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Utdrattur

Langvinn lungnateppa (LLT) er s& sjakdomur sem helst getur herjad & folk sem
reykir eda hefur reykt. Ahrif sjukdoms 4 lif og lidan einstaklinga med LLT eru
veruleg. Enn vantar p6 nokkud upp & ad ahrif sjukdomsins & fjolskyldur séu
pekkt. Tilgangur pessarar rannsOknar er annars vegar ad gera fraedilega
samantekt & ranns6knum a fjolskyldum folks med LLT og hins vegar ad lysa
frumnidurstodum & ahrifum sjukdéms & einstaklinga med langvinna
lungnateppu annars vegar og fjolskyldur hins vegar.

Rannséknin er hluti medferdarrannséknar & sjalfsuménnun einstaklinga med
LLT og fjolskyldna peirra. Urtakid var pagindadrtak en alls voru 283
einstaklingar sem mdgulega geetu verid med lungnasjukdom bodadir til patttoku
i rannsokninni. bar af voru 164 sem ymist neitudu patttoku eda voru Gtilokadir
par sem peir uppfylltu ekki vidmidunargildi rannsoknar. Einstaklingarnir
(N=119), sem bodin var pétttaka, voru hvattir til ad hafa fjoélskyldumedlim med
sér. Alls toku 36 fjolskyldumedlimir pétt. | upphafi medferdar svérudu
einstaklingarnir m.a. spurningalista um &hrif sjukdéms (e. Illness Intrusiveness
Scale) sem og spurningum um lydfraedileg atridi.

Meginnidurstodur freedilega yfirlitsins syna ad rannsoknir & fjolskyldum
einstaklinga med LLT eru af ymsum toga og nanast eins fjolbreytilegar og paer
eru margar. Samanburdur og sampatting nidurstadna er pvi erfidur.

I pverskurdarrannsokninni var medalaldur einstaklinga 59,7 + 5,06 ar og
fjolskyldumedlima 51,7 £+ 15,5 ar p=0,002. Munur reyndist lika & kyni hépanna
en einstaklingar med LLT sem hofou fjolskyldumedlim med sér voru konur i
53% tilfella og i 64% tilfella voru konur fjélskyldumedlimir p=0,000.
Einstaklingarnir med LLT reyktu frekar en fjolskyldumedlimirnir p=0,023 en
ekki reyndist munur & menntun eda atvinnu pessara hdpa.

Ekki reyndist munur & hépi skjolsteedinga sem hofou fjolskyldumedlim med
sér og peirra sem ekki komu med fjélskyldumedlim vardandi aldur, kyn,

menntun eda atvinnu. beir sem héféu fjolskyldumedlim voru & hinn béginn



marktaekt fleiri heettir ad reykja en peir sem ekki héfdu fjdlskyldumedlim med
Ser.

Anrif sjukdoms & einstaklinga med LLT sem komu med fjolskyldumedlim
voru 27,65 heildarstig & ahrif sjukdoms meeliteekinu af 91 stigum mogulegum.
Svid teknilegrar getu hafdi par mest ad segja en svid samskipta og persénulegs
proska minnst. Ahrif sjikdoms & fjolskyldumedlimi einstaklinga med LLT voru
19,63 heildarstig & Ahrifa sjokdoms malitaekinu. Svid teknilegrar getu hafdi
haestu stigin en svid samskipta og personulegs proska leegstu. Marktekur munur
reyndist & ahrifum sjukdéms & einstaklinga med LLT annars vegar og
fjolskyldumedlimum hins vegar. Ekki reyndist markteekur munur & &hrifum
sjukdoms hja einstaklingum med LLT sem komu med fjolskyldumedlimi eda
einstaklingum sem ekki komu med fjélskyldumedlimi.

pessar frumnidurstodur gefa til kynna ad sjukdémurinn langvinn
lungnateppa & stigi 1l og 111 og medferd hans hafi litil ahrif & einstaklingana sem
bera sjukdéminn og &veruleg ahrif a fjolskyldumedlimi peirra. Pessum
nidurstédum parf ad taka med vartd. Samkvamt skilgreiningum eru einkenni
LLT & stigi 11l mjog alvarleg en & pvi stigi eru 23% einstaklinga i rannsékninni.
Flestir eru & stigi 11 (60%) en & pvi stigi ma einnig blast vid ad einstaklingur sé
farinn ad finna fyrir einkennum sjukdéms. Frekari rannsokna er pvi porf baedi

medal einstaklinga med LLT og fjolskyldna peirra.



Abstract

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is one of the main diseases that
can affect people who smoke or have smoked. The influences of the disease on
the life and well being of a person with COPD are significant. Little is known
about the well being of relatives of people with COPD. The purpose of this
thesis is on the one hand to do an integrated literature review of families living
with COPD and on the other hand to describe preliminary findings of a cross-
sectional study of the influences of COPD on the person with the disease and
the family.

This research is a part of an intervention research on self-management of
people with COPD and their families. The study has a convenience sample. A
total of 283 individuals were invited to participate in the research, of which 164
either declined or were excluded since they did not fit the inclusion criteria. The
individuals (N=119) were invited to participate and they were encouraged to
have family member with them. In total 36 family members participated. At the
onset everyone answered a few instruments, among them the Illness
Intrusiveness Scale (IIRS) and sociodemographic questions.

Main results from the integrated literature review are that studies on families
of people with COPD are miscellaneous, making synthesis of findings difficult.

In the cross-sectional study, the mean age of individuals with COPD was
59,7 £ 5,06 years and the mean age of family members was 52 + 15, 5 years
p=0,002. There was also a difference between these two groups regarding
gender; individuals with COPD were 53% female and relatives were 64%
female p=0,000. There was a higher rate of individuals with COPD who
smoked compared to the relatives p=0,023, but there was no difference on
education or employment status.

There was no difference between the group of individuals with COPD who
had family members with them and of individuals with COPD who didn’t

regarding age, gender, education and employment status. Those who were



accompanied by a relative were more likely to have quit smoking rather than
individuals with COPD who came alone, p=0,008.

The total score of IIRS for individual with COPD who brought a relative
was 27,65 out of 91 points possible. The subscale “instrumental” had the
highest score and “intimacy” one the lowest. The total score of IIRS for family
members was 19,63 points. The subscale “instrumental” had the highest score
and “intimacy” one the lowest. There was a significant difference between
family members and individuals with COPD on IIRS p=0,001 but not between
individuals with COPD who came with family members and individuals who
didn’t come with family members.

These preliminary results indicate that for individuals with COPD primarily
on stage Il and Il COPD have little influences on individuals with the disease
and even less on the family. These results should be taken with caution.
According to the definition of GOLD stage 11 of which 23% of the individuals
were, the influences of the disease are substantial. Although most participants
were on stage Il (60%), one could also expect to find some influences of the
disease.

Therefore, more studies into the influences of COPD are needed both for the

individuals and the families.
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Inngangur

| pessari meistararitgerd er fjallad um &hrif langvinnrar lungnateppu (LLT) &
einstaklinga sem og fjolskyldur peirra. Langvinn lungnateppa (e. chronic
obstructiv pulmonary disease) er langvinnur sjukdomur en slikir sjukdémar
herja & alla aldurshdpa og hafa mikil ahrif & einstaklinga, fjolskyldur og
pjodfélagid i heild. Arid 2005 var axtlad ad i heiminum 6llum yrdu 133
milljonir manna sem lifdu med a.m.k. einn langvinnan sjukdom (Wagner o.fl.,
2001). Algengast er ad einum sjukdomi fylgi ymis vandamal og pannig eru oft
til stadar fleiri en einn langvinnur sjukdémur (Jonsdottir, Litchfield og Pharris,
2004). Langvinnir sjukdémar hafa morg birtingarform. Einkenni geta komid
skyndilega, eda haegt og bitandi, i endurteknum kdstum par sem pau koma fram
hratt en einnig koma timabil par sem einstaklingurinn er an einkenna i langan
tima. AJ greinast med langvinnan sjukdom getur verid mjog erfitt fyrir
einstakling og hefur ahrif & alla peetti i lifi hans, andlega, félagslega og
likamlega (Curtin og Lubkin, 1998). Sterk jakveed tengsl eru & milli adlégunar
ad langvinnum sjukdémi og lifsgeda folks (Stanton, Revenson og Tennen,
2007). Arangursrik adlégun felur i sér pa sannfeeringu ad mikilveeg lifsgaedi eru
pess virdi ad berjast fyrir peim. Oft og tioum tengir folk langvinn veikindi vid
stofnanir af einhverju tagi en raunin er st ad flestum langveikum er sinnt af
attingjum i heimahusi (Cain og Wicks, 2000). I natima heilbrigdiskerfi hefur
fjarhagslegt adhald stytt legutima sem é&samt fjolgun einstaklinga med
langvinna sjukdoma hefur leitt til pess ad &byrgd umonnunar hefur i auknum
meeli faerst til fjolskyldna sjuklinganna (Beneken genaamd Kolmer o.fl., 2008;
Elisabet Konradsdottir og Erla Kolbrin Svavarsdéttir, 2006). 1 Bretlandi er
deetlad ad um 6 milljonir manna veiti reglulega uménnun til einhvers langveiks
ndkomins par i landi. Petta er um 14% ibta (McNally, Ben-Shlomo og
Newman, 1999). Ekki er vitad um slikar tolur & Islandi. Flestir sem gerast
umdnnunaradilar bata vio sig floknum verkefnum med litla sem enga pjélfun

eda pekkingu & peim. M4 par nefna lyfjagjafir, mat & einkennum og naudsyn



pess ad meta pjonustu fra formlegum umdnnunaradilum fyrir hinn veika.
Vidvera allan sélarhringinn er ekki sist krefjandi fyrir uménnunaradila (Aranda
og Hayman-White, 2001). b6 svo ad allir upplifi ekki alag vid ad annast hinn
veika pa eru mjog margir sem finna fyrir pvi (Pierce og Lutz, 2009) og getur
pad ordid til pess ad umonnunaradilinn sjalfur veikist (Ory o.fl., 1999).
Umdnnunaradili sem & maka sem nar ekki ad sinna athéfnum daglegs lifs
sjalfur er liklegri til ad berjast vido heilsubrest. petta stafar liklega af pvi ad
minni timi er aflégu til ad sinna eigin heilsu (Burton o.fl., 1997; Van der Voort,
Boossens og Van der Bijl, 2009). Nidurstéour rannséknar par sem kannad var
alag maka langveikra einstaklinga vegna umonnunar syndu ad 63% meiri
danarlikur voru medal einstaklinga sem sinntu uménnun og upplifdu alag af
vegna hennar en medal peirra sem ekki voru uménnunaradilar eda upplifdu ekki
alag vido umonnunina (Schulz og Beach, 1999). Byrdi umoénnunaradila
langveikra einstaklinga hefur verid tengd vid aukna punglyndistioni hja
umonnunaradilum (Bartolo o.fl., 2010; Covinsky o.fl., 2003; Halm og Bakas,
2007; Mausbach o.fl., 2007) og synt hefur verid fram & mikinn einmanaleika hja
peim (McRae o.fl., 2009; Van der Voort, Boossens og van der Bijl, 2009).
Djupsted preyta (e. fatigue), jafnvel aralong, i umonnunarhlutverkinu hefur
einnig komid fram (Aranda og Hayman-White, 2001). Henni hefur verid lyst
pannig ad huan hafi mikil ahrif & getu peirra til ad hugsa og einbeita sér, &
skapgerd, getu til ad vidhalda daglegum venjum og & sambond peirra vio adra.
Reidi, sektarkennd, einangrun, &0ryggi, évissa um framtidina, Ovissa um
hvernig bregdast skuli vid bradri versnun og Utskafun annarra hefur einnig
einkennt reynslu umdnnunaradila (Gysels og Higginson, 2009; Van der Voort,
Boosens og Van der Bijl, 2009). Kynjamunur er & viobrogdum folks vid
umonnunarhlutverkinu. Konur eru liklegri til ad eiga erfidara med ad
fyrirbyggja heilsubrest, pear hreyfa sig minna, hvila sig minna og gleyma frekar
ad taka inn eigin lyf. Karlmenn aftur & maéti eru liklegri til ad gleyma pvi ad
nera sig (Burton o.fl., 1997). Konur eru einnig liklegri til ad hafa upplifa

kvidaréskun sem tengist umonnunarhlutverkinu (Carod-Artal o.fl., 2009).



Langvinn lungnateppa, asamt &dasjukdoémum og lungnakrabbameini, er einn
helsti sjukdémurinn sem getur herjad & folk sem reykir en er jafnframt sa
sjukdémur sem minnst hefur verid i svidsljésinu. Algengi LLT hefur vaxid
mikid 4 undanférnum arum en arid 1990 er LLT talin sjotta algengasta
danarorsok i heiminum, st fimmta arid 2002 og bdist er vid ad hdn komist i
pridja seeti arid 2020 (Murray og Lopez, 1997). brétt fyrir petta hafa afleidingar
sjukdomsins & daglegt lif folks litid verid rannsakadar en hefur p6 aukist
undanfarin &r. Enn vantar pd nokkud upp & ad lidan og parfir fjolskyldna séu
rannsakadar og er @&tlunin ad varpa ljosi a paer rannséknir sem fjalla um
fjolskyldumedlimi einstaklinga med LLT og lysa frumgégnum um &hrif
sjukddms & einstaklinga med LLT og fjolskyldur peirra.

Tilgangur rannsoknar
Tilgangur pessarar rannsoknar er ad greina fr peim rannséknum er fjalla um
LLT og fj6lskyldur peirra, enn fremur ad lysa ahrifum sjukdoéms & einstaklinga

med langvinna lungnateppu annars vegar og & fjélskyldur hins vegar.

Rannsdknarspurningar:
1. Hvada pekking er til stadar um fjolskyldur einstaklinga med
langvinna lungnateppu?
2. Hver eru tengsl aldurs, kyns, menntunar og ahrifa sjukdoms a:
a. einstaklinga med langvinna lungnateppu?
b. fjolskyldumedlimi?
3. Hver er ahrif sjakdoms &:

a. einstaklinga med langvinna lungnateppu ?

b. fjolskyldumedlimi einstaklinga med langvinna
lungnateppu?
4. a. Er marktekur munur & ahrifum sjukdéms a einstaklinga

med langvinna lungnateppu og & fjélskyldumedlimi peirra?
b. Er marktekur munur & ahrifum sjukdoms a hdp

einstaklinga med LLT sem hefur fjolskyldumedlim med i
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rannsokninni og & hép einstaklinga med LLT sem ekki

hefur fjolskyldumedlim med i rannsékninni?

Skilgreiningar hugtaka.

Anrif sjikdoms er roskun & daglegu lifi einstaklings vegna sjikdoms eda
medferdar hans og sem truflar patttoku i vidburdum og &hugamalum sem
einstaklingur myndi vilja taka patt i (Devins o.fl., 1983). I rannsokninni er notad
meliteekid ahrif sjukdoms. I islenskri pydingu hefur pad 10 punkta Likert-
kvarda fra ,,ekki mjog mikido“ (1) og upp i ,,mjog mikid“ (10). Hins vegar var, i
upprunalegu atgafunni, Likert kvardi sem hefur gildi fr& 1 upp i 7. Vid
atreikninga & rannsoknargégnum var gildi hvers og eins hinna 13 péatta
endurreiknad midad vid 7 punkta kvarda (gildi hvers pattar margfaldad med
0,7).

Byrdi umonnunaradila er pungbart eda ahyggjuvaldandi alag a einstakling sem

veitir beina umoénnun einstaklings (Hunt, 2003).

Fjolskylda er hopur einstaklinga (tveggja eda fleiri) sem eru bundnir sterkum
tilfinningalegum béndum. Peir hafa tilfinninguna um ad tilheyra hver 6&rum,
hafa raunverulegan &dhuga hver & 6drum og eru dhugasamir um ad fa ad vera
patttakendur i lif hvers annars (Wright og Bell, 2009).

Langvinn lungnateppa (LLT) fellur undir langvinna sjukdéma og er samheiti
langvinnra  teppusjukdéma i lungum, p.e. langvinnrar berkjubdlgu,
lungnapembu og lokastigs astma. The global initative for chronic obstructive
lung disease (GOLD) skilgreinir LLT sem sjukdém med varanlega skert
loftstreymi sem gengur ekki til baka vid gjof berkjuvikkandi lyfja. bessi
takmorkun & loftstreymi tengist OGedlilegri bdlgusvérun lungna og eykst
venjulega pegar timar lida (Bryndis Benediktsdottir o.fl., 2007; Odencrants,
Ehnfors og Grobe, 2005; Rabe o.fl., 2007).



Langvinnur sjukdémur er éafturkreeft, dulio eda uppsafnad sjukddémsastand eda
Gedlileg starfsemi likamans, sem krefst pess ad allt umhverfi einstaklingsins
taki patt i ad veita honum studning vid sjalfsuménnun, vidhalda starfsfaerni og
fyrirbyggja frekari fotlun (Shaw og Halliday, 1992; Curtin og Lubkin, 1998).

Umoénnunaradili er almennt skilgreindur sem sa er kemur ad umonnun
skjolstaedings. Oformlegur umonnunaradili er aftur & moti einstaklingur sem
sinnir umoénnun an pess ad fa pad launad (Pierce og Lutz, 2009). I umfjollun

pessari visar uménnunaradili eingdngu til 6formlegra umdnnunaradila.

Versnun a LLT er breyting & einkennum sem er meiri en einstaklingur med LLT
telur sem daglegar sveiflur & sjukdomnum og visar til aukinnar madi og hosta
med/an slimuppgangs. Breytingin verdur skyndilega og gefur tilefni til

breytinga & lyfjagjof sem i sumum tilfellum er varanleg (Rabe o.fl., 2007).



