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HEILSA OG LIDAN NYRAPEGA A ISLANDI

UTDRATTUR

Tilgangur: Ad kanna lidan, heilsu og lifsgeedi nyraigreedslu-
pega. Studningur og upplysingagjof til nyrapega voru kénnud
sérstaklega og hvort munur veeri & lidan nyrapega sem
fengu nyra fra lifandi eda latnum gjafa. Patttakendur og
adferd: Rannsoknin var megindleg og var spurningalisti sendur
til allra nyrapega sem fengid hafa greett [ sig nyra fra
lifandi eda latnum gjafa & Islandi, voru eldri en 18 &ra &
tima rannsoknar og gatu tjad sig a islenskri tungu (N=96).
Annars vegar var i spurningalistanum ad finna spurningar um
bakgrunn, sjukdémsferlid og lidan nyrapegans og hins vegar
lifsgeedaspurningalistann SF-36v2 ™.

Nidurstoour: Alls svérudu 73 einstaklingar spurningalistanum
(76%). Patttakendur voru & aldrinum 23 til 78 ara og 70%
hofdu pegid nyra fra lifandi gjafa. Nyrapegar, sem fengu nyra
fra latnum gjafa, hofdu verid lengur i skilun fyrir igreedslu
(p<0,001). Andleg heilsa nyrapega (samkveemt SF-36v?) var
sambeerileg medaltali samanburdarpydis (47,28). Likamleg
lidan meeldist undir medaltali samanburdarpydis (43,56). Ekki
var marktaekur munur & lidan, heilsu eda lifsgeedum nyrapega
eftir pvi hvort peir h6fdu fengid nyra fra latnum eda lifandi gjafa.
Nyrapegar, sem fengu nyra fra lifandi gjafa, héfou fengid meiri
studning fra heilbrigdisstarfsfolki. Atjan présent nyrapega, sem
fengu nyra fra lifandi gjafa, og 46% nyrapega, sem fengu nyra
fra latnum gjafa, téldu ad sig hefdi vantad freedsluefni fyrir
igreedslu fra hjukrunarfreeding.

Alyktanir: Alykta ma ad verri likamleg lidan skyrist medal
annars af pvi ad skilunarmedferd, sem flestir nyrapegar
purfa fyrir adgerd, er erfid og getur skert athafnafrelsi, og
6naemisbeelandi lyfiamedferd eftir adgerd getur haft ahrif &
heilsu og lidan nyrapeganna. Auka parf freedslu og studning
til nyrapega og pa sérlega peirra sem fa nyra fra lathum gjafa.
Lykilord: Nyrapegar, nyraigreedsla, lifsgeedi, heilsa, nyragjafar.

INNGANGUR

Starfsemi nyrnanna er margpeett og hverjum manni
lifsnaudsynleg. Nyrun hreinsa Urgangsefni Ur blédinu, sér i lagi
niturdrgangsefni, pau vidhalda jona- og vokvajafnveegi med
siun og seytun, taka patt i ad stjérna syrustigi likamans og hafa
ahrif & blédprystingsstjornun og myndun raudra blédkorna med
framleidslu & raudkornahormaoni (erythropoietin). Nyrnabilun (e.
uremia) er sjukdomsastand pegar likaminn losnar ekki vid
umframvokva og urgangsefni. Eitrunareinkenni koma fram,
nyrnastarfsemin minnkar og i sumum tilfellum haetta nyrun
ad utskilja pvag. Pegar nyrnabilun er komin & lokastig er um
lifsheettulegt astand ad reeda og ef bjarga & lifi sjuklingsins parf
ad hefja skilunarmedferd eda hann parf ad fa igreett nyra.

Nyrnabilun
Algengustu orsakir lokastigsnyrnabilunar 4 islandi eru gaukla-
bdlga (e. glomerulonephritis) og langvinn millivefjarnyrnabdlga
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HEALTH AND WELL-BEING OF KIDNEY
TRANSPLANT RECIPIENTS IN ICELAND

Objective: To investigate well-being, health and quality of
life of kidney transplant recipients (KTRs). Furthermore, we
investigated the need for support and education for the
KTR. Participants and methods: A questionnaire was sent
to all Icelandic KTRs above 18 years of age and able to
communicate in Icelandic (N=96). The questionnaire included
questions about social background and also support and
education that the KTRs received before transplantation. A
separate questionnaire measured quality of life (SF-36v2 ™),
Results: A total of 73 individuals responded to the
questionnaire (76%). Participants were 23-78 years old and
70% received a kidney from a living donor (LDR). Eighty-six
percent of LDR was offered a kidney without having to ask for
it. Recipients of deceased donor (DDR) kidneys were longer
on dialysis before transplantation (p <0.001). Results showed
that the mental health was comparable to the average US
population (US: 47-52, our study: 47.28) but physical health
was below the average (43.56). A comparison of LDR and
DDR showed no difference in well-being, health and quality
of life. Eighteen percent of LDR and 46% of DDR stated that
they lacked information or education from nurses before the
transplantation.

Conclusions: Physical health was estimated to be worse
than mental health which may be explained by illness related
to the kidney failure, dialysis treatment before transplantation,
complications related to immunosuppressive drugs and
co-morbidities after transplantation. Our findings further
indicate that information and education from health care
professionals, in particular to patients on a waiting list for a
deceased donor kidney, needs to be improved.

