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Útdráttur 

 

Langvinn lungnateppa (LLT) er sá sjúkdómur sem helst getur herjað á fólk sem 

reykir eða hefur reykt. Áhrif sjúkdóms á líf og líðan einstaklinga með LLT eru 

veruleg. Enn vantar þó nokkuð upp á að áhrif sjúkdómsins á fjölskyldur séu 

þekkt. Tilgangur þessarar rannsóknar er annars vegar að gera fræðilega 

samantekt á rannsóknum á fjölskyldum fólks með LLT og hins vegar að lýsa 

frumniðurstöðum á áhrifum sjúkdóms á einstaklinga með langvinna 

lungnateppu annars vegar og fjölskyldur hins vegar. 

Rannsóknin er hluti meðferðarrannsóknar á sjálfsumönnun einstaklinga með 

LLT og fjölskyldna þeirra. Úrtakið var þægindaúrtak en alls voru 283 

einstaklingar sem mögulega gætu verið með lungnasjúkdóm boðaðir til þátttöku 

í rannsókninni. Þar af voru 164 sem ýmist neituðu þátttöku eða voru útilokaðir 

þar sem þeir uppfylltu ekki viðmiðunargildi rannsóknar. Einstaklingarnir 

(N=119), sem boðin var þátttaka, voru hvattir til að hafa fjölskyldumeðlim með 

sér. Alls tóku 36 fjölskyldumeðlimir þátt. Í upphafi meðferðar svöruðu 

einstaklingarnir m.a. spurningalista um áhrif sjúkdóms (e. Illness Intrusiveness 

Scale) sem og spurningum um lýðfræðileg atriði.  

Meginniðurstöður fræðilega yfirlitsins sýna að rannsóknir á fjölskyldum 

einstaklinga með LLT eru af ýmsum toga og nánast eins fjölbreytilegar og þær 

eru margar. Samanburður og samþætting niðurstaðna er því erfiður. 

 Í þverskurðarrannsókninni var meðalaldur einstaklinga 59,7 ± 5,06 ár og 

fjölskyldumeðlima 51,7 ± 15,5 ár p=0,002. Munur reyndist líka á kyni hópanna 

en einstaklingar með LLT sem höfðu fjölskyldumeðlim með sér voru konur í 

53% tilfella og í 64% tilfella voru konur fjölskyldumeðlimir p=0,000. 

Einstaklingarnir með LLT reyktu frekar en fjölskyldumeðlimirnir p=0,023 en 

ekki reyndist munur á menntun eða atvinnu þessara hópa. 

Ekki reyndist munur á hópi skjólstæðinga sem höfðu fjölskyldumeðlim með 

sér og þeirra sem ekki komu með fjölskyldumeðlim varðandi aldur, kyn, 

menntun eða atvinnu. Þeir sem höfðu fjölskyldumeðlim voru á hinn bóginn 
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marktækt fleiri hættir að reykja en þeir sem ekki höfðu fjölskyldumeðlim með 

sér. 

Áhrif sjúkdóms á einstaklinga með LLT sem komu með fjölskyldumeðlim 

voru 27,65 heildarstig á áhrif sjúkdóms mælitækinu af 91 stigum mögulegum. 

Svið tæknilegrar getu hafði þar mest að segja en svið samskipta og persónulegs 

þroska minnst. Áhrif sjúkdóms á fjölskyldumeðlimi einstaklinga með LLT voru 

19,63 heildarstig á Áhrifa sjúkdóms mælitækinu. Svið tæknilegrar getu hafði 

hæstu stigin en svið samskipta og persónulegs þroska lægstu. Marktækur munur 

reyndist á áhrifum sjúkdóms á einstaklinga með LLT annars vegar og 

fjölskyldumeðlimum hins vegar. Ekki reyndist marktækur munur á áhrifum 

sjúkdóms hjá einstaklingum með LLT sem komu með fjölskyldumeðlimi eða 

einstaklingum sem ekki komu með fjölskyldumeðlimi. 

Þessar frumniðurstöður gefa til kynna að sjúkdómurinn langvinn 

lungnateppa á stigi II og III og meðferð hans hafi lítil áhrif á einstaklingana sem 

bera sjúkdóminn og óveruleg áhrif á fjölskyldumeðlimi þeirra. Þessum 

niðurstöðum þarf að taka með varúð. Samkvæmt skilgreiningum eru einkenni 

LLT á stigi III mjög alvarleg en á því stigi eru 23% einstaklinga í rannsókninni. 

Flestir eru á stigi II (60%) en á því stigi má einnig búast við að einstaklingur sé 

farinn að finna fyrir einkennum sjúkdóms. Frekari rannsókna er því þörf bæði 

meðal einstaklinga með LLT og fjölskyldna þeirra. 
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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 
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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 II and III 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 III of which 23% of the individuals 

were, the influences of the disease are substantial. Although most participants 

were on stage II (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. 

 

   

 

 

 

 

 

 

 



vii 

 

Þakkir 

 

Fyrst af öllu vil ég þakka þátttakendum í rannsókn þessari kærlega fyrir svörun 

og hlutdeild í lífi þeirra. Leiðbeinanda mínum, Helgu Jónsdóttur þakka ég 

kærlega fyrir kennslu, leiðbeiningu og ómetanlega hvatningu í minn garð. Ég vil 

þakka meistaranámsnefnd minni, þeim Þorbjörgu Sóleyju Ingadóttur og Erlu 

Kolbrúnu Svavarsdóttur fyrir dýrmæt ráð og einnig Helgu Sif Friðjónsdóttur 

sem hætti í nefndinni vegna fæðingarorlofs. Guðný Bergþóra Tryggvadóttir, 

rannsóknarsérfræðingur við hjúkrunarfræðideild HÍ fær miklar þakkir fyrir 

tölfræðilega úrvinnslu sem og leiðbeiningar og Sigríður Ólöf Þóra 

Sigurðardóttir fær sérstakar þakkir fyrir að gefa sér tíma til að lesa yfir 

ritgerðina mína.  

 Yfirmenn mínir á Heilbrigðisstofnun Suðurlands, hjúkrunarheimilinu Ási og 

sambýlinu Breiðabólsstað sem og samstarfsfólk á sömu stöðum fá sérstakar 

þakkir fyrir mikinn stuðning, áhuga, hvatningu og sveigjanleika við gerð 

þessarar rannsóknar. 

 Síðast en ekki síst þakka ég fjölskyldu minni, eiginmanni mínum, Pétri 

Péturssyni og dætrunum Elvu Rún, Erlu Rut og Ólöfu Rán fyrir að sýna mér 

ómælda þolinmæði, hvatningu og gefa mér styrk. Ég þakka einnig foreldrum 

mínum, tengdaforeldrum mínum, systkinum og vinum. Ef ég ætti ekki allt þetta 

góða fólk að þá hefði þessi ritgerð ekki orðið að veruleika. 