Fraedilegur bakgrunnur

I pessum Kafla er fjallad um stédu pekkingar & efninu. Fyrri hluti kaflans fjallar
um langvinna lungnateppu og ahrif hans & einstaklinginn. I seinni hluta kaflans
er sampeett freedilegt yfirlit yfir rannséknir & fjolskyldum einstaklinga med

langvinna lungnateppu.

Langvinn lungnateppa

Vidfangsefni rannsoknarinnar eru einstaklingar med LLT sem eru & stigi Il og
I11. Einstaklingar pessir bua heima med krefjandi sjukdém og eru jafnvel i fullri
vinnu og virkir samfélagspegnar. Mdgulegt er ad peir hafi téluverd einkenni
LLT &n pess ad vita um tilvist sjakdéms (Bryndis Benediktsdottir o.fl., 2007).
bvi er &tlunin i pessum hluta ad varpa ljési & hvernig sé ad lifa med langvinnri

lungnateppu.

Einkenni LLT tengjast skertri surefnisupptoku og skertu loftflaedi til lungna.
Hosti er oftast fyrsta einkennid, en jafnframt pad sem folk yfirleitt dtilokar og
telur afleidingu einhvers annars eda sem edlilegan fylgifisk pess ad reykja
(Pauwels o.fl., 2001). Aukin slimmyndun i 6ndunarvegum er einnig algengt
einkenni LLT og med hdsta fylgir gjarnan uppgangur sem gefur félki oft
tilfinningu um ad pad sé ad kafna (Pauwels o.fl., 2001). pegar sjukdémurinn
svo agerist fer félk ad upplifa andnaud. Andnaud er pekktasta einkenni LLT
sem byrjar med hosta og uppgangi en sidar fer ad bera & andpyngslum vid
hreyfingu. Andpyngslin geta versnad og komist & pad stig ad erfitt reynist ad
sinna daglegum athéfnum, sem &dur voru areynslulitil. Sarefnisgildi i bl6di fer
oftast leekkandi og koltvisyringsgildi getur heekkad. Petta veldur preytu og
einbeitingarleysi og einnig alagi & hjartad. FOIk med LLT & hettu & ad fa
hjartasjukdéma og fara pessir sjukdémar oft saman par sem reykingar eru stor
ahaettupattur beggja sjukdémanna (Meade, Imeson og Stirling, 1987). Langvinn
lungnateppa kemur yfirleitt fyrst fram & aldrinum 45-50 &ra og péa er haegt ad

greina hann med einfaldri 6ndunarmalingu (e. spirometry) en algengt er ad folk
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adlagist einkennum sinum smam saman; pad adlagast pvi ad fara sér haegar og
laga sig ad breyttri getu. Einstaklingarnir hundsa oft fyrstu einkenni og leita
ekki til laeknis fyrr en i 6efni er komid. Algengt er ad folk leiti ekki til laeknis
fyrr en pad fer ad finna fyrir andnaud en péa er folk jafnvel komid a stig Il i
sjukdémi sinum og er sjukdomurinn pa oafturkreefur (Pauwels o.fl., 2001).
Einstaklingar med LLT lifa med reynslunni af pvi ad bera sjukdéminn arum
saman, oft vid slema heilsu med versnunum inn & milli par sem innlagna &
sjukrahus er porf (Goodridge, 2006).

Langvinn  lungnateppa, &samt hjarta- og @dasjukdomum  og
lungnakrabbameini, er einn meginfylgikvilli reykinga en jafnframt s& sem
minnst hefur verid i svidsljosinu. Nylegar rannséknir syna ad allt ad 30-40%
reykingamanna geta préad med sér LLT (Lokke o.fl., 2006). Likt og fram
kemur i inngangi pa hefur algengi LLT aukist mikid & undanférnum arum
(Murray og Lopez, 1997). barna & p0 eftir ad taka inn i myndina 6rorkuna sem
pessu fylgir. DALY’s (disability adjusted life years) er ttreikningur sem WHO
(World Health Organization) hefur sett upp og samanstendur af tdpudum arum
vegna 6timabaers andlats og arum sem lifad er vid drorku. Arid 1990 var dztlad
ad tobaksnotkun steedi fyrir 2-6% heildar DALY"s i heiminum en 9% arid 2020
sem myndi gera LLT ad einu steersta heilbrigdisvandamali arid 2020 (Curtis,
2008; Lundback o.fl., 2003; Pauwels og Rabe, 2004). Einkenni LLT koma ekki
fram fyrr en einstaklingur hefur tapad allt ad 60% af lungnastarfseminni. bannig
eru margir einstaklingar sem eru med sjukdéminn vangreindir (Pauwels and
Rabe, 2004). Nyleg islensk faraldsfraedileg rannsokn syndi ad innan vid 10%
peirra sem greindust med LLT i rannsokninni vissu ad peir hofou LLT (Bryndis
Benediktsdottir o.fl., 2007). Talid er ad 16 - 18 pusund Islendingar pjaist af
LLT um pessar mundir. Petta haa hlutfall sjuklinga med oOgreinda LLT er
ahyggjuefni vegna pess ad ef greining og medferd (reykbindindi) eru gerd i tima
ba hagir eda jafnvel stddvar pad framgang sjukdéms (Bryndis Benediktsdottir
o.fl., 2007).

LLT hefur hingad til verid talinn sjuakdémur karlmanna en nu er talid ad



konum muni fjélga umfram karlmennina pvi tala kvenna med sjukdéminn hefur
aukist jafnt og pétt fra arinu 1940. A Islandi hefur pessi préun pegar att sér stad
og s6mu soégu er ad segja i Bandarikjunum og Kanada en par hefur fjoldi
kvenna med LLT farid fram ur fjélda karlmanna med sjukdéminn. Einnig er
margt sem bendir til pess ad konur poli tébak sem og sjukdéminn verr en
karlmennirnir (Chapman o.fl., 2006; Connett o.fl., 2003).

Sem fyrr segir er greining langvinnrar lungnateppu adallega gerd med
einfaldri dndunarmeelingu (e. spirometry). Meling pessi tekur mid af aldri, haed
og kyni einstaklingsins og synir lungnardmmal i frablaestri. Stigun er svo meld
eftir hdmarksutbleestri i millilitrum & 1 sekindu (FEV1 =Forced Expiratory
Volume) i hlutfalli vid heildarfrablastur (FVC = Forced Vital Capacity). pegar
hlutfallid & milli FEV1 og FVC er komid undir 70% pa er talad um
teppusjukdém (Papaioannou o.fl., 2009). Stigun sjukdoémsins er (GOLD, 2010):

Stig 1 er vaeg LLT — Hér er FEV1 > 80%. A pessu stigi er liklegt ad

einstaklingurinn viti ekki af sjukdémnum. betta timabil getur varad i um aratug.

Stig 2 er metid sem midlungs LLT. P4 er hlutfall FEV1/FVC komid undir
70% og FEV1 er 50-80%. A pessu stigi er algengast ad folk leiti til laeeknis. Hér
eru einkennin farin ad gera vart vio sig og jafnvel hagt ad finna fyrir versnun &
sjukdéminum.

Stig 3 er mjog alvarleg LLT og versnandi teppa i 6éndunarvegum, FEV1
komid i 30- 50%. betta lysir sér med mikill madi, skertri likamlegri hreyfigetu
og endurteknum versnunum sem aftur leidir til mikillar skerdingar & lifsgeedum

einstaklingsins.

Stig 4 hér er um lokastig LLT ad raeda - mikil 6ndunarprengsli, FEV1ler
komid undir 30% og langvarandi éndunarbilun. Hér eru lifsgaedi verulega skert
og hver versnun getur verid lifshattuleg. A pessu stigi eru einkennin afar mikil
og hefta daglegt lif einstaklingsins. Madi fylgir 6llum ath6fnum daglegs lifs,
einstaklingurinn getur vart nerst an mikillar madi og jafnvel er um tidar

innlagnir & sjukrahis ad reda vegna alvarlegrar dndunarbilunar (Hung o.fl.,



2009).

Laeknisfreedileg medferd sjukddéms er flokkud i fjéra patti: a) Ad meta og
fylgjast naid med framgangi sjukdoéms, b) draga Ur &hattupattum svo sem
reykingum, fordast mengun o.s.frv., ¢) reyna ad halda sjukdomi stédugum og d)
bregoast vid versnun. Lyfjamedferd dregur Gr og kemur i veg fyrir einkenni,
dregur Ur tioni og alvarleika versnana, betir heilsu og eykur likamlegt pol.
Freedsla til skjdlstedinga getur aukid getu til ad sjad um sjukdém og almenna
heilsu. HGn ytir undir betri fylgni vid reykbindindi og skjotari vidbragda vid
versnun (GOLD, 2010). Hjukrunarfredileg medferd er natengd peirri
leeknisfreedilegu & Ollum stigum sjukdéms. Mikilvaegt er ad hjukrunarfraedingar
veiti reykleysismedferd og freedslu og hjalpi einstaklingum & fyrstu stigunum ad
na tokum & sjukdomnum. A seinni stigum er mikilvaegt ad hjikrunarfraedingar
kenni einstaklingum ad pekkja einkenni sin og fylgjast naid med breytingum,
hjalpa einstaklingum til reykleysis og halda sjukdomi stédugum med fraedslu og
adstod vid ad bregdast rétt vid adsteedum (Ingadottir og Jonsdottir, 2010).

Ahrif sjukdéms & einstaklinga med LLT

Fyrirferdamesta og erfidasta einkenni LLT er andnaud. Han er badi andlega og
félagslega erfid fyrir einstaklinga sem haldnir eru sjukdémnum (Unger, Jacobs
og Cannon, 1996; Seamark, Blake og Seamark, 2004). Seamark og félagar
(2004) lystu pvi hvernig sjuklingar & lokastigi sjukdéms bordust vid ad reyna ad
na andanum og var andnaudakdstunum oft lyst sem verstu afleidingum
sjukdomsins. bad ad standa & dndinni og geta ekkert gert var lyst sem kéfnun
sem ekkert veeri haegt ad gera vid. Einstaklingur med LLT lysir lidan med
sjukddém sem svo: ,,Geturdu imyndad pér einhvern med poka a hofoinu? peir
berjast fyrir hverjum andardretti. pad er ég ... pad er ég” (Seamark o.fl., 2004,
bls. 621). Aukinn kvidi er afleiding pessa, kvidinn eykst einnig vegna mogulegs

andnaudarkasts og til pess ad takast & vio &standid nota einstaklingarnir oft



réandi lyf og draga sig enn meira Gt ar ath6fnum daglegs lifs (Goodridge, 2006;
Tinker og While, 2006).

Vitad er ad LLT fylgja adrir sjukdémar. Sérstaklega & petta vio um andlega
sjukdéma og hefur synt sig ad punglyndi, kvidi og alkéhélismi eru algengari
medal einstaklinga med LLT en hja samanburdarhopum an LLT (Kuhl,
Schirmann og Rief, 2008). Langvarandi sUrefnisskortur er talinn leida til
vitreennar skerdingar hja einstaklingunum med LLT (Unger, Jacobs og Cannon,
1996). Synt hefur verid fram & ad algengi vitrennar skerdingar samhlida
vaxandi alvarleika LLT. Vitreen skerding virdist p6 vera afar vangreint
vandamal (Hung o.fl., 2009).

Almegro o.fl. (2010) komust ad pvi ad algengustu fylgikvillar LLT voru
haprystingur, blddleysi, hjartslattadregla, sykursyki, hjartabilun, surefnispurrd i
hjarta og saga um hjartaafall. Fjortan prosent bordust vid alkahdlisma. petta eru
pé ekki einu fylgikvillarnir pvi nefna ma m.a.: svefnleysi og hvildarleysi,
slimmyndun, stiflur, skerta matarlyst, kvida, punglyndi, éréleika, einmanaleika,
truflun a heimilislifi, truflun & kynlifi, erfidleika vio ad sinna heimilishaldi,
erfidleika vid ad halda uppi fyrri tomstundaioju, fjarhagserfidleika, ahyggjur
yfir ad geta ekki unnid og félagslega einangrun (GOLD, 2010).

Einstaklingar sem hadir eru reykingum eru vidkvemir fyrir pvi ad falla
itrekad pegar peir reyna ad heetta, pvi er oft pérf & endurteknum inngripum fra
heilbrigdiskerfinu (Anderson o.fl., 2002). bessi veikleiki veldur gjarnan
tilfinningu um skémm. [ rannsékn Jonsdottur og Jonsdottur (2007) & reynslu
kvenna med LLT af pvi ad reyna reglulega ad hatta ad reykja kom i ljos ad
skdmmin var mikil, konurnar reyndu allt hvad peer gatu ad fela fikn sina fyrir
sinum nanustu sem og samfélaginu, reyktu i felum, notudu onnur fot til ad
reykja i og voru afar uppteknar af lykt. Lyktin gat komid upp um pear og folk
attadi sig & pvi ad pad reykti pratt fyrir sjukdéminn pegar pad fann lyktina
(Jonsdottir og Jonsdottir, 2007). | annarri rannsokn sem skodadi lidan
einstaklinga med LLT sem reykja kom i ljos ad flestir adstandendur peirra voru
uppteknir af peirri stadreynd ad LLT veeri afleiding reykinga (Halding, Heggdal
og Wahl, 2011). Sjalfsasokun getur einnig verid sterk. Einstaklingarnir kenna
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sér um hvernig fyrir peim er komid en oftar er bjargrad pessara einstaklinga
folgid i pvi ad afneita pessari stadreynd (Gullick og Stainton, 2006).

Lifsgeedi eru pvi verulega skert hja einstaklingum med LLT, i raun er pad
svo ad lifsgaeoi einstaklinga med LLT eru ad minnsta kosti jafn slem og

lifsgeedi hja einstaklingum med lungnakrabbamein (Edmonds o.fl., 2001).

Anrif LLT & fjolskyldur einstaklinga med LLT

Annar megintilgangur pessarar rannsoknar er ad lysa ahrifum langvinnrar
lungnateppu & fjolskyldumedlimi. T pvi skyni var gert sampaett freedilegt yfirlit
(e. integrated literature review) (Whittemore, 2005) & rannsoknum &
fjolskyldum einstaklinga med LLT. Sett var fram rannsdknarspurning 1: Hvada
bekking er til stadar um fjélskyldur einstaklinga med langvinna lungnateppu?
Leitad var & veraldarvefnum i leitarforritinu PubMed med MeSH
leitarordunum pulmonary disease, chronic obstructive, family, spouses og
caregivers. Einnig med lykilordunum COPD, spouse og burden. Efnid var svo
takmarkad vid sidustu tiu &r, manneskjur, 19 - >100 &ra og ensku eda islensku.
Utilokadar voru greinar sem fjolludu um fjolskyldur og adra lungnasjikdéma.
Eftir prengingu efnis stodu 487 greinar og eftir ad dtilokun var beitt pa stéou
eftir atjan greinar og af peim nyttust einungis prjar vid pessa greiningu. S6mu
adferdum var svo beitt pegar leitad var i CINAHL, Google Scholar og Scopus.
Auk pess var leitad i bokum, i Timariti hjukrunarfreedinga, Laeknabladinu og
rennt yfir heimildalista greina til ad leita ad heimildum sem mikid veeri vitnad i.
Ljost var vid yfirlestur heimildaskréa ad nokkud var um gddar greinar sem voru
eldri og pvi var peim hleypt inn i rannséknina. Lesnar voru nokkrar greinar sem
voru kerfisbundin yfirlit yfir fjolskyldur med LLT. Af heimildalista pessara
greina beettust nokkrar greinar & listann. Einnig var bent & timaritsgrein sem
bidur birtingar og var henni bett & listann.. Mikil breidd var i fjolda i drtaki i
rannsoknum eda fra fimm og upp i nokkur pasund. Aherslur i rannséknunum
voru fjolbreytilegar og Eftir itarlega leit stédu eftir tuttugu og prjar greinar fra

mdrgum sjonarhornum. Eftir ad hafa greint innihald rannséknanna, sja téflu 1,
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voru nidurstodurnar flokkadar efnislega i eftirfarandi peetti: Umonnun
fjolskyldu, samanburdur einstaklinga med LLT vid maka peirra, uppbygging og
samskipti fjolskyldu, upplysinga- og studningsparfir, reynsla fjolskyldumedlima
og medferd fyrir fjolskyldur.

Af greinunum i to6flu 1 ma sja ad i einungis premur greinum er gerdur
samanburdur & einstaklingum med LLT og fjélskyldumedlimum og af peim eru
meeliteeki notud i tveimur rannsoknanna. Ein grein fjalladi baedi um daglegt lif
einstaklinga med LLT og krabbamein, pessi grein fékk ad vera med pratt fyrir
blandada sjukdémsmynd par sem likindi vid rannsokn pessa var mikil og potti
han pvi tengjast efninu vel. prjar greinar fjolludu um reynslu af sjukdém en &
prj& mismunandi vegu, p.e. andlega lidan, liknandi uménnunarparfir og ad
lokum um fenginn studning og sjalfsuménnun. [ einni rannsokn voru
gedraskanir hja einstaklingum med LLT bornar saman vid tvo
samanburdarhopa. Prjar greinar fjolludou um fraeodslu- og studningsparfir
fjdlskyldna og prjar rannsoknir skodudu uppbyggingu og samskipti i fjolskyldu.
Flestar greinar voru p6é um uménnun i fjolskyldum eda sjo greinar. Einungis
prjar greinar fundust sem gerdur var samanburdur & einstaklingum med LLT og
umonnunaradilum hans. Samanburdurinn var yfirleitt & einkennum LLT eda
fylgikvillum. Medferd fyrir umdnnunaradila einstaklinga med LLT er af afar
skornum skammti. pPrjar greinar fjolludu um medferd fyrir @ttingja, ein fjalladi
um samrad/samvinnu vid fjolskyldur, énnur um gongudeildarpjonustu sem
byggir & samradi vio fjolskyldur og su pridja um endurhafingarprégramm fyrir

einstaklinga med LLT.