Key words: kidney recipients, kidney transplantation, quality
of life, health, kidney donors.
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(Margrét B. Andrésdottir og Rundlfur Palsson, 2000). Adrar
algengar orsakir lokastigsnyrnabilunar eru arfgengur blédru-
nyrnasjukdémur, haprystingshersli, sykursyki og nyrnazeda-
sjukddmur (Stel o.fl.,, 2011). Nidurstédur rannséknar & pydi
Hjartaverndar (Viktorsdottir o.fl., 2005) syna ad tidni langvinns
nyrnasjukdéms (GSH >60 ml/min/1,73m2) hér & landi er um
7% medal karla og 12,5% medal kvenna.
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Medferdarurraedi sjuklinga med lokastigsnyrnabilun eru annars
vegar skilunarmedferd, par sem annadhvort er um ad raeda
bléd- eda kvidskilun, og hins vegar igreedsla. Skilun er erfid og
timafrek medferd og erfitt getur verid ad sinna vinnu samhlida
henni. Skilunarmedferd hefur batnad a sidustu arum og nytist
vel peim sjuklingum sem ekki hafa moguleika & igraedsiu
vegna alvarlegs sjukdémsastands og peim sem bida eftir
igreedslu. Nyraigreedsla er talin besti kostur fyrir sjuklinga med
lokastigsnyrnabilun og er sui medferd sem flestir sjuklingar
kjosa ef heegt er. Synt hefur verid fram a ad nyraigraedsla
eykur lifslikur sjuklinga samanbordid vid skilunarmedferd
(Cherchiglia o.fl., 2010). Framfarir i medferd dneemisbaslandi
lyfia, undirbuningi fyrir adgerd og teekni i adgerdunum sjalfum
hafa aukid lifslikur sjuklinga sem gangast undir igreedslu & nyra.
Nyraigreedslur eru hagkveemari kostur en skilunarmedferd
begar tillit er tekid til kostnadar hvort sem litid er til beins
sjukrahuskostnadar eda avinnings fyrir sjukling (Tinna Laufey
Asgeirsddttir o.fl., 2009).

Lifsgeedi nyrapega

Nidurstddur rannsékna hafa synt ad nyraigreedslur auka
lifsgeedi nyrapega midad vid lifsgeedi sjuklinga i skilunarmedferd
(Ogutmen o.1l., 20086). Upplysingar og freedsla um sjukdéminn
og medferd eftir igreedslu hafa ahrif a lifsgeedi sjuklingsins og
rannsoknir hafa synt ad félagslegur studningur vid nyrapega og
adstandendur peirra er mjoég mikilvaegur og getur aukid lifsgaedi
(Chen o.fl.,, 2007). Pessar nidurstddur koma heim og saman
vid kenningar Wright (2008) og benda a mikilveegi studnings
vid fidlskylduna i heild. Veikindi eins fijdlskyldumedlims hefur
pannig ahrif & alla fidlskylduna pvi ef einn i fjdlskyldunni er veikur
ba pjast einnig adrir i henni. Gill og Lowes (2008) benda a ad
bad sé nyrapeganum oft erfitt ad piggja nyra fra lifandi gjafa.
Nyrapegarnir finna fyrir pungbaerum tilfinningum i tengslum
vid tilbod um nyragjof og hafa medal annars ahyggjur af lidan
nyragjafanna eftir adgerdina. Margir nyrapegar finna einnig
fyrir hreedslu vid ad likaminn hafni igreedda nyranu en pad
getur haft ahrif & lifsgeedi. Naegar upplysingar og studningur
geetu pvi ordid til pess ad minnka neikveedar tilfinningar fyrir
og eftir igreedslu og aukid par med lifsgeedi nyrapega til lengri
tima (Buldukoglu o.fl., 2005). Eins ars og fimm ara liftimi
nyragraedlinga & Islandi 4 arunum 1970-1997 fr4 lifandi gjiéfum
var um 96% og 89%, en 61% og 48% pegar greedlingar
komu fra latnum gjafa (Margrét B. Andrésddttir og Rundlfur
Palsson, 2000). Griva o.fl. (2002) kénnudu hvort munur veeri
a lifsgaedum 347 nyrapega eftir pvi hvort peir fengu nyra fra
lifandi eda latnum gjafa. Lifsgeedi patttakenda reyndust minni
en i almennu pydi en ekki var marktaekur munur & hépunum.
Hins vegar syndu nidurstédur ad nyrapegar, sem fengu nyra
fra lifandi gjafa, hofdu markteekt meiri sektarkennd en peir
sem fengu nyra fra latnum gjafa (p<0,001). H6fundar telja pad
skiljanlegt i ljosi samskipta pega vid gjafa fyrir og eftir adgerd.

Skortur & liffeerum til igraedslu er vandamal um allan heim
og helst i hendur vid aukna tidni nyrnabilunar. Hlutfall lifandi
nyragjafa af heildarfjdlda nyragjafa er mjoég mismunandi eftir
I6ndum. Hiutfallid er 65-70% & Islandi (Pall G. Asmundsson
og Rundlfur Pélsson, 1999) en 2,5% i Finnlandi (Gruessner
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og Benedetti, 2007). igreedd nyru koma fr4 lifandi gjafa i 95%
tilfella { fran (Davis og Delmonico, 2005) og i Bandarikjunum
og Kanada eru um 40% nyragjafa fra lifandi gjofum (Knoll,
2008). Rannsoknir hafa synt ad nyra fra lifandi gjafa starfar
lengur og lengd skilunarmedferdar fyrir igreedslu getur
einnig haft ahrif & hve igreedda nyrad (greedlingur) endist
lengi (Davis og Delmonico, 2005). Oft parf einstaklingur
med lokastigsnyrnabilun ekki ad fara i skilunarmedferd fyrir
fgreedslu fai hann nyra fra lifandi gjafa (Reese o.fl., 2009).
Lifandi nyragjafar geta verid blodskyldir einstaklingar, svo sem
foreldrar, systkini eda adrir aettingjar, eda dskyldir einstaklingar,
til deemis maki eda vinur. Einnig pekkjast deemi um ad
einstaklingar piggi nyra fra ékunnugum. Rannsoknir hafa synt
ad nyragjafar gefa nyra vegna umhyggiju fyrir nyrapeganum og
til ad beeta heilsu peirra og lif (Anna Ddra Sigurdarddttir, 2009;
Brown o.fl.,, 2008). P& hafa rannsdknir einnig synt ad flestum
nyragjofum heilsast vel eftir igreedsluadgerd og ad peir veeru
tilbunir ad ganga  gegnum ferlid aftur (Clemens o.fl., 2006).
Alvarlegar aukaverkanir medal nyragjafa eftir igreedsluadgerd
eru sjaldgaefar. Rannsokn Najarian o.fl. (1992) & afdrifum um
20.000 nyragjafa syndi ad danartioni i kjdlfar nyragjafar var um
0,03%. Ymsar sidferdisspurningar geta pé komid upp vardandi
nyragjof fra lifandi gjafa og bent hefur verid a pa heettu ad
liffeeri verdi gerd ad soOluvdru, sérstaklega medal fateekra
bjédfélagshopa (Bakdash og Scheper-Hughes, 2006).

