs sjukdémsastands. Nyraigraedsla er hins vegar talin besti
kostur fyrir sjiuklinga med lokastigsnyrnabilun og er si medferd sem flestir sjuklingar kjésa ef
haegt er. Synt hefur verid fram & ad nyraigreedsla eykur lifslikur sjuklinga samanbordid vid
skilunarmedferd (Cherchiglia o.fl., 2010; Rabbat, Thorpe, Russell og Churchill 2000; Wolfe o.fl.,
1999). Nyraigreedsla eykur einnig heilsutengd lifsgaedi (Fiebiger, Mitterbauer og Oberbauer,
2004; Niu og Li, 2005). Framfarir i medferd dneemisbeelandi lyfja, undirbuningi fyrir adgerd og
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teekni i adgerdunum sjalfum hafa jafnframt aukid lifslikur sjuklinga sem gangast undir igraedslur &
nyra. Nyraigraedslur eru hagkveemari kostur en skilunarmedferd pegar tillit er tekio til kostnadar
hvort sem litid er til beins sjukrahdskostnadar eda avinnings fyrir sjikling (Loubeau, Loubeau og
Jantzen 2001; Tinna Laufey Asgeirsdottir, Gyda Asmundsdéttir, Maria Heimisdottir, Eirikur

Jénsson og Rundlfur Pélsson, 2009).

,,Viltu gefa mér nyra?”

Skortur & liffeerum til igreedslu er vandamal um allan heim og helst i hendur vid aukna tidni
nyrnabilunar. Hlutfall latinna og lifandi gjafa er mjog mismunandi eftir I6ndum. Hlutfall lifandi
nyragjafa & islandi er 65-70% (Pall G. Asmundsson og Rundlfur Palsson, 1999), & irlandi um 2%
og i Finnlandi um 2,5% (Gruessner og Benedetti, 2007). | Asiu og Mid-AusturléSndum eru
nyraigraedslur fra lifandi gjéfum mun algengari en fra latnum og i iran koma igreedd nyru fra
lifandi gjafa i 95% tilfella (Davis og Delmonico, 2005). Nyraigraedslur fra lifandi gjéfum
tvoféldudust a sidasta aratug i Bandarikjunum og Kanada og eru nu rimlega 40% af 6llum
igreedslum (Knoll, 2008). Liftimi nyra fra lifandi gjafa er lengri en nyra fra lathum einstaklingum og
oft parf einstaklingur med lokastigsnyrnabilun ekki ad fara i skilunarmedferd fyrir igreedslu fai
hann nyra fra lifandi gjafa (Reese o.fl., 2009). Rannséknir hafa synt ad nyra fra lifandi gjafa
starfar lengur og ad lengd skilunarmedferdar fyrir igreedlsu getur einnig haft &hrif & liftima

igreedda nyrans (greedlings) (Davis og Delmonico, 2005).

Lifandi nyragjafar geta verid blodskyldir einstaklingar svo sem foreldrar, systkini eda adrir
eettingjar og einnig Oskyldur einstaklingur, maki eda vinur. Einnig pekkjast deemi um ad
einstaklingar piggi nyra frd 6kunnugum. Rannsoknir hafa synt ad nyragjafar gefa nyra vegna
umhyggju fyrir nyrapeganum og til ad beeta heilsu peirra og lif (Anna Déra Sigurdardéttir, 2009;
Brown o.fl., 2008). RannsOknir hafa einnig synt ad flestum nyragjéfum heilsast vel eftir
igreedsluadgerdina og ad peir veeru tilbanir ad ganga i gegnum ferlid aftur (Clemens o.fl., 2006;
Pradel, Limcangco, Mullins og Bartlett, 2003). Aukaverkanir geta komid upp eftir
igreedsluadgerdir og i rannsékn fra 1992 par sem héfundar skodudu afdrif um 20.000 nyragjafa
kom fram ad danartidni var um 0,03% (Najarian, Chavers, McHugh og Matas,1992). Ymsar
sidferdisspurningar geta komid upp vardandi lifandi nyragjafir og bent hefur verid a pa haettu, ad
liffeeri verdi gerd ad s6luvoru, sérstaklega medal fateekra pjodfélagshopa (Bakdash og Scheper-
Hughes, 2006). Einnig hefur verid bent a ad ekki vilja allir sjuklingar med lokastigsnyrnabilun nyra
fra lifandi gjafa. peir hafa ahyggjur af heilsufari gjafans og einnig samskiptum vid hann eftir
adgerd (Reese o.fl., 2008; Waterman o.fl., 2006).

Lifsgaedi nyrapega

Skilgreining Alpjéda heilbrigdismalastofnunarinnar, World Health Organization (WHO) &
lifsgeedum er:,,Lifsgaedi eru skynjun einstaklings & stddu sinni i lifinu i samhengi vid eigin
menningu og verdmaetamat, i tengslum vid markmid, vaentingar, lifskjor og hluttekt. Hugtakid er

viofedmt og undir floknum &hrifum af likamlegri heilsu einstaklingsins, andlegu astandi,
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sjalfstaedi, félagstengslum og tengslum hans vid umhverfisadsteedur’, islensk pyding: Kolbrin
Albertsdéttir (Kolbran Albertsdéttir, Helga Jonsdéttir og Bjorn Gudbjornsson, 2009).

Nidurstdédur rannsokna hafa synt ad nyraigreedslur auka lifsgaedi nyrapega, midad vid lifsgeedi
sjuklinga i skilunarmedferdum (Niu og Li, 2005; Ogutmen o.fl., 2006; Rebollo, Gonzalez, Bobes,
Saiz og Ortega, 2000). Upplysingar og freedsla um sjukdéminn og medferd eftir igreedslu hafa
ahrif a lifsgeedi og rannsoknir hafa synt ad félagslegur studningur vié nyrapega og adstandendur
peirra er mjog mikilveegur og hefur ahrif a lifsgsedin. (Chen, Chen, Lee og Wang 2007). bessar
nidurstéour koma heim og saman vid kenningar Wright (2008) sem bendir & mikilvaegi studnings
vio fjdlskylduna sem heild, par sem veikindi eins fjdlskyldumedlims hafi ahrif a alla fjlskylduna, ef
einn i fjdlskyldunni er veikur pa pjaist einnig adrir fjdlskyldumedlimir. Gill og Lowes (2008) benda
a ad akvorounarferli nyrapega, p.e. af hverju peir dkveda ad piggja gjafanyra fra lifandi gjafa, sé
oft erfidara ferli en akvérdunarferlid hja nyragjafanum. Nyrapegarnir upplifa pungbeerar tilfinningar
i tengslum vid tilbod um nyragjof, peir hafa m.a. ahyggjur af lidan nyragjafanna eftir adgerdina.
Margir nyrapegar upplifa einnig hreedslu vid ad hafna igreedda nyranu sem einnig getur haft ahrif
a lifsgeedi. bvi geetu naegar upplysingar og studningur ordid til pess ad minnka neikveedar
tilfinningar fyrir og eftir igraedslu og aukid par med lifsgeedi nyrapega til lengri tima (Buldukoglu
o.fl., 2005). Graedlingslifun hefur batnad med arunum, poétt tap greedlinga vegna langvinnrar
hofnunar sé enn verulegt vandamal (Pall G. Asmundsson og Runolfur Palsson, 1999). A islandi
var & arunum 1970-1997 eins ars og fimm ara lifun nyragreedlinga fra lifandi gjéfum um 96% og
89% en 61% og 48% pegar graedlingar koma fra lathum gjafa (Margrét B. Andrésdéttir og
Runélfur Palsson, 2000). Griva o.fl. (2002) kénnudu hvort munur veeri a lifsgaedum nyrapega eftir
pvi hvort peir fengu nyra fra lifandi eda lathum gjafa medal 347 nyrapega. Af peim hofou 76
einstaklingar fengid nyra fra lifandi gjafa. Lifsgeedi patttakenda maeldust leegri en i almennu pydi,
en ekki var markteekur munur milli hépanna. Hins vegar syndu nidurstédur ad nyrapegar sem
fengu nyra fra lifandi gjafa h6fou markteekt meiri sektarkennd en peir sem fengu nyra fra latnum
gjafa (p<0,001). Hofundar telja pad skiljanlegt i ljdsi samskipta pega vid gjafa fyrir og eftir adgero.