Umoénnun fjolskyldu.

LLT er afar pungber sjukddmur beedi fyrir einstaklinginn og fjolskylduna.
Mismunandi er eftir rannsoknum hvad er talid pungbart. Allflestar
rannsoknirnar sem upp komu vid leitarordid ,burden“ eda byrdi syndu
umdonnunarbyrdi. bad er algengt ad einstaklingar med LLT séu heima nokkud
lengi og hljéta pa oft og tidum &formlega umdnnun. Nokkud hefur verid

rannsakad af 6formlegri uménnun. Ljost er ad mikill timi fer i uménnun hins
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veika. Langa o.fl. (2002) aaxtludu ad umdnnunaradilar einstaklinga med LLT
eyddu ad medaltali 5,1 klst. lengur i uménnun hins veika i samanburdi vid
umonnunaradila annarra einstaklinga sem voru an lungnaveikinda. LLT er afar
dyr sjukdomur og pungbeer fyrir samfélagio en veeri enn pungberari ef pessi
6formlega umdénnun veeri ekki til stadar (Langa o.fl., 2002).

Sjukdomurinn er ekki eingdngu pungber fjarhagslega séd. Einstaklingar
med LLT upplifa afar fjolbreytta fylgikvilla s.s. kvida, punglyndi og skerta
vitrena starfssemi. Fjolskyldur sem blda med og annast einstaklinga med LLT
purfa einnig ad glima vid pessa fylgikvilla (Spence o.fl., 2008). bar sem
einstaklingar med LLT eru yfirleitt komnir yfir midjan aldur pa er
umonnunaradilinn, sem alla jafna er maki, oftast einnig kominn yfir midjan
aldur. Slikt getur dregid Ur getu fjolskyldumedlimsins til ad annast hinn veika
(Simpsons o.fl., 2010; Spence o.fl., 2008). Einstaklingar med LLT eru ekki
6svipadir 6orum med langvinn veikindi hvad vardar haa danartioni, itrekadar
innlagnir & sjukrah(s og parfir fyrir uménnun heima. En par sem LLT er
Outreiknanlegur langtima sjukdémur med afar mikla salrena fylgikvilla pa er
umonnun pessara sjuklinga sérlega flokin (Spence o.fl., 2008). Streita hefur
pannig mikil ahrif & uménnunaradila og kemur petta vida fram i rannséknum
(Simpsons o.fl., 2010; Spence o.fl., 2008; Wicks, 1997). Streitan tengdist pé
adallega karaktereinkennum einstaklingsins med LLT. Ef uménnunaradilanum
finnst hinn langveiki vera i mikilli andnaud, hjalparvana, kvidinn eda pirrandi
pa er liklegra ad umonnunaradilinn upplifi streitu i umdénnunarhlutverkinu
(Wicks, 1997). I rannsékn Cain og Wicks (2000) upplifdu hvitir og yngri
umdnnunaradilar meiri byrdi en svartir og eldri umdnnunaradilar. Byrdi virtist
ekki tengjast kyni, menntun, fjarhagserfidleikum eda atvinnu. Ovissa
framtidarinnar er uménnunaradilum erfid. pad ad vita ekki vid hverju ma buast
veldur kvida og Otta. Umdnnunaradilar 6ttudust einnig ad skilja hinn veika
einan eftir ef til keemi sleem wversnun. Pessi Otti verdur svo til pess ad
umonnunaradilinn einangrast med hinum veika (Simpsons o.fl., 2010; Spence
o.fl., 2008). Umonnunaradilar hafa lyst pvi ad peir hafi ekki verid undir pad

banir ad gegna umoénnunarhlutverkinu og ad peir hafi ekki skilid sjukdéminn
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LLT i byrjun. bratt fyrir vanpekkingu sina purfa uménnunaradilar ad taka
dkvardanir er varda heilsu einstaklings med LLT. Uménnunaradilar telja ad
nokkud skorti a upplysingagjof, pa helst ad pad vanti ad veita upplysingar ad
fyrra bragdi. Einnig ad pa vanti yfirlit yfir pa pjonustu og adstod sem peir geti
leitad i. Fram hefur komid ad peir veigri sér vid ad 6nada heilbrigdisstarfsfalkid
nema pad sé lifsnaudsynlegt (Simpsons o.fl., 2010; Spence o.fl., 2008).

préatt fyrir alla pessa erfidleika i umonnunarhlutverkinu pa hafa rannsoknir
synt ad pvi er sinnt af alud. Tilfinning um skyldu vid hinn veika var sterk og
jafnvel p6 ad oft og tioum veeri erfitt pa voru uménnunaradilar tilbanir til ad
annast maka sinn eins lengi og peir purftu & peim ad halda. Lif peirra var
samtvinnad sjukdémi hins veika med 6llum pess kostum og goéllum (Bergs,
2002; Spence o.fl., 2008).

Samanburdur einstaklinga med LLT vid maka peirra.

Andnaudin sem einstaklingar med LLT upplifa reynist flestum erfid. Booth,
Silvester og Todd (2003) sau ad allir patttakendurnir i rannsékn peirra hraeddust
andnaudina og fannst hin hefta sig. patttakendur voru banir ad préa hver sina
adferd vio ad takast & vid andnaudina. Mokunum leid ekki sidur illa en
sjuklingnum, peir upplifdu kvida og hjalparleysi pegar peir horfdu 4 maka sina
bjast. Ef uménnunaradilinn er kona péa er liklegra ad han upplifi uménnunina
sem meiri byrdi heldur en karlmadur i sému stédu. Einnig er umdonnunin
erfidari eftir pvi sem umoénnunaradilinn er eldri. Mokum einstaklinga med LLT
lidur einnig marktaekt verr en mokum aldradra einstaklinga (Kihl, Schiirmann
og Rief, 2008; Low og Gutman, 2003).

Samsetning og samskipti fjolskyldu.

Kanervisto, Paavilainen og Astedt-Kurki (2003) vildu greina samsetningu (e.
dynamics) fjolskyldu og syndu fram & ad einstaklingar med alvarlega LLT sem
voru heima med strefni voru samheldnari i sinum fjélskyldum en einstaklingar
med LLT sem voru & sjukrahlsi. Kanervisto, Paavilainen og Heikkila (2007)

héldu &fram rannséknum og téku vidtol vid einstaklinga med LLT og maka
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peirra. Fram kom ad 31% einstaklinga med LLT i rannsokninni matu sem svo
ad sjukdomurinn hefdi mjog mikil ahrif & Iif peirra & medan 60%
fjolskyldumedlima pessa sama hops taldi ad sjakdomurinn hefdi mikil ahrif & lif
peirra. Hofundarnir velta pessu nokkud fyrir sér og gefa pa skyringu ad
makarnir séu oftast konur en peim finnist oft ad pad sé skylda peirra ad annast
maka sinn. Holm o.fl. (2009) skodudu einnig fjolskyldugerd og ahrif pess &
lidan einstaklinganna med LLT. Rannsékn peirra syndi ad einstaklingar sem
komu ur fjélskyldum par sem litill studningur var, leid verr en einstaklingar sem
komu fra samheldnari fjolskyldum.

Af ofantdldu ma sja ad ef fjolskyldan er samheldin og til stadar fyrir
einstaklinginn med LLT pa upplifir hann meiri studning en peir einstaklingar
med LLT sem eiga 6samheldna fjolskyldu eda fjolskylda peirra er ekki til
stadar.

Upplysinga- og studningsparfir.

Upplysinga- og studningsparfir fléttast saman pvi freedsla og upplysing reynist
stuoningur fyrir fjolskyldur einstaklinga med LLT. Unger o.fl. (1996) syndu
fram & ad pvi meiri studningur sem hjon fa par sem annad er med LLT fa, pvi
anaegdari voru pau med hjénabandid, petta atti vid hvort sem studningurinn kom
fra vinum, fj6lskyldu eda heilbrigdiskerfi (Unger o.fl., 1996). | annarri rannsokn
(Halldorsdottir og Svavarsdottir, i prentun) voru konnud ahrif stuttra
medferdarsamraedna vid fjolskyldur. Nidurstada peirrar rannsoknar gefur til
kynna ad fjolskyldur parfnist aukins studnings fra heilbrigdisstarfsménnum.
Faar rannsoknir beinast ad fraedsluporf einstaklinga og i faum peirra er
fjolskyldum bodid ad taka patt i rannsékninni med hinum veika (Caress o.fl.,
2009; Unger o.fl., 1996). pad virdist pvi sem vanti p6 nokkud upp a ad

studningur og fraeedsluparfir fjdlskyldna séu rannsakadar.

Reynsla fjélskyldumedlima.
Einmanaleiki og punglyndi er pekkt hja einstaklingum med LLT en makar

peirra upplifa einnig einmanaleika. Fram hefur komid ad makarnir virdast

15



upplifa meiri einmanaleika en einstaklingurinn med LLT (Kara og Mirici, 2004;
Keele-Card o.fl., 1993). Mdgulegar astedur pessa einmanaleika eru taldar vera
félagsleg einangrun vegna sjukdémsins, pad ad upplifa sig 6druvisi en adra og
ad makinn taki & sig skyldur hins veika til vidbétar vid eigin skyldur (Kara og
Mirici, 2004). | rannsokn Keele-Card, Foxall og Barron (1993) t6ldu
einstaklingar med LLT maka sinn veita félagslegan studning en aftur & moti
toldu makarnir hinn veika ekki veita félagslegan studning. Riflega sextiu
présent einstaklinga med LLT (63%) og makar peirra (67%) upplifdu midlungs
til frekar mikinn einmanaleika (Keele-Card o.fl., 1993). Hatt hlutfall
einmanaleika hjd maka geti skyrst af pvi ad makinn finnur ekki fyrir
félagslegum studningi fra hinum veika & medan hinn veiki getur stolad & maka
sinn. Hjonabandid eda sambudin er oft i hettu vid veikindi annars adilans.
Aukid alag i daglegu umhverfi leidir oft til aukins alags i samskiptum milli
einstaklinganna. Einnig hlifir maki oft hinum veika vid streitu og talar pvi ekki
um pad. Gédur studningur fra fjélskyldu og vinum getur dregid Ur pessu alagi
og aukid anaegju i sambandinu (Unger o.fl., 1996). Bjargrad margra para er ad
reyna ad fa eins mikid ut ar lifinu eins og haegt er. Med pessu er att vio ad
einstaklingarnir reyna ad sja hvad pad er sem skiptir mestu mali og pa einkum
bad ad vera saman sem par og fjolskyldan (Jonsdottir, 2007). Ymislegt bendir
til pess ad styrkleiki hjonabands hafi ahrif a sélraena lidan einstaklings med
LLT. Einstaklingar sem eru i gédum samskiptum vid maka sinn virdast upplifa

feerri salreen einkenni vegna sjukdémsins (Ashmore o.fl., 2005).

pad hefur gridarlega jakveed ahrif & adlogun einstaklingsins med LLT ad
sjukdéminum ad hafa fjolskyldumedlim & heimilinu (O”Farrell, Murray og
Hotz, 2000). Einstaklingar med LLT Ottast ad vera byrdi & fjolskyldum sinum
(Curtis, 2008). Med minnkandi ferni einstaklingsins med LLT pa taka
umdnnunaradilar a sig sifellt fleiri hlutverk og aukna abyrgd, yfirleitt an pess ad
fa aukinn félagslegan studning (Seamark o.fl., 2004). I rannsékn Pinto o.fl.
(2007) kom i 1jés ad pvi veikari sem tengslin & milli umdnnunaradilans og hins

veika voru pvi erfidari var uménnunin. bvi sterkari sem fjolskyldutengslin eru
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pvi liklegri er einstaklingurinn til ad sja um sig sjalfur. Fjolskyldumedlimirnir
hjalpudu péa einstaklingum med LLT ad gera pad sem gera purfti til ad halda
heilsu, svo sem ad taka inn lyf, fara Gt i gongu, hetta ad reykja eda reykja

minna, leerdu & sarefni o.fl. i peim dar (Xiaolian o.fl., 2002).

Medferd fyrir fjolskyldur.

Samrad vid fjolskyldur er freedilegur hugtakarammi sem hefur verid settur fram
i medferd fyrir fjolskyldur einstaklinga med LLT. Samradid felst i pvi ad
hjokrunarfredingur, skjolstedingur og fjolskylda hafi samvinnu um
medferdardrradi (Ingadottir og Jonsdottir, 2010). I rannsokn Jonsdottir (2007)
kom fram ad samvinna med pdrum leiddi til betri samskipta milli hjéna og
greidari adgangs ad heilbrigdispjonustu. Onnur rannsokn (Ingadottir og
Jonsdottir, 2010) af sama meidi beindist ad préun hjakrunarpjonustu byggdri a
samrddi vid folk med langvinna lungnasjukdoma. Rannséknin syndi aukin
heilsutengd lifsgedi og feerri innlagnir & sjukrahls. Auk pess minnkadi
pbunglyndi og kvidi, og likamspyngdarstudull jokst hja peim sem voru of
grannir. Auk fyrrgreinds avinnings veitti pjonustan skjolsteedingunum betri syn
a sjukdéminn, dré ar ahrifum einkenna sjukdomsins og greiddi gotu peirra i
frumskadgi heilbrigdiskerfisins (Ingadottir og Jonsdottir, 2010; Jonsdottir, 2007).
Sidarnefnda astaedan er ekki sist mikilveeg pegar innleidd er ny pjénusta &
timum sparnadar. Endurhefing er einnig afar mikilvaeeg, pannig kom fram ad

betri lidan einstaklinga virdist tengjast endurhafingu (Ashmore o.fl., 2005).

Samanburdur milli landa.

Rannsoknir sem tengjast fjolskyldum einstaklinga med LLT koma fra ymsum
heimsalfum. Rannsakendur fra Bandarikjunum og Kanada horfa nokkud a
byrdi, alag a umdnnunaradila og kostnad sem myndi hljotast ef hin 6formlega
umonnun sem fjélskyldur veita yrdi greidd (Cain og Wicks, 2000; Langa o.fl.,
2002; Simpson o.fl., 2010; Wicks, 1997). Anagja i hjénabandi, einmanaleiki,
pbunglyndi, félagslegur studningur og lifsgedi var rannsdknarefni hja

rannsakendum fra Bandarikjunum (Ashmore o.fl., 2005; Keele-Card o.fl., 1993;
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Unger o.fl., 1996). Andleg vanlidan var skodud i einni grein (Holm o.fl., 2009)
og Onnur skodadi heilsutengd lifsgeedi einstaklinga med LLT og maka peirra
(Low og Gutman, 2003). Rannsakendur fra Bretlandi og irlandi rannsaka aftur &
moti ahrif einkenna & daglegt lif einstaklinga og reyna ad varpa ljosi a sérstakar
parfir uménnunaradila (Booth o.fl., 2003; Caress o.fl., 2009; Seamark o.fl.,
2004; Spence o.fl., 2008). Einnig er reynt ad lysa upplifun skjdlstedinga med
alvarlega LLT og umonnunaradila peirra (Seamark o.fl., 2004). Enn fremur
reyndu peir ad skrésetja upplysinga- og studningsparfir fjdlskyldna félks med
LLT Booth o.fl., 2003). Tvaer greinar komu fra Finnlandi og badar fjolludu um
uppbyggingu fjolskyldu Gt fr& hugmyndaramma Barnhill’'s um heilbrigda
fjolskyldu (Kanervisto o.fl., 2003; Kanervisto o.fl., 2007). Greinar fra islandi
fjolludu um lifsgaedi fjolskyldna og um hugmyndafreedi um medferd i formi
samrads Vvid skjolsteding sem og fjolskyldna hans(Bergs, 2002; Ingadottir og
Jonsdottir, 2010; Jonsdottir, 2007). I einni rannsokn voru skodud ahrif stuttra
medferdarsamradna vid fjolskyldur einstaklinga med LLT og komist ad pvi ad
fjolskyldur parfnist auka studnings fra heilbrigdisstarfsfélki (Halldorsdottir og
Svavarsdottir, 2011). bvi ma segja ad greinarnar sem komu fra Nordurléndum
hafi verid afar 6likar innbyrdis. Nokkur 16nd attu einungis eina grein. bar ma
fyrst nefna byskaland en i rannsékn peirra (Kihl o.fl., 2008) var algengi
gedraenna raskana hja einstaklingum med LLT borid saman vid algengi hja
6ldrudum einstaklingum, einnig var algengi gedraenna raskanna hja mékum
pessara einstaklinga skodad. Kina var eina Asiulandid og lysti grein peirra
(Xiaolian o.fl., 2002) studningi fjélskyldna og sjalfsuménnunar hegdun peirra.
Frodlegt er ad fa fleiri greinar frd pessum heimshluta pvi eins og réttilega kemur
fram i grein peirra pa er studningur menningarbundinn i Kina. Liklegt er ad
mikill munur sé & uppliféum einkennum milli heimshluta hja einstaklingum
med LLT sem og fjolskyldum peirra. Tyrkland étti einnig eina grein (Kara og
Mirici, 2004) og fjalladi hin um mismun a einmanaleika, punglyndi og
félagslegum studningi hja einstaklingum med LLT og mokum peirra. Fra
Brasiliu var adeins ein grein (Pinto o.fl., 2007) par sem fjallad var um ahrif LLT

a lifsgedi umodnnunaradilanna og kom i ljos ad ahrifin eru mismikil. barna
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skiptir mestu mali hvernig tengslunum & milli einstaklingsins med LLT og
fjdlskyldunnar er hattad.

Umfjollun landanna er pvi &di misjofn og ekki svo ad samlandar séu ad
rannsaka sama hugdarefnid. Athyglisvert er ad sja ad islenskar greinar eru
frabrugonar peim greinum sem koma fra Nordurléndunum og frekar veeri hagt

ad benda & ad Bretar og Islendingar séu 4 sama roli.