 



viii 

 

Efnisyfirlit 

 

Útdráttur   ................................................................................................  bls. iii 

Abstract   ................................................................................................  bls. v 

Þakkir  .................................................................................................  bls. vii 

Efnisyfirlit ...............................................................................................  bls. viii 

Myndaskrá...............................................................................................  bls. xi 

Skrá yfir töflur.........................................................................................  bls. xi 

Inngangur ................................................................................................  bls. 1 

Tilgangur rannsóknar .........................................................................  bls. 3 

Rannsóknarspurningar .......................................................................  bls. 3 

Skilgreiningar hugtaka  ......................................................................  bls. 4 

 Áhrif sjúkdóms ..............................................................................  bls. 4 

 Byrði .............................................................................................  bls. 4 

 Fjölskylda .....................................................................................  bls. 4 

 Langvinn lungnateppa ..................................................................  bls. 4 

 Langvinnur sjúkdómur ..................................................................  bls. 5 

 Umönnunaraðili ............................................................................  bls. 5 

 Versnun .........................................................................................  bls. 5 

Fræðilegur bakgrunnur ............................................................................  bls. 6 

Langvinn lungnateppa ........................................................................  bls. 6 

Áhrif sjúkdóms á einstaklinga með LLT ...........................................  bls. 9 

Áhrif sjúkdóms á fjölskyldur einstaklinga með LLT .........................  bls. 11 

 Umönnun fjölskyldu ......................................................................  bls. 12 

 Samanburður einstaklinga með LLT við maka þeirra ..................  bls. 14 

 Samsetning og samskipti fjölskyldu ..............................................  bls. 14 

 Upplýsinga- og stuðningsþarfir ....................................................  bls. 15 

 Reynsla fjölskyldumeðlima ...........................................................  bls. 15 

 Meðferð fyrir fjölskyldur...............................................................  bls. 17 

 Samanburður milli landa ..............................................................  bls. 17 



ix 

 

 Samantekt .....................................................................................  bls. 19 

Aðferðafræði ..........................................................................................  bls. 20 

 Rannsóknaraðferð ..............................................................................  bls. 20 

 Mælitækið ..........................................................................................  bls. 20 

 Úrtak ..................................................................................................  bls. 23 

 Gagnasöfnun ......................................................................................  bls. 23 

 Úrvinnsla gagna .................................................................................  bls. 24 

 Siðfræðilegir þættir rannsóknarinnar .................................................  bls. 25 

Niðurstöður .............................................................................................  bls. 26 

 Lýsing á þátttakendum: Bakgrunnur .................................................  bls. 26 

  Einstaklingar með LLT og fjölskyldur ..........................................  bls. 27 

  Einstaklingar sem komu með fjölskyldumeðlim og einstaklingar  

  með LLT sem ekki komu með fjölskyldumeðlim ...........................  bls. 30 

 Rannsóknarspurning 2 .......................................................................  bls. 32 

a) Einstaklingar með LLT............................................................  bls. 32 

b) Fjölskyldumeðlimir einstaklinga með LLT..............................  bls. 33 

 Rannsóknarspurning 3 .......................................................................  bls. 34 

a) Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT .......  bls. 34 

b) Áhrif LLT og meðferðar hennar á fjölskyldumeðlimi 

einstaklinga með LLT ..............................................................  bls. 34 

Rannsóknarspurning 4 .......................................................................  bls. 36 

a) Einstaklingar með LLT og fjölskyldumeðlimir ........................  bls. 36 

b) Einstaklingar með LLT sem höfðu fjölskyldumeðlim og 

 einstaklingar sem ekki höfðu fjölskyldumeðlim ......................  bls. 36 

Umræða  .................................................................................................  bls. 38 

 Bakgrunnur ........................................................................................  bls. 38 

  Einstaklingar með LLT og fjölskyldumeðlimir .............................  bls. 39 

  Einstaklingar með LLT sem komu með fjölskyldumeðlim og  

  einstaklingar með LLT sem ekki komu með fjölskyldumeðlim .....  bls. 40 

 Rannsóknarspurning 2 .......................................................................  bls. 41 

a) Einstaklingar með LLT............................................................  bls. 41 



x 

 

b) Fjölskyldumeðlimir einstaklinga með LLT ..............................  bls. 41 

 Rannsóknarspurning 3 .......................................................................  bls. 41 

a) Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT........  bls. 41 

b) Áhrif LLT og meðferðar hennar á fjölskyldumeðlimi  

einstaklinga með LLT .............................................................  bls. 44 

 Rannsóknarspurning 4 .......................................................................  bls. 46 

a) Einstaklingar með LLT og fjölskyldumeðlimir ........................  bls. 46 

b) Einstaklingar með LLT sem höfðu fjölskyldumeðlim og  

einstaklingar sem ekki höfðu fjölskyldumeðlim .......................  bls. 46 

Samantekt ..........................................................................................  bls. 46 

Takmarkanir rannsóknar ....................................................................  bls. 47 

Hagnýting rannsóknar ........................................................................  bls. 48 

Framtíðarrannsóknir...........................................................................  bls. 48 

Lokaorð ...................................................................................................  bls. 50 

Heimildaskrá ...........................................................................................  bls. 51 

Fylgiskjal 1: Spurningalistinn .................................................................  bls. 62 

Fylgiskjal 2: Tafla 1 ................................................................................  bls. 64 



xi 

 

Myndaskrá 

 

Mynd 1. Skematísk mynd yfir fræðilegan ramma mælitækisins –  

áhrif sjúkdóms  ........................................................................... bls. 21 

Mynd 2. Aldur einstaklinga með LLT og fjölskyldumeðlima  ................. bls. 28 

Mynd 3. Reykingar einstaklinga með LLT og fjölskyldumeðlima ........... bls. 29 

Mynd 4. Atvinna einstaklinga með LLT .................................................. bls. 31 

Mynd 5. Áhrif sjúkdóms og menntun einstaklinga með LLT .................. bls. 33 

Mynd 6. Áhrif sjúkdóms (meðaltal) og aldur fjölskyldumeðlima  ........... bls. 33 

Mynd 7. Minnkandi starfsemi lungna og þróun sjúkdóms  ...................... bls. 39  

Mynd 8. Minnkandi virkni og færni skjólstæðings  .................................. bls. 44 

 

 

Skrá yfir töflur 

 

Tafla 1. Yfirlit yfir greinar sem fjalla um LLT og fjölskyldur  ................ bls. 64 

Tafla 2. Stigun sjúkdóms eftir GOLD flokkun  ........................................ bls. 26 

Tafla 3. Tengsl fjölskyldumeðlima við einstaklingana með LLT, fjöldi .. bls. 27 

Tafla 4. Menntun þátttakenda  .................................................................. bls. 30 

Tafla 5. Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT og  

fjölskyldumeðlimi þeirra  ............................................................. bls. 35 

Tafla 6. Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT sem  

  komu með fjölskyldumeðlim og einstaklinga sem ekki komu með  

  fjölskyldumeðlim .......................................................................... bls. 37 

Tafla 7. Yfirlit yfir greinar sem sýna áhrif nokkurra sjúkdómstegunda ... bls. 42 





 

1 

 

Inngangur 

 

Í þessari meistararitgerð er fjallað um áhrif langvinnrar lungnateppu (LLT) á 

einstaklinga sem og fjölskyldur þeirra. Langvinn lungnateppa (e. chronic 

obstructiv pulmonary disease) er langvinnur sjúkdómur en slíkir sjúkdómar 

herja á alla aldurshópa og hafa mikil áhrif á einstaklinga, fjölskyldur og 

þjóðfélagið í heild. Árið 2005 var áætlað að í heiminum öllum yrðu 133 

milljónir manna sem lifðu með a.m.k. einn langvinnan sjúkdóm (Wagner o.fl., 

2001). Algengast er að einum sjúkdómi fylgi ýmis vandamál og þannig eru oft 

til staðar fleiri en einn langvinnur sjúkdómur (Jonsdottir, Litchfield og Pharris, 