Markmid rannsoknar
Markmid pessarar rannséknar var ad rannsaka heilsu og lifsgeedi nyrapega. Sérstaklega var
sjonum beint ad ahrifapattum lifsgaeda, hvort munur sé & lifsgeedum nyrapega sem fa nyra fra

lifandi eda latnum gjafa og hvort studningur og fraedsla fra heilbrigdisstarfsfélki hafi par ahrif.
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Adferd

Rannsdknarsnid

Rannséknin var megindleg og gégnum var safnad med spurningalista, annarsvegar afturvirkt par
sem spurt var um sjakdomsferli og upplifun pétttakenda aftur i timann og hins vegar var notadur
heilsu- og lifsgaedaspurningalistinn SF 36v2™ (The Short Form 36 Health Survey version 2.0) til
ad kanna naverandi lidan nyrapega. Spurningalistinn var forprofadur @ 10 einstaklingum,
nyrapegum og heilbrigdisstarfsménnum, sem svérudu spurningalistanum og gerdu athugasemdir
vid ordalag, innihald og uppsetningu listans. Rannsakandi var vidstaddur pegar forprofun

spurningalistans for fram.

patttakendur

Alls hafa 173 einstaklingar fengid igreedd 197 nyru & timabilinu 1970-2009. Af peim hafa 22
einstaklingar fengid igreett nyra tvisvar sinnum og tveir einstaklingar hafa fengido igreett nyra
prisvar sinnum. A timabilinu héfdu 57 nyrapegar latist. Undanpegnir fra rannsékninni voru
andlega fatladir einstaklingar, peir sem ekki téludu islensku, nyrapegar busettir erlendis og
nyrapegar yngri en 18 ara; alls 20 einstaklingar. patttakendur i rannsékninni voru pvi 96
einstaklingar, atjan ara og eldri, sem fengid hofou igreett nyra fra lathnum eda lifandi gjofum a

arunum 1970 — 2009. Spurt var um fyrstu igreedslu hja peim sem hoféu fengid fleira en eitt nyra.

Meeliteeki

Gognum var safnad med spurningalista sem saminn var sérstaklega fyrir pessa rannsokn.
(Hofundar: Hildigunnur Fridjénsdéttir, Arna Hauksdéttir, Hildur Einarsdéttir og Margrét B.
Andrésdottir, 2010). Ad hluta til var spurt afturvirkt um upplifun nyrapega af pvi ad bidja um og
piggja nyra fra lifandi gjafa, tilfinningar hans i gard gjafans og upplifun nyrapega sem fa igreett
nyra fra lathum gjafa. Einnig var spurt um bakgrunn pétttakenda, menntun, fjarhag, fjdlda
nyraigreedsla, studning og fraedslu fra heilbrigdisstarfsfélki fyrir igreedslu, lyfjamedferdarheldni og

heilsufar eftir nyraigraedsluna.

b4 var einnig notadur lifsgaedaspurningalistann SF-36v2° (“The Short Form 36 Health Survey”) til
pess ad kanna nuverandi lifgaedi nyrapeganna (Ware og Sherbourne, 1992). Spurningalistinn
hefur verid pyddur og stadladur a islensku undir heitinu: “Heilsa pin og vellidan. SF-36.
Spurningar um heilsu og lifsgeedi” (Pyding: Magnus Olason. Verkjasvid Reykjalundar, 2003).
Listinn metur heilsutengd lifsgeedi svarenda og inniheldur 36 spurningar, par sem patttakendur
meta likamlega og andlega heilsu sina, virkni og vellidan. Spurningarnar 36 skiptast i tvo
adalpeetti p.e. likamlegan patt sem hefur 4 undirflokka (likamleg feerni, takmarkanir til ad stunda
atvinnu eda félagslif vegna likamlegra épaeginda, verkir og almenn heilsa) og andlegan patt sem
einnig hefur 4 undirflokka (lifsprottur, félagsleg virkni, takmarkanir til ad stunda atvinnu eda

félagslif vegna andlegra vandamala og andleg heilsa). Svarmodguleikar hverrar spurningar eru 3-6
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a Likert kvarda. Spurningalistinn SF-36v2 metur lifsgaedi & skalanum 0-100 par sem haekkandi
stig benda til betri heilsu og 100 er pvi besta mdguleg heilsa. Medaltal fyrir islenskt pydi hefur
ekki verid reiknad pannig ad hér verdur midad vid medaltal reiknad Gt fra bandarisku pydi, en
rannsoknir hafa synt ad pad er sambeerilegt vid nidurstddur fra 6drum vestrsenum l6ndum
(Jenkinson, 1999; Keller o.fl., 1998; Ware, Jr. o.fl., 1998).

Siofraedi

Fengid var leyfi Sidanefndar Landspitala (17/2010) og tilkynning send til Personuverndar
(S4677/2010). Leyfi var fengid hja framkveemdastjora leekninga og Yfirleekni
nyrnalaekningadeildar Landspitala. Leyfi var einnig fengié fr& Quality Metric Incorporated til pess
ao nota SF-36v2 spurningalistann og tolvuforrit til ad reikna Gt skor ar listanum og var greitt fyrir
hvorutveggja. Ekki var reiknad med ad sidferdileg alitamal keemu upp og patttakendum var frjalst
ao taka ekki patt i rannsékninni. Spurningalistarnir voru ekki rekjanlegir til einstaklinga og fullum
tranadi var heitid.

Framkveemd

Gognum var safnad i april og mai 2010. Sendir voru Ut 96 spurningalistar &samt kynningarbréfi
par sem fram kom bod um ad taka patt i rannsokninni. patttaka i rannsékninni jafngilti skriflegu
upplystu sampykki. bremur vikum eftir ad listarnir voru sendir Gt, fengu allir patttakendur sent

pakkarbréf og peir sem ekki htfou svarad voru hvattir til patttoku.

Urvinnsla

GOogn voru slegin inn i Excel og sidan faerd i tdlvuforritio PASW Statistics 18 (SPSS 18) par sem
unnid var Ur gégnum rannséknarinnar. Notast var vid lysandi tolfreedi par sem fylgni milli breyta
var skodud. Krosstoflur, ki-kvadrat og t-prof voru notud til ad kanna tengsl milli breyta og
marktekt. Nidurstdédur spurningalistans SF-36v2 voru faerdar i tolvuforrit (QualityMetric Health
Outcomes™ Scoring Software 4.0) og nidurstodurnar sidan feerdar yfir i SPSS. | pessu télvuforriti
fast nidurstéour med tvennum heetti. Annars vegar var hragdégnum umbreytt i stig & kvardanum 0-
100 og hins vegar reiknadi télvuforritido medaltal eda normalstig patttakenda midad vid bandariskt
pydi fra arinu 1998. Normalstigin eru sttdlud par sem medaltalido er 50 og stadalfravik 10. Vid
tulkun gagnanna er midad vio ad 47 stig eda faerri pydi ad heilsa og lidan eru undir medaltal
almenns pyodis. Ef stigin eru 53 eda fleiri eru heilsa og lidan yfir medallagi. Pa er einnig reiknad ut
heildarskor fyrir adalpeettina tvo; likamlega heilsu (PCS - Physical Component Summery) og
andlega heilsu (MCS - Mental Component Summery) (Saris-Baglama o.fl. 2010). Tdlvuforritid
reiknadi einnig areidanleikastudul (Chronbach’s alfa) og fylgnistudul gagnanna.
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Nidurstéour

Bakgrunnur og pyadi

Alls fengu 96 nyrapegar sendan spurningalista. Tafla 1 synir pydi rannséknarinnar. Tafla 2 synir
bakgrunnsbreytur fyrir patttakendur og samanburd eftir pvi hvort nyrapegi fékk nyra fra lifandi eda
latnum gjafa. Svarhlutfall var 76% og kynjaskipting var nokkud j6fn. pPatttakendur voru a aldrinum
23 til 78 &ra og medalaldur var 53,5 ar. Teeplega 70% patttakenda hofou fengid nyra fra lifandi
gjafa. Konur fengu oftar nyra fra latnum gjafa (p=0,042). Langflestir patttakenda voru giftir eda i
sambud (70%), attu eitt eda fleiri bérn (70%) og voru virkir & vinnumarkadi (66%). Teeplega
helmingur patttakenda var metinn med >75% o6rorku. Fleiri éryrkjar voru i hépi peirra sem héféu
fengid nyra fr4 latnum gjafa (p=0,038). beir sem fengu nyra fra lifandi gjafa h6fdu marktaekt lengri
skoélagdngu (p=0,038). Rumlega helmingur patttakenda (66%) toldu afkomu sina gbéda eda hvorki
gb6da né erfida. begar spurt var um hvort afkoma eda tekjur hefou breyst vid igraedsluadgerdina
toldu 43% pad ekki vera, 47% toldu tekjur sinar hafa minnkad og 10% tdldu ad tekjurnar hefdu
aukist eftir igraedsluna.

Timi fra igreedslu spannadi frd 1 — 40 ar en medaltimi var 11,5 ar. patttakendur hofou verid i
skilunarmeéferd i 1 — 70 manudi og medaltimi i skilun fyrir fyrstu igraedslu var 19,6 manudir.
Nyrapegar sem fengu nyra fra lifandi gjafa voru markteekt skemur i skilun fyrir igraedslu en peir
sem hoféu fengid nyra fra lathnum gjafa (p=0,001). ToéIf einstaklingar sem fengu nyra fra lifandi
gjafa og einn einstaklingur sem fékk nyra fra latnum gjafa purftu ekki a skilunarmedferd ad halda
fyrir igreedslu. bPegar spurt var um starfsprek eftir igreedslu sdégdust 38% finna fyrir minna
starfspreki, 43% toldu ad starfsprekio hefdi aukist, en 19% fannst starfsprekid vera Obreytt eftir
igraedslu. Ekki var marktsekur munur & starfspreki milli karla og kvenna, né heldur var markteekur
munur & starfspreki peirra sem fengid héfou nyra fra lifandi eda lathum gjafa. Allir patttakendur
sbgoust nuna taka lyfin sin alltaf eda oftast samkvaemt fyrirmaelum laeknis og um 80% sdgdust

alltaf hafa tekid lyfin sin samkveaemt fyrirmaelum laeknis eftir igraedsluna.