Samantekt.

I rannsoknunum & fjdlskyldum einstaklinga med LLT er vida komid vid. bar
voru péttadar efnislega i 6 flokka. Faar rannsoknir eru i hverjum flokki en
flestar voru um umonnunarbyrdi. per attu fatt sameiginlegt annad en ad
fjolskyldur einstaklinga med LLT kom vid sogu. Greinilegt er ad parfir
fjolskyldna einstaklinga med LLT eru langt fr4 pvi ad vera pekktar og pvi er

mikid verk 6unnid i peim efnum.
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Aodferdafraedi

I pessum kafla verdur pversnidsrannsokninni lyst. Fjallad er um einkenni

rannsoknarsnidsins, urtak, meliteekid, gagnasofnun og urvinnslu gagna.

Rannsoknaradferd

Rannsoknin er megindleg pversnidsrannsékn (e. cross-sectional design) og er
hluti af sterri rannsékn & arangri sjalfsuménnunarmedferdar med aherslu &
samrad/samvinnu (e. partnership) vid folk med LLT (GOLD stig Il og Ill) og
fjolskyldur peirra. Ahersla er medal annars & heilsutengd lifsgaedi, notkun &
heilbrigdispjonustu, reykbindindi, andpyngsli, kvida og punglyndi. bessi hluti
tekur til gagna sem aflad var i upphafi p.e.a.s. &dur en medferd var veitt.
pversnidsrannsoknaradferd er atlad ad lysa hvernig akvedin stada er &4 peim
timapunkti pegar gégnum er safnad og pvi er ekki verid ad skoda stéouga
breytingu yfir tima (Sieber, 1997). bessi tegund rannsoknar er sérstaklega
videigandi pegar lysa & hvernig eitthvert akvedid fyrirbaeri er statt eda tengslum
fyrirbaera vid 6nnur 4 sama timapunkti (Polit og Beck, 2008; Polit, Beck og
Hungler, 2001). | rannsokn pessari er &tlunin ad skoda hver ahrif sjukdoms er &

einstaklingana med LLT sem og fjolskyldumedlim hans.

Meelitekid

Meeliteeki pessarar rannsoknar (e. Iliness Intrusiveness Scale) malir ahrif
sjukdoms (AS). Melitekid er proad af Gerald M. Devins i peim tilgangi ad lysa
peirri roskun sem verdur & lifstil og liferni folks sem fer langvinnan sjukdom.
pad melir hve miklar takmarkanir fylgja langvarandi og lifségnandi sjukdomi
og peim roskunum sem verda & venjulegum athofnum folks (Devins o.fl.,
1983). Hans kenning er st ad langvinn og/eda lifshettuleg veikindi, p6 6lik séu
innbyrdis, leidi til pess ad folk bregst vid med hlidstedum heetti. Algengast er
ad um sé ad reda verki, einhvers konar likamlega vanlidan, fotlun, porf fyrir ad

halda launadri vinnu, fjarhagserfidleika, brotthvarf fra témstundum, fléknar
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lyfjaparfir, 6paegilegar medferdir og kroftugar aukaverkanir (Devins o.fl, 2009).
Devins hafdi eins og margir hrifist af lifsgedahugtakinu (Quality of life) sem
hafdi proast hratt fra 1950 en fljott vard ljost ad erfitt var ad skilgreina hugtakid
0g pad nadi ekki yfir alla patti lifs einstaklinganna svo sem heilsu og sjukdéma
(Devins, 2010; Li o.fl., 2011). petta vard til pess ad hann préadi adurnefnt
meeliteki (Devins, 2010). Med rannséknum hefur verid synt fram & ad breytan
ahrif sjukdéms hefur fylgni vid lidan (Devins, 1994).

Fraedilegar forsendur fyrirbarisins, ahrif sjukdéms, er ad einkenni sjukdoéms
(t.d. verkir, preyta, 16mun o.fl.) og pattir medferdar (svo sem timi sem fer i
medferd, hlidarverkun medferdar, bati einkenna o.fl.) trufli athafnir sem
einstaklingurinn myndi vilja sinna og hafi pannig bein ahrif & lidan
einstaklingsins (Novak o.fl., 2005; Poochikian-Sarkissian o.fl., 2008) (sja mynd
1). Sélfreedilegir og félagslegir peettir hafa einnig mikil &hrif en slikir peettir,
m.a. kyn og aldur eru taldir draga Ur eda auka & ahrif sjukdéms og medferdar a
upplifudum ahrifum sjukdéms. Adrir slikir pattir svo sem stimplun (e. stigma)
eda afmyndun sem eru afleidingar sjukdéms eda medferdar geta hins vegar
aukid ahrif sjukdéms (Dancey o.fl., 2002).

Sjﬂkdémur\ Stié

/} ]crr\
/ Ahrifamattur sjukdéms - Lidan skjolstadings
Medferd T T | /

S _ﬂ“*\xk Sélfraedilegir og

-

"~ Félagslegir paettir

Mynd 1: Skematisk mynd yfir freedilegan ramma meelitekisins - ahrif sjikdéms (Devins o.fl.,
2006).

Malitaekio var upphaflega préad fyrir folk sem hefur alvarlegan langvinnan

sjukdém s.s. nyrnabilun & lokastigi en sidar hefur komid i ljés hagt er ad

yfirfera pad yfir & einstaklinga med flesta langvinna sjukdéma. Ma par nefna
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MS sjukddéminn (heila og menusigg), stodvefssjukdom (e.lupus) og lokastigs
nyrnasjukdém (Novak o.fl., 2005).

Meelitaekio er spurningalisti i prettan pattum par sem einstaklingarnir sjalfir
meta hversu mikid sjukdémurinn og/eda medferdin hefur ahrif a einhvern af
pessum pattum (sja fylgiskjal 1). Hvert atridi er metid & 7 punkta Likert-kvarda
fra ,,Ekki mjog mikido“ (1) og upp i ,,mjog mikid*“ (7) (Poochikian-Sarkissian
o.fl., 2008; Turpin o.fl., 2007). Mdgulegur stigafjoldi er pvi fra 13 stigum til 91
stiga. bvi fleiri stig, pvi meiri eru ahrif sjakdoms (Devins, 2010).

Maliteekio ahrif sjukdoms er ekki einungis heaegt ad nota i rannséknum &
einstaklingum sem bera sjukdoma heldur einnig & maka eda annan
fjolskyldumedlim (Devins, 2010). Annad hvort svarar einstaklingurinn sjalfur
spurningum meliteekisins ostuddur eda rannsakandinn leggur peer fyrir hann.
Einnig virdist vera heaegt ad leggja spurningarnar fyrir & netinu og getur
patttakandinn pa svarad peim heima i stofu ef honum synist svo an pess ad
areidanleiki skerdist (Devins, 2010).

Réttmaetisprof a ensku Gtgafu malitakisins hefur synt ytra réttmaeti 4 bilinu
a 0.80 - 0.95 milli sjukdéma (mismunandi eftir sjukdémum) og margpréfun (e.
test — retest) fra 0.79 til 0.85. Eftir margar rannsoknir a ytra réttmaeti vard
nidurstadan st ad haegt sé ad nota melitaekid til ad bera saman ahrif sjakdéms &
milli hépa med 6lika langvinna sjukdoma (Novak o.fl., 2005). Innra réttmaeti
medal 36 sjukdémshopa hefur synt alfa fra 0,78 til 0.90. bad a badi vid um
heildarstig og hvern og einn patt melitaekisins (Devins, 2010).

A lslandi var listinn pyddur og bakpyddur og reyndist samraemi & milli allra
patta. Patturinn ,,tomstundir< var bakpytt sem annars vegar ,recreactional
activities* og hins vegar sem ,,leizure activities og skyrist munurinn af 6élikum
malssvaedum fremur en 6nakveemni. 1 islenskri pydingu hefur pad 10 punkta
Likert kvarda fra ,,ekki mjog mikid“ (1) og upp i ,,mjog mikid* (10). Hins vegar
var, i upprunalegu utgéafunni, Likert kvardi sem hefur gildi frd 1 upp i 7. Vid
atreikninga & rannsoknargégnum var gildi hvers og eins hinna 13 pétta
endurreiknad midad vid 7 punkta kvarda (gildi hvers pattar margfaldad med
0,7).
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Urtak

Einstaklingar med LLT eru afar dreifdur hopur & Islandi og enginn einn stadur
sem geymir upplysingar um pennan sjuklingahdp i heild sinni. Nyleg
faraldsfraedileg rannsékn syndi ad innan vid 10% peirra sem hafa LLT vita um
pad (Bryndis Benediktsdottir o.fl., 2007). bvi var farin sG leid ad leita
patttakenda par sem vitad er hvar pa er ad finna. Urtakid er pvi paegindaurtak, sa
hopur folks sem var peegilegast ad skoda midad vid adsteedur. paegindadrtak eda
slysadrtak eins og pad er stundum kallad er algengasta form Grtaka en jafnframt
su adferd sem mesta heettu hefur & skakkri mynd pydis (Polit og Beck, 2008).
Leitad var einstaklinga i sjukraskram atta heilsugeeslustddva hja Heilsugaeslu
hofudborgarsveedisins og hja sex lungnasérfredingum i Leknasetrinu i
Reykjavik. Viomid vio val & drtaki var ad patttakendur veeru a aldrinum 45-65
ara, ad lungnasjukdomurinn veeri & GOLD stigi Il eda Ill, LLT veeri
adalheilsufarsvandi viokomandi, og hann hefdi ekki verid i endurhafingu fyrir
lungnasjuklinga undangengna 6 méanudi. Utilokadir fra pétttoku voru peir sem
h6fdu annan eda adra alvarlega sjukdéma og peir sem ekki téludu islensku.

Alls voru 283 einstaklingar med mdogulegan lungnasjukdom bodadir til
patttoku i rannsékninni og 16gd rik ahersla a ad peir hefdu med sér einn
nakominn adstandanda; fjolskyldumedlim eda vin. par af voru 164 sem ymist
neitudu patttoku eda voru Gtilokadir par sem peir uppfylltu ekki vidmidunargildi
rannsoknar. Eftir voru 119 einstaklingar med LLT sem voru pétttakendur

pessarar rannsoknar. Alls toku 36 fjolskyldumedlimir patt.

Gagnasofnun

Valid var ar sjukraskram lungnasérfreedinganna og heilsugaeslustédva a Stor-
Reykjavikursvaedinu med peim hetti ad ndfn og kennitala einstaklinga med
eftirfarandi sjukdomsgreiningar samkvaemt ICD-10 voru fengin 0r rafreenu
skraningarkerfi: j40-44 og j96. Sjukraskrarnar voru skodadar i umbodi
viokomandi lungnasérfraedings/yfirleeknis heilsugaeslustodvar af stjornanda

rannsoknar eda hjukrunarfreedingi sem hafdi umsjon med gagnasofnuninni.
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Utbdin voru bréf til peirra einstaklinga sem féllu ad patttokuvidmidunum og
leeknir viokomandi sendi honum bréf par sem fram kom ad laeknirinn hefdi bent
4 hann sem mogulegan patttakanda i rannsokninni. Fram kom i bréfinu
tilgangur rannséknar og ad vidkomandi myndi fa simtal fra starfsmanni
rannsoknarinnar. L6gd var rik ahersla & ad viokomandi teeki einhvern ndkominn
med sér en ad pad veeri ekki skylda.

Einstaklingarnir komu i Rannsoknasetur i hjakrunarfredi & fyrirfram
akvednum tima. P& voru upplysingar vardandi upplyst sampykki reddar og
sampykki undirritad. Gagnasdfnun var med tvennum hetti. Fyrst voru
framkvemdar ymsar mealingar, m.a. Ondunarpréf (e. spirometry). Ef
ondunarprofid reyndist edlilegt var viokomanda vinsamlega visad fra. beir sem
hofou gildi sem géafu til kynna lungnasjkdom héldu &fram, &samt
fjolskyldumedlimi.  Peir svorudu i tdélvugerdan gagnagrunn (Outcome)
spurningum og spurningalistum m.a. ahrif sjukdéms sem og spurningum um
lyofreedileg atridi. Gagnagrunnurinn var hliosteedur fyrir sjakling og
fjolskyldumedlim en sjaklingar svorudu fleiri atrioum sem lutu sérstaklega ad
lungnasjukdomnum. Beitt var vidverukdnnun sem felst i pvi ad spyrill eda
rannsakandi er & sveedinu. Slikar kannanir eru badi hagkveemar og gefa goda
svorun (Bryman og Bell, 2007). Starfsmadur rannséknarinnar geroi
melingarnar, leidbeindi og var til taks til ad adstoda patttakendur vid ad svara

spurningum i télvunni p6 svo ad svorunin veeri i einrdmi.

Urvinnsla gagna
Tolfraedileg urvinnsla var gerd med Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS). Upplysingum var safnad i gagnagrunnskerfi Outcome og peaer feerdar i
SPSS skjal.

Notud var lysandi tolfreedi i greiningu gagna um bakgrunnspetti. Ad auki
var notud alyktunartélfraedi til ad skoda mogulegt samband & milli hopa. Unnid
var svo Ur gognum tolfredilega og nidurstddur birtar um tidni, medaltol,

midgildi, fylgni og mun & milli hopa. Reiknud var fylgni milli breyta med
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Pearsons profi. til ad finna mun & milli medaltala eda midgilda voru notud
eftirfandi marktektarprof, Ki-kvadrat pegar um var ad raeda nafnbreytur, t-préf
6hadra Urtaka pegar um var ad raeda jafnbilabreytu, normaldreyfda og héparnir
voru Ohadir, t-prof hadra Urtaka pegar um var ad reda jafnbilabreytu,
normaldreyfda og hdparnir voru hadir og Wilcoxon prof pegar um var ad reeda

jafnbilabreytu, ekki normaldreyfda og hdparnir voru 6hadir hvor 6drum.

Sidfraedilegir peettir rannsoknarinnar

pverskurdarrannsokn, eins og notud er i pessari rannsokn, er kjorin til ad gefa
g6da lysingu & adsteedum folks. HUn & pvi vel vid hér. Helsta ahyggjuefnid er ad
paegindaurtak getur gefid skakka mynd af pydinu.

Gogn eru ekki personugreinanleg og patttakendum er gert ljést ad
nidurstddur séu ekki persénurekjanlegar. Frumgdgnum verdur eytt ad lokinni
vinnslu. Rannsoknin hefur leyfi Personuverndar (tilv. 2009020191BRA/--) og
Visindasidanefndar (tilv. VSNb2009020016/03.15).
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Nidurstdoour

I kaflanum eru nidurstodur rannsoknarinnar kynntar i peirri réd sem
rannsoknarspurningar eru settar fram. Fyrst er bakgrunni patttakenda lyst, sidan

eru rannsoknarspurningum 2-4 svarad hverri fyrir sig.

Lysing a péatttakendum: Bakgrunnur

Bakgrunnur einstaklinga med LLT og fjolskyldumedlima var skodadur med
lysandi tolfraeedi og alyktunartolfreedi til ad meta hvort markteekur munur veeri &
hopunum. Pegar bornir eru saman einstaklingar med LLT og fjolskyldu-
medlimir p& er eingbngu notud gdégn um einstaklinga sem komu med
fjolskyldumedlim med sér (n=36). Einnig voru einstaklingar med LLT sem
komu med fjolskyldumedlim med sér og peir sem komu einir bornir saman. |
heildina sampykktu 119 (65%) einstaklingar med LLT patttoku en 30% peirra
komu med fjolskyldumedlim med sér (n= 36). beir sem hiéfou astma, blandada
sjukdémsmynd eda edlileg 6ndunarpréf voru Gtilokadir fra pessari rannsékn en
peir voru 35% patttakenda. Allir svérudu 6llum spurningunum nema einn
fjolskyldumedlimur svaradi ekki til um aldur sinn.

Einstaklingar med LLT hofou sjukdom a 6llum stigum hans, sja toflu 2.

Flestir voru & stigi Il og 111 eda 98 einstaklingar (82%).

Tafla 2. Stigun sjukdéms eftir GOLD flokkun
Einstaklingar med LLT

Fjoldi Hlutfall
Lungnateppa & stigi | 11 9
Lungnateppa & stigi 11 71 60
Lungnateppa & stigi 11 27 23
Lungnateppa & stigi 1V 10 8
Alls 119 100
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prétt fyrir ad rannséknin hefdi beinst ad einstaklingum sem voru 4 stigi Il og
111 pa reyndust nokkrir & stigi | vera rétt undir mérkum pess ad vera 4 stigi Il en
par sem peir héfou skyr einkenni sjukdoms og/eda reyktu pa voru peir teknir
med i rannsoknina. Einnig voru nokkrir einstaklingar & stigi IV en 6ndunarpréf
gaf til kynna ad peir vaeru rétt ofan vid viomidunarmork stigs Il og voru pvi
teknir med i rannsdknina.

Tengsl peirra 36 fjolskyldumedlima, sem voru med i rannsékninni, vid
einstaklinginn med LLT mé sja i toflu 3.

Tafla 3: Tengsl fjolskyldumedlima vid einstaklingana med LLT, fjoldi

maki dottir sonur systir

27 7 1 1

Einstaklingar med LLT og fjolskyldur.
Medalaldur einstaklinga med LLT var 59,7 ar (n=35) (sf 5,06) og
fjolskyldumedlima 51,7 &r (n=35) (sf 15,5) og reyndist markteekur munur &
medalaldri t(34)= -3,404, p=0,002.