2004). Langvinnir sjúkdómar hafa mörg birtingarform. Einkenni geta komið 

skyndilega, eða hægt og bítandi, í endurteknum köstum þar sem þau koma fram 

hratt en einnig koma tímabil þar sem einstaklingurinn er án einkenna í langan 

tíma. Að greinast með langvinnan sjúkdóm getur verið mjög erfitt fyrir 

einstakling og hefur áhrif á alla þætti í lífi hans, andlega, félagslega og 

líkamlega (Curtin og Lubkin, 1998). Sterk jákvæð tengsl eru á milli aðlögunar 

að langvinnum sjúkdómi og lífsgæða fólks (Stanton, Revenson og Tennen, 

2007). Árangursrík aðlögun felur í sér þá sannfæringu að mikilvæg lífsgæði eru 

þess virði að berjast fyrir þeim. Oft og tíðum tengir fólk langvinn veikindi við 

stofnanir af einhverju tagi en raunin er sú að flestum langveikum er sinnt af 

ættingjum í heimahúsi (Cain og Wicks, 2000). Í nútíma heilbrigðiskerfi hefur 

fjárhagslegt aðhald stytt legutíma sem ásamt fjölgun einstaklinga með 

langvinna sjúkdóma hefur leitt til þess að ábyrgð umönnunar hefur í auknum 

mæli færst til fjölskyldna sjúklinganna (Beneken genaamd Kolmer o.fl., 2008; 

Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). Í Bretlandi er 

áætlað að um 6 milljónir manna veiti reglulega umönnun til einhvers langveiks 

nákomins þar í landi. Þetta er um 14% íbúa (McNally, Ben-Shlomo og 

Newman, 1999). Ekki er vitað um slíkar tölur á Íslandi. Flestir sem gerast 

umönnunaraðilar bæta við sig flóknum verkefnum með litla sem enga þjálfun 

eða þekkingu á þeim. Má þar nefna lyfjagjafir, mat á einkennum og nauðsyn 
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þess að meta þjónustu frá formlegum umönnunaraðilum fyrir hinn veika. 

Viðvera allan sólarhringinn er ekki síst krefjandi fyrir umönnunaraðila (Aranda 

og Hayman-White, 2001). Þó svo að allir upplifi ekki álag við að annast hinn 

veika þá eru mjög margir sem finna fyrir því (Pierce og Lutz, 2009) og getur 

það orðið til þess að umönnunaraðilinn sjálfur veikist (Ory o.fl., 1999). 

Umönnunaraðili sem á maka sem nær ekki að sinna athöfnum daglegs lífs 

sjálfur er líklegri til að berjast við heilsubrest. Þetta stafar líklega af því að 

minni tími er aflögu til að sinna eigin heilsu (Burton o.fl., 1997; Van der Voort, 

Boossens og Van der Bijl, 2009). Niðurstöður rannsóknar þar sem kannað var 

álag maka langveikra einstaklinga vegna umönnunar sýndu að 63% meiri 

dánarlíkur voru meðal einstaklinga sem sinntu umönnun og upplifðu álag af 

vegna hennar en meðal þeirra sem ekki voru umönnunaraðilar eða upplifðu ekki 

álag við umönnunina (Schulz og Beach, 1999). Byrði umönnunaraðila 

langveikra einstaklinga hefur verið tengd við aukna þunglyndistíðni hjá 

umönnunaraðilum (Bartolo o.fl., 2010; Covinsky o.fl., 2003; Halm og Bakas, 

2007; Mausbach o.fl., 2007) og sýnt hefur verið fram á mikinn einmanaleika hjá 

þeim (McRae o.fl., 2009; Van der Voort, Boossens og van der Bijl, 2009). 

Djúpstæð þreyta (e. fatigue), jafnvel áralöng, í umönnunarhlutverkinu hefur 

einnig komið fram (Aranda og Hayman-White, 2001). Henni hefur verið lýst 

þannig að hún hafi mikil áhrif á getu þeirra til að hugsa og einbeita sér, á 

skapgerð, getu til að viðhalda daglegum venjum og á sambönd þeirra við aðra. 

Reiði, sektarkennd, einangrun, óöryggi, óvissa um framtíðina, óvissa um 

hvernig bregðast skuli við bráðri versnun og útskúfun annarra hefur einnig 

einkennt reynslu umönnunaraðila (Gysels og Higginson, 2009; Van der Voort, 

Boosens og Van der Bijl, 2009). Kynjamunur er á viðbrögðum fólks við 

umönnunarhlutverkinu. Konur eru líklegri til að eiga erfiðara með að 

fyrirbyggja heilsubrest, þær hreyfa sig minna, hvíla sig minna og gleyma frekar 

að taka inn eigin lyf. Karlmenn aftur á móti eru líklegri til að gleyma því að 

næra sig (Burton o.fl., 1997). Konur eru einnig líklegri til að hafa upplifa 

kvíðaröskun sem tengist umönnunarhlutverkinu (Carod-Artal o.fl., 2009). 
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 Langvinn lungnateppa, ásamt æðasjúkdómum og lungnakrabbameini, er einn 

helsti sjúkdómurinn sem getur herjað á fólk sem reykir en er jafnframt sá 

sjúkdómur sem minnst hefur verið í sviðsljósinu. Algengi LLT hefur vaxið 

mikið á undanförnum árum en árið 1990 er LLT talin sjötta algengasta 

dánarorsök í heiminum, sú fimmta árið 2002 og búist er við að hún komist í 

þriðja sæti árið 2020 (Murray og Lopez, 1997). Þrátt fyrir þetta hafa afleiðingar 

sjúkdómsins á daglegt líf fólks lítið verið rannsakaðar en hefur þó aukist 

undanfarin ár. Enn vantar þó nokkuð upp á að líðan og þarfir fjölskyldna séu 

rannsakaðar og er ætlunin að varpa ljósi á þær rannsóknir sem fjalla um 

fjölskyldumeðlimi einstaklinga með LLT og lýsa frumgögnum um áhrif 

sjúkdóms á einstaklinga með LLT og fjölskyldur þeirra. 

 

Tilgangur rannsóknar 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að greina frá þeim rannsóknum er fjalla um 

LLT og fjölskyldur þeirra, enn fremur að lýsa áhrifum sjúkdóms á einstaklinga 

með langvinna lungnateppu annars vegar og á fjölskyldur hins vegar. 

 

Rannsóknarspurningar: 

1. Hvaða þekking er til staðar um fjölskyldur einstaklinga með 

langvinna lungnateppu? 

2. Hver eru tengsl aldurs, kyns, menntunar og áhrifa sjúkdóms á:  

a. einstaklinga með langvinna lungnateppu?  

b. fjölskyldumeðlimi? 

3. Hver er áhrif sjúkdóms á: 

a. einstaklinga með langvinna lungnateppu ? 

b. fjölskyldumeðlimi einstaklinga með langvinna 

lungnateppu? 

4. a. Er marktækur munur á áhrifum sjúkdóms á einstaklinga 

með langvinna lungnateppu og á fjölskyldumeðlimi þeirra? 

b. Er marktækur munur á áhrifum sjúkdóms á hóp 

einstaklinga með LLT sem hefur fjölskyldumeðlim með í 
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rannsókninni og á hóp einstaklinga með LLT sem ekki 

hefur fjölskyldumeðlim með í rannsókninni? 

 

Skilgreiningar hugtaka. 

Áhrif sjúkdóms er röskun á daglegu lífi einstaklings vegna sjúkdóms eða 

meðferðar hans og sem truflar þátttöku í viðburðum og áhugamálum sem 

einstaklingur myndi vilja taka þátt í (Devins o.fl., 1983). Í rannsókninni er notað 

mælitækið áhrif sjúkdóms. Í íslenskri þýðingu hefur það 10 punkta Likert-

kvarða frá „ekki mjög mikið“ (1) og upp í „mjög mikið“ (10). Hins vegar var, í 

upprunalegu útgáfunni, Likert kvarði sem hefur gildi frá 1 upp í 7. Við 

útreikninga á rannsóknargögnum var gildi hvers og eins hinna 13 þátta 

endurreiknað miðað við 7 punkta kvarða (gildi hvers þáttar margfaldað með 

0,7). 