Fraedsla og studningur

Tafla 3 synir studning og freedslu og gerdur er samanburdur milli peirra sem fengu nyra fra lifandi
gjafa (hopur 1) eda latnum gjafa (hdpur 2). Um 70% nyrapeganna fengu afhent fraedsluefni fyrir
igreedsluadgerdina, en um 20% nyrapega i hopi 1 og um 45% nyrapega i hopi 2 taldi ad
upplysingar og freedslu hafi vantad fra heilbrigdisstarfsfolki fyrir igreedslu. Rimlega 80%
nyrapega i hépi 1 og 59% nyrapega i hopi 2 téldu sig hafa fengid mikinn eda mjog mikinn
studning fra heilbrigdisstarfsfolki pegar peir greindust med lokastigsnyrnabilun. Helmingur
nyrapeganna taldi sig ekki hafa purft meiri studning. Um 45% nyrapega i hopi 1 og 32% nyrapega
i hépi 2 heféu viljad tala vid einstakling sem &dur haféi fengid igreett nyra, en um 40%
nyrapeganna fékk slikt bod fyrir igreedsluadgerdina. ba taldi teeplega helmingur nyrapega ad
freedsluefni hafi vantad fyrir nyragjafann, en einungis peir sem fengid héfou nyra fra lifandi gjafa

VOru spurdir.
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Lidan og lifsgeedi

Samantekt a nidurstédum Ur SF-36V2 lifsgeedalistanum er synd i t6flu 4. Heildarskor fyrir andlega heilsu
(MCS) nyrapega var sambeerilegt vid medaltal viomidunarpydis (47,28), en heildarskor fyrir likamlega
heilsu (PCS) er hins vegar undir medallagi (43,56). Medalheildarskor var 40,86 — 49,13 og var undir
medaltali i 6llum pattum listans nema i pattunum andleg lidan (49,13) og verkir (47,09). Areidanleiki SF-
36v2 listans midad vid innra samraemi (Chronbach’s alfa) einstakra pétta var 0,711 — 0,917, leegstur i
flokknum almenn heilsa og haestur i flokknum takmarkanir & patttoku i likamlegum athéfnum vegna
heilsufarsvanda. Markteek fylgni var milli patta listans (0,330 — 0,750).

Tafla 5 synir nidurstédur Ur SF-36v2 listanum eftir kyni, aldri, hjuskaparstédu, menntun, afkomu,
atvinnupéatttoku eda ororku. Enginn markteekur munur var & lidan nyrapega pegar pessir paettir
voru skodadir, nema medal oryrkja, sem skorudu leegra i pattum almennrar heilsu (p=0,007) og

pegar spurt var um takmarkanir & ath6fnum daglegs lifs vegna andlegra vandamala (p=0,011).

Nyrapegar voru spurdir um veikindi eftir igreedslu. Samkveemt svérum patttakenda hofou 6,3%
greinst med krabbamein eftir igraedslu, 17,2% med beinpynningu, 9,4% med sykursyki og 12,7%
med hjarta- og aedasjukdoma. Hlutfall patttakenda sem hofdu fengid sykingar sem porfnudust
syklalyfiagjafar oftar en tvisvar sinnum & sidastlidnu &ri var 37,5%. Samkvaemt nidurstédum SF-
36v2 listans (tafla 6) kom i ljos ad enginn markteekur munur var a lidan peirra sem greinst héféu
med sykursyki, beinpynningu eda fengid sykingar sem kroféust medferdar. Hins vegar var
almenn heilsa peirra sem hoéféu greinst med hjarta- og aedasjukdoma markteekt verri (p<0,001).
Félagsleg virkni (p<0,002) og andleg lidan (p<0,007) peirra sem héfdu greinst med krabbamein
var markteekt betri. Ekki var markteekur munur & lidan nyrapega eftir pvi hvort peir fengu nyra fra
lathum eda lifandi gjafa, tima fr4 igreedslu eda hversu lengi peir héfou verid i skilun fyrir

igraedsluna.

Lidan nyrapega eftir pvi hvort peir téldu sig hafa fengid freedslu og studning fyrir igraedslu var
einnig kdnnud (tafla 7). Ekki var markteekur munur & lidan nyrapega, sem fengu nyra fra lifandi
gjafa, hvort sem peir fengu upplysingar og freedslu fra laekni/hjukrunarfreeding eda ekki. Hins
vegar var andleg heilsa peirra sem vantadi freedsluefni fyrir igreedslu markteekt betri (p=0.003).
Nyrapegar sem fengu nyra fra latnum gjafa skorudu marktaekt haerra i pattunum félagsleg virkni
og andleg heilsa (p=0,022/0,040) ef peir fengu upplysingar fra laekni/hjakrunarfreeding. Einnig var
lidan peirra sem fékk naega freedslu fyrir igreedslu marktaekt betri i pattunum lifsprottur (p=0,047),
félagsleg virkni (p=0.035) og andleg heilsa (p<0,004).

pa kom einnig i ljés ad peir sem toldu sig oft eda alltaf hamingjusama skorudu markteekt heerra i
pattunum almenn heilsa (p=0,038), lifspréttur (p<0,000), félagsleg virkni (p<0,002), takmarkanir a
athéfnum daglegs lifs vegna andlegra vandamala (p=0,019) og andleg heilsa (p<0,000). beir sem
héfou ahyggjur skorudu markteekt leegra i dllum pattum listans nema i pattunum likamleg faerni
og almenn heilsa. beir sem téldu sig bua vid g6da heilsu skoroudu markteekt heerra i 6llum
pattum listans nema péattum er varda félagslega virkni og andlega heilsu. beir sem géatu raett

tilfinningar sinar, ahyggjur, eda vanlidan vid einhvern nakominn skorudu heerra i 6llum pattum
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SF-36v2 nema i verkjapaettinum. peir sem upplifdu verki, depurd eda skort a lifsorku skorudu

marktaekt laegra i 6llum péattum listans.

,,Viltu gefa mér nyra?”

Helmingur peirra (50%) sem fékk nyra fra lathum gjafa taldi sig hafa haft nyra fra lifandi gjafa sem
peir vildu ekki piggja. Teeplega 86% peirra sem fengu nyra fra lifandi gjafa var bodid nyra til gjafar
p.e. purftu ekki ad bidja um pad. peir sem purftu ad bidja um gjafanyra fannst pad erfitt (21%).
AEttingi taladi vid verdandi gjafa fyrir hond nyrapegans i 25% tilfella, laeknir i 27% tilfella og
hjakrunarfraedingur i 16% tilfella. Meirihluti nyrapeganna (59%) haféi einn eda tvo einstaklinga
sem voru tilbunir ad gefa nyra. brir t6ldu sig hafa haft 8-10 einstaklinga tilbana til ad gefa nyra.
Nyrapegar (35%) hofou ahyggjur af heilsufari nyragjafans og 20% fannst petta of stor gjof ad
bidja um. begar litid var & tilfinningar nyrapeganna i gard gjafanna kom i ljos ad fimm
einstaklingum fannst erfitt ad purfa ad standa i pakkarskuld vid gjafann, prir h6féu ahyggjur af pvi
ad enginn vildi gefa nyra og sjo héfdu ahyggjur af pvi ad likami peirra myndi hafna gjafanyranu.
Prir einstaklingar sdgdust hafa viljad halda afram i skilun, par sem peim likadi vid starfsfolkid par.
Pegar samskipti nyrapega vid lifandi nyragjafa fyrir og eftir adgerd voru skodud kom i ljés ad 12%
nyrapega hofou haft samskipti vid gjafa nokkrum sinnum & ari fyrir igraedslu og 10% eftir adgero.
Peir sem hofdu samskipti vid nyragjafann nokkrum sinnum i viku eda daglega fyrir adgerd voru
56% og eftir igreedslu stgdust 55% hafa samband vid nyragjafa nokkrum sinnum i viku eda
daglega. Neer allir nyrapegarnir sem fengu nyra fra lifandi gjafa voru frekar eda mjég sammala ad

peir fundu fyrir pakklaeti til gjafans.
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Umraeda

Nidurstdédur rannsoknarinnar syna ad meirihluti nyrapega héfou fengid nyra fra lifandi gjafa og
flestum hafdi verid bodid nyra fra lifandi gjafa &n pess ad purfa ad bidja um pad. Samanburdur &
nyrapegum sem hofou fengid nyra fra lifandi gjafa eda latnum leiddi i ljés ad timi i skilun fyrir
igraedslu er lengri hja peim sem fa nyra fra latnum gjafa, skélaganga peirra var styttri og konur og
oryrkjar fengu oftar nyra fr4 lathum gjafa. Meirihluti nyrapega taldi sig hafa fengid studning
heilbrigdisstarfsfolks pegar peir voru komnir med nyrnabilun a lokastigi. Nidurstédur benda til ad
fraedslupdrfum nyrapega hafi ekki verid neegilega sinnt og ad meira skorti & fraedslu til nyrapega
sem fengid hofou nyra fra lathum gjafa. Lifsgaedi nyrapega voru undir medaltali samkveemt SF-

36v2i o6llum pattum nema pegar spurt var um verki og andlega lidan.