A mynd 2 ma sja aldursdreifingu einstaklinga med LLT og
fjolskyldumedlima peirra skipt i 6 aldursflokka. Dreifing aldurs var mun meiri

hja fjolskyldum.
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Mynd 2. Aldur einstaklinga med LLT og fjolskyldumedlima. Hlutfall einstaklinga og
fjdlskyldumedlima i hverjum aldursflokki

Konur voru 53% (n=19) einstaklinga med LLT sem komu med

fjolskyldumedlim og karlar 47% (n=17) en hja fjolskyldum voru konur 64%

(n=23) og karlmenn 36% (n=13). Konur reyndust pvi i meirihluta i badum

hépum og var s& munur marktaekur, ¥*=(1,N=72)=18,21, p= 0.000.

Medal einstaklinga med LLT (n=36) voru 42% sem reyktu en 58% voru

heettir, allir h6fou einhvern timann reykt. Fjolskyldumedlimir reyktu i ramlega

30% tilvika. Marktaekur munur reyndist & milli hopanna, ¥°=(1,N=72)=7,51, p=
0.023.
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Mynd 3. Reykingar einstaklinga med LLT og fjolskyldumedlima. Fjoldi einstaklinga
med LLT (n=36) og fjolskyldumedlima peirra (n=36)

Flestir peirra sem baru sjukdoéminn (n=36) hoféu ymist barnaskéla- eda
gagnfreedaprof (52%) og um 11% reyndust med grunnprof ar haskola en enginn
med framhaldsndm Ur haskdla. Fjolskyldumedlimir hofou barnaskolaprof eda
gagnfreedaprof i 36% tilfella og teplega 20% fjolskyldumedlima voru med
haskolaprof eda frekari menntun, sja toflu 4. Hlutfall einstaklinga med LLT sem
voru Oryrkjar var 33% en hja fjolskyldum voru oryrkjar i teeplega 20% tilvika
(19%). Einstaklingarnir med LLT gegndu med stjornanda- og sérfreedingsstodu
i 18% tilfella en fjolskyldumedlimir i 42% tilfella.

patttakendur h6fdu ymsa adra sjukdoma en LLT. Astmi, haprystingur og
gigt var algengast hja einstaklingum med LLT en hj& fjolskyldumedlimum voru

haprystingur, astmi og hjarta og/edasjukdémar algengustu sjukdoémarnir.
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Tafla 4. Menntun patttakenda

Einstaklingar

med LLT Fjolskyldumedlimir

Fjoldi  Hlutfall | Fjoldi Hlutfall
Grunnskolaprof 18 50 14 39
Framhaldsskélaprof 10 28 7 19
Teekniskolaprof 2 59 1 3
Grunnprof ur haskola 2 55 6 17
Framhaldsmenntun ar haskoéla 0 0 1 3
Onnur menntun s.s. 4 11 7 19
idnmenntun/starfsmenntun
Alls 36 100 36 100

Einstaklingar med LLT sem komu med fjélskyldumedlim og einstaklingar med
LLT sem ekki komu med fjélskyldumedlim.

Medalaldur einstaklinga sem kom med fjolskyldumedlim (n=36) var 59,7 ar og
58,6 ar hja peim sem ekki komu med fjolskyldumedlim (n=83). Ekki var
marktaekur munur & medalaldri einstaklinganna eftir h6punum, t(117)= -1,237,
p=0,218.

Aldur var einnig flokkadur i 6 flokka hja pessum hdpi en ekki var marktaekur
munur a milli aldursflokka t(117)= 0,948, p= 0,345.

Ekki kom fram markteekur munur & kyni einstaklinga sem hofou
fjolskyldumedlim med sér og peim sem ekki gerdu pad. Konur voru 53% peirra
sem ekki komu med fjolskyldumedlim med sér en karlar 47% og sama hlutfall
var hja peim einstaklingum sem komu med fjolskyldumedlim eda konur 53%
og karlar 47%.

Fleiri einstaklingar med LLT sem komu med fjolskyldumedlim voru heettir
ad reykja samanborid vid pad sem ekki komu med fjolskyldumedlim, petta
reyndist marktaekur munur x*(1, N=119)=7,4, p=0,008.

Allir nema einn i hdpi einstaklinga med LLT hofou reykt eda reyktu enn. Af

peim sem hofdu reykt eda reyktu enn reyndust 68% (n=56) einstaklinga sem
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ekki hofou fjolskyldumedlim med i rannsoknina reykja en 32% (n=26) voru
heettir ad reykja. | hopi peirra sem hofou fjolskyldumedlim reyndust 42%
(n=15) reykja en 58% (n=21) heettir.

Ekki var haegt ad gera marktaekniutreikninga & menntun einstaklinga med
LLT sem kom med fjolskyldumedlim og peirra sem ekki kom med
fjolskyldumedlim pegar reiknad var ut fra hlutfallslegri sterd peirra par sem
veentitioni var undir 5 i meira en 20% tilfella.

Atvinnu einstaklinga med LLT sem komu med fjolskyldumedlim og
einstaklinga med LLT sem ekki komu med fjolskyldumedlim ma sja & mynd 4,
han er reiknud sem hlutfall af steerd hépsins. Par ma gloggt sja ad oryrkjar eru
fjolmennastir i bAdum hépum. Ad 6dru leiti dreifist atvinna nokkud jafnt.
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Mynd 4. Atvinna einstaklinga med LLT. Hlutfall menntunar hja einstaklingum med
LLT

Adrir sjukdomar s.s. astmi, haprystingur og gigt, voru einnig til stadar hja
pessum hopum en ekki reyndist markteekur munur & milli hépanna hvad pad

varoar.
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Rannsoknarspurning 2:  Hver eru tengsl aldurs, kyns,
menntunar og ahrifa sjukdéms &: a) einstaklinga med

langvinna lungnateppu og b) fjolskyldumedlim?

Nidurstddur rannsdknar & ahrifum sjukdoms eru reiknadar annarsvegar sem
heildarstigaskor og hins vegar sem medaltal badi & heildarmeliteekinu og
einnig & hverju hinna priggja undirsvida pess. Malitekid er listi med prettan
atrioum sem hafa valmoéguleika frd 1 (ekki mjég mikid) og upp i 7 (mjog
mikid). bvi var mest haegt ad fa 91 stig og minnst 13 stig. bvi harri stig pvi
meiri ahrif hafdi sjukdémurinn og medferd hans. bessi prettan atridi skiptast i
prja undir svid p.e. svid samskipta og personulegs proska, svid nandar og svid
teeknilegrar getu. Heildarmedaltal er fengid med pvi ad deila med atridunum
prettan i heildarstigafjoldann. Medaltalsgildi hvers svids er fengid med pvi ad
deila fjolda efnisatrida i heildarstigafjolda hvers svids.

a) Einstaklingar med LLT.

Ekki reyndust tengsl & milli aldurs og é&hrifa sjukdoms (AS), r,=-0,31, p=0,735
og ekki reyndust marktak tengsl & milli kyns einstaklinga med LLT og AS,
t(117)= 0,354, p=0,724. Ekki reyndist unnt ad gera marktaekniutreikninga a
menntun og AS par sem ventitidni var undir 5 i meira en 20% tilfella. A mynd
5 mé po sja ad einstaklingar med LLT sem hafa grunnprof ar haskéla hafa feest

stig og skera sig nokkud ur.
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Mynd 5. Ahrif sjikdoms og menntun einstaklinga med LLT. Medaltals skor ar
meliteekinu ahrif sjukdéms

b) Fjolskyldumedlimir einstaklinga med LLT.

Ekki reyndust tengsl a milli aldurs og ahrifa sjakdoms, r,=-0,203, p=0,241 hja
fjolskyldumedlimum einstaklinga med LLT. Tilhneiging virdist vera i pa att ad
yngsti hopurinn upplifi mestu ahrifin og ad pau fari minnkandi med auknum

aldri, sjd mynd 6.
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Mynd 6. Ahrif sjakdoms (medaltal) og aldur fjdlskyldumedlima
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Ekki reyndust marktaek tengsl & milli kyns og AS t(34)=-0,182, p= 0,085.
Ekki reyndist unnt ad reikna marktaekni & milli menntunar og AS par sem

ventitioni var undir 5 i meira en 20% tilfella.

Rannsoknarspurning 3: Hver er ahrif sjukdéms &: a)
einstaklinga med langvinna lungnateppu, b) fjélskyldumedlimi

einstaklinga med langvinna lungnateppu?

a) Ahrif LLT og medferdar hennar & einstaklinga med LLT.

Anrif sjukdéms & einstaklingana sem bera sjukdoéminn eru 27,65 heildarstig,
medaltalio 2,13 stig og midgildid 2,29. Svid teknilegrar getu var haest eda 3.31
stig ad medaltali og midgildid 3,45. Svid samskipta og personulegs proska var
med legsta gildid eda 1,42 ad medaltali og midgildid 0,76. Midgildi &hrifa
sjukdoéms og midgildi hvers svids fyrir sig ma sja i toflu 5.

b) Ahrif LLT og medferdar hennar & fjolskyldumedlimi einstaklinga med LLT.

Anhrif sjukdoms & fjolskyldumedlimi eru 19,63 heildarstig, medaltalid 1.51 stig
og midgildid 1,41. Svid teeknilegrar getu var hast eda 3.27 stig ad medaltali og
midgildid 1,96. Svid samskipta og persénulegs proska var med laegsta gildid
eda 1,2 ad medaltali og midgildid 1,22. Midgildi &hrifa sjukdéms og midgildi

hvers svids fyrir sig ma sja i toflu 5.
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7

Tafla 5. Ahrif LLT og medferdar hennar & einstaklinga med LLT og
fjolskyldumedlimi peirra

Breytur n Midgildi df Stadal- Wilcoxon Z p-gildi
fravik

Einstaklingar med langvinna lungnateppu (n=36)

Ahrif sjukdoms 36 2,29 35 0,98 - -

*Svid samskipta og 36 1,22 35 0,94 - -
persénulegs proska

Breytur n Midgildi df Stadal- Wilcoxon Z p-gildi
fravik

*Svid nandar 36 2,10 35 1,45 - -

*Svid teeknilegrar getu 36 3,45 35 1,42 - -

**Neering 36 0,49 35 1,63 - -

Fjolskyldumedlimir (n=36)
Anrif sjukdoms 36 1,41 35 0,98 3,276 0,001

*Svid samskipta og 36 0,76 35 0,97 1,225 0,221
personulegs proska

*Svid nandar 36 0,95 35 1,35 1,773 0,076
*Svid teeknilegrar getu 36 1,96 35 1,33 4,035 0,000
**Neering 36 0,49 35 1,32 1,652 0,099

* Undirsvid ahrifa sjukdoéms, **Neering fellur ekki undir neitt undirsvid en reiknast med i
heildarahrifum sjukdéms
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Rannsoknarspurning 4: a) Er marktekur munur & ahrifum
sjukdoms & einstaklinga med langvinna lungnateppu og
fjolskyldumedlim peirra? b) Er marktekur munur & ahrifum
sjukdoms a hop einstaklinga med LLT sem hafdi
fjolskyldumedlim med i rannsdkninni og & hop einstaklinga

med LLT sem ekki hafdi fjolskyldumedlim med i rannsokninni?

a) Einstaklingar med LLT og fjolskyldumedlimir.

I t6flu 5 ma sja ad midgildi medaltala heildarahrifa sjikdoms hja einstaklingum
med LLT var 2,29 (27,65 heildarstig) og 1,41 (19,57 heildarstig) hja
fjolskyldumedlimum. Marktekur munur reyndist & midgildunum (sja téflu 5).
Hvert svid var einnig skodad og kom i lj6s ad einungis er markteekur munur a
svidi teeknilegrar getu. Wilcoxon prof var notad vid markteknidtreikning pvi

ekki reyndust oll undirsvidin normaldreifd.

b) Einstaklingar med LLT sem hofou fjolskyldumedlim og einstaklingar sem
ekki hofou fjolskyldumedolim.

Anrif sjukdoms ma sja i téflu 6 en han synir ad medaltal heildaréahrifa sjikdoms
a einstaklinga med LLT sem hafa fjolskyldumedlim med sér er 2,13 (27,65
heildarstig) og 2,25 (29,20 heildarstig) hja einstaklingum med LLT sem ekki
hafa fjolskyldumedlim med sér. Ekki reyndist marktaekur munur & ahrifum
sjukdoms milli einstaklinganna og ekki meldist heldur marktekur munur &
hopunum & neinu svidi AS. Hér var notad 6had t- prof par sem undirsvidin sem

og yfirsvidid voru normaldreifd.
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Tafla 6. Ahrif LLT og medferdar hennar & einstaklinga med LLT sem komu med
fjolskyldumedlim og einstaklinga med LLT sem ekki komu med
fjolskyldumedlim.

Breytur n Medaltal df Stadalfravik t-prof p-gildi

Einstaklingar med langvinna lungnateppu sem komu med fjélskyldumedlim (n=36)

Ahrif sjukdoms 36 2,13 117 0,98 - -
*Svid samskipta og 36 142 117 0.94 ) )
persénulegs proska ' !

*Svid nandar 36 2,07 117 1,45 - -
*Svid teknilegrar getu 36 3,31 117 1,42 - -
**Naring 36 1,78 117 1,63 - -

Einstaklingar med langvinna lungnateppu sem ekki komu med fjoélskyldumedlim (n=83)

Ahrif sjukdoms 83 2,25 117 140 0,463 0,644
*Svid samskipta og 83 172 117 1.43 1,170 0,244
personulegs proska ' '

*Svid nandar 83 2,04 17 1,74 -0,083 0,934
*Svid taeknilegrar getu 83 3,25 117 1,60 0,211 0,833
**Nzring 83 1,82 117 1,65 1,131 0,896

* Undirsvid ahrifa sjukdéms, **Nering fellur ekki undir neitt undirsvid en reiknast med i
heildarahrifum sjukdéms
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Umrada

I umraedukaflanum eru nidurstodur pversnidsrannsoknarinnar dregnar saman,
peer tulkadar og settar i samhengi vid pa pekkingu sem dregin var fram med
sampetta fraedilega yfirlitinu. Umraeda um nidurstédur eru i somu réd og i
nidurstdukafla.  bpannig er bakgrunnur skodadur fyrst og svo
rannséknarnidurstddur Gt fra rannsdknarspurningunum premur. Leitast vid ad
svara hverju rannsoknin beetir vid fredilega pekkingu a svidinu, hvada
takmarkanir og styrkleika og klinisku pydingu pversnidsrannséknin hefur. Ad

lokum eru gerdar tillégur ad framtidarrannséknum.

Bakgrunnur

Af Grtaki 283 einstaklinga, toku 119 einstaklinar med LLT patt. petta mikla
brottfall getur skyrst af pvi hve erfid greining LLT er en sjakdémurinn er afar
vangreindur (Bryndis Benediktsdéttir o.fl., 2007; Mannino og Braman, 2007;
Rabe o.fl., 2007) og mismunagreining er erfid & milli astma og LLT (Celli o.fl.,
2004). Skyringa geeti pvi su ad folk hafi ekki séd astaedu til pess ad taka patt pvi
pad hafi ekki attad sig & ad pad hafi LLT. Mynd 7 synir ad einkenni koma oft
seint fram og pvi er folk jafnvel ekki farid ad finna fyrir einkennum fyrr en pad
er buid ad tapa miklu af lungnastarfssemi sinni (Sutherland og Cherniack,
2004). Einnig er mogulegt ad folk telji einkennin vera edlilegan fylgifisk pess
ad eldast og leitar pvi seint til laeknis. Auk pess getur verid erfitt ad horfast i
augu vid LLT, sérstaklega fyrir pa sem enn reykja. I rannsokn Gullick og
Stainton (2006) kom fram ad sumir péatttakendurnir attu erfitt med ad seettast &
ad reykingar kynnu ad valda sjukdomnum LLT sem hrjadi pa. bad gat leitt til
pess ad einstaklingurinn afneitadi pvi ad hann reykti og reyndi ad hylja pad
(Gullick og Stainton, 2006). Onnur skyring pess ad folk tok ekki patt i
rannsokninni geeti ef til vill verid st ad folk hefdi ekki séd astedu til pess ad
taka patt pvi pad hefdi ekki attad sig & ad pad hefdi LLT.
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Mynd 7. Minnkandi starfsemi lungna og préun sjukdéms: Einkenni koma ekki fram
fyrr en lungnastarfsemi hefur mikid tapast (Sutherland, E.R. og Cherniack, R.M., 2004.
Current concepts: Management of Chronic Obstructive Pulmonary Disease. The New
England Journal of Medicine, 350(26), 2689-2697).

Einungis 36 fjolskyldumedlimir toku pétt i rannsékninni og er erfitt ad skyra
til fullnustu hvers vegna ekki fleiri toku patt en geeti tengst pvi ad fjolskyldan
atti sig ekki & tilvist sjukdoms fremur en sa sem ber hann. beir sem toku patt

voru flestir makar.

Einstaklingar med LLT og fjolskyldumedlimir.
Aldur einstaklinganna i rannsokninni var afar dreifdur medal fjolskyldumedlima
en ekki hja peim sem béaru sjakdéminn enda var vidmid vid patttoku 45-65 ara
aldur. Hja fjolskyldumedlimum var hins vegar ekkert sem hindradi pad ad folk
veeri & O6llum aldri, enda kom i 1jos ad medal fjolskyldumedlima var folk fra
aldrinum 21 — 73 éra.

Konur med LLT voru fleiri en karlar med LLT og kom pad hins vegar

nokkud & dvart par sem sjukdémurinn hefur hingad til verid talinn sjukdémur
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karla. Ef til vill er petta enn eitt merki pess ad konum fer fjélgandi sem bera
sjukdéminn  (Chapman o.fl.,, 2006). Konur eru einnig fleiri medal
fjolskyldumedlima og er engin ein skyring a pvi. Gamlar kenningar myndu ef til
vill skyra pad med kynjamun, p.e. ad konur varu liklegri til ad veita uménnun
en Kkarlar en tel ég ad slikt eigi ekki vio i dag. Liklegt verdur ad teljast ad parna
sé um tilviljun ad raeda.