 

Byrði umönnunaraðila er þungbært eða áhyggjuvaldandi álag á einstakling sem 

veitir beina umönnun einstaklings (Hunt, 2003).  

 

Fjölskylda er hópur einstaklinga (tveggja eða fleiri) sem eru bundnir sterkum 

tilfinningalegum böndum. Þeir hafa tilfinninguna um að tilheyra hver öðrum, 

hafa raunverulegan áhuga hver á öðrum og eru áhugasamir um að fá að vera 

þátttakendur í líf hvers annars (Wright og Bell, 2009). 

 

Langvinn lungnateppa (LLT) fellur undir langvinna sjúkdóma og er samheiti 

langvinnra teppusjúkdóma í lungum, þ.e. langvinnrar berkjubólgu, 

lungnaþembu og lokastigs astma. The global initative for chronic obstructive 

lung disease (GOLD) skilgreinir LLT sem sjúkdóm með varanlega skert 

loftstreymi sem gengur ekki til baka við gjöf berkjuvíkkandi lyfja. Þessi 

takmörkun á loftstreymi tengist óeðlilegri bólgusvörun lungna og eykst 

venjulega þegar tímar líða (Bryndís Benediktsdóttir o.fl., 2007; Odencrants, 

Ehnfors og Grobe, 2005; Rabe o.fl., 2007). 
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Langvinnur sjúkdómur er óafturkræft, dulið eða uppsafnað sjúkdómsástand eða 

óeðlileg starfsemi líkamans, sem krefst þess að allt umhverfi einstaklingsins 

taki þátt í að veita honum stuðning við sjálfsumönnun, viðhalda starfsfærni og 

fyrirbyggja frekari fötlun (Shaw og Halliday, 1992; Curtin og Lubkin, 1998). 

 

Umönnunaraðili er almennt skilgreindur sem sá er kemur að umönnun 

skjólstæðings. Óformlegur umönnunaraðili er aftur á móti einstaklingur sem 

sinnir umönnun án þess að fá það launað (Pierce og Lutz, 2009). Í umfjöllun 

þessari vísar umönnunaraðili eingöngu til óformlegra umönnunaraðila. 

 

Versnun á LLT er breyting á einkennum sem er meiri en einstaklingur með LLT 

telur sem daglegar sveiflur á sjúkdómnum og vísar til aukinnar mæði og hósta 

með/án slímuppgangs. Breytingin verður skyndilega og gefur tilefni til 

breytinga á lyfjagjöf sem í sumum tilfellum er varanleg (Rabe o.fl., 2007). 
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Fræðilegur bakgrunnur 

 

Í þessum kafla er fjallað um stöðu þekkingar á efninu. Fyrri hluti kaflans fjallar 

um langvinna lungnateppu og áhrif hans á einstaklinginn. Í seinni hluta kaflans 

er samþætt fræðilegt yfirlit yfir rannsóknir á fjölskyldum einstaklinga með 

langvinna lungnateppu. 

 

Langvinn lungnateppa  

Viðfangsefni rannsóknarinnar eru einstaklingar með LLT sem eru á stigi II og 

III. Einstaklingar þessir búa heima með krefjandi sjúkdóm og eru jafnvel í fullri 

vinnu og virkir samfélagsþegnar. Mögulegt er að þeir hafi töluverð einkenni 

LLT án þess að vita um tilvist sjúkdóms (Bryndís Benediktsdóttir o.fl., 2007). 

Því er ætlunin í þessum hluta að varpa ljósi á hvernig sé að lifa með langvinnri 

lungnateppu. 

 Einkenni LLT tengjast skertri súrefnisupptöku og skertu loftflæði til lungna. 

Hósti er oftast fyrsta einkennið, en jafnframt það sem fólk yfirleitt útilokar og 

telur afleiðingu einhvers annars eða sem eðlilegan fylgifisk þess að reykja 

(Pauwels o.fl., 2001). Aukin slímmyndun í öndunarvegum er einnig algengt 

einkenni LLT og með hósta fylgir gjarnan uppgangur sem gefur fólki oft 

tilfinningu um að það sé að kafna (Pauwels o.fl., 2001). Þegar sjúkdómurinn 

svo ágerist fer fólk að upplifa andnauð. Andnauð er þekktasta einkenni LLT 

sem byrjar með hósta og uppgangi en síðar fer að bera á andþyngslum við 

hreyfingu. Andþyngslin geta versnað og komist á það stig að erfitt reynist að 

sinna daglegum athöfnum, sem áður voru áreynslulítil. Súrefnisgildi í blóði fer 

oftast lækkandi og koltvísýringsgildi getur hækkað. Þetta veldur þreytu og 

einbeitingarleysi og einnig álagi á hjartað. Fólk með LLT á hættu á að fá 

hjartasjúkdóma og fara þessir sjúkdómar oft saman þar sem reykingar eru stór 

áhættuþáttur beggja sjúkdómanna (Meade, Imeson og Stirling, 1987). Langvinn 

lungnateppa kemur yfirleitt fyrst fram á aldrinum 45-50 ára og þá er hægt að 

greina hann með einfaldri öndunarmælingu (e. spirometry) en algengt er að fólk 
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aðlagist einkennum sínum smám saman; það aðlagast því að fara sér hægar og 

laga sig að breyttri getu. Einstaklingarnir hundsa oft fyrstu einkenni og leita 

ekki til læknis fyrr en í óefni er komið. Algengt er að fólk leiti ekki til læknis 

fyrr en það fer að finna fyrir andnauð en þá er fólk jafnvel komið á stig II í 

sjúkdómi sínum og er sjúkdómurinn þá óafturkræfur (Pauwels o.fl., 2001). 

Einstaklingar með LLT lifa með reynslunni af því að bera sjúkdóminn árum 

saman, oft við slæma heilsu með versnunum inn á milli þar sem innlagna á 

sjúkrahús er þörf (Goodridge, 2006). 

 Langvinn lungnateppa, ásamt hjarta- og æðasjúkdómum og 

lungnakrabbameini, er einn meginfylgikvilli reykinga en jafnframt sá sem 

minnst hefur verið í sviðsljósinu. Nýlegar rannsóknir sýna að allt að 30-40% 

reykingamanna geta þróað með sér LLT (Lökke o.fl., 2006). Líkt og fram 

kemur í inngangi þá hefur algengi LLT aukist mikið á undanförnum árum 

(Murray og Lopez, 1997). Þarna á þó eftir að taka inn í myndina örorkuna sem 

þessu fylgir. DALY’s (disability adjusted life years) er útreikningur sem WHO 

(World Health Organization) hefur sett upp og samanstendur af töpuðum árum 

vegna ótímabærs andláts og árum sem lifað er við örorku. Árið 1990 var áætlað 

að tóbaksnotkun stæði fyrir 2-6% heildar DALY´s í heiminum en 9% árið 2020 

sem myndi gera LLT að einu stærsta heilbrigðisvandamáli árið 2020 (Curtis, 

2008; Lundback o.fl., 2003; Pauwels og Rabe, 2004). Einkenni LLT koma ekki 

fram fyrr en einstaklingur hefur tapað allt að 60% af lungnastarfseminni. Þannig 

eru margir einstaklingar sem eru með sjúkdóminn vangreindir (Pauwels and 

Rabe, 2004). Nýleg íslensk faraldsfræðileg rannsókn sýndi að innan við 10% 

þeirra sem greindust með LLT í rannsókninni vissu að þeir höfðu LLT (Bryndís 

Benediktsdóttir o.fl., 2007). Talið er að 16 - 18 þúsund Íslendingar þjáist af 

LLT um þessar mundir. Þetta háa hlutfall sjúklinga með ógreinda LLT er 

áhyggjuefni vegna þess að ef greining og meðferð (reykbindindi) eru gerð í tíma 

þá hægir eða jafnvel stöðvar það framgang sjúkdóms (Bryndís Benediktsdóttir 

o.fl., 2007). 