Bakgrunnur og pyadi

Pad eru ekki allr sem fa igreett nyra med getu til ad fara Gt & vinnumarkadinn eftir
igreedsluadgerdina. | okkar rannsokn voru um helmingur med érorku eda 38 einstaklingar og par
af 33 med >75% o6rorku. Ekki var kannad hversu margir voru ororkupegar fyrir igreedsluadgerd,
en skilunarmedferd er erfid og timafrek og erfitt ad stunda vinnu samhlida henni. Oryrkjar toldu
almenna heilsu sina lakari (p<0,007), fundu frekar fyrir takmorkun daglegs lifs vegna andlegra
vandamala (p=0,011), téldu afkomu sina verri (p=0,049), og peir tdldu sig sjaldnar vera
hamingjusama (p=0,038) en peir sem ekki voru Oryrkjar. bvi er ljost ad 6ryrkjum parf ad gefa
sérstakan gaum eftir igraedslu. Fjoldi oryrkja i erlendum rannséknum er mismunandi (15 — 34%)
(Aasebo, Homb-Vesteraas, Hartmann og Stavem 2009; Hathaway, Winsett, Prendergast og
Subaiya, 2003; Stavem og Ganss, 2006). Rumlega 65% patttakenda voru launpegar sem er
nokkud hatt hlutfall. i erlendum rannsoknum & nyrapegum er hlutfall launpega 10 - 75%
(Buldukoglu o.fl., 2005; Chen o.fl., 2007; Djamali o.fl., 2006; Hathaway o.fl., 2003; Niu og Li,
2005; Rosenberger o.fl., 2010; Stavem og Ganss, 2006). Teeplega 7% péatttakenda i pessari

rannsoékn voru atvinnulausir.

Studningur og freedsla

Meirihluti nyrapeganna sagdist hafa fengid studning fra heilbrigdisstarfsfolki pegar peir voru
komnir med lokastigsnyrnabilun, en nyrapegar sem fengu nyra fra lifandi gjafa fengu meiri
studning. Meirihluti nyrapeganna fékk afhent fraedsluefni um nyraigraedslur, en teeplega 30%
nyrapega sem fengu nyra fra lifandi gjafa og ramlega 36% peirra sem fengu nyra fra latnum gjafa
taldi sig ekki hafa haft naegilegar upplysingar fyrir igreedsluadgerdina. Nyrapegar sem fengu nyra
fra lathum gjafa tdldu sig frekar hafa vantad freedsluefni. Rannsoknir hafa synt ad studningur og
fraedsla til nyrapega og fidlskyldna peirra er mikilvaegur fyrir og eftir igreedslur. | okkar rannsékn
kom i ljés ad ef freedslu vantadi fra leekni/hjukrunarfreedingi pa téldu nyrapegar sem fengu nyra

fra latnum gjafa félagslega virkni sina og andlega lidan verri. betta samraemist kenningum Wright
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(2008), en hun leggur aherslu & mikilveegi hjukrunarfreedinga vid ad stydja einstaklinga og

fidlskylduna alla i veikindum og kreppu.

Nidurstédur Pradel, Suwannaprom, Mullins, Sadler og Bartlett (2008) par sem rannsakendur
kénnudu medal 214 skilunarsjuklinga, ahrif freedslu & vilja til ad leita eftir gjafanyra fra lifandi
gjafa, syndu ad eftir formlega fraedslu thugudu skilunarsjiklingar frekar méguleikann a nyragjof
fra lifandi gjafa. H6fundar telja ad aukin fraedsla geti fjlgad lifandi nyragjofum. Reese o.fl. (2009)
benda & ad ef auka & frambod & nyragjofum fra lifandi gjéfum purfi ad upplysa baedi verdandi
nyrapega og gjafa fyrir igreedluna. Heilbrigdisstarfsfélk sem starfar ad pessum malaflokki parf ad
vera medvitad um ad bjéda verdandi nyrapegum, nyragjéfum og fjdlskyldum peirra freedslu og
einnig ad kynna péa pjénustu sem i bodi er t.d. ad tala vid einstaklinga sem hafa gengid i gegnum

slik ferli, enda kom i ljés i nidurstédum rannsdknarinnar ad meirihluti nyrapega heféi kosio pad.

Lifsgeedi

Ranns6kn okkar syndi ad andleg heilsa nyrapega samkveemt nidurstddum SF-36v2 var
sambaerileg medaltali pydis, en likamleg heilsa meeldist hinsvegar undir medaltali. petta er
sambeerilegt nidurstddum erlendra rannsékna (Liu, Feurer, Dwyer, Shaffer og Pinson, 2009;
Ogutmen o.fl. 2006) og bendir til ad heilsa og lifsgaedi islenskra nyrapega sé ekki 6lik nyrapegum
i 6drum l6ndum. Erlendar rannsoknir syna ad lifsgeedi nyrapega aukast vid igreedslu, en pau
verda ekki sambaerileg almennu pydi (Aasebo o.fl., 2009). bessi nidurstada kemur ekki & ovart,
par sem einstaklingarnir purfa i kjolfar igreedsluadgerdar ad horfast i augu vid margar nyjar
askoranir, svo sem ad hafna igreedda nyranu (Buldukoglu o.fl., 2005). Onzemisbaelandi
lyffamedferd er flokin og nyrapegarnir geta purft ad takast & vio aukaverkanir lyfjanna og vera
undir stoougu eftirliti laekna (Liu o.fl., 2009; Rundlfur Palsson, 2000). Til pess ad beeta lifsgaedi og
feekka innldgnum & sjukrahuds purfa nyrapegar ad pekkja lyfin og aukaverkanir peirra. (Talas og
Bayraktar, 2004). ba er einnig pekkt aukin tidni sjikdéma svo sem krabbameins, sérstaklega
haokrabbameins, hjarta- og aedasjukdéma, beinpynningar og sykursyki hja einstaklingum a
6naemisbeelandi lyffamedferd (Djamali o.fl., 2006; Salifu, Tedla og Markell, 2005). i rannsokn
okkar kom i ljés ad peir sem héfou hjartasjukdoma matu heilsu sina verri en peir sem ekki hoféu
hjartasjukdéma. Peir sem greinst héfou med krabbamein toldu félagslega virkni (p=0,002) og
andlega heilsa (p=0,007) sina betri en peir sem ekki voru med krabbamein og kom pad nokkud a
Ovart. P6 ad um faa einstaklinga hafi verid ad raeda ma velta fyrir sér hvort pessi munur geti
stafad af pvi, ad pessir einstaklingar hafi fengid aukinn studning i tengslum vié pad ad greinast
med krabbamein. Ekki var spurt um hversu langt var sidan patttakendur héfou greinst med

krabbamein, en pad geeti haft ahrif & lifsgeedi.

| rannsokn okkar var ekki marktaekur munur & lifsgaedum nyrapega hvort sem peir fengu nyra fra
latnum eda lifandi gjafa. Pad er sambeerilegt nidurstddum Griva o.fl. (2002) sem kdnnudu
lifsgeedi og tilfinningar 347 breskra nyrapega. Nyrapegar hafa oft ahyggjur af heilsufari
nyragjafans og eiga erfitt med ad piggja svo stéra gjof (Gill og Lowes, 2008) og pvi er mikilveegt
ad heilbrigdisstarfsfolk syni umhyggju og veiti studning og freedslu. Anna Doéra Sigurdardottir

(2009) ték viotol vio sjo nyragjafa og syndi rannsékn hennar ad nyragjafarnir téldu ad tengsl hafi
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ordid nanari eftir adgerd, nema ef um maka var ad reeda pa breyttust tengslin ekki. Gjafarnir
tengja aukin tengsl vio pad pakkleeti sem nyrapeginn syni peim i kjélfar adgerdar. Leida ma ad
pvi likum ad satt nyragjafanna sé ekki sist tilkomin vegna nanari samskipta eftir adgerdina.
Samkvaemt nidurstodum okkar rannséknar breyttust tengsl milli nyrapega og lifandi gjafa ekki vid

igreedsluadgerdina.

,,Viltu gefa mér nyra?”