Einstaklingar med LLT reykja i teeplega 60% tilfella i ranns6kninni sem er
hatt hlutfall og einungis einn hefur aldrei reykt og er pad samsvarandi
heimildum pvi flestar faraldsfreedilegar rannséknir syna ad reykingar eru
langsteersti orsakavaldurinn fyrir LLT (Pauwels og Rabe, 2004). bad reyndist
munur & reykingum einstaklinga med LLT og fjolskyldumedlima og er
skiljanlegt ad reykingar fjolskyldumedlima seu minni i ljosi teplega 20%
algengis & landsvisu (Hagstofa Islands, 2007). Sjukdémurinn hefur i flestum
tilvikum préast at fra reykingum og pvi skiljanlegt ad fleiri sem bera
sjukdédminn reyki samanborid vid pa sem ekki bera hann.

Nidurstddurnar benda til pess ad einstaklingar med LLT séu med minni
menntun en fjolskyldumedlimir og fleiri eru oryrkjar i hépi einstaklinga med
LLT en i hopi fjolskyldumedlima. betta er nokkud ahugavert sérstaklega i 1josi
pess ad ahrif lungnasjukdomsins virdast vera litil, en pad er audvitad ekki vitad
hvad veldur pvi ad einstaklingarnir eru éryrkjar; hvort sem skyringa sé haegt ad

leita i lungnasjukdémnum eda einhverju 60ru.

Einstaklingar med LLT sem komu med fjélskyldumedlim og einstaklingar med
LLT sem ekki komu med fjolskyldumedlim.

Hopur einstaklinga sem kom med fjolskyldumedlim og hépur einstaklinga sem
ekki kom med fjolskyldumedlim reyndust svipadir hvad vardar medalaldur,
kyn, menntun og atvinnu. En pessir hopar voru 6likir vardandi reykingar. peir
sem komu med fjolskyldumedlim reyktu marktekt minna en peir sem ekki
komu med fjolskyldumedlim. Ef til vill er skyringar ad finna i pvi ad peir sem
koma med fjolskyldumedlim hafi betra studningsnet en peir sem ekki koma

med fjolskyldumedlim en studningur er akaflega mikilveegur pegar folk er ad
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heetta ad reykja (Mermelstein o.fl., 1986). Hugsanlega er skyringin s ad
skdmm  yfir pvi ad reykja er til stadar (Arne o.fl., 2007) og pvi hafi
einstaklingarnir sem ekki taka fjolskyldumedlim med i rannsoknina kosid ad
blanda honum ekki i sin mal og skilji fjolskylduna pvi eftir heima. Einstaklingar
med LLT kjosa ad fela sjukdom vegna Otta um stimplun, frad samfélagi,

heilbrigdiskerfi og fjolskyldu og vinum (Halding, Heggdal, og Wahl, 2011).

Rannsoknarspurning 2

a) Einstaklingar med LLT.

Marktaek tengsl reyndust ekki & milli aldurs, kyns, menntunar og &hrifa
sjukdoms & einstaklinga med LLT. pegar petta var skodad i rannséknum pa
fundust engar rannséknir sem syndu tengsl LLT og aldurs eda menntunar en
rannsoknir fundust er syna kynjamun. Algengast er ad par sé um ad raeda verri
lifsgeedi kvenna eftir pvi sem einkenni sjukdéms agerast (Di Marco o.fl., 2006)

og meiri ahrif einkenna gaetir hja konum en kérlum (De Torres o.fl., 2006).

b) Fjolskyldumedlimir einstaklinga med LLT

Marktaek tengsl reyndust ekki & milli aldurs, kyns, menntunar og &hrifa
sjukdéms & fjolskyldumedlimi einstaklinga med LLT. Einungis ein rannsokn
fannst par sem lyofraedilegur munur var skodadur. bar kom i ljés ad
umonnunarbyrdi var meiri hja yngri fjolskyldumedlimum en hja peim sem eldri
voru. Umdnnunarbyrdin var jafnframt pyngri medal hvitra umdnnunaradila en
svartra, en ekki fannst munur & milli kynja, efnahag eda atvinnu i peirri
rannsokn (Cain og Wicks, 2000).

Rannsoknarspurning 3
a) Ahrif LLT og medferdar hennar & einstaklinga med LLT.

Engar rannsdknir fundust sem rannsaka ahrif sjukdoms a einstaklinga med LLT
og pvi var farin su leid ad skoda rannsoknir par sem sama maliteki (AS) var

notad hja 6drum skjolsteedingahdpum, sja toflu 7.
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Tafla 7. Yfirlit yfir greinar sem syna ahrif nokkurra sjukdémstegunda
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I t6flu 7 ma sja mun heerri gildi fyrir ahrif sjukdoéms samanborid vid
einstaklinga med LLT sem patt toéku i pessari rannsékn. peirra gildi var 27,65
sem er riflega helmingi leegra en hja hépi einstaklinga sem eru med lystarstol og
teeplega helmingi laegra en hja einstaklingum med gedklofa. Hafa parf pé i huga
ad akveonir annmarkar eru vardandi samanburd par sem meliteekid sem notad
er hefur kvarda frd 1-10 & medan malitekid sem notad er i rannsdknum sem
hafa verid skodadar er med kvardann 1-7, pratt fyrir ad nidurstodur hafi verid
reiknadar nidur til samraemis vid kvardann sem notadur er i rannséknunum.

A 6vart kom ad svo krefjandi sjukdomur sem LLT er skyldi ekki gefa fleiri
heildarstig & AS. Nokkrar astedur gaetu verid fyrir pessu. Sému astaedur gatu
legid parna ad baki og gefnar hafa verid upp sem mogulegar asteedur pess ad
hatt brottfall er i rannsékninni eda peer ad einstaklingarnir hylja einkenni sin eda
gera litid ar peim. Einnig verdur ad teljast til liklegra skyringa ad &hrif
sjukdoéms séu enn ekki veruleg og alvarleiki sjukdoms enn ekki farinn ad skila
sér af fullum punga til einstaklinganna sem bera sjukdéminn. Félk med LLT
upplifir sig jafnvel ekki veikt nema pegar pad er i versnun (Sutherland og
Cherniack, 2004). En samkvaemt 6llum rannséknum er alvarleikinn til stadar
(Lokke o.fl., 2006; Murray o.fl., 2005; Rabe o.fl., 2007; Sutherland og
Cherniack, 2004) og mun ad 6llum likindum sla inn fljétlega hja pessum

einstaklingum. Mynd 8 synir liklegan framgang LLT.
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Mynd 8. Minnkandi virkni og feerni skjolstaedings, tidar innlagnir & sjikrahus,
sjalfsumonnun verdur & erfidari. (Murray, S. A., Kendall, M., Boyd, K. og Sheikh, A.
(2005). Iliness trajectories and palliative care. British Medical Journal, 330, 1007-
1011).

b) Ahrif LLT og medferdar hennar 4 fjolskyldumedlimi einstaklinga med LLT.
Ahrif LLT & fj6lskyldumedlimi einstaklinga med LLT reyndust dveruleg eda
19,63 stig. Flestar rannsoknir er fjalla um LLT og fjolskyldur skyra fra
umoénnunarbyrdi. 1 pessari rannsokn er liklega einungis um ad rada 6verulega
umonnunarbyrdi sem slika pé ahrif sjukdoms geti wverid til stadar.
Einstaklingarnir eru ad mestu leyti sjalfbjarga og eru jafnvel i vinnu. Flestar
rannsoknir sem til eru fjalla allar um einstaklinga med lengra genginn sjakdém
og pvi er samanburdur erfidur (Simpson o.fl., 2010;Spence o.fl., 2008).

I rannsokn pessari hafdi svid taknilegrar getu haest stig. Peir pattir sem
flokkast undir petta svid er heilsa, atvinna, tdmstundir & formi likamlegrar
areynslu, s.s. ipréttir og fjarhagur. Ef flokkar teknilegrar getu eru skodadir
nénar pé er heilsa nokkud rannsékud. par kemur fram ad fjolskyldumedlimir eru
hreeddir, hreeddir vid andnaud hins veika, vid versnun og framtidina pvi han er
dkaflega 66rugg (Spence o.fl., 2008). Einnig hafa rannsoknir synt ad heilsa
fjolskyldumedlims er einnig i hettu i umdnnunarhlutverkinu (Spence o.fl.,
2008). Atvinna, heilsa og fjarhagur tengjast pvi gjarnan i rannsoknum. Vaxandi

heilsuleysi pydir skerta getu til ad vinna, skert geta til ad vinna hefur i for med
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sér versnandi fjarhag og pad getur reynst folki akaflega erfitt. Ahyggjur af
hinum veika i pessari stodu blandast dhyggjum af pvi ad na endum saman.
Fjolskyldumedlimurinn sjalfur getur att i erfioleikum med ad meeta i vinnu
vegna vaxandi umoénnunarparfa einstaklingsins med LLT. Einn pridji af
einstaklingum med LLT reyndist éryrkjar og einn fimmti fjélskyldumedlima.
Atvinna og fjarhagur getur pvi haft mikid ad segja hér. Engar rannsoknir
fundust sem syndu ahrif tomstunda sem félu i sér likamlega &reynslu sem stéran
patt i lidan einstaklinga med LLT eda fjolskyldna peirra.

Svid samskipta og persénulegs proska var sa pattur sem hafdi laegstu stigin
af undirsvidunum premur. EkKi er audvelt ad skyra pad 6druvisi en eins og aour
hefur komid fram ad ahrif sjukdoms eru enn ekki farin ad hafa &hrif &
einstaklinginn eda fjélskyldumedlim hans. beir gera sér jafnvel ekki grein fyrir
sjukdémseinkennum par sem peir vita ekki ad peir hafi sjukdom. Rannsoknir
syna ad pessi pattur hefur mikid ad segja i lifi fjolskyldna einstaklinga med
LLT. Mikill einmanaleiki virdist hrja fjolskyldumedlimi folks med LLT, peir
upplifa minni studning af maka sinum samanborid vid studning fyrir veikindi
maka (Keele-Card o.fl., 1993). Vid aukid alag hlifa fjolskyldumedlimir oft
hinum veika vid atburdum sem geetu aukid peim streitu og taka par med a sig
meiri byrdar sjalfir (Unger o.fl., 1996). Undir petta svid falla samskipti vid
maka og kynlif. Engar rannséknir fundust sem fjolludu um kynlif einstaklinga
med LLT. Ein skyringin & pvi ad petta svid hafi fengio feest stig geeti verid ad
ekki voru allir fjolskyldumedlimir makar og pvi er mogulega ekki nakveem
svorun & pessu atridi.

I rannsokn Kristinar Sigurdardottur og Erlu Kolbrinar Svavarsdottur
(2011) voru fjolskyldumedlimir einstaklinga med heilabilun flokkadir i tvo
hépa. Annars vegar nana adstandendur og hins vegar adra nana adstandendur.
Adrir nanir adstandendur (tengdabdrn, barnabdrn, systkini) voru adstandendur
sem ekki stédu eins narri og nanir adstandendur (makar og born). 1 peirri
rannsokn kom i 1jés ad adrir nanir adstandendur voru ésattari vio ad vera i
umonnunarhlutverkinu, fengu sjaldnar negan svefn og voru oftar preyttir en

nanustu adstandendur.
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Fjolskyldumedlimir i ranns6kn pessari voru flestir nanir adstandendur
einstaklinga med LLT (makar, daetur og synir). Ef til vill eru nanir adstandendur
sattari vid ad vera i hlutverkinu og adlagast pvi frekar en adrir nanir

adstandendur og pvi hefur heildarstig peirra verid leegri sem pvi nemur & AS.

Rannsoknarspurning 4
a) Einstaklingar med LLT og fjolskyldumedlimir.

Einstaklingar med LLT fundu fyrir marktaekt meiri ahrifum sjukdomsins en
fjolskyldumedlimir peirra. betta er afar skiljanlegt sérstaklega a upphafsstigum
sjukdéms. Rannséknir hafa stutt petta ad moérgu leyti (Kihl o.fl., 2008) en
einnig hafa rannsoknir synt ad fjdlskyldumedlimir einstaklinga med LLT finna
meiri &hrif af einkennum sjukdoms en einstaklingurinn sem ber sjukdéminn
(Kara og Mirici, 2004; Keele-Card o.fl., 1993). Flestar rannsoknir syna ad
lifsgeedi einstaklings versna er sjukdémur agerist (Fletcher o.fl., 2011). Liklegt
verour ad teljast ad ef ekkert yrdi gert feeri svo hja badi einstaklingum med

LLT og fjolskyldumedlimum peirra.

b) Einstaklingar med LLT sem hofou fjolskyldumedlim og einstaklingar sem
ekki hofou fjolskyldumedlim.

Einstaklingar med LLT sem ekki hofou fjolskyldumedlim fundu ekki markteekt
fyrir meiri ahrifum sjukdémsins en peir sem héféu fjdlskyldumedlim med sér.
petta kemur nokkud & 6vart pvi rannsoknir syna ad studningur fra maka virdist
draga Ur upplifun & sélreenum einkennum (Ashmore o.fl., 2005). Maki fer oft og
tioum ad hlifa hinum veika vid alagi sem aftur dregur Ur sélreenum einkennum
(Unger o.fl., 1996).

Samantekt

Flestir einstaklingarnir med LLT i pessari rannsékn hofdu sjukdéminn & stigi 11
og 1. Nidurstédur benda til pess ad ahrif sjukdoms séu litil en fraedin segja

annad. Pegar einstaklingur er kominn a stig Il ma buast vid ad hann sé farinn ad
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finna fyrir einkennum og upplifir versnanir & sjikdémnum. A stigi 111 er
sjukdémurinn ordinn mjog alvarlegur og mikil éndunarprengsli (GOLD, 2010).
bvi er otrulegt til pess ad hugsa ad einstaklingarnir i rannsékn pessari finni ekki
fyrir ahrifum sjukdoms. Fjolskyldumedlimir upplifa somuleidis 6veruleg ahrif
af sjukdémnum samkvaemt nidurstédum rannséknarinnar. Rétt er ad benda & ad
ekki er um eiginlega umdnnunarbyrdi ad reeda par sem einstaklingarnir med
LLT eru jafnvel enn i starfi sjalfir. Buast hefdi matt vid ahyggjum af sinum
nanasta, porf fyrir létta adstod i formi innkaupa og annars sliks og dhyggjum af
framtid. Reynt hefur verid ad leita skyringa hér ad framan. Ef til vill pad sem
helst stendur upp Ur er pad ad vera ma ad einstaklingarnir med LLT séu i
afneitun & sjukdémi sinum, haldnir skdmm yfir orsék vandans eda vilji ekki
leggja byrdar vegna pessa & fjolskyldu sina. Hvad sem veldur er 1jést ad porf er
a ad halda pessum rannsoéknum afram og leita skyringa.

Takmarkanir rannséknar

Takmarkanir rannséknarinnar eru nokkrar. Ma par fyrst telja ad litill studningur
er af freedilegum heimildum par sem afar faar rannsoknir eru til sem rannsaka
fjolskyldur einstaklinga med LLT og per sem eru til eru 6samleitar og erfitt ad
gera samanburd & peim.

Fair einstaklingar med LLT toéku fjolskyldumedlim med i rannsoknina
(n=36) og takmarkar pad alhafingargildi rannsoknarinnar. Aftur & méti voru
lyofreedileg einkenni peirra sem ekki hofou fjolskyldumedlim med sér ekki
frabrugdin peim sem pad gerdu sem eykur alhefingargildid. Einnig svérudu
allir pétttakendur 6llum spurningum & spurningalistanum, ad undanskildum
einum fjolskyldumedlim sem svaradi ekki til um aldur sinn.

I islensku Utgafunni var listi med prettan atridum sem hvert hafdi tiu
svarmdguleika en i upprunalega meliteekinu voru 7 svarméguleikar. Petta voru
mistok sem leidrétt voru med pvi ad endurreikna sérhvert gildi til samraemis vid

upprunalegt meeliteeki.
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Hagnyting rannsoknar
Mikilveegt er ad gripa inn i sjukdéminn LLT &dur en hann fer ad versna eins og
rannsoknir benda til og greina fra. Langvinn lungnateppa er sjukdomur sem
heegt er ad fyrirbyggja og koma i veg fyrir alvarlegar versnanir og pvi er margt
til vinnandi til ad n& pessum arangri. Préa parf arangursrikar leidir ad pvi marki.
I rannsokn pessari var leitast vid ad beina sjonum ad upphafsstigum
sjukdéms og jafnvel pd ad nidurstddur hafi ekki gefid til kynna alvarleika
sjukdéms pa gefa rannsoknir gerdar i 6dru samhengi pad til kynna. GOLD
(Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease) eru samtok
heilbrigdisstarfsfolks vida ad Ur heiminum sem eru stofnud arié 1997 i peim
tilgangi ad vinna ad beettum forvérnum, medhodndlun sjukdéms og faekkun
daudsfalla vegna sjukdémsins (GOLD, 2010). boérfin fyrir forvarnir hafa pvi
lengi verio pekktar. llla hefur gengid ad koma peim & laggirnar og algengi LLT
vex stodugt. | rannsékn Ingadottir og Jonsdottir (2010) kom i 1jés ad med
samrédi vid fjolskyldur asamt reglulegri freedslu, studningi og éruggu adgengi
ad heilbrigdispjonustu feekkadi innldgnum & sjukrahus verulega og heilsutengd
lifsgeedi jukust. Mikilveegt er ad leita leida til ad proa hlidsteda pjonustu fyrir

einstaklinga sem hafa frumstig sjukdéms.