Markmid rannsdknar

Markmid pessarar rannséknar var ad rannsaka heilsu og
lifsgeedi nyrapega & islandi. Sérstaklega var sjénum beint ad
ahrifapattum lifsgeeda, hvort munur sé & lifsgeedum nyrapega
sem fa nyra fra lifandi eda latnum gjafa og hvort studningur og
freedsla fra heilbrigdisstarfsfolki hafi par ahrif.

ADFERD

Rannsdéknarsnid

Rannsoéknin var megindleg og gbgnum safnad med spurninga-
lista. Spurningalistinn var forpréfadur medal 10 einstaklinga
(nyrapega og heilbrigdisstarfsmanna) sem svorudu listanum
og gerdu athugasemdir vid ordalag, innihald og uppsetningu
hans. Adalrannsakandi var vidstaddur pegar forpréfun
spurningalistans for fram.

batttakendur

Alls hafa 173 einstaklingar fengid igreedd 197 nyru a
timabilinu 1970-2009 4 [slandi samkvaemt gégnum Ur islensku
nyrnabilunarskranni. Af peim hafa 22 einstaklingar fengid nyra
fgreett tvisvar og tveir einstaklingar hafa fengid nyra igreett
prisvar. A timabilinu héfu 57 nyrapegar latist. Undanpegnir fra
rannsokninni voru andlega fatladir einstaklingar, peir sem ekki
t6ludu 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 héfdu
nyra igreett fra latnum eda lifandi gjoéfum a arunum 1970 -
2009. Spurt var um fyrstu igreedslu hja peim sem héfdu fengid
fleira en eitt nyra.



Meeliteki

Spurningalistinn var ad mestu leyti saminn af héfundum,
sérstaklega fyrir pessa rannsokn. Spurt var um bakgrunn
patttakenda, aldur, menntun, fjdlskylduadsteedur, fiarhag, tima
i skilunarmedferd, tima fra igreedslu og fidlda nyrnaigreedsla.
Spurningalistinn innihélt einnig spurningar um studning, til deemis
JFékkst pu studning og leidbeiningar fra heilbrigdisstarfsfolki
begar pu varst komin med nyrnabilun a lokastigi?” ,Fékkst pu
studning vid ad finna lifandi nyragjafa pegar ljost var ad pu purftir
a igreedslu ad halda?” Spurt var um freedsluefni: ,Fannst pér
vanta freedslu eda upplysingar fra leekni/hjukrunarfreedingi fyrir
igreedslu?” ,Fékkst pu afhent fraedsluefni um nyrnaigraedsiu?“
LVantadi pig fraedsluefni fyrir igreedslu?” Spurt var um upplifun
nyrapega af pvi ad bidja um og piggja nyra fra lifandi gjafa:
LFannst pér erfitt ad bidja um gjafanyra?” Einnig var spurt um
tilfinningar pegans i gard gjafans: ,Hefur pu sému tilfinningar
til gjafans fyrir og eftir adgerd?“ Ad lokum var spurt um
lyfiamedferdarheldni og heilsufar eftir nyraigreedsluna: ,Hefur pu
alltaf tekid lyfin pin reglulega og samkvaemt fyrirmaelum laeknis?*
LHefur pu greinst med einhverja af eftirtéldum sjukddmum
eftir nyraigraedslu?” (svo sem krabbamein, sykursyki, hjarta-/
aedasjukdoma, beinpynningu). Spurningalistinn innihélt einnig
lifsgeedaspurningalistann SF-36v2 (SF-36v2 Health Survey)
til pess ad kanna nuverandi lifsgeedi nyrapeganna (Ware og
Sherbourne, 1992) en sa listi hefur verid pyddur og stadladur a
islensku undir heitinu: ,Heilsa pin og vellidan. SF-36. Spurningar
um heilsu og lifsgaedi.“ (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 adalpastti, p.e. likamlegan patt, sem hefur fidra
undirflokka (likamleg faerni, takmarkanir til ad stunda atvinnu eda
félagslif vegna likamlegra 6paeginda, verkir og almenn heilsa),
og andlegan patt sem einnig hefur fiora undirflokka (lifsprottur,
félagsleg virkni, takmarkanir til ad stunda atvinnu eda félagslif
vegna andlegra vandamala og andleg heilsa). Svarmdguleikar
hverrar spurningar eru 3-6 & Likert-kvarda.