Hlutfall lifandi nyragjafa hér a landi er hétt, en misjafnt er hvernig pessum malum er héattad i heiminum,
eins og &dur hefur komid fram. EKkki vilja allir sjiklingar med lokastigsnyrnabilun f& nyra fr4 lifandi gjafa
og i nidurstédum okkar kemur fram ad um helmingur peirra sem fékk nyra fra latnum gjafa taldi sig hafa
haft gjafanyra fra lifandi gjafa, en vildi ekki piggja pad. betta er nokkud heerra hlutfall en i rannsékn
Reese o.fl. (2008), par sem 22% nyrapega hoféu afpakkad nyra fra lifandi gjafa. Nidurstodur Reimer
o.fl. (2006) syna ad um 91% nyragjafa hafa bodist til ad gefa nyra an pess ad nyrapegi hafi &dur borid
upp 6sk um pad og er pad sambeerilegt vid nidurstédur i okkar rannsokn. Nidurstodur Onnu Doru
Sigurdardéttur (2009) syndu einnig ad flestir nyragjafanna purftu ekki umhugsunarfrest, pegar ljést var
ad eettingi purfti & igraeddu nyra ad halda. | sému rannsokn sa enginn gjafanna eftir pvi ad hafa gefi®
nyra og peir voru pakklatir fyrir ad geta beett lif pegans. Okkar rannséknin syndi ad 12 nyrapegar sem
fengu nyra fra lifandi gjafa purftu ekki & skilunarmedferd ad halda fyrir igraedslu, en rannséknir hafa synt
ad styttri skilunartimi lengir litima graedlings eftir igreedslu (Meier-Kriesche og Kaplan, 2002; Meier-
Kriesche og Schold, 2005). Nyraigreedslur auka lifsgeedi nyrapegans og lita ma a nyragjafa sem hetjur,

en nyragjofin getur i einstaka tilfellum valdid nyragjafanum heilsutjoni (Najarian o.fl., 1992).

Veikleikar og styrkleikar rannsoknarinnar

Styrkur rannsoknarinnar felst i ad rannsoknin tok til allra nyrapega & islandi og svarhlutfall var
hatt. Rannsoknin veitir innsyn i lidan og heilsu nyrapega & islandi sem ekki hefur verid kénnud
med sambeerilegum heetti adur. Helstu veikleikar rannséknarinnar eru litid pydi (N=96) sem
takmarkar tdlkanir nidurstadna og ad pad vantadi islenskan samanburdarhép fyrir SF-36v2

spurningalistann.

Alyktanir / lokaord

Nidurstdédur rannséknarinnar benda til ad auka purfi fraedslu og studning til nyrapega fyrir adgera,
sérstaklega peirra sem fa4 nyra fra lathum gjafa. Litio er til af freedsluefni & islensku um
nyraigraedslur og pad parf ad beeta. P4 er einnig &hugavert ad kanna lifsgeedi og studning vid
sjuklinga med lokastigsnyrnabilun sem eru i skilunarmedferd med sama meeliteeki og hér var
notad (SF-36v2). bad gaefi moguleika a samanburdi milli pessara hopa og haegt veeri ad meta
hvort lifsgeedi og heilsa islenskra nyrnasjuklinga batni vid ad fa igreett nyra. Vonast er til ad
nidurstdour rannséknarinnar verai til ad baeta pjénustu vid sjuklinga med lokastigsnyrnabilun og
peirra sem fengio hafa igreedd nyru, sérstaklega hvad vardar fraedslu og studning. bannig megi

auka lifsgaedi fyrir og eftir igraedsluadgero.
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Tafla 1. bydi rannsoknar. Timabilid 1970 - 2009

Fjoldi einstaklinga sem hafa fengid igraett nyra 173
Einstaklingar sem hafa fengid 2 igraedd nyru 22
Einstaklingar sem hafa fengid fleiri en 2 igraedd nyru 2

Nyraigreedsluadgerdir alls 197
Fjoldi nyra fra lifandi gjafa 117
Fjoldi nyra fra lathum gjafa 80

Nyrapegar undanpegnir rannsokn

Latnir nyrapegar 57
Born (yngri en 18 ara i arslok 2009) 4
islenskir nyrapegar busettir erlendis 6
Fatlagir einstaklingar og peir sem ekki tala islensku 9
Einn einstaklingur finnst ekki i pjédskra 1
Nyrapegar alls sem voru undanpegnir rannsékn 77
patttakendur i rannsokn alls 96
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Tafla 2. Bakgrunnur og adrar breytur fyrir nyrapega & islandi

Allir Nyra fra lifandi | Nyra fra latnum p -

N (%) gjafa N (%) gjafa N (%) gildi
Svorun 73 (76) 51 (69.9) 22 (30.1)
Kyn 0.042
Karlar 35 (47.9) 29 (56.9) 6 (30.0)
Konur 36 (49.3) 22 (43.1) 14 (70.0)
Svara ekki 2(2.7)
Aldur 0.734
18 - 38 20 (27.4) 15 (29,4) 5 (26,3)
39-59 22 (30.1) 17 (33,3) 5(26,3)
6078 28 (38.4) 18 (37,3) 9 (47,4)
Svara ekki 3(4.1)
Menntun 0.038
Grunnskélaprof 30 (41.1) 17 (34.7) 13 (68.4)
Framhaldsskoli / stidentsprof 23 (31.5) 20 (40.8) 3(15.8)
Prof ur teekniskéla / haskola 15 (20.5) 12 (24.5) 3(15.8)
Svara ekki 5(6.8)
Stada & atvinnumarkadi*
Launpegi/atvinnurekandi 48/73 (65.7) 35 (72.9) 13 (27.1) 0.456
75% ororka 33/73 (45.2) 19 (57.6) 14 (42.4) 0.023
25-74% Ororka 5/73 (6.8) 3 (60) 2 (40) 0.581
Heimavinnandi 12/73 (16.4) 7 (58.3) 5(41.7) 0.297
Lifeyrispegi 8/73 (10.9) 6 (75) 2 (25) 0.783
Atvinnulaus 5/73 (6.8) 3 (60.0) 2 (40) 0.591
Afkoma: 0.365
Audveld 27 (38) 22 (43.1) 5 (25)
Hvorki audveld né erfid 21 (29.6) 14 (27.5) 7 (35)
Erfid (32.4) 15 (29.4) 8 (40)
Svara ekki 2
Hjuskaparstada 0.101
Einhleyp(ur)/fraskilin(n)/ekkja/ ekkill 21 (29,2) 12 (23.5) 9 (42.9)
Gift(ur)/i sambud 51 (70.8) 39 (76.5) 12 (57.1)
Born 0.792
A ekki barn 18 (26.1) 14 (28) 4(21.1)
1 -3 born 39 (56.5) 28 (56) 11 (57.8)
4 —8born 4 sv ekki 12 (23,5) 8 (16) 4(21.1)
Timi i skilun fyrir igreedslu 0.001
1 — 18 méanudir 33 (63.5) 28 (84.8) 5 (26.3)
19 — 48 manudir 15 (28.8) 5(15.2) 10 (52.6)
49 — 70 manudir 4(7.7) 0 4(21.1)
Timi fr& igraedslu 0.247
1-9 ar fra igraedslu 21 (42.9) 14 (37.8) 7 (58.3)
10 — 19 ar fra igreedslu 18 (36.7) 16 (43.2) 2 (16.7)
20 -40 ar fra igreedslu 10 (20.4) 7 (19.0) 3(25.0)

* Spurningin er i nokkrum lidum og attu patttakendur ad merkja vid annad hvort ja eda nei i 6llum lidum, steerd nefnara er

pvi énnur en fyrir adrar spurningar.
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Tafla 3. Studningur og fraedsla til nyrapega 4 islandi*

NYRA FRA NYRA FRA
LIFANDI GJAFA LATNUM
(N=51) GJAFA. (N=22)
FIOLDI (%) FIOLDI (%)

Studningur pegar nyrun voru heett ad starfa
Fékk nokkurn eda mikinn studning fra heilbrigdisstarfsfolki
pegar var komin med nyrnabilun & lokastigi 41 (80.3) 13 (59)
Hefdi ekki purft meiri studning 30 (59) 11 (50)
Hefdi vilja meiri studning i formi freedsluefnis 17 (33,3) 3(13.6)
Var bodid fyrir igreedslu, ad tala vid adila sem hafdi gengid i
gegnum sama ferli adur 20 (39.2) 8 (36.4)
Hefdi viljad tala vid nyragjafa eda nyrapega fyrir igraedslu 23 (45) 7 (31.8)
Fraedsluefni pegar ljost ad porf var & nyraigraedslu
Fékk afhent fraedsluefni um nyraigraedslur 37 (72.5) 15 (68.1)
Hafdi naegilegar upplysingar og freedslu fyrir
igreedsluadgerdina 16 (31.4) 11 (50)
bad vantadi freedsluefni fyrir mig 15 (29.4) 8 (36.4)
pad vantadi freedsluefni fyrir gjafa 20(39.4) | e
bad vantadi freedslu eda upplysingar fra laekni 10 (19.6) 10 (45.5)
Pad vantadi freedslu eda upplysingar fra hjukrunarfreedingi 9 (17.6) 10 (45.5)
Getur talad um tilfinningar vié adra manneskju 38 (74.5) 15 (68.2)

* patttakendur voru spurdir um atridi i toflunni eftir pvi hvort peir fengu nyra fra lifandi gjafa eda lathum gjafa og var
présentutala reiknud, hlutféllin eru reiknud innan héps en ekki milli hépa.
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Fylgiskjal 1. Spurningalisti saminn af h6fundum.

BAKGRUNNUR
Eftirfarandi spurningar varda pig og nlverandi adstaedur pinar.
Vinsamlegast svaradu spurningum med pvi ad merkja i videigandi reit.
1. Ert pu karl eda kona? Vinsamlegast merktu i einn reit.