 LLT hefur hingað til verið talinn sjúkdómur karlmanna en nú er talið að 
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konum muni fjölga umfram karlmennina því tala kvenna með sjúkdóminn hefur 

aukist jafnt og þétt frá árinu 1940. Á Íslandi hefur þessi þróun þegar átt sér stað 

og sömu sögu er að segja í Bandaríkjunum og Kanada en þar hefur fjöldi 

kvenna með LLT farið fram úr fjölda karlmanna með sjúkdóminn. Einnig er 

margt sem bendir til þess að konur þoli tóbak sem og sjúkdóminn verr en 

karlmennirnir (Chapman o.fl., 2006; Connett o.fl., 2003). 

 Sem fyrr segir er greining langvinnrar lungnateppu aðallega gerð með 

einfaldri öndunarmælingu (e. spirometry). Mæling þessi tekur mið af aldri, hæð 

og kyni einstaklingsins og sýnir lungnarúmmál í fráblæstri. Stigun er svo mæld 

eftir hámarksútblæstri í millilítrum á 1 sekúndu (FEV1 =Forced Expiratory 

Volume) í hlutfalli við heildarfráblástur (FVC = Forced Vital Capacity). Þegar 

hlutfallið á milli FEV1 og FVC er komið undir 70% þá er talað um 

teppusjúkdóm (Papaioannou o.fl., 2009). Stigun sjúkdómsins er (GOLD, 2010): 

 Stig 1 er væg LLT – Hér er FEV1 ≥ 80%. Á þessu stigi er líklegt að 

einstaklingurinn viti ekki af sjúkdómnum. Þetta tímabil getur varað í um áratug. 

 Stig 2 er metið sem miðlungs LLT. Þá er hlutfall FEV1/FVC  komið undir 

70% og FEV1 er 50-80%. Á þessu stigi er algengast að fólk leiti til læknis. Hér 

eru einkennin farin að gera vart við sig og jafnvel hægt að finna fyrir versnun á 

sjúkdóminum.  

 Stig 3 er mjög alvarleg LLT og versnandi teppa í öndunarvegum, FEV1 

komið í 30- 50%. Þetta lýsir sér með mikill mæði, skertri líkamlegri hreyfigetu 

og endurteknum versnunum sem aftur leiðir til mikillar skerðingar á lífsgæðum 

einstaklingsins. 

 Stig 4 hér er um lokastig LLT að ræða - mikil öndunarþrengsli, FEV1er 

komið undir 30% og langvarandi öndunarbilun. Hér eru lífsgæði verulega skert 

og hver versnun getur verið lífshættuleg. Á þessu stigi eru einkennin afar mikil 

og hefta daglegt líf einstaklingsins. Mæði fylgir öllum athöfnum daglegs lífs, 

einstaklingurinn getur vart nærst án mikillar mæði og jafnvel er um tíðar 

innlagnir á sjúkrahús að ræða vegna alvarlegrar öndunarbilunar (Hung o.fl., 
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2009). 

 Læknisfræðileg meðferð sjúkdóms er flokkuð í fjóra þætti: a) Að meta og 

fylgjast náið með framgangi sjúkdóms, b) draga úr áhættuþáttum svo sem 

reykingum, forðast mengun o.s.frv., c) reyna að halda sjúkdómi stöðugum og d) 

bregðast við versnun. Lyfjameðferð dregur úr og kemur í veg fyrir einkenni, 

dregur úr tíðni og alvarleika versnana, bætir heilsu og eykur líkamlegt þol. 

Fræðsla til skjólstæðinga getur aukið getu til að sjá um sjúkdóm og almenna 

heilsu. Hún ýtir undir betri fylgni við reykbindindi og skjótari viðbragða við 

versnun (GOLD, 2010). Hjúkrunarfræðileg meðferð er nátengd þeirri 

læknisfræðilegu á öllum stigum sjúkdóms. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar 

veiti reykleysismeðferð og fræðslu og hjálpi einstaklingum á fyrstu stigunum að 

ná tökum á sjúkdómnum. Á seinni stigum er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar 

kenni einstaklingum að þekkja einkenni sín og fylgjast náið með breytingum, 

hjálpa einstaklingum til reykleysis og halda sjúkdómi stöðugum með fræðslu og 

aðstoð við að bregðast rétt við aðstæðum (Ingadottir og Jonsdottir, 2010). 

 

Áhrif sjúkdóms á einstaklinga með LLT 

Fyrirferðamesta og erfiðasta einkenni LLT er andnauð. Hún er bæði andlega og 

félagslega erfið fyrir einstaklinga sem haldnir eru sjúkdómnum (Unger, Jacobs 

og Cannon, 1996; Seamark, Blake og Seamark, 2004). Seamark og félagar 

(2004) lýstu því hvernig sjúklingar á lokastigi sjúkdóms börðust við að reyna að 

ná andanum og var andnauðaköstunum oft lýst sem verstu afleiðingum 

sjúkdómsins. Það að standa á öndinni og geta ekkert gert var lýst sem köfnun 

sem ekkert væri hægt að gera við. Einstaklingur með LLT lýsir líðan með 

sjúkdóm sem svo: „Geturðu ímyndað þér einhvern með poka á höfðinu? Þeir 

berjast fyrir hverjum andardrætti. Það er ég ... það er ég” (Seamark o.fl., 2004, 

bls. 621). Aukinn kvíði er afleiðing þessa, kvíðinn eykst einnig vegna mögulegs 

andnauðarkasts og til þess að takast á við ástandið nota einstaklingarnir oft 
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róandi lyf og draga sig enn meira út úr athöfnum daglegs lífs (Goodridge, 2006; 

Tinker og While, 2006).  

 Vitað er að LLT fylgja aðrir sjúkdómar. Sérstaklega á þetta við um andlega 

sjúkdóma og hefur sýnt sig að þunglyndi, kvíði og alkóhólismi eru algengari 

meðal einstaklinga með LLT en hjá samanburðarhópum án LLT (Kühl, 

Schürmann og Rief, 2008). Langvarandi súrefnisskortur er talinn leiða til 

vitrænnar skerðingar hjá einstaklingunum með LLT (Unger, Jacobs og Cannon, 

1996). Sýnt hefur verið fram á að algengi vitrænnar skerðingar samhliða 

vaxandi alvarleika LLT. Vitræn skerðing virðist þó vera afar vangreint 

vandamál (Hung o.fl., 2009).  

 Almegro o.fl. (2010) komust að því að algengustu fylgikvillar LLT voru 

háþrýstingur, blóðleysi, hjartsláttaóregla, sykursýki, hjartabilun, súrefnisþurrð í 

hjarta og saga um hjartaáfall. Fjórtán prósent börðust við alkahólisma. Þetta eru 

þó ekki einu fylgikvillarnir því nefna má m.a.: svefnleysi og hvíldarleysi, 

slímmyndun, stíflur, skerta matarlyst, kvíða, þunglyndi, óróleika, einmanaleika, 

truflun á heimilislífi, truflun á kynlífi, erfiðleika við að sinna heimilishaldi, 

erfiðleika við að halda uppi fyrri tómstundaiðju, fjárhagserfiðleika, áhyggjur 

yfir að geta ekki unnið og félagslega einangrun (GOLD, 2010).  