Framtidarrannsoknir

I stuttu méli sagt méa segja ad langvinn lungnateppa hafi verid allt of Iitid
rannsokud midad vid vaegi hennar. bvi er porf ad baeta par ur. Sérstaklega ma
segja ad naudsynlegt er ad efla rannsoknir & hogum fjolskyldna einstaklinga
med LLT, paer rannséknir sem til eru koma vida vid og pvi er erfitt ad gera
samanburd & peim. Faar rannsoknir virdast vera til par sem fjallad er um
einstaklinga med LLT & frumstigum sjukdoms. Hugsanlega kemur pad til vegna
erfidleika i greiningu a sjukdomnum og pvi ad erfitt er ad na til pessa hops.

porf er & langtimarannsoknum & lidan fjolskyldna og samanburdi vid lidan

einstaklinganna med LLT. Slikt myndi gefa betri yfirsyn yfir préun & lidan
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pessara einstaklinga og syna peim sem ekki lifa med sjukdémnum hvernig
barattan vid sjukdéminn proast.

Ekki verdur heegt ad leggja négu mikla aherslu & porfina a frekari
rannsoknir. Chesla (2010) komst ad pvi i freedilegri samantekt sinni (e.meta-
analysis) & langveikum einstaklingum og fjélskyldum peirra ad ahrif
fiolskylduihlutana séu ahrifarikari en lyfjamedferdir hja langveikum
einstaklingum. Einstaklingar med LLT & frumstigum sjukdéms er hépur sem
naudsynlegt er ad rannsaka. Ef heaegt veeri ad gripa inn i & pessum stigum
sjukdoms péa veeri haegt ad hegja & eda jafnvel koma i veg fyrir sjukdéminn
(Bryndis Benediktsdottir o.fl., 2007).
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Lokaord

Langvinn lungnateppa er krefjandi sjukdomur sem hefur alvarleg ahrif & lif
einstaklingsins sem ber hann sem og & fjolskyldu hans. Algengi sjukdomsins fer
heekkandi og sjukdémurinn er vangreindur. Fjolskyldur einstaklinga med LLT
bera oft og tioum pungar byrdar med hinum veika, petta er pvi ekki sjukdémur
eins einstaklings heldur allra sem standa honum naerri.

Meginnidurstddur pessarar rannsoknar varpa ekki 1jési & paer pungu byroar
sem vitad er ad badi einstaklingar med langvinna lungnateppu og fjolskyldur
peirra bera. Margar skyringar geetu verid a pessu svo sem adlégun ad
sjukdémnum sem og afneitun hans. Fjolskyldur einstaklinganna i rannsékninni
hafa ef til vill enga vitneskju um sjakdéminn og fylgja pvi ekki einstaklingnum
med LLT i rannsoknina. Ljost er ad fjolskyldur eru mikilvaegir studningsadilar
og betri arangur neest ef fjolskyldur fa hlutdeild i pekkingu og skrefum sem parf
ad taka til ad na arangri. | medferd er vert ad hafa petta i huga og pvi etti
medferd avallt ad beinast baedi ad hinum veika og peim sem standa honum
naest. Med pvi er komid i veg fyrir ad fjolskyldur verdi framtidar skjolsteedingar

heilbrigdiskerfisins vegna alags er tengist sjukdémnum LLT.
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Fylgiskjal 1

Anrif lungnasjukdoms & daglegt Iif (lliness Intrusiveness Rating
Scale (I1IRS), Devins, 1981)

Eftirfarandi atridi visa til pess hversu mikil &hrif lungnasjakdémurinn hefur &

hina ymsu peetti i lifinu. Vinsamlegast dragdu hring um pad atridi sem best lysir

naverandi astandi. Ef eitthvert atridi, eitt eda fleiri eiga ekki vid, vinsamlegast

merktu vid laeegsta gildi. Hversu mikil ahrif hefur sjakdémur og medferd hans &

eftirfarandi atrioi:

10.

Heilsu

Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Neeringu

Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Atvinnu

Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Tomstundir & formi likamlegrar areynslu, s.s. iprottir
Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Tomstundir &n likamlegrar areynslu, s.s. lestur boka
Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Fjarhag

Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Samband vid maka eda nain vin/vinkonu

Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Kynlif

Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
Fjolskyldutengsl

Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7

Tengsl vid adra en nanustu fjolskyldu
Ekki mikil 1 2 3 4 5 6 7
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Mjog mikil

Mjog mikil

Mjog mikil

Mjog mikil

Mjog mikil

Mjog mikil

Mjog mikil

Mjog mikil



11.

12.

13.

Hvernig ég tjai mig vid adra
Ekki mikil 1 2

Truarlega tjaningu
Ekki mikil 1 2

Samfélagslega patttoku
Ekki mikil 1 2

3
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Fylgiskjal 2

Tafla 1. Yfirlit yfir greinar sem fjalla um LLT og fjolskyldur

Heimild Tilgangur Rann- Fjoldi Nidurstdour Alyktanir rannsakenda
og land s6knar- sjuklinga
snid og [fjoldi
gagna- greina
s6fnun
Umonnun fjolskyldu
Bergs, A0 greina Eigindleg, N=6 Lyst var 13 pemum sem endurspegludust ~ Ljost er ad konurnar vilja
2002 hvernig konur fyrirbeera- i eftirfarandi: Konurnar hettu gjarnan ad  sinna uménnunarhlutverkinu
sem hugsa um fraedi 6 eigin- hugsa um sina heilsu og einbeittu ser en vantar sarlega studning
island LLT eiginmenn konur meira ad maka sinum en atvinna gaf peim  fra fjolskyldu, vinum og
sina upplifa Viatol sma frid frd umdnnunarhlutverkinu. heilbrigdiskerfinu.
lifsgeedi sin Sjuk- Konurnar voru & vardbergi allan
démur & solarhringinn. bar uppliféu minni nand
GOLD med maka sinum og séknudu pess. par

stigi I-IV drogu ar umfjéllunarefnum sem geetu
mogulega aukid alag & makann og toku
auknar byrdar & sig. Erfitt var ad bidja
&ttingja um hjalp, vildu ekki 6nada en
voru jafnframt uppgefnar andlega og
purftu hjalp. Einangrunartilfinning var
mikil enda for mikill timi i ad sinna
makanum. bar voru anagdar ef par gatu
Iétt & lidan maka sinna. Truin gegndi
mikilvaegu hlutverki p.e. ad létta &
byrdunum med baenum. Studningur fra
heilbrigoiskerfi var litill og allar kélludu
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eftir betra studningskerfi. Konurnar voru
akveonar i ad stydja eiginmenn sina allt
til enda prétt fyrir erfidleikana.
Cain og Skilgreina pversnids- N =138 Byrdi mealdist pyngri medal hvitra Svartir umdnnunaradilar
Wicks, upplifada byrdi af  kénnun uménnunaradila en svartra, jafnt var med  pola e.t.v.
2000 umoénnunar- kk. =20 kynjunum en peir sem yngri voru virtust ~ umonnunarhlutverkid betur
hlutverkinu eftir ~ Melingar:  kvk. =118  upplifa meiri byrdi en peir eldri. Ekki vegna alls pess motleetis sem
BNA bakgrunni 'DDF, reyndist munur & milli maka eda annarra ~ peim hefur maett, einnig geeti
umdnnunaradila  ?FAL, °BI,  Svartir = &ttingja og ekki fékkst markteekur munur  pad skyrst af litlu drtaki
21 & milli peirra sem voru efnaminni og svartra. Yngri virtust upplifa
Huvitir = peirra sem voru efnameiri. Ekki sast meiri byrdi en peir sem eldri
117 munur & pvi hvort einstaklingar sem unnu  voru og geti pad skyrst af
enga vinnu eda p6 nokkra vinnu upplifou  fleiri hlutverkum sem yngri
meiri byrdi af umonnunarhlutverkinu. sinna. EKkKi sast annar munur
0g geta verid ymsar astaedur
fyrir pvi.
Langa Mala tima og pversnids- n=7443 Peir sem voru i hop 3 (n = 403) fengu 5.1  Hafa skal kostnad fjolskyldu
o.fl., 2002  kostnad sem kdnnun >70 ara klst meiri 6formlega uménnun en peir og samfélags af 6formlegri
fylgja dlaunadri med LLT & sem ekki h6fdu lungnasjukdom (n = umdnnun i huga pegar
BNA fiolskylduhjukrun ~ Meliteki:  GOLD 6,593). Pessi auka umdnnun myndi kosta  reiknadur er kostnadurinn
(6formlegri ‘AHEAD stigi 1-4 fyrir hvern skjolsteding 2.200 dollaraog  vid LLT. Lungna
umdnnun) fyrir pjodina > 2 billjonir dollara arlega. sérfreedingar purfa ad hafa i
einstaklinga med Hopur 1: huga hve mikilveeg 6formleg
LLT anLLT, umdnnun sem
hopur 2; fjolskyldumedlimir veita er
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LLT an og hve mikil byrdi hin getur
takmarkan verid fyrir pa sem oft eru
a & likam- aldradir sjalfir.
legri
hreyfingu
og hépur
3:LLT
med tak-
morkun a
likam-legri
hreyfingu.
Pinto o.fl., A& meta ahrif pversnids- N =84 Meadaltals Gtkoma ar PCS og MCS LLT hefur mikil ahrif a
2007 LLT a lifsgaedi kénnun préfum fyrir uménnunaradila var 45.9+10 lifsgeedi umonnunaradila.
umoénnunar- 42 med 0g 46112 og medaltals Gtkoma ur CB Helstu peettirnir sem syndu
Brasilia aoilans Maliteki:  LLT og42  profivar 1,79+0,6. Nidurstada peirravar ~ fram & petta var sambandid
>SGRQ, uménnunar  pvi st ad PCS og MCS séu godir kvardar  milli uménnunaradila og
°SF-36, -adilar til ad spé fyrir um umonnunarbyrdi. einstaklingsins med LLT
PCS 0g sem og MCS profid.
MCS, 6
min.
gonguprof,
dndunar-
préf og
bl6oprof,
’5PLSC,
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°CB scale.
Simpson Ad skilja betur Tualkandi N=14 Adalpema : Einn dagur i senn sem svo Svo virdist sem einstaklingar
o.fl., eoli og veegi fyrirbeera- greindist i 3 undirflokka med LLT ottist ad veroa
2010 byroar fraedi Kvk. =11  Missir ndinna samskipta og sjélfstaedis: byrai & fjélskyldu sinni og
umdnnunaradila kk.=3 Umdnnunaradilunum fannst sem peir su byrdi er raunveruleg.
Kanada einstaklingamed  Viotol sjélfir veeru ad hverfa og ad peir veeruad  Fagadilar verda ad atta sig &
alvarlega LLT Alvar-leiki  missa besta vininn. NG var ekki lengur pessari byroi, skilja hana og
sjukdoéms hlutverkaskipting & heimilinu heldur bregdast vid henni.
ekki til- sinntu umoénnunaradilar 6llu, sem vard til
greindur pess ad peir upplifou einangrun.

peettir er varda sjukdéminn: Likamlegir
peettir: Aukio likamlegt alag var a
umonnunaradilann jafnvel til viobétar vid
atvinnu. Salrenir pettir: Ahyggjur
umonnunaradila voru miklar; hinn veiki
einstaklingur hafdi fjarhagslegar &hyggjur
og Ottadist versnanir. Einnig kom fram
reidi yfir missi & persénulegu frelsi, yfir
adsteedunum, sorg, leidi, punglyndi og
samviskubit eda jafnvel skdmm.
Adlbgunarpeettir: Hjalpandi: Fjélskyldan,
geeludyr, félagslegt net peirra sem og
félagsleg aostod fra rikinu og svo adstod
fré heilsugeeslu eda sjukrahusi. Trd, von
og fyrri reynsla i uménnunarhlutverki
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hjalpadi mikid. Hindrandi: Litil samfella
i pjénustunni og erfitt adgengi ad adstod.
Spence Varpa ljosi & Lysandi N=7 Anrif uménnunar & fjolskyldumedlimi: Oformlegir uménnunaradilar
ofl., sérstakar parfir eigindlegt Umdnnunin hafdi haft badi liffreedileg og  fa ekki naegilegan studning
2008 umdnnunaradila  snid 6 kvk. og andleg ahrif. beir upplifdu preytu, og hafa margar Guppfylltar
sem annast 1 kK. einbeitingarleysi og svefnleysi vegna parfir sem eru sjaldan
irland einstaklingamed  Half- parfa einstaklinganna fyrir stdduga vidurkenndar.
LLT stoolud Alvar-leiki  uménnun. Ovissa um framtidina var Umdonnunarhlutverkid hefur
viotol sjukdoéms mikil og erfio. Umoénnunaradilar upplifdu  &hrif & heilsu peirra og
ekki til- einangrun, hjalparleysi, samviskubit og vellioan. bvi er porf 4 ad
greindur fannst pa skorta stjorn & eigin lifi. uppfraeda og stydja
Ouppfylltar studningsparfir: umdnnunaradila i
Umonnunaradilar voru éundirbdnir fyrir -~ hlutverkum sinum svo ad
umonnunarhlutverkid og skildu ekki edli  peir geti veitt umdnnun &
LLT i byrjun og langtima ahrif hennar. heimilunum sem eykur
pjonustan var 6fullnggjandi, langir lifsgaedi hinna veiku sem og
bidlistar og seinvirkt kerfi pegar porf var  peirra sjélfra.
& pjénustunni strax. Skynjun
umoénnunaradila 4 hinum veika: Ahyggjur
af pvi ad einstaklingarnir med LLT &ttu
mjog erfitt tilfinningalega og likamlega.
Peir hofdu séd peim hraka med arunum
og medferdina aukast.
Wicks, Ad skoda tengsl & Blondud N =140 Ekki var munur & skjolstedingum Minnistap hafdi meiri
1997 milli heilsu eigindleg einkastofa og sjukrahisa hvad vardar tilhneigingu til ad veikja
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fjélskyldu og og fjélskyldur  einkenni, umoénnunaralag, alag a heilbrigdi fjélskyldunnar
BNA tima fra megindleg  einstak- fjélskyldu og heilsu hennar. Mali skipti fremur en likamleg skerding
greiningu, adferd. lingamed  hve langt var 1idid fra greiningu, upplifun  skjdlstaedings.
upplifun & Stoolud LLT skjolstedingsins af alvarleika einkenna,
alvarleika vidtol og umdnnunarélag og alag & fjolskyldu hafdi
sjukdéms, dlagé  'DDF, Alvarleiki  ahrif & heilsu fjolskyldu.
umdnnunaradila  °CBI, sjikdéms
og alag & YFILE, ekki
fjolskyldu 2BESC og tilgreindur
“FAD
Samanburdur einstaklinga med LLT vid maka peirra
Booth o.fl., Ad rannsaka og Talkandi N =40 Allir patttakendur hraeddust andnaudina, Andlegar parfir maka eru
2003 skrésetja ahrif fyrirbaerafr fannst hin hefta sig og gera sig ekki naegjanlega pekktar.
andnaudar & ®0i 10 med ovinnuhafa. Peir préudu stoiska adferd parfirnar falla ekki endilega
Bretland dagsdaglegt lif langt til ad lifa med andnaudinni og ad kerfinu. Vanlidan
einstaklinga med  Half- gengna erfidleikum hennar en sd adferd vard fjolskyldna er ekki eingdngu
krabbamein og stodlud LLT (6 einnig til pess ad draga dr andlegum & vinnutima sérfraedinga.
LLT og maka viotol kk.) og 10  ahrifum andnaudarinnar. Mokunum leid porf er & heildreenni
peirra med ekki sidur illa. peir upplifdu mikinn kvida umonnun einstaklinga sem
krabba- og hjalparleysi pegar peir horfdu & maka  upplifa andnaud.
mein (6 sina pjast og fannst peir vera magnvana
kk.) og frammi fyrir pvi. Andnaudin hefti einnig
makar makana. Studningur af 6llum geroum var