0 Karl [0 Kona
2. Hvada ar ertu feedd(ur)?
3. Hver er hjuskaparstada pin? Vinsamlegast merktu vid pad sem vid a.

00 Einhleyp(ur)
| fostu sambandi en ekki i samb(id
I sambud
Gift(ur)
Fraskilin(n)
[ Ekkja/ekkill
4. Hverjir eftirtalinna bda a sama heimili og pa? Merktu i einn eda fleiri reiti eftir pvi sem vid &.

Eiginkona / sambyliskona / keerasta

Eiginmadur / sambylismadur / kaerasti

Barn / born min, 17 &ra eda yngri

Barn / born min, 18 &ra eda eldri

Foreldrar / tengdaforeldrar

Systkini mitt/min

Annar / adrir, hverjir

Eg by ein/n

5. Att pa barn/bérn?  Vinsamlegast merktu i reiti eins og vid a.
] Aekki barn

Fjéldi barna

Fjoldi barna & framfeeri
Fjoldi barna faedd eftir igreedsluadgerd
6. Hver er hasta profgrada sem pu hefur lokio? Vinsamlegast merktu i einn reit.

O I Ry

I sy sy o

[l Barna-, unglinga- eda grunnskoélaprof
Gagnfreedaprof eda landsprof
Stadentsprof
Annao prof & framhaldsskolastigi
Teekniskolaprdf (annad en BS-prof)
Grunnprof ar haskéla (t.d. BA-, BS- eda B.Ed.-prof)
Meistaraprdf ar haskola (t.d. MA-, MS-, Kandidatspréf eda M.Ed.-prof)
Doktorsprof
7 Onnur menntun hver?

7. Vinsamlega svaradu eftirfarandi spurningum um stédu pina. Merktu vid annad hvort ja eda nei i

6llum lidum.

Oooooog

Ert pa: J&  Nei
a) islenskur rikisborgari? .........ccccovvioennniciincene, il il
b) launpegi? Bl Bl
c) atvinnurekandi? il il
d)indmi? Bl Bl
e) heimavinnandi ad meginstarfi? .........cccooevvviviinennns | 0
f) i feedingarorlofi? il il
g) veikur eda timabundid éfeer til vinnu? .................. Bl 0
h) deftirlaunum? L, | |

58



i) atvinnulaus? i L

J)50-74% Oryrki? J 0

K) 75% Oryrki? 2 L

1) annad, hvad?

8. Varst pu i launadri vinnu fyrir igreedslu ?  Vinsamlegast merktu i einn reit.
71 A ekki vid, ég fékk igratt nyra pegar ég var barn ad aldri

[ Ja
[0 Nei
9. Breyttist starfsvettvangur pinn eftir igreedsluadgerdina ? Vinsamlegast merktu i einn reit.

[ Nei, ég hélt sama starfsvettvangi

[ Ja, mér baudst annad starf eftir igreedsluna

[ J&, ég missti vinnu vegna veikindanna

[1 J&, ég &kvad sjalf(ur) ad heetta ad vinna

Annad sem pu vilt koma & framfeeri
10. Hversu audvelt eda erfitt hefur pad verid fyrir pig og fjolskyldu pina (ef vid &) ad nd endum saman

fjarhagslega undanfarna 12 manudi (svo sem ad borga fyrir mat, hdsnadi og reikninga)? Vinsamlegast
merktu i einn reit.

[0 Mjog audvelt
[J  Frekar audvelt
0 Hvorki audvelt né erfitt
(1 Frekar erfitt
0 Mjog erfitt
11. Hefur afkoma pin eda tekjur pinar breyst eftir igreedsluadgerdina? Vinsamlegast merktu i einn reit.
[ Nei, afkoma min / tekjur hafa ekkert breyst
[ J4, afkoma / tekjur hafa minnkad
[1 Ja, afkoma / tekjur hafa aukist
Annad:
12. Breyttist starfsprek pitt eftir igreedslu? Vinsamlegast merktu i einn reit.

[1  Starfsprek minnkadi
[1 Starfsprek var obreytt
[ Starfsprek jokst
Annad sem pu vilt koma & framferi vardandi starfsprek eda afkomu?:

LIFSSTILL OG HEILSA
Eftirfarandi spurningar varda heilsu pina og lifsstil.
Vinsamlegast svaradu spurningum med pvi ad merkja i videigandi reit.
13. Hefur pu einhvern tima drukkid afengi? Vinsamlegast merktu i einn reit.

[ Ja
[0 Nei
14. Hversu oft & sidustu 12 manudum hefur pu drukkid eitt glas eda meira af einhverjum drykk sem
inniheldur afengi? Hér er att vio afengan bjor, vin, fengt gos og sterkt afengi, en ekki maltol eda pilsner.
Vinsamlegast merktu i einn reit.

0 Aekki vid, hef aldrei drukkid afengi

Daglega eda nastum daglega

prisvar til fjérum sinnum i viku

Einu sinni til tvisvar i viku

Einu sinni til prisvar i manudi

Sjaldnar en einu sinni i manuoi

Aldrei & sidustu 12 manudum

15. Reykir pu daglega eda hefur pu reykt ? Vinsamlegast merktu i einn reit.

[  Nei, ég hef aldrei reykt daglega
[l Eg er hatt(ur) ad reykja — Hvenar? (manudur/ar):
7] Eg reyki 1-5 sigarettur & dag

I s

59



] Eg reyki 6-10 sigarettur 4 dag
] Eg reyki 11-19 sigarettur 4 dag
] Eg reyki meira en 1 pakka af sigarettum & dag
16. Hvenar byrjadir pa ad reykja daglega? Vinsamlegast merktu i einn reit.

0 A ekki vid, hef aldrei reykt daglega
1] Eg byrjadi ad reykja daglega pegar ég var ara

Vidhorf til likamsraktar.
17. Vinsamlegast merktu vid stadhefingarnar eins og vid & um pig

A alls ekki Alitid vid A frekar A mjog vel
vid vel vid vid
Likamsraekt er naudsynlegur hluti af lifi minu 0 0 0 0
Eg hef ekki prek til ad stunda reglubundna 0

likamsraekt

Eg fe nzgilega mikla hreyfingu vid dagleg storf
og parf pess vegna ekki ad stunda likamsraekt

Mér finnst adgangur ad likamsreektarstddvum of
dyr

Meér finnst adgangur ad sundstddum of dyr 0

Eg hef ekki tima til ad stunda likamsraekt 0

Annad sem pu vilt koma & framfeeri vardandi lifsstil eda hreyfingu:

Spurningar 18 — 28: Lifsgaedaspurningalistinn Sf-36v2 sem ekki er birtur hér.

AHYGGJUR OG LIPAN
Eftirfarandi spurningar varda ahyggjur pinar og lidan.
Vinsamlegast svaradu spurningum med pvi ad merkja i videigandi reit.
29. Hefur pa haft dhyggjur sidastlidinn manud? Vinsamlegast merktu i einn reit.
Nei, aldrei
J4, stundum
J4, oft

Ja, alltaf
Annaod:

30. Af hverju stafa ahyggjur pinar sidastlidinn manud? Vinsamlegast merktu vid allt sem & vid pig

I

T Aekki vid, hef ekki haft ahyggjur sidasta manudinn
1 Astandinu i pjodfélaginu

[1 Persdnulegar fjarhagsahyggjur

1 Ahyggjur tengdar atvinnu

1] Ahyggjur af pvi ad hafna igreedda nyranu

11 Ahyggjur af pvi ad f4 ekki igreett nyra

11 Ahyggjur af heilsufari pinu almennt

7] Ahyggjur af heilsufari einstaklings sem gaf pér nyra
71 Ahyggjur af fjélskyldunni

[l Adrar ahyggjur

[0 Annad, hvad:

31. Getur pd rett um tilfinningar pinar, ahyggjur eda vanlidan vid einhvern sem stendur pér neerri ?
Vinsamlegast merktu i einn reit.

Eg redi engin af minum malum vid adra manneskju

Eg reedi litinn hluta af minum malum vid adra manneskju

Eg reedi stundum vid adra manneskju

Eg get ratt um flest vid adra manneskju

Eg get reett um allt vid adra manneskju

Annad:

I o o
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NYRNAIGRAEDSLUR

Pessi hluti spurningalistans fjallar um timann fyrir igreedsluna.

Vinsamlegast svaradu spurningum med pvi ad merkja i videigandi reit.
32. burftir pu & skilunarmedferd ad halda fyrir nyraigreedslu?
Vinsamlegast merktu i einn reit i hverri linu.