Tafla 1. Pydi rannséknar. Timabilid 1970-2009.
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Sidfreedi

Fengid var leyfi hja sidanefnd Landspitala (17/2010),
framkvaemdastjéra laekninga og yfirleekni nyrnaleekninga
4 Landspitala. Tilkynning var send til Persénuverndar
(84677/2010). Leyfi var einnig fengid fra Quality Metric
Incorporated til pess ad nota SF-36v2 spurningalistann og
télvuforrit til ad reikna ut stig ur listanum og var greitt fyrir
hvorutveggja. Ekki var reiknad med ad sioferdileg alitamal
keemu upp og var patttakendum bodin adstod ef erfidar
tilfinningar keemu upp vid patttdku. Patttakendum var fridlst
ad hafna patttdku i rannsékninni & hvada timapunkti sem var.
Spurningalistarnir voru ekki rekjanlegir til einstaklinga og fullum
trdnadi var heitid.

Framkveemd

Gognum var safnad i april og mai 2010. Sendir voru ut 96
spurningalistar asamt kynningarbréfi par sem fram kom bod
um ad taka patt i rannsokninni. Patttaka i rannsokninni jafngilti
skriflegu upplystu sampykki. Premur vikum eftir ad listarnir voru
sendir Ut fengu allir patttakendur sent pakkarbréf og peir sem
ekki hofdu svarad voru hvattir til patttoku.

Urvinnsla

Gdgn voru slegin inn | Excel og sidan faerd i toélvuforritid
PASW Statistics 18 (SPSS 18) par sem unnid var ur gégnum
rannsoknarinnar. Notud var lysandi tolfreedi par sem fylgni
milli breyta var skodud. Krosstoflur, ki-kvadrat og t-prof
voru notud til ad kanna tengsl milli breyta og marktaekni.
Nidurstodur spurningalistans SF-36v2 voru faerdar i télvuforrit
(QualityMetric Health Outcomes™ Scoring Software 4.0) og
peer sidan feerdar yfir i SPSS. Tolvuforritid gaf nidurstédur
med tvennum heetti. Annars vegar var hragdgnum umbreytt
i stig & kvardanum 0-100 og hins vegar reiknadi tolvuforritid
medaltal eda normalstig patttakenda midad vid bandariskt
pbydi fra arinu 1998. Rannsoknir hafa synt ad bandariska
bydid er sambeerilegt vid nidurstddur fra 6Arum vestreenum
[6ndum (Jenkinson, 1999; Keller o.fl.,, 1998; Ware, o.fl.,

Fjoldi einstaklinga sem hafa fengid igreett nyra 173
Einstaklingar sem hafa fengid igraett nyra tvisvar 22
Einstaklingar sem hafa fengid igraett nyra oftar en tvisvar 2
Nyraigraedsluadgerdir alls 197
Fjoldi nyrna fra lifandi gjafa 117
Fjoldi nyrna fra latnum gjafa 80
Nyrapegar undanpegnir rannsékn 77
Latnir nyrapegar 57
Born (yngri en 18 dra i arslok 2009) 4
islenskir nyrapegar busettir erlendis 6
Fatladir einstaklingar og peir sem ekki tala islensku 9
Einn einstaklingur finnst ekki i pjodskra 1
Alls patttakendur i rannsékn 96
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Tafla 2. Bakgrunnur og adrar breytur fyrir nyrapega 4 [slandi.

Allir=96 | Nyra fra lifandi gjafa =72 | Nyra fra lathum gjafa=24 p-
N (%) N (%) N (%) gildi
Svoérun 73 (76) 51 (71) 22 (92)
Kyn 0,0421
Karlar 35 (48) 29 (57) 6 (27)
Konur 36 (49) 22 (43) 14 (64)
Svara ekki 2 (3) 0 (0) 2(9)
Aldur 0,734
18-38 ara 20 (27) 15 (29) 5 (23)
39-59 ara 22 (30) 17 (33) 5 (23)
60-78 ara 28 (38) 19 (37) 9 (41)
Svara ekki 3 (4) 3 (14)
Menntun 0,0382
Grunnskolaprof 30 (41) 17 (83) 18 (59)
Framhaldsskoli/studentsprof 23 (31) 20 (39) 3 (14)
Prof dr teekniskdla/haskola 15 (21) 12 (24) 3 (14)
Svara ekki 5(7) 2 (4) 3 (14)
Stada a atvinnumarkadi *
Launpegi/atvinnurekandi 48 (66) 35 (69) 13 (69) | 0,456
75% Ororka 33 (45) 19 (37) 14 (64) | 0,0233
25-74% OGrorka 5(7) 3 (6) 2(9) | 0,581
Heimavinnandi 12 (16) 7 (14) 5(23) | 0,297
Lifeyrispegi 8 (11) 6 (12) 209 | 0,783
Atvinnulaus 5(7) 3 (6) 2(9) 0,591
Afkoma 0,365
Audveld 27 (37) 22 (43) 5 (23)
Hvorki audveld né erfid 21 (29) 14 (27) 7 (32)
Erfid 23 (31) 15 (29) 8 (36)
Svara ekki 2 (3) 0 (0) 2(9)
Hjuskaparstada 0,101
Einhleyp(ur)/fraskilin(n)/ekkja/ekkill 21 (29) 12 (24) 9 (41)
Gift(ur)/i sambud
Svara ekki 51 (70) 39 (76) 12 (65)
1(1) 0 (0) 1(4)
Boérn 0,792
A ekki barn 18 (25) 14 (27) 4 (18)
1-3 bdrn 39 (53) 28 (55) 11 (50)
4-8 bdrn 12 (16) 8 (16) 4 (18)
Svara ekki 4 (5) 12 3 (14)
Timi i skilun fyrir igraedslu 0,0014
1-18 manudir 33 (45) 28 (55) 5 (23)
19-48 manudir 15 (21) 5 (10) 10 (45)
49-70 manudir 4 (5) 0 (0) 4 (18)
A ekki vid / svara ekki 21 (29) 18 (35) 3 (14)
Timi fra igreedslu 0,247
1- 9 ar fra igreedslu 21 (29) 14 (27) 7 (32
10-19 ar fra igreedslu 18 (25) 16 (31) 2 (9
20-40 ar fra igreedslu 10 (14) 7 (14) 3 (14)
Svara ekki 24 (33) 14 (27) 10 (45)

* Spurning um stdou a atvinnumarkadi var i nokkrum lidum og attu patttakendur ad merkja vid annadhvort ja eda nei i 6llum lidum. Samanlagdur fj6ldi svarenda

{ pessari spurningu er pvi annar en fyrir adrar spurningar i téflunni.
Marktaekt fleiri konur fengu nyra fra latnum gjafa.