 Einstaklingar sem háðir eru reykingum eru viðkvæmir fyrir því að falla 

ítrekað þegar þeir reyna að hætta, því er oft þörf á endurteknum inngripum frá 

heilbrigðiskerfinu (Anderson o.fl., 2002). Þessi veikleiki veldur gjarnan 

tilfinningu um skömm. Í rannsókn Jonsdottur og Jonsdottur (2007) á reynslu 

kvenna með LLT af því að reyna reglulega að hætta að reykja kom í ljós að 

skömmin var mikil, konurnar reyndu allt hvað þær gátu að fela fíkn sína fyrir 

sínum nánustu sem og samfélaginu, reyktu í felum, notuðu önnur föt til að 

reykja í og voru afar uppteknar af lykt. Lyktin gat komið upp um þær og fólk 

áttaði sig á því að það reykti þrátt fyrir sjúkdóminn þegar það fann lyktina 

(Jonsdottir og Jonsdottir, 2007). Í annarri rannsókn sem skoðaði líðan 

einstaklinga með LLT sem reykja kom í ljós að flestir aðstandendur þeirra voru 

uppteknir af þeirri staðreynd að LLT væri afleiðing reykinga (Halding, Heggdal 

og Wahl, 2011). Sjálfsásökun getur einnig verið sterk. Einstaklingarnir kenna 
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sér um hvernig fyrir þeim er komið en oftar er bjargráð þessara einstaklinga 

fólgið í því að afneita þessari staðreynd (Gullick og Stainton, 2006). 

 Lífsgæði eru því verulega skert hjá einstaklingum með LLT, í raun er það 

svo að lífsgæði einstaklinga með LLT eru að minnsta kosti jafn slæm og 

lífsgæði hjá einstaklingum með lungnakrabbamein (Edmonds o.fl., 2001).  

 

Áhrif LLT á fjölskyldur einstaklinga með LLT 

Annar megintilgangur þessarar rannsóknar er að lýsa áhrifum langvinnrar 

lungnateppu á fjölskyldumeðlimi. Í því skyni var gert samþætt fræðilegt yfirlit 

(e. integrated literature review) (Whittemore, 2005) á rannsóknum á 

fjölskyldum einstaklinga með LLT. Sett var fram rannsóknarspurning 1: Hvaða 

þekking er til staðar um fjölskyldur einstaklinga með langvinna lungnateppu? 

 Leitað var á veraldarvefnum í leitarforritinu PubMed með MeSH 

leitarorðunum pulmonary disease, chronic obstructive, family, spouses og 

caregivers. Einnig með lykilorðunum COPD, spouse og burden. Efnið var svo 

takmarkað við síðustu tíu ár, manneskjur, 19 - >100 ára og ensku eða íslensku. 

Útilokaðar voru greinar sem fjölluðu um fjölskyldur og aðra lungnasjúkdóma. 

Eftir þrengingu efnis stóðu 487 greinar og eftir að útilokun var beitt þá stóðu 

eftir átján greinar og af þeim nýttust einungis þrjár við þessa greiningu. Sömu 

aðferðum var svo beitt þegar leitað var í CINAHL, Google Scholar og Scopus. 

Auk þess var leitað í bókum, í Tímariti hjúkrunarfræðinga, Læknablaðinu og 

rennt yfir heimildalista greina til að leita að heimildum sem mikið væri vitnað í. 

Ljóst var við yfirlestur heimildaskráa að nokkuð var um góðar greinar sem voru 

eldri og því var þeim hleypt inn í rannsóknina. Lesnar voru nokkrar greinar sem 

voru kerfisbundin yfirlit yfir fjölskyldur með LLT. Af heimildalista þessara 

greina bættust nokkrar greinar á listann. Einnig var bent á tímaritsgrein sem 

bíður birtingar og var henni bætt á listann.. Mikil breidd var í fjölda í úrtaki í 

rannsóknum eða frá fimm og upp í nokkur þúsund. Áherslur í rannsóknunum 

voru fjölbreytilegar og Eftir ítarlega leit stóðu eftir tuttugu og þrjár greinar frá 

mörgum sjónarhornum. Eftir að hafa greint innihald rannsóknanna, sjá töflu 1, 
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voru niðurstöðurnar flokkaðar efnislega í eftirfarandi þætti: Umönnun 

fjölskyldu, samanburður einstaklinga með LLT við maka þeirra, uppbygging og 

samskipti fjölskyldu, upplýsinga- og stuðningsþarfir, reynsla fjölskyldumeðlima 

og meðferð fyrir fjölskyldur.  

 Af greinunum í töflu 1 má sjá að í einungis þremur greinum er gerður 

samanburður á einstaklingum með LLT og fjölskyldumeðlimum og af þeim eru 

mælitæki notuð í tveimur rannsóknanna. Ein grein fjallaði bæði um daglegt líf 

einstaklinga með LLT og krabbamein, þessi grein fékk að vera með þrátt fyrir 

blandaða sjúkdómsmynd þar sem líkindi við rannsókn þessa var mikil og þótti 

hún því tengjast efninu vel. Þrjár greinar fjölluðu um reynslu af sjúkdóm en á 

þrjá mismunandi vegu, þ.e. andlega líðan, líknandi umönnunarþarfir og að 

lokum um fenginn stuðning og sjálfsumönnun. Í einni rannsókn voru 

geðraskanir hjá einstaklingum með LLT bornar saman við tvo 

samanburðarhópa. Þrjár greinar fjölluðu um fræðslu- og stuðningsþarfir 

fjölskyldna og þrjár rannsóknir skoðuðu uppbyggingu og samskipti í fjölskyldu. 

Flestar greinar voru þó um umönnun í fjölskyldum eða sjö greinar. Einungis 

þrjár greinar fundust sem gerður var samanburður á einstaklingum með LLT og 

umönnunaraðilum hans. Samanburðurinn var yfirleitt á einkennum LLT eða 

fylgikvillum. Meðferð fyrir umönnunaraðila einstaklinga með LLT er af afar 

skornum skammti. Þrjár greinar fjölluðu um meðferð fyrir ættingja, ein fjallaði 

um samráð/samvinnu við fjölskyldur, önnur um göngudeildarþjónustu sem 

byggir á samráði við fjölskyldur og sú þriðja um endurhæfingarprógramm fyrir 

einstaklinga með LLT. 

 

Umönnun fjölskyldu. 

LLT er afar þungbær sjúkdómur bæði fyrir einstaklinginn og fjölskylduna. 

Mismunandi er eftir rannsóknum hvað er talið þungbært. Allflestar 

rannsóknirnar sem upp komu við leitarorðið „burden“ eða byrði sýndu 

umönnunarbyrði. Það er algengt að einstaklingar með LLT séu heima nokkuð 

lengi og hljóta þá oft og tíðum óformlega umönnun. Nokkuð hefur verið 

rannsakað af óformlegri umönnun. Ljóst er að mikill tími fer í umönnun hins 



 

13 

 

veika. Langa o.fl. (2002) áætluðu að umönnunaraðilar einstaklinga með LLT 

eyddu að meðaltali 5,1 klst. lengur í umönnun hins veika í samanburði við 

umönnunaraðila annarra einstaklinga sem voru án lungnaveikinda. LLT er afar 

dýr sjúkdómur og þungbær fyrir samfélagið en væri enn þungbærari ef þessi 

óformlega umönnun væri ekki til staðar (Langa o.fl., 2002).  