Nei Ja Timalengd skilunar
(mén/ar)
Skilunarmedferd O
Bl6dskilun a 0
Kvidskilun a 0

33. Fékkst pu nyra fra lifandi eda lathum gjafa?
Vinsamlegast merktu vid fyrstu, adra og pridju igreedslu eins og vid a.

Hveneer (ar) Fré lifandi gjafa Fré latnum gjafa

Fyrsta igreedsla

Onnur igreedsla = A ekki vid

bridja igreedsla 0 A ekki vid

34. Hversu lengi purftir pd ad bida eftir igreeddu nyra eftir ad skilunarmedferd hofst?
Vinsamlegast fylltu i reitina eins og vid & um pig.
T A ekki vid, var ekki i skilunarmedferd fyrir igreedslu

Fyrir fyrstu nyraigreedslu, skilunarmedferd i manudi

Fyrir adra nyraigraedslu, skilunarmedferd i manudi

Fyrir pridju nyraigraedslu, skilunarmedferd { manudi

35. Ert p0 med starfandi igreett nyra i dag? Vinsamlegast merktu i einn reit.
ja 7 nei

LIKAMLEG HEILSA EFTIR NYRAIGRAEDSLU
Pessi hluti spurningalistans fjallar um likamlega heilsu eftir igreedsluadgero.
Vinsamlegast svaradu spurningunum med pvi ad merkja i videigandi reit.
36. Hefur pu haft sykingar oftar en tvisvar sinnum & sidasta ari, sem krofoust syklalyfjamedferdar ?
Vinsamlegast merktu i einn reit.
T ja 71 nei Annad
37. Hefur pa greinst med einhverja af eftirtéldum sjakdémum eftir nyrnaigraedslu?
Vinsamlegast merktu i nei eda ja i hverri linu.

Krabbamein Jnei 7 ja
- Hvaoda:

Sykursyki T onei 1 ja
Hjarta- eda a&dasjukdom Jnei 7 ja
Beinpynningu T onei 1 ja
Adra sjukdoma Jnei 7 ja
- Hvaoda:

38. Tekur pu lyfin pin reglulega og samkveemt fyrirmaelum leknis i dag ? Vinsamlegast merktu i einn
reit.

7 Aldrei T Stundum T Oftast [ Alltaf

39. Hefur pu alltaf tekid lyfin pin reglulega og samkvaemt fyrirmeaelum leeknis? Vinsamlegast merktu i
einn reit.
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LI Aldrei _/ Stundum L Oftast _| Alltaf

NYRA FRA LIFANDI GJAFA
peir sem hafa fengio nyra fra lifandi gjafa svari spurningum 40 — 55.
Adrir svari naest spurningu 56.
Eftirfarandi spurningar eiga vid um pa sem hafa fengid nyra fra lifandi nyrnagjafa. Flestir hafi
fengid eitt igraett nyra fr& lifandi gjafa, en p6 nokkrir hafa fengid tvo eda prju nyru.
I peim tilvikum, vinsamlegast midid svér spurninganna med sidasta nyragjafa i huga.

peir sem hafa fengid igreett nyra & barnsaldri, munu ekki geta svarad 6llum spurningunum.
40. Hvernig er nyragjafinn tengdur péer?

Vinsamlegast skrifadu i videigandi linu hvernig gjafi i hverri igraedslu var tengdur pér.

1. igreedsla
Tengsl vid gjafa
Aldur pinn pegar igreedsla for fram
2. igreedsla
Tengsl vid gjafa
Aldur pinn pegar igraedsla for fram
3. igreedsla

Tengsl vid gjafa

Aldur pinn pegar igreedsla for fram

41. Fannst pér vera munur & vidhorfum fjolskyldu og/eda vina til nyragjafar vid adra eda pridju
igreedslu, midad vid pa fyrstu?  Vinsamlegast merktu i einn reit.

[ Aekki vid, hef eitt igraett nyra
0 Ja
[l Nei Annad
42a. Fannst pér erfitt ad bidja um gjafanyra? Vinsamlegast merktu i einn reit.
0 A ekki vid, ég bad ekki um gjafanyra
[ Nei, alls ekki erfitt
L J4, dalitio erfitt
[ J4, frekar erfitt
O Ja, mjog erfitt Annao:
42b. Ef j4, af hverju fannst pér erfitt ad bidja um gjafanyra?  Vinsamlegast merktu vid allt sem vid &
O Meér fannst pad of stor gjof ad bidja um
L Eg hafdi ahyggjur af pvi ad enginn vildi gefa mér nyra
[ Eg hafdi ahyggjur af heilsufari gjafans
O Eg vildi ekki standa i pakkarskuld vid nokkurn mann
[ Eg hafdi ahygojur af afskiptasemi gjafans af lifi minu eftir igreedslu
O Eg hafdi ahyggjur af ad annar adili pyrfti & pessu nyra ad halda
[ Meér likadi vel vid starfsfolkid & skilunardeildinni og vildi halda

afram ad koma pangad
L Eg hafdi ahyggjur af pvi ad likami minn myndi hafna gjafanyranu
Annad sem pu vilt koma & framferi vardandi petta?
43. Hér ad nedan eru nokkrar spurningar um addraganda nyraigraedslu. Vinsamlegast svaradu med pvi
ad fylla i videigandi reiti um hverja igraedslu, eins og vid a um pig.

1. igreedsla 2. igreedsla 3. igreedsla

Var pér bodid nyra til igreedslu ad fyrra bragdi?
—Ja T Nei 0Ja 0O Nei 0JJa O Nei

burftir pu ad hafa frumkvadi ad pvi ad bidja
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um nyra? Ja I Nei [1Ja I1Nei Ja [1Nei
Hringdir pu i ventanlegan gjafa til ad nalgast

hann fyrir igreedslu? “Ji O Nei OJ4 O Nei TJi O Nei
Hittir p0 veentanlegan gjafa til ad nalgast hann

fyrir igreedsiu? “Ji O Nei OJ4 O Nei TJi O Nei
Sendir pa veentanlegan gjafa pést (bréf/tolvu)

til ad nalgast hann fyrir igreedslu? ~J4 O Nei OJa 0O Nei OJ4 O Nei
Taladi leknir vid ventanlegan gjafa fyrir pina

hond? _Ji O Nei U4 U Nei JJ4 U Nei
Taladi ettingi vid veentanlegan gjafa fyrir pina

hond? T4 Nei |1T4 |1 Nei T4 I Nei
Hversu margir budu fram gjafanyra? Fjoldi: Fjoldi: Fjoldi:
Vinsamlegast skrifadu t6lu i videigandi reiti

Annad sem pu vilt koma & framfeeri vardandi nyraigreedsluna?

SAMSKIPTI OG SAMBAND VID NYRAGJAFA FYRIR OG EFTIR IGRAEDSLUR

Allir peir sem hafa fengid nyra fra lifandi gjafa svari.
Mida svor vid sidasta gjafa, ef um fleiri en einn er ad reeda
44, Samskipti min vio nyragjafann fyrir igreedslu voru:

7 Engin, ég pekkti hann/hana ekki, eda mjog litid
1 Einu sinni 4 ari
il Nokkrum sinnum & ari
1 1-3 sinnum i manudi
0 Einu sinni i viku
’ Nokkrum sinnum i viku/daglega Annag:
45, Samskipti vid nyragjafann eftir igraedslu eru:
il Engin
1 Einu sinni 4 ari
L Nokkrum sinnum & ari
7 1-3 sinnum i manugi
0 Einu sinni i viku
’ Nokkrum sinnum i viku/daglega Annag:
46. Hvernig myndir pu lysa sambandi pinu vio nyragjafann fyrir igreedslu: Vinsamlegast merktu vid
einn reit.
il Vid héfoum ekkert samband, ég pekkti hann/hana ekki / mjég litid
1 Vid pekktumst en samband okkar var ekki néid
| Vid pekktumst og samband okkar var nokkud naio
2 Vid pekktumst og samband okkar var mjég naid
47. Hvernig myndir pa lysa sambandi pinu vid nyragjafann eftir igreedslu: Vinsamlegast merktu vid
einn reit.
| Vid héfum ekkert samband
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L Vid pekkjumst og samband okkar er nokkud naid
Vid pekkjumst og samband okkar er mjég naid
L Samskipti breyttust ekki vid igreedsluadgerdina

STUBNINGUR
peir sem hafa fengid nyra fra lifandi gjafa svari.
Mida svor vid sidasta gjafa, ef um fleiri en einn er ad raeda.
48. burftir pd studning vid ad bidja um gjafanyra? Vinsamlegast merktu vid einn reit.
0 A ekKi vid, purfti ekki ad bidja um nyra

O Ja
O Nei Annagd :

49. Fékkst pu studning pegar pu purftir ad bigja um gjafanyra?  Vinsamlegast merktu vid allt sem vid

a.
[ A ekKi vid, ég purfti ekki ad bidja um gjafanyra
M A ekki vid, ég purfti ekki studning vid ad bidja um gjafanyra
N Nei, ég fékk engan studning
M J4, ég fékk studning fra fjolskyldu
0 J4, ég fékk studning fra vinum
[ J4, ég fékk studning fra leekni
0 J4, ég fékk studning fra hjukrunarfreedingi
U J4, ég fékk studning fra 6drum, hverjum:
50. Fékkst pa studning fra heilbrigdisstarfsfolki pegar pa varst komin med nyrnabilun & lokastigi?
Vinsamlegast settu hring utan pa télu sem best lysir upplifun pinni.