Marktaekt styttri skdlaganga hja peim sem fengu nyra fra latnum gjafa.
Marktaekt fleiri Oryrkjar medal peirra sem fengu nyra fra latnum gjafa.
Marktaekt lengri timi { skilunarmedferd hja peim sem fengu nyra fré latnum gjafa.
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1998). Normalstigin eru stédlud par sem medaltalid er 50 og
stadalfravik 10. Vid tulkun gagnanna var midad vid ad 47 stig
eda faerri pyddi ad heilsa og lidan veeri undir medaltali almenns
pydis. Ef stigin voru 53 eda fleiri taldist heilsa og lidan yfir
medallagi. Einnig voru reiknud Ut heildarstig fyrir adalpaettina
tvo: likamlega heilsu (PCS — physical component summary) og
andlega heilsu (MCS - mental component summary) (Saris-
Baglama o.fl., 2010).

NIDURSTODUR

Bakgrunnur og pydi

Alls fengu 96 nyrapegar sendan spurningalista, par af voru 72
begar sem fengid hofdu nyra fra lifandi gjafa og 24 sem fengid
hoéfdu nyra fra latnum gjafa. 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%. Svarhlutfall peirra sem fengid hofou
nyra fra lifandi gjafa var 71% og 92% fra peim sem fengid
hofdu nyra fra lathnum gjafa. Kynjaskipting var nokkud jofn.
patttakendur voru a aldrinum 23 til 78 ara og medalaldur
var 53,5 ar. Teeplega 70% patttakenda hofdu 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 born (70%) og voru virkir & vinnumarkadi (66%).
Teeplega helmingur patttakenda var metinn med meiri en 75%
ororku. Fleiri 6ryrkjar voru { hépi peirra sem héféu fengid nyra
fra latnum gjafa (p=0,038). Peir sem fengu nyra fra lifandi
gjafa hofdu marktaekt lengri skdlagdngu (p=0,038). Helmingur
(66%) taldi afkomu sina goda eda hvorki géda né erfida.
Pegar spurt var um hvort afkoma eda tekjur hefdu breyst vid
igreedsluadgerdina téldu 43% pad ekki vera, 47% toldu tekjur

Tafla 3. Studningur og fraeedsla til nyrapega 4 Islandi.*
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sinar hafa minnkad og 10% téldu ad tekjurnar hefdu aukist eftir
igreedsluna. Timi fré igreedslu spannadi 1-40 ar en medaltimi
var 11,5 ar. Patttakendur h6fdu verid i skilunarmedferd i 1-70
manudi fyrir igreedslu og medaltimi i skilun fyrir fyrstu igraedslu
var 19,6 manudir. Nyrapegar, sem fengu nyra fra lifandi
gjafa, hofdu verid markteekt skemur i skilun fyrir igraedslu
en peir sem hofdu fengid nyra fra latnum gjafa (p=0,001).
Tolf (23,5%) einstaklingar, sem fengu nyra fra lifandi gjafa,
og einn einstaklingur, sem fékk nyra fra latnum gjafa, purftu
ekki & skilunarmedferd ad halda fyrir igreedslu. Pegar spurt
var um starfsprek sdgdust 38% finna fyrir minna starfspreki
eftir igreedslu, 43% tdldu ad starfsprekid hefdi aukist, en
19% fannst starfsprekid vera obreytt eftir igraedslu. Ekki var
marktaekur munur a starfspreki hja korlum og konum né heldur
var markteekur munur a starfspreki peirra sem fengid hoéféu
nyra fra lifandi eda latnum gjafa. Um 80% sogdust alltaf hafa
tekid lyfin sin samkvaemt fyrirmaelum laeknis eftir igreedsluna.

Fraedsla og studningur

Tafla 3 synir studning og freedslu og bornir voru saman peir
sem fengu nyra fra lifandi gjafa (hépur 1) eda latnum gjafa
(hépur 2). Um 70% nyrapeganna fengu afhent freedsluefni
fyrir igreedsluadgerdina, en um 20% nyrapega i hdpi 1 og um
45% nyrapega | hopi 2 taldi ad upplysingar og freedslu fra
heilbrigdisstarfsfoélki hafi vantad fyrir igreedslu. Rumlega 80%
nyrapega i hopi 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 hépi 1 og 32% nyrapega i hopi 2 hefdu viljad tala
vid nyrapega fyrir igraedslu, en um 40% nyrapeganna fékk slikt
bod fyrir igreedsluadgerdina.