mikils metinn hja 6llum patttakendum en
sérlega vantadi samfellu.
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Kthl o.fl.,  a) Bera algengi pversnidsr N =248 Algengi kvida og punglyndis var Spurning hvort
2008 gedranna annsokn. markteekt meira hja einstaklingum med lyfjamisnotkun LLT
raskanna hja Mealiteki: 143 med LLT og mékum peirra en hja einstaklinga geti dregid ur
pyskaland  einstaklingum °SGRQ, LLT samanburdarh6pum. Fleiri raskanir vegna  veegi nidurstada en einnig
med LLT saman  “CDlI, (GOLD misnotkunar lyfja voru hj4 einstaklingum  hvort lyfjamisnotkunin sé
vid algengi i 2 “EuroQol  stig 2-4) med LLT. Haegt var ad sj& hvada pattir vegna vanlidunar.
samanburdarhépu  og '°SCL-  og 105 hofdu bein ahrif 4 lifsgaedi t.d. punglyndi;  Naudsynlegt er ad gripa til
m af dldrudum 90-R makar pvi meira punglyndi pvi minni lifsgedi. ihlutanna sem snda ad
einstaklingum. b) andlegri lidan einstaklinga
Skoda algengi med LLT og hafa til pess
gedraenna sérfreedinga sem pjalfadir
raskanna hja eru i atferlisfradi.
mokum pessara
einstaklinga
Low og Samanburdur a pversnids N =134 Makarnir téldu heilsutengd lifsgaeoi Aldur og kyn skyra ad mestu
Gutman, heilsutengdum samanburd einstaklingsins med LLT vera verri en leyti mun &4 HRQOL. Eldri
2003 lifsgedum ar kénnun. 67 med einstaklingurinn taldi sjalfur. Marktaek einstaklingar meta HRQOL
einstaklingamed  Meliteeki:  midlungs tengsl voru & milli SIP og SGRQ p.e. pvi  minni en peir yngri eru og
BNA LLT og mokum S|P, slema meiri Ondunarerfidleikar pvi meiri ahrif konur virdast bera heimilid
°SGRQog LLTog67 hafdi sjukdémurinn. oft & herdum sér og auknar
®HRQOL  makar skyldur vegna uménnunar
maka eykur enn a alagio.
Uppbygging og samskipti fjélskyldu
Holmo.fl., Ad préfa pversnids- N =526 Allar rannséknartilgaturnar voru studdar,  Ef freedilegar niourstédur
2009 samband a milli: ~ rannsokn. med LLT  p.e. fjdlskyldur med litinn studning sind  syna ad fjolskyldur med
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1) Fjolskyldur og  Malingar: milli upplifa meiri andlega vanlidan en litinn studning sin & milli
BNA andlega vanlidan ~ *°FEICS Alvarleiki  andlega vanlidanin tengist andnaud og upplifa aukna andlega
2) Andleg 2pCm, sjokdéms  fétlun i HRQOL. vanlidan pé parf ad auka
vanlidan, BFAD, ekki ihlutanir sem styrkja
andnaud og 2'HADS, tilgreindur fjolskyldutengsl innan
fotlun 3) 2MRC og fj6lskyldunnar, sem mun svo
fjolskyldur og >SGRQ aftur beeta andnaud og
andnaud HRQOL
Kanervisto  Ad greina BIondud N =65 Fjolskyldur sem voru heima med strefni  Badar tegundir fjolskyldna
o.fl., samsetningu eigindleg Einst. med  syndu meiri samst6du (e. Mutuality) og reyndust starfa vel pratt fyrir
2003 fjélskyldu med og lysandi  langt voru marktekt 6hadari vio dkvardanatéku LLT. P er ljost ad
alvarlega LLT it  samanburd gengna vardandi sjukdom sinn og lifid en fjélskyldur par sem
Finnland fra ar LLT fjolskyldur einstaklinga sem voru a einstaklingur med LLT sem
hugmyndaramma  rannsékn 36 med sjukrahusi. Einnig reyndust fjélskyldur er heima med surefni starfa
Barnhill’s um Gagnasdfn  surefni sem voru heima med sUrefni takast betur ~ betur saman og eru betur i
heilbrigda un: vidtdl,  heimaog & viod breytingar en peir sem voru inn & stakk bunar til ad bregdast
fjélskyldu ZEDM2 29 sem sjikrahusi. hinu évanta.
starfsemi lagu &
sjukrahusi
Kanervisto  Ad lysa pversnids- n=75 Tilhneiging (ekki markteekur munur) var:  L4ag sjalfsmynd, einangrun
ofl., samsetningu rannsékn. a) til fylgni a milli svida sjalfstaedis, fr4 60rum og skortur &
2007 fjolskyldu med Meliteki: 35 einst. samstarfs og sveigjanleika vid betri sveigjanleika til ad bregdast
alvarlega LLT fra4  FDM2o0g med samsetningu fjolskyldna par sem vid mismunandi adsteedum
Finnland hugmyndaramma ~ #FDQ alvarlega einstaklingurinn var & langtima hja fjolskyldum med
Barnhill’s um LLT og 30 surefnismedferd en hja peim sem ekki alvarlega LLT getur hindrad
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heilbrigda fjdlskyldu  voru bundnir strefni b) ad & svidum fjélskylduna i ad bjarga sér
fjélskyldu medlimir samskipta og hlutverka veeri fylgni & milli  dagsdaglega.
samsetningu. pess hvernig pessum fjélskyldum vegnar
en peim sem ekki voru & strefni.
Upplysinga- og studningsparfir
Caress 1) Skilja Fraedilegt 35 greinar  Fjorar rannsoknir fjolludu um parfir Mikid vantar upp 4 ad buid
o.fl., 2009  upplysinga- og yfirlit umdnnunaradila fyrir upplysingar og sé ad rannsaka til hlitar hvort
studnings parfir Alvarleiki  studning. Engar greinar lystu eda lagdi 09 péa hverjar upplysinga- og
Bretland adstandenda fdlks sjukddms  mat & ihlutanir. Nokkrar rannséknir voru  studningsparfir
med LLT 2) ekki til- um umoénnun heima/snemmbara Gtskrift ~ umdénnunaradila folks med
Greina ihlutanir greindur af sjukrahusi, sjalfsumonnun og ferli sem  LLT séu. Ljdst er ad mikid
sem porf er & til hénnud voru til ad veita meoferd i er enn eftir 6rannsakad.
ao stydja heimahsi og var fjallad litillega um
umoénnunar- hvernig skjélstaedingurinn bj6 og hvort
adilana 3) greina einstaklingurinn veeri giftur. Hinsvegar
rannséknir a syndu pessar rannsoknir litlar sem engar
upplysingargjof upplysingar um porf fyrir uménnun eda
til jafnvel hvort einhver fjolskyldumedlimur
umdnnunaradila veitti umoénnun
Halldors- Bata gaedi Half- N=30 Fjolskyldumedlimir sem fengu stutt Fjolskyldur einstaklinga med
dottir og umdnnunar og stadlad medferdarsamtdl upplifdu frekar ad peim  LLT parfnast auka studning
Svavars- auka anagju tilraunasni 151 veeri veittur studningur en peir sem ekki pegar astvinur peirra glimir
dottir, sjuklingasemog 0 tilraunahop  fengu samtol vid svo erfidan
2011 fjolskyldna med og15i heilsufarsvanda sem LLT er
pjénustu Viotol Vio-
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Island heilbrigdis- midunar
kerfisins hop
Unger Lysatengsluméa  Ekkitekid  N=200 Studningur vid fjélskyldu var jakveett Samspil studnings vid
ofl., milli &nagju i fram en fyrir &naegju i hjonabandi baedi fyrir karla  anaegju i hjonabandi er
1996 hjénabandi og skv. 100 por og konur. Studningur vid fjolskyldu dré flokid. | upphafi geta lengd
studnings til lysingum 60 kk. og einnig Ur streitu hja kdrlum, baedi med hjonabands, veikindin, og
BNA einstaklinga med  lysandi 40 kvk. LTL og adstandendum. Ahrif af studningi  kynjamunur haft ahrif &
langvinna pverskurda med vina fér eftir lengd hjonabands , pvi feerri  studning og &nzgju i
teppusjukdém i rrannsokn  LTL ar i hjonabandi pvi meiri &hrif hafoi hjonabandi.
lungum (LTL: studningur vina.
Astmiog LLT) Alvarleiki
sjukdoms
ekki til-
greindur
Reynsla fjolskyldumedlima
Kara og Greina hvort pversnids N=60 Einmanaleiki , punglyndi og upplifadur Salraen vidbrogo
Mirici, mismunur er & samanburd félagslegur studningur fra vinum og einstaklinga med LLT og
2004 einmanaleika, ar 30 fjolskyldu reyndist svipadur hja maka peirra vid alagi
punglyndi og rannsokn.  einstakling  einstaklingunum med LLT og mdkum sjukdémsins virdist vera
félagslegum Meeliteeki: ~ ar med peirra. Pvi meiri einmanaleiki pvi meira  einmanaleiki og punglyndi
Tyrkland studningi hja BUCLA, LLT og punglyndi hja b&dum hépum en pvi en draga meetti Ur sliku med
tyrkneskum *Beck og  makar minni félagslegur studningur pvi meiri auknum félagslegum
einstaklingum Félags- peirra. einmanaleiki og meira punglyndi. studningi.
med LLT og legur
mokum peirra studn- Alvarleiki
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ingur - sjukdoms
vina og ekki
fiolskyldu tilgreindur
skalinn
Keele- Rannsaka dlikar pversnids- N =30pdér Makar voru litillega meira einmana en EKkKi er heegt ad telja
Card o.fl.,  &herslur innan kénnun einstaklingarnir med LLT en peir aftur einstaklinginn eina
1993 sambands par liklegri til ad vera punglyndari en skjolsteedinginn pegar verid
sem annar adilinn  “UCLA, makinn. Makarnir voru liklegri en er ad sinna folki med LLT
BNA ermed LLT med 2’CESDS einstaklingarnir til ad telja einhvern utan ~ pvi hlla parf ad
tilliti til og #sSQ fjolskyldu sem studningsadila en hofou fjélskyldunni allri.
einmanaleika, faerri stuoningsadila og gatu sidur treyst &
punglyndis og maka sinn sem studning
félagslegs
studnings
Seamark Lysa reynslu Talkandi N=18 Pemu; Missir, adlogun, samskipti vid Nidurstédurnar stadfestu
o.fl., 2004  skjolstedinga fyrirbeera- fagadila og ahrif & uménnunaradila, 6sanngjarna hnignun a
med alvarlega fraedi 9kk.ogl  skerding personulegs frelsis, minni virkni i daglegu lifi sem og
LLT og kvk. og sjalfsvirdingar og minni vaentinga til félagslega einangrun félks
Bretland umdnnunaradila Notud voru  makar 8 framtidar. Adlogun fél i sér ad lifa med med alvarlega LLT.
peirra. Sérstok halfstoolud  kk. ahrifum sjukdoms. Samskipti vid fagadila  Einstaklingarnir voru
dhersla & viotol voru badi jakvaed og neikvead. pakklatir peirri hjalp sem
vidvarandi og Einstak- Einstaklingarnir hofou breytt veentingum  peir fengu fra fagadilum.
liknandi lingar & til framtioar til pess ad sndast um Mikid alag var &
uménnunarparfir lokastigi framgang sjukdéms og daglega getu. umdnnunaradilum.
sjikdéms  Ahrif & uménnunaradilann (konur) voru Innleida parf proadri adferd
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Heimild Tilgangur Rann- Fjoldi Nidurstodur Alyktanir rannsakenda
og land s6knar- sjuklinga
snid og [fjoldi
gagna- greina
s6fnun
pau ad par purftu ad beeta & sig auknum vid ad deila upplysingum og
verkum (umoénnun eiginmannsins og hafa betri eftirfylgni af hendi
Ollum peim verkum sem hann &dur fagadila sem
sinnti), peer upplifdu einnig sému skjolsteedingurinn og hans
tilfinningu um missi eins og umdénnunaradili pekkir.
skjolstedingarnir og héfdu adlagast
sjukdomnum.
Xiaolian A0 a) lysa Lysandi N =98 Mikill studningur kom fra fjolskyldu og Mikill studningur liklega
o.fl., 2002.  studningi fylgni snid vinum. Flestir fengu mestan studning fra  menningarbundinn vid Kina.
fjélskyldna og kk. = 65 maka sinum (70%) svo fra bornum sinum  Hinir ungu sja um hina eldri.
Kina. sjalfsumoénnun Maliteki:  kvk. =33 (27%) og par naest fra foreldrum (3%). Flestir patttakendurnir voru
beirra og b) DDRF, Enginn nefndi systkini eda adra giftir og aldradir og attu pvi
greina samband ®MPSS-Fa  GOLD stig ~ fjolskyldumedlimi. Skortur 4 andlegum maka og jafnvel uppkomin
bessara tveggja og 1-4 studningi kom fram sérstaklega ad deila bérn sem gatu annast pa.
breyta medal *lCoPDSC &hugamalum og ad vidhalda opnum G0 sjéalfsumdnnun skyrist
kinverskra umraedum. e.t.v af pvi ad péatttakendur

einstaklinga med
LLT

Sjéalfsuménnun var nokkud god; 77%
voru yfir medallagi. P4 23% pétttakenda
hafi ekki haft géda sjalfsumonnunar getu.
Visbending var um tengsl & milli
stuonings fjolskyldu og sjalfsuménnun.

voru flestir karlar og
pjoofélagsgerdin i Kina gerir
rad fyrir ad karlar séu
sterkir, eda i pvi ad flestir
patttakendur voru ekki
alvarlega veikir, voru a goori
medferd heima eda hofou
lifad pad lengi med
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Heimild Tilgangur Rann- Fjoldi Nidurstodur Alyktanir rannsakenda
og land s6knar- sjuklinga
snid og [fjoldi
gagna- greina
s6fnun
sjukdémnum ad peir héféu
leert ad bjarga sér med
honum. Sleem
sjalfsumonnun geeti legid i
lagu menntastigi og par med
minni getu til ad leera.
Medferd
Ashmore, Lysa tengslum pversnids- N =62 Flestir voru anzegdir med hjénaband sitt.  Lidan i hjonabandi virdist
o.fl., 2005  milli adlégunar i  rannsdkn. Adldgun skjdlsteedings ad hjonabandi tengjast baedi andlegri lidan
hjonabandi, Malingar: 31 med sinu tengdist andlegri lidan sem og likamlegri lidan og
BNA lifsgeeda, 23TAl, midlungs skjdlstaedingsins & medan adlégun pad getur spad fyrir um
andlegrar lidan 2'CESDS, LLTog makans i hjonabandinu tengdist einnig breytingar medal
og likamlegrar *TBABS makar. andlegri lidan skjolstedingsins. skjélstedinga sem taka patt i
getu medal giftra  og **SPES Skjolsteedingar sem féru inn i endurhefingu.
einstakling med endurhefingarprogrammid i veikara
LLT og maka hjonabandi upplifdi meiri endurbata af
peirra sem séttu prégramminu en peir sem lifdu i sterku
5 vikna hjonabandi.
endurhafingu
Ingadottir ~ Ad meta Afturvik N =50 Sjukrahussinnlégnum feekkadi mjog & Medferd og eftirfylgni
0g hjakrunarstyrda fylgni rannsoknartimabilinu. Heilsutengd einstaklinga med LLT par
Jonsdottir,  gongudeildar rannsokn kk =11 lifsgeedi jukust. bunglyndi og kvioi sem samrad er notad getur
2010 pjénustu sem Gognum kvk = 39 minnkadi, likamspyngdarstudull jokst hja  nyst félki med LLT.
byggir 4 samrddi.  safnad & peim sem voru of grannir og notkun
island Samrad petta premur Flestir & innuoalyfja lagadist til muna. Ekki sast
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Heimild
og land

Tilgangur

Rann-
séknar-
snid og
gagna-
sofnun

Fjoldi
sjuklinga
[fjoldi
greina

Nidurstoour

Alyktanir rannsakenda

Iytur ad hinum
flékna veruleika
ao lifa med
langvinna
lungnateppu

timapunktu
m.
Lyofraedile
gar
spurningar,
upplysingu
m safnad
ar
sjukraskra
m og 2
spurningali
star notadir
*SGRQ og
¥HRQOL

stigi 111 og
v

markteekur munur a reykbindindi fyrir og
eftir rannsdkn.

Jonsdottir,
2007

island

Lysa fredilegum
ramma
(e.theoretical
framework) um
samrad vid
fjolskyldur

patttoku
rannsokn.

Viotol vid
patttakend
ur og
daghdk
rann-
sakanda

N=10
5 por

Eigin-
konan med
alvarlega
LLT

Prji pemu voru skilgreind:_Ad finna
samhljom i lifi med einkennum og
medferd: Vidtolin veittu hjénunum
teekifeeri til ad reeda um lif sitt i vidjum
sjukdoms. Ljdst var ad petta hafdi ekki
verid mikid raett 4dur en hjalpadi folki ad
finna leidir til ad reda um sjukdéminn og
Iif med honum.

A4 lifa lifinu til fulls og taka hlutum eins
og beir koma fyrir: batttakendur toku
hlutunum eins og peir komu fyrir en eftir

Samvinna fagadila og
skjélstaedings skilar sér, i
betri samskiptum hjéna,
dypri skilningi & adstaedum
peirra og adgangi ad
heilbrigdispjonustu. Ad reda
heilbrigdisvandamal vid
pann sem upplifir veikindin
getur verid ahrifarikara en ad
gefa peim fyrirmali sem pau
verda ad fara eftir og leitt til
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Heimild Tilgangur Rann-

og land s6knar-
snid og
gagna-
s6fnun

Fjoldi
sjuklinga
[fjoldi
greina

Nidurstoour

Alyktanir rannsakenda

pvi sem leid & viotolin pa beettist vid ad
lifa lifinu til fulls og njéta pess sem lifid
hafdi upp 4 ad bjoda.

Anrifarik notkun &
heilbrigdispjonustunni: patttakendur
pérfnudust skjotari adgangs ad
heilbrigdispjénustu en pad gat reynst
erfitt. Smam saman laerdu porin hvernig
pau geetu notad heilbrigdiskerfio eins og
hentadi peim

virkari einstaklinga og pess
ad peim finnist ad peir séu
vid stjornvélinn i eigin lifi.

'DDF: Demographic data form, 2FAL: Financial adequacy ladder, *BI: Burden Interview, “AHEAD: Asset and health dynamics, °SGRQ:St George’s
Respiratory Questionnaire, °SF-34: the medical outcome survey short form, "PCS og MCS: the physical and mental component summary, ®5PLSC: the
5-point Likert scale for measuring caregiver/patient relationships, °CB scale: the caregiver burden scale, 1°CBI: Caregiver burden interview, ‘'FILE:
Family inventory of life events and changes, *?BESC:Bronchitis-emphysema symptom checklist, **FAD Family assessment device, *CDI: COPD
Disability Index, *EuroQol: The European Quality of life questionnaire, °SCL-90-R: The Symptom-Check List-90-R, *'SIP: Sickness Impact Profile,
®HRQOL: Health Related Quality Of Life, *FEICS: Family Emotional Involvement and Criticism Scale, 2°PCM: Perceived Criticism Measure,
2HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale, ?MRC: Medical Research, *FDM2: Family dynamics measure, **FDQ: Family dynamics
questionnaire, UCLA: einmanaleika kvardinn, 2*Beck: punglyndiskvardinn, ¥ CESDS: The Center for Epidemiological Studies-Depression Scale,
235Q:The Social Support Questionare, ®>DDRF: Demographic Data Recording Form, ®MPSS-Fa: Modified Perceived Social Support from Family
Scale, *COPDSC: Self-Care Behavior Scale for COPD patients, *STAI: State-Trait Anxiety Inventory, **TBABS: The Bradburn Affect-Balance Scale,

%SPES: Short Psychiatric Evaluation Schedule.
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