1 2 3 4 5 6 7
Engan Mjog
studning mikinn studning

51. Hefdir pa viljad meiri studning og pa hvernig studning pegar nyrun voru hatt ad starfa?
Vinsamlegast merktu vio allt sem vid a.
[ Nei, ég hefdi ekki purft meiri studning.
O J4, ég hefdi viljad stuoning i formi freedsluefnis
[ J4, ég hefdi viljad studningsvidtal hja heilbrigdisstarfsmanni
(Hvernig starfsmanni: )
L Ja, ég hefdi viljao fjolskyldufund med heilbrigdisstarfsmanni
(Hvernig starfsmanni: )
O J4, ég hefdi viljad samtal vid einhvern sem hafdi gengio i gegnum
sama ferli &dur
Annad vardandi studning sem pu vilt koma & framfeeri:
FRAEDSLUEFNI

52. Eftirfarandi spurningar fjalla um pad freedsluefni sem pu fékkst eda fékkst ekki,
pegar ljost var ad pu purftir & igreedslu ad halda. Vinsamlegast merktu vid ja eda nei i hverri linu.
A ekki vid, ég var barn ad aldri pegar ég fékk igratt nyra

Fékkst pa afhent freedsluefni um nyrnaigraedslur?
Fékkst pa afhent freedsluefni vardandi adferdir vid ad bidja um gjafanyra?
Fékkst pa afhent freedsluefni fyrir verdandi gjafa?
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Vantadi pig freedsluefni fyrir pig? 0 0
Vantadi freedsluefni fyrir gjafann? 0 0
Var pér bodid ad tala vid einhvern sem hafdi gengid i
gegnum sama ferli adur? 0

Ef nei i sidasta 1id; hefdir pu viljad tala vid einhvern sem &dur hafdi fengid 0
igreett

nyra?
Fannst pér vanta fraedslu eda upplysingar fra leekni ? 0 0

Fannst pér vanta fredslu eda upplysingar fra hjukrunarfredingi? 0 O

pegar pu litur til baka, finnst pér pa ad pu hafir ekki

fengid negjanlegar upplysingar og freedslu um

igreedsluna, fyrir adgerd?

53. Ef pér finnst a0 fraedsluefni hafi vantad fyrir igredsluadgerdina, hvernig fraedsluefni hefdir pu
viljag?

(t.d. freedilegar stadreyndir um nyrnaigreedslur og nyrnasjukdéma, almennar upplysingar um adgerdina,
upplysingar um hugsamlegar afleidingar adgerdar, upplysingar um medferd eftir igraedslu).

TILFINNINGAR OG LIBPAN
Allir peir sem hafa fengid nyra fra lifandi gjafa svari.
Mida svor vid sidasta gjafa, ef um fleiri en einn er ad reeda.
Nestu spurningar fjalla um tilfinningar pinar i gard nyragjafans.
54. Hefur pd sému tilfinningar til gjafans fyrir og eftir adgerd? Vinsamlegast merktu vid einn reit.
0 ja
O nei Annad:_
55. Eftirfarandi stadhafingar fjalla um tilfinningar pinar i gard nyragjafans.
Vinsamlegast merktu vid hverja stadhafingar eins og vid 4, med sidasta nyragjafa i huga.

Mjog Frekar Hvorki Frekar Mjog
6sammala 6sammala sammala né sammala sammala
6sammala
Eg finn fyrir pakkleti til nyragjafans 0 O 0 0 0
Eg finn fyrir gledi i gard nyragjafans 0 0 0 0 0
Eg finn fyrir reidi i gard nyragjafans 0 0 0 0
Mér finnst ég standa i pakkarskuld vid 0 0 0 0 0
nyragjafann
Eg hef synt nyragjafanum pakklati mitt 0 O 0 O 0
eftir adgerdina
Eg er satt(ur) vid nyragjafann 0 0 0 0 0
Eg hef ahyggjur af nGverandi heilsu 0 O 0 O 0
nyragjafans
Eg sé eftir ad hafa pegid nyrad fra gjafanum
Eg hefdi viljad nyra fra 68rum en peim sem 0 0 0 0 0
gaf mér nyra
Eg hefdi viljad nyra fra 6pekktum, latnum 0 0 0 0 0
nyragjafa

Er eitthvad annad sem pu vilt lata koma fram vardandi lidan pina i gard nyragjafans?
Er eitthvad annad sem pu vilt koma & framfeeri?

NYRA FRA LATNUM GJAFA

peir sem hafa fengio nyra fra latnum gjafa svari spurningum 56 — 63.

Eftirfarandi spurningar eiga vid um pa sem hafa fengid nyra fra lathum nyrnagjafa. Flestir hafi fengio eitt
igreett nyra, en pd nokkrir hafa fengid tvo eda prja igreedd nyru.

I peim tilvikum, vinsamlegast midid svor spurninganna med sidustu igreedslu i huga.

peir sem hafa fengio igreett nyra a barnsaldri, munu ekki geta svarad 6llum spurningunum.
56. Hefdir pu vilja fa nyra fra lifandi gjafa ? Vinsamlegast merktu vid einn reit.
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L Ja
0 Nei
L Var alveg sama
M A ekki vid, var barn ad aldri pegar igreedslan var gerd Annad
57. Hafdir pu nyragjafa sem var tilbdinn ad gefa pér nyra? Vinsamlegast merktu vid einn reit.
] Ja
O Nei
L Veit ekki Annad

58. Eftirfarandi spurningar fjalla um mégulegar asteedur pess ad pu ert ekki med igraett nyra fra lifandi
gjafa.

Vinsamlegast merktu vid hverja spurningu eins og vid &.

Ja Nei
Hafdir pa nyragjafa, en bl6od- eda vefjaflokkar ykkar pdssudu ekki?

a O
Telur pa ad pu hafir haft nyragjafa, en vildir ekki bidja hann/hana um nyra?

g O

Telur pu ad pa hafir haft nyragjafa, en vildir ekki piggja nyra?

Telur pu ad pu hafir haft nyragjafa, en ad pd mundir verda skuldbundinn
nyragjafa pinum ef pu hefdir fengid gjafanyra fra lifandi gjafa?

59. Fékkst pu studning vid ad finna lifandi nyragjafa, pegar ljost var ad pu pyrftir & igreedslu ad halda?
Vinsamlegast merktu vio allt sem vid a.

L A ekki vid, ég purfti ekki studning par sem ég var akvedin/n i ad bidja ekki um nyra fra
lifandi gjafa
[ Nei, ég fékk engan studning

O J4, ég fékk studning fra fjdlskyldu

[ J4, ég fékk studning fra vinum

O J4, ég fékk studning fra lekni

L J4, ég fékk studning fra hjlkrunarfreedingi
[ J4, ég fékk studning fra 68rum, hverjum:
Annad

60. Fékkst pu studning og leidbeiningar fra heilbrigdisstarfsfolki pegar pu varst komin med nyrnabilun
& lokastigi?
Vinsamlegast settu hring utan pa télu sem best lysir upplifun pinni.

1 2 3 4 5 6 7
Engan Mjég
studning mikinn studning
61. Hefdir pa purft meiri studning og pa hvernig studning? Vinsamlegast merktu vid allt sem vid a.
O Nei, ég hefdi ekki purft meiri studning.
L J4, ég hefdi purft studning i formi fredsluefnis
[ J4, ég hefdi purft studningsviotal hja heilbrigdisstarfsmanni: Hvada :
L Ja, ég hefdi purft fjdlskyldufund meo heilbrigdisstarfsmanni.
(Hvernig starfsmanni: )
O J4, ég hefdi purft samtal vid einhvern sem hafdi gengid i gegnum sama ferli adur.
FRAEDSLUEFNI

62. Eftirfarandi spurningar fjalla um pad freedsluefni sem pu fékkst eda fékkst ekki,

i tengslum viod hugsanlega nyrnaigraedslu.  Vinsamlegast merktu vid einn reit i hverri linu.
| Ja Nei

66



Fékkst pa afhent freedsluefni um nyrnaigraedslu? 0
Fékkst pa afhent freedsluefni um ad bidja um gjafanyra? 0
Vantadi pig fredsluefni fyrir pig? a 0
Var pér bodid ad tala vid einhvern sem hafdi gengid i

gegnum sama ferli adur 0 O

Ef nei i sidasta 1id; hefdir pa viljad tala vid einhvern sem &dur hafdi fengid O 0
igreett

nyra?

Fannst pér vanta fredslu eda upplysingar fra leekni ? 0
Fannst pér vanta fredslu eda upplysingar fra hjukrunarfraedingi?

pegar pu litur til baka, finnst pér pa ad pu hafir ekki

fengid naegjanlegar upplysingar og freedslu um

igraedsluna, fyrir adgerd?

63. Ef pér finnst ad freedsluefni hafi vantad fyrir igreedsluadgerdina, hvernig freedsluefni hefdir

pa viljad? (t.d. freedilegar stadreyndir um nyrnaigradslur og nyrnasjukdoéma, almennar upplysingar um
adgerdina,

upplysingar um hugsamlegar afleidingar adgerdar, upplysingar um medferd eftir igreedslu)

Er eitthvad annad sem pu vilt koma & framfaeri?
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