 Sjúkdómurinn er ekki eingöngu þungbær fjárhagslega séð. Einstaklingar 

með LLT upplifa afar fjölbreytta fylgikvilla s.s. kvíða, þunglyndi og skerta 

vitræna starfssemi. Fjölskyldur sem búa með og annast einstaklinga með LLT 

þurfa einnig að glíma við þessa fylgikvilla (Spence o.fl., 2008). Þar sem 

einstaklingar með LLT eru yfirleitt komnir yfir miðjan aldur þá er 

umönnunaraðilinn, sem alla jafna er maki, oftast einnig kominn yfir miðjan 

aldur. Slíkt getur dregið úr getu fjölskyldumeðlimsins til að annast hinn veika 

(Simpsons o.fl., 2010; Spence o.fl., 2008). Einstaklingar með LLT eru ekki 

ósvipaðir öðrum með langvinn veikindi hvað varðar háa dánartíðni, ítrekaðar 

innlagnir á sjúkrahús og þarfir fyrir umönnun heima. En þar sem LLT er 

óútreiknanlegur langtíma sjúkdómur með afar mikla sálræna fylgikvilla þá er 

umönnun þessara sjúklinga sérlega flókin (Spence o.fl., 2008). Streita hefur 

þannig mikil áhrif á umönnunaraðila og kemur þetta víða fram í rannsóknum 

(Simpsons o.fl., 2010; Spence o.fl., 2008; Wicks, 1997). Streitan tengdist þó 

aðallega karaktereinkennum einstaklingsins með LLT. Ef umönnunaraðilanum  

finnst hinn langveiki vera í mikilli andnauð, hjálparvana, kvíðinn eða pirrandi 

þá er líklegra að umönnunaraðilinn upplifi streitu í umönnunarhlutverkinu 

(Wicks, 1997). Í rannsókn Cain og Wicks (2000) upplifðu hvítir og yngri 

umönnunaraðilar meiri byrði en svartir og eldri umönnunaraðilar. Byrði virtist 

ekki tengjast kyni, menntun, fjárhagserfiðleikum eða atvinnu. Óvissa 

framtíðarinnar er umönnunaraðilum erfið. Það að vita ekki við hverju má búast 

veldur kvíða og ótta. Umönnunaraðilar óttuðust einnig að skilja hinn veika 

einan eftir ef til kæmi slæm versnun. Þessi ótti verður svo til þess að 

umönnunaraðilinn einangrast með hinum veika (Simpsons o.fl., 2010; Spence 

o.fl., 2008). Umönnunaraðilar hafa lýst því að þeir hafi ekki verið undir það 

búnir að gegna umönnunarhlutverkinu og að þeir hafi ekki skilið sjúkdóminn 
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LLT í byrjun. Þrátt fyrir vanþekkingu sína þurfa umönnunaraðilar að taka 

ákvarðanir er varða heilsu einstaklings með LLT. Umönnunaraðilar telja að 

nokkuð skorti á upplýsingagjöf, þá helst að það vanti að veita upplýsingar að 

fyrra bragði. Einnig að þá vanti yfirlit yfir þá þjónustu og aðstoð sem þeir geti 

leitað í. Fram hefur komið að þeir veigri sér við að ónáða heilbrigðisstarfsfólkið 

nema það sé lífsnauðsynlegt (Simpsons o.fl., 2010; Spence o.fl., 2008).  

Þrátt fyrir alla þessa erfiðleika í umönnunarhlutverkinu þá hafa rannsóknir 

sýnt að því er sinnt af alúð. Tilfinning um skyldu við hinn veika var sterk og 

jafnvel þó að oft og tíðum væri erfitt þá voru umönnunaraðilar tilbúnir til að 

annast maka sinn eins lengi og þeir þurftu á þeim að halda. Líf þeirra var 

samtvinnað sjúkdómi hins veika með öllum þess kostum og göllum (Bergs, 

2002; Spence o.fl., 2008). 

 

Samanburður einstaklinga með LLT við maka þeirra. 

Andnauðin sem einstaklingar með LLT upplifa reynist flestum erfið. Booth, 

Silvester og Todd (2003) sáu að allir þátttakendurnir í rannsókn þeirra hræddust 

andnauðina og fannst hún hefta sig. Þátttakendur voru búnir að þróa hver sína 

aðferð við að takast á við andnauðina. Mökunum leið ekki síður illa en 

sjúklingnum, þeir upplifðu kvíða og hjálparleysi þegar þeir horfðu á maka sína 

þjást. Ef umönnunaraðilinn er kona þá er líklegra að hún upplifi umönnunina 

sem meiri byrði heldur en karlmaður í sömu stöðu. Einnig er umönnunin 

erfiðari eftir því sem umönnunaraðilinn er eldri. Mökum einstaklinga með LLT 

líður einnig marktækt verr en mökum aldraðra einstaklinga (Kűhl, Schűrmann 

og Rief, 2008; Low og Gutman, 2003). 

 

Samsetning og samskipti fjölskyldu. 

Kanervisto, Paavilainen og Åstedt-Kurki (2003) vildu greina samsetningu (e. 

dynamics) fjölskyldu og sýndu fram á að einstaklingar með alvarlega LLT sem 

voru heima með súrefni voru samheldnari í sínum fjölskyldum en einstaklingar 

með LLT sem voru á sjúkrahúsi. Kanervisto, Paavilainen og Heikkilä (2007) 

héldu áfram rannsóknum og tóku viðtöl við einstaklinga með LLT og maka 
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þeirra. Fram kom að 31% einstaklinga með LLT í rannsókninni mátu sem svo 

að sjúkdómurinn hefði mjög mikil áhrif á líf þeirra á meðan 60% 

fjölskyldumeðlima þessa sama hóps taldi að sjúkdómurinn hefði mikil áhrif á líf 

þeirra. Höfundarnir velta þessu nokkuð fyrir sér og gefa þá skýringu að 

makarnir séu oftast konur en þeim finnist oft að það sé skylda þeirra að annast 

maka sinn. Holm o.fl. (2009) skoðuðu einnig fjölskyldugerð og áhrif þess á 

líðan einstaklinganna með LLT. Rannsókn þeirra sýndi að einstaklingar sem 

komu úr fjölskyldum þar sem lítill stuðningur var, leið verr en einstaklingar sem 

komu frá samheldnari fjölskyldum. 

 Af ofantöldu má sjá að ef fjölskyldan er samheldin og til staðar fyrir 

einstaklinginn með LLT þá upplifir hann meiri stuðning en þeir einstaklingar 

með LLT sem eiga ósamheldna fjölskyldu eða fjölskylda þeirra er ekki til 

staðar. 

  

Upplýsinga- og stuðningsþarfir. 

Upplýsinga- og stuðningsþarfir fléttast saman því fræðsla og upplýsing reynist 

stuðningur fyrir fjölskyldur einstaklinga með LLT. Unger o.fl. (1996) sýndu 

fram á að því meiri stuðningur sem hjón fá þar sem annað er með LLT fá, því 

ánægðari voru þau með hjónabandið, þetta átti við hvort sem stuðningurinn kom 

frá vinum, fjölskyldu eða heilbrigðiskerfi (Unger o.fl., 1996). Í annarri rannsókn 

(Halldorsdottir og Svavarsdottir, í prentun) voru könnuð áhrif stuttra 

meðferðarsamræðna við fjölskyldur. Niðurstaða þeirrar rannsóknar gefur til 

kynna að fjölskyldur þarfnist aukins stuðnings frá heilbrigðisstarfsmönnum. 

Fáar rannsóknir beinast að fræðsluþörf einstaklinga og í fáum þeirra er 

fjölskyldum boðið að taka þátt í rannsókninni með hinum veika (Caress o.fl., 

2009; Unger o.fl., 1996). Það virðist því sem vanti þó nokkuð upp á að 

stuðningur og fræðsluþarfir fjölskyldna séu rannsakaðar.  

   

Reynsla fjölskyldumeðlima. 