Nyra fra lifandi gjafa Nyra fra lathum
(n=51) gjafa (n=22)
Fjoldi (%) Fjoldi (%)
Studningur pegar nyrun voru heett ad starfa
Fékk nokkurn eda mikinn studning fra heilbrigdisstarfsfélki pegar nyrabilun var komin
a lokastig 41 (80) 13 (59)
Hefdi ekki purft meiri studning 30 (59) 11 (50)
Hefdi vilja meiri studning i formi freedsluefnis 17 (33) 3 (14)
Var bodid ad tala vid adila sem hafdi fengid igraett nyra 20 (39) 8 (36)
Hefdi viljad tala vid nyragjafa eda nyrapega fyrir igreedsiu 23 (45) 7 (32)
Fékk freedsluefni pegar ljost var ad porf var a nyraigraedslu
Fékk afhent freedsluefni um nyrnaigraedslur 37 (73) 15 (68)
Hafdi naegilegar upplysingar og freedslu fyrir igreedsluadgerdina 16 (31) 11 (50)
Pad vantadi freedsluefni sem hentadi mér 15 (29) 8 (36)
Pad vantadi freedslu eda upplysingar fra leekni 10 (20) 10 (45)
Pad vantadi freedslu eda upplysingar fra hjukrunarfraedingi 9(18) 10 (45)
Getur talad um tilfinningar sinar 38 (74) 15 (68)

*Hlutfallstélur eru reiknadar innan hdéps.
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Lidan og lifsgaedi: SF-36v2 lifsgaedalistinn

Samantekt a nidurstédum dr SF-36v2 lifsgeedalistanum er
synd | t6flu 4. Heildarstigafioldi fyrir andlega heilsu (MCS)
nyrapega var sambeerilegur vid medaltal vidmidunarpydis
(47,28) en heildarstigafjoldi fyrir likamlega heilsu (PCS) var
hins vegar undir medallagi (43,56). Medalheildarstigafjoldi var
40,86-49,13, p.e. undir medaltali i 6llum pattum listans nema
i pattunum andleg lidan (49,13) og verkir (47,09). Enginn
marktaekur munur reyndist vera a lidan nyrapega eftir kyni,
aldri, hjuskaparstédu, menntun, afkomu, atvinnupétttoku.
Oryrkjar fengu feerri stig { pattum almennrar heilsu (p=0,007) og
pegar spurt var um takmarkanir a athdfnum daglegs lifs vegna
andlegra vandamala (p=0,011).

Heilsa og lidan

Nyrapegar voru spurdir um veikindi eftir igreedslu. Samkvaemt
svorum patttakenda hofou 6,3% greinst med krabbamein eftir
igreedslu, 17,2% med beinpynningu, 9,4% med sykursyki og
12,7% med hjarta- og eedasjukdéma. Hiutfall patttakenda,
sem hofoéu fengid sykingar sem porfnudust syklalyfjagjafar oftar
en tvisvar & sidastlionu ari, var 37,5%. Ekki var marktaekur
munur & lidan peirra sem greinst héfou med sykursyki,
beinpynningu eda fengid sykingar sem kréfdust medferdar.
Hins vegar var almenn heilsa peirra sem héfdu greinst med
hjarta- og eedasjukddéma markteekt verri (p<0,001). Ekki var
marktaekur munur a lidan nyrapega eftir pvi hvort peir fengu
nyra fra latnum eda lifandi gjafa, tima fra igreedslu eda hversu
lengi peir h6fdu verid i skilun fyrir igreedsluna.

Freedsla og studningur

Lidan nyrapega eftir pvi hvort peir téldu sig hafa fengid
freedslu og studning fyrir igreedslu var einnig kénnud. Ekki
var markteekur munur a lidan nyrapega sem fengu nyra fra
lifandi gjafa, hvort sem peir fengu upplysingar og freedslu fra
leekni/hjukrunarfreedingi eda ekki. Nyrapegar, sem fengu nyra
fra latnum gjafa og sdgdust hafa fengid upplysingar fra laekni
eda hjukrunarfreedingi, fengu markteekt fleiri stig i pattunum
félagsleg virkni og andleg heilsa (p=0,022/0,040) heldur en peir
sem ekki sdgdust hafa fengid naegar upplysingar. Sami hépur,
sem taldi sig hafa fengid naega freedslu fyrir igraedslu, var
marktaekt betri i lifsproétti (p=0,047), félagslegri virkni (p=0,035)
og andlegri heilsu (p<0,004). Nyrapegarnir, sem tdldu sig oft
eda alltaf hamingjusama, fengu marktaekt fleiri stig i pattunum
almenn heilsa (p=0,038), lifspréttur (p<0,000), félagsleg virkni
(p<0,002), takmdrkun & athéfnum daglegs lifs vegna andlegra
vandamala (p=0,019) og andleg heilsa (p<0,000). Helmingur
peirra (50%) sem fékk nyra fra lathnum gjafa taldi ad sér hefdi
stadid til boda 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. Nyrapegarnir
voru pakklatir nyragjafa sinum en 20% peirra sem purftu ad
bidja um gjafanyra fannst pad erfitt. Prjatiu og fimm prdsent
nyrapeganna, sem fengu nyra fra lifandi gjafa, héfdu ahyggjur
af heilsufari nyragjafans og 20% fannst petta of stér gjof ad
bidja um.

Tafla 4. Lifsgaedi nyrapega 4 Islandi. Lifsgaedaspurningalistinn SF-36v2®.

Likamleg Takmarkanir Verkir | Almenn | Lifsprottur | Félagsleg Takmarkanir Andleg Heildarstig Heildarstig
feerni (PF) & patttoku 1 (BP) heilsa (VT) virkni (SF) 4 athéfnum heilsa likamleg andleg
likamlegum (GH) daglegs (MH) heilsa (PCS) heilsa
athéfnum lifs vegna (MCS)
vegna andlegra
heilsufars- vandamala
vanda (RP) (RE)
Fjoldi svarenda 72 72 73 73 72 73 71 71
Pydismedaltal 72,2 65,3 64,4 51,7 47,6 75,5 76,2 73,4
(0-100)
(transformed
score)
Medaltal midad 45,33 43,26 47,09* | 40,86 44,66 46,17 44,76 49,13* 43,56 47,28*
vid bandariskt
pydi 1998
(norm based
score)
Areidanleiki ** 0,889 0,917 0,883 | 0,711 0,753 0,733 0,852 0,805
Fylgni *** 0,446 0,734 0,790 | 0,330 0,433 0,578 0,657 0,453

PF: physical functioning, RP: role physical, BP: bodily pain, GH: general health,

summery, MCS: mental component summary.

VT: vitality, SF: role emotional, MH: mental health, PCS: physical component

* Midad er vio ad 47 stig eda feerri pydi ad heilsa og lidan séu undir medaltali almenns pyadis. Ef stigin eru 53 eda fleiri eru heilsa og lidan yfir medallagi.

** Areidanleiki spannadi 0,711-0,017.
*** Fylgni er reiknud milli spurninga innan patta.
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UMRADA

Nidurstddur rannsoknarinnar syndu ad meirihluti nyrapega a
[slandi fékk nyra fra lifandi gjafa og flestum var bodid nyra fra
lifandi gjafa an pess ad purfa ad bidja um pad. Einnig kemur
fram ad timi i skilun fyrir igraedslu er lengri hja peim sem fengu
nyra fra latnum gjafa og skoélaganga peirra er styttri. Fleiri konur
hofdu fengid nyra fra latnum gjafa og fleiri eru oryrkjar. Flestir
nyrapegar fengu afhent freedsluefni um nyraigreedslur en stér
hluti taldi sig samt hafa purft meiri studning og freedslu fra leekni
eda hjukrunarfreedingi. Hlutfall lifandi nyragjafa hér & landi er
hatt. Nidurstédur Reimer o.fl. (2006) syna ad um 91% nyragjafa
hafa bodist til ad gefa nyra an pess ad nyrapegi hafi adur
borid upp sk um pad og er pad sambeerilegt nidurstddum |
okkar rannsékn. Rannsékn Onnu Déru Sigurdardéttur (2009),
par sem hun ték vidtdl vid sjo islenska nyragjafa, syndi einnig
ad flestir nyragjafanna purftu ekki umhugsunarfrest pegar
ljiost var ad eettingi purfti nyraigreedslu. Enginn gjafanna i
peirri rannsokn sa eftir pvi ad hafa gefid nyra og peir voru
pakklatir fyrir ad geta beett lif pegans. Rannsékn okkar synir
ad 24% nyrapega, sem fengu nyra fra lifandi gjafa, purftu
ekki & skilunarmedferd ad halda fyrir igreedslu en rannsoknir
hafa synt ad styttri timi i skilun lengir liftima igreedda nyrans
(Meier-Kriesche og Schold, 2005). Ekki vilja allir sjuklingar med
lokastigsnyrnabilun fa nyra fra lifandi gjafa og i nidurstédum
okkar kemur fram ad um helmingur peirra sem fékk nyra fra
latnum gjafa taldi sig geta fengid gjafanyra fra lifandi gjafa
en vildi ekki piggja pad. Petta er nokkru haerra hiutfall en
rannsokn Reese o.fl. (2008) par sem 22% nyrapega hofdu
afpakkad nyra fra lifandi gjafa. Meirihluti nyrapeganna segist
hafa fengid studning fra heilbrigdisstarfsfolki pegar peir voru
komnir med lokastigsnyrnabilun en hlutfallid er heerra medal
nyrapega sem fengu nyra fra lifandi gjafa. Rannsékn okkar synir
ad hluti nyrapega telur ad upplysingar og freedslu hafi vantad
fra heilbrigdisstarfsfolki fyrir igraedslu og ad peir sem fengu nyra
fra latnum gjafa telja ad sig hafi frekar vantad freedsluefni. Velta
ma fyrir sér asteedum pessa en skortur hefur verid a islensku
freedsluefni um igreedslur, igraedsluadgerdir og medferd eftir
adgerd. Einnig er ljost ad sjuklingar a bidlista eftir nyra fra latnum
gjafa bida oft lengi eftir igreedslu. Huga parf pvi ad fraedsluporf
peirra a bidtimanum. Rannsékn okkar leidir i ljos ad ef fraedslu
fra leekni eda hjukrunarfreedingi vantar telja nyrapegar, sem fa
nyra fra lathum gjafa, félagslega virkni sina og andlega lidan
verri en ella. Petta samreemist kenningum Wright (2008) en
hdn leggur aherslu & mikilveegi hjukrunarfreedinga vid ad stydja
einstaklinga og fjélskylduna alla i veikindum og kreppu. Pradel
o.fl. (2008) kdnnudu ahrif freedslu a vilja til ad leita eftir gjafanyra
fra lifandi gjafa medal 214 skilunarsjuklinga. Nidurstédur peirra
syndu ad eftir formlega fraedslu thugudu skilunarsjuklingar
frekar moguleikann a nyragjof fra lifandi gjafa. Hofundar telja ad
aukin freedsla geti fjdlgad lifandi nyragjéfum. Reese o.fl. (2009)
benda a ad ef auka & frambod a nyrum fra lifandi gjéfum purfi
ad upplysa beedi verdandi nyrapega og gjafa fyrir igreedsluna.
Heilbrigdisstarfsfolk parf ad vera medvitad um freedsluparfir
skjolstaedinga sinna og kynna pa pjénustu sem i bodi er, til
daemis ad fa ad tala vid einstaklinga sem hafa gengid i gegnum
igreedsluferlid, enda kom f{ ljés i nidurstédum rannséknarinnar
ad meirinluti nyrapega hefdi kosid pad. Rannsdkn okkar syndi
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ad andleg heilsa nyrapega samkvaemt nidurstédum SF-36v2
er sambeerileg medaltali pydis en likamleg heilsa meelist
undir medaltali. Petta er sambeerilegt nidurstédum erlendra
rannsokna (Liu o.fl., 2009; Ogutmen o.fl., 2006) og bendir
til ad heilsa og lifsgeedi islenskra nyrapega sé ekki Olik pvi
sem er hja nyrapegum i 68rum 16ndum. Erlendar rannsoknir
syna ad lifsgaedi nyrapega aukast vid igreedslu en pau verda
ekki sambeerileg almennu pydi (Aasebo o.fl., 2009). Pessi
nidurstada kemur ekki a ovart par sem einstaklingarnir purfa
i kjolfar igreedsluadgerdar ad horfast i augu vid adur épekkt
vidfangsefni, svo sem maguleikann a ad likaminn hafni igraedda
nyranu (Buldukoglu o.fl., 2005). Onaemisbaelandi lyfamedferd
er flokin. Henni geta fylgt margvislegar aukaverkanir og aukin
tioni ymissa sjukdéma, svo sem krabbameins, sérstaklega
hudkrabbameins, hjarta- og aedasjukddma, beinpynningar og
sykursyki (Salifu o.fl., 2005). Einnig purfa nyrapegar ad vera undir
aeviléngu eftirliti leekna (Liu o.fl., 2009; Rundlfur Palsson, 2000).
Til pess ad beaeta lifsgeedi og feekka innldgnum & sjukrahus purfa
nyrapegar pvi ad pekkja lyfin og aukaverkanir peirra vel (Talas
og Bayraktar, 2004). Nyrapegar hafa ekki allir getu til ad fara
Ut & vinnumarkadinn eftir igreedsluadgerdina. Okkar rannsokn
synir ad um helmingur nyrapeganna eru érorkupegar. Petta er
hzerra en hlutfall éryrkja i erlendum rannséknum en pad er a
bilinu 15-34% (Aasebo o.fl., 2009; Stavem og Ganss, 2006).
Ekki var kannad i okkar rannsokn hversu margir voru Oryrkjar
fyrir igreedsluadgerd, en skilunarmedferd er erfid og timafrek
og oft erfitt ad stunda vinnu samhlida henni. Oryrkjar telja
almenna heilsu sina lakari, finna frekar fyrir takmoérkun daglegs
lifs vegna andlegra vandamala, telja afkomu sina verri og telja
sig sjaldnar vera hamingjusama. Pvi er ljost ad oryrkjum parf ad
gefa sérstakan gaum eftir igreedslu. Rumlega 65% patttakenda
i okkar rannsoékn eru launpegar og er pad nokkud hatt hlutfall
borid saman vid erlendar rannséknir par sem hlutfallid er a
bilinu 10-75% (Rosenberger o.fl., 2010; Stavem og Ganss,
2006). | rannsékn okkar er ekki marktaekur munur & lifsgaedum
nyrapega eftir pvi hvort peir fengu nyra fra latnum eda lifandi
gjafa. Pad er sambeerilegt nidurstédum Griva o.fl. (2002) sem
kénnudu lifsgeedi og tilfinningar 347 nyrapega. Nyrapegar hafa
hins vegar oft ahyggjur af heilsufari lifandi nyragjafa og eiga erfitt
med ad piggja svo stéra gjof (Gill og Lowes, 2008). Rannsokn
Onnu Déru Sigurdarddttur (2009) syndi ad nyragjafarnir voru
sattir vid akvordun sina og téldu ad tengsl hefdu ordid nanari
eftir adgerd, nema ef um maka var ad reeda, pa breyttust
tengslin ekki. Gjafarnir tengja aukin tengsl vid pad pakklaeti sem
nyrapeginn syni peim i kjdlfar adgerdar. Leida ma ad pvi likum
ad satt nyragjafanna sé ekki sist tilkomin af nanari samskiptum
eftir adgerdina.