Einmanaleiki og þunglyndi er þekkt hjá einstaklingum með LLT en makar 

þeirra upplifa einnig einmanaleika. Fram hefur komið að makarnir virðast 
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upplifa meiri einmanaleika en einstaklingurinn með LLT (Kara og Mirici, 2004; 

Keele-Card o.fl., 1993). Mögulegar ástæður þessa einmanaleika eru taldar vera 

félagsleg einangrun vegna sjúkdómsins, það að upplifa sig öðruvísi en aðra og 

að makinn taki á sig skyldur hins veika til viðbótar við eigin skyldur (Kara og 

Mirici, 2004). Í rannsókn Keele-Card, Foxall og Barron (1993) töldu 

einstaklingar með LLT maka sinn veita félagslegan stuðning en aftur á móti 

töldu makarnir hinn veika ekki veita félagslegan stuðning. Ríflega sextíu 

prósent einstaklinga með LLT (63%) og makar þeirra (67%) upplifðu miðlungs 

til frekar mikinn einmanaleika (Keele-Card o.fl., 1993). Hátt hlutfall 

einmanaleika hjá maka gæti skýrst af því að makinn finnur ekki fyrir 

félagslegum stuðningi frá hinum veika á meðan hinn veiki getur stólað á maka 

sinn. Hjónabandið eða sambúðin er oft í hættu við veikindi annars aðilans. 

Aukið álag í daglegu umhverfi leiðir oft til aukins álags í samskiptum milli 

einstaklinganna. Einnig hlífir maki oft hinum veika við streitu og talar því ekki 

um það. Góður stuðningur frá fjölskyldu og vinum getur dregið úr þessu álagi 

og aukið ánægju í sambandinu (Unger o.fl., 1996). Bjargráð margra para er að 

reyna að fá eins mikið út úr lífinu eins og hægt er. Með þessu er átt við að 

einstaklingarnir reyna að sjá hvað það er sem skiptir mestu máli og þá einkum 

það að vera saman sem par og fjölskyldan (Jonsdottir, 2007). Ýmislegt bendir 

til þess að styrkleiki hjónabands hafi áhrif á sálræna líðan einstaklings með 

LLT. Einstaklingar sem eru í góðum samskiptum við maka sinn virðast upplifa 

færri sálræn einkenni vegna sjúkdómsins (Ashmore o.fl., 2005).  

 Það hefur gríðarlega jákvæð áhrif á aðlögun einstaklingsins með LLT að 

sjúkdóminum að hafa fjölskyldumeðlim á heimilinu (O´Farrell, Murray og 

Hotz, 2000). Einstaklingar með LLT óttast að vera byrði á fjölskyldum sínum 

(Curtis, 2008). Með minnkandi færni einstaklingsins með LLT þá taka 

umönnunaraðilar á sig sífellt fleiri hlutverk og aukna ábyrgð, yfirleitt án þess að 

fá aukinn félagslegan stuðning (Seamark o.fl., 2004). Í rannsókn Pinto o.fl. 

(2007) kom í ljós að því veikari sem tengslin á milli umönnunaraðilans og hins 

veika voru því erfiðari var umönnunin. Því sterkari sem fjölskyldutengslin eru 
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því líklegri er einstaklingurinn til að sjá um sig sjálfur. Fjölskyldumeðlimirnir 

hjálpuðu þá einstaklingum með LLT að gera það sem gera þurfti til að halda 

heilsu, svo sem að taka inn lyf, fara út í göngu, hætta að reykja eða reykja 

minna, lærðu á súrefni o.fl. í þeim dúr (Xiaolian o.fl., 2002). 

 

Meðferð fyrir fjölskyldur. 

Samráð við fjölskyldur er fræðilegur hugtakarammi sem hefur verið settur fram 

í meðferð fyrir fjölskyldur einstaklinga með LLT. Samráðið felst í því að 

hjúkrunarfræðingur, skjólstæðingur og fjölskylda hafi samvinnu um 

meðferðarúrræði (Ingadottir og Jonsdottir, 2010). Í rannsókn Jonsdottir (2007) 

kom fram að samvinna með pörum leiddi til betri samskipta milli hjóna og 

greiðari aðgangs að heilbrigðisþjónustu. Önnur rannsókn (Ingadottir og 

Jonsdottir, 2010) af sama meiði beindist að þróun hjúkrunarþjónustu byggðri á 

samráði við fólk með langvinna lungnasjúkdóma. Rannsóknin sýndi aukin 

heilsutengd lífsgæði og færri innlagnir á sjúkrahús. Auk þess minnkaði 

þunglyndi og kvíði, og líkamsþyngdarstuðull jókst hjá þeim sem voru of 

grannir. Auk fyrrgreinds ávinnings veitti þjónustan skjólstæðingunum betri sýn 

á sjúkdóminn, dró úr áhrifum einkenna sjúkdómsins og greiddi götu þeirra í 

frumskógi heilbrigðiskerfisins (Ingadottir og Jonsdottir, 2010; Jonsdottir, 2007). 

Síðarnefnda ástæðan er ekki síst mikilvæg þegar innleidd er ný þjónusta á 

tímum sparnaðar. Endurhæfing er einnig afar mikilvæg, þannig kom fram að 

betri líðan einstaklinga virðist tengjast endurhæfingu (Ashmore o.fl., 2005). 

 

Samanburður milli landa. 

Rannsóknir sem tengjast fjölskyldum einstaklinga með LLT koma frá ýmsum 

heimsálfum. Rannsakendur frá Bandaríkjunum og Kanada horfa nokkuð á 

byrði, álag á umönnunaraðila og kostnað sem myndi hljótast ef hin óformlega 

umönnun sem fjölskyldur veita yrði greidd (Cain og Wicks, 2000; Langa o.fl., 

2002; Simpson o.fl., 2010; Wicks, 1997). Ánægja í hjónabandi, einmanaleiki, 

þunglyndi, félagslegur stuðningur og lífsgæði var rannsóknarefni hjá 

rannsakendum frá Bandaríkjunum (Ashmore o.fl., 2005; Keele-Card o.fl., 1993; 
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Unger o.fl., 1996). Andleg vanlíðan var skoðuð í einni grein (Holm o.fl., 2009) 

og önnur skoðaði heilsutengd lífsgæði einstaklinga með LLT og maka þeirra 

(Low og Gutman, 2003). Rannsakendur frá Bretlandi og Írlandi rannsaka aftur á 

móti áhrif einkenna á daglegt líf einstaklinga og reyna að varpa ljósi á sérstakar 

þarfir umönnunaraðila (Booth o.fl., 2003; Caress o.fl., 2009; Seamark o.fl., 

2004; Spence o.fl., 2008). Einnig er reynt að lýsa upplifun skjólstæðinga með 

alvarlega LLT og umönnunaraðila þeirra (Seamark o.fl., 2004). Enn fremur 

reyndu þeir að skrásetja upplýsinga- og stuðningsþarfir fjölskyldna fólks með 

LLT Booth o.fl., 2003). Tvær greinar komu frá Finnlandi og báðar fjölluðu um 

uppbyggingu fjölskyldu út frá hugmyndaramma Barnhill´s um heilbrigða 

fjölskyldu (Kanervisto o.fl., 2003; Kanervisto o.fl., 2007). Greinar frá Íslandi 

fjölluðu um lífsgæði fjölskyldna og um hugmyndafræði um meðferð í formi 

samráðs við skjólstæðing sem og fjölskyldna hans(Bergs, 2002; Ingadottir og 

Jonsdottir, 2010; Jonsdottir, 2007). Í einni rannsókn voru skoðuð áhrif stuttra 

meðferðarsamræðna við fjölskyldur einstaklinga með LLT og komist að því að 

fjölskyldur þarfnist auka stuðnings frá heilbrigðisstarfsfólki (Halldorsdottir og 

Svavarsdottir, 2011). Því má segja að greinarnar sem komu frá Norðurlöndum 

hafi verið afar ólíkar innbyrðis. Nokkur lönd áttu einungis eina grein. Þar má 