Styrkur rannsoknar okkar felst i ad rannsdknin tok til allra
nyrapega & islandi og svarhlutfall var hatt. Rannséknin veitir
innsyn { lidan og heilsu nyrapega & islandi en pau atridi hafa
ekki verid ranns6kud med sambeerilegum haetti adur. Helstu
veikleikar rannséknarinnar eru ad pyadid var fremur litid (N=96),
og takmarkar pad tulkun nidurstadna, og einnig ad islenskan
samanburdarhop fyrir SF-36v2 spurningalistann vantar. Ad
auki ma nefna ad spurningalistinn var ad hluta til afturvirkur en
bad geeti aukid heettu a minnisskekkju (recall bias).
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LOKAORD

Nidurstddur rannsdknarinnar benda til ad auka purfi studning
og freedslu til nyrapega fyrir adgerd og pa sérstaklega til
peirra sem fa nyra fra latnum gjafa. Litid er til af freedsluefni &
islensku um nyraigreedslur og Ur pvi parf ad basta. Pa er einnig
ahugavert ad kanna lifsgeedi og studning vid sjuklinga med
lokastigsnyrnabilun, sem eru i skilunarmedferd, med sama
matsteeki og hér var notad (SF-36v2). Pad geefi mdguleika a
samanburdi pessara hdopa og heegt veeri ad meta hvort lifsgaedi
og heilsa islenskra nyrnasjuklinga batna vid ad fa igreett nyra.
Vonast er til ad nidurstddur rannsoéknarinnar verdi til ad auka
studning og fraedslu til sjuklinga med lokastigsnyrnabilun og
baeta pannig lifsgaedi peirra basdi fyrir og eftir nyraigreedslu.

pakkir

Félagiislenskra hjukrunarfraedinga og visindasjodi Landspitalans
er pakkad fyrir veitta styrki. Sidast en ekki sist fa nyrapegarnir,
sem patt téku { rannsékninni, sérstakar pakkir. An peirra
patttéku hefdi pessi rannsokn ekki verid gerd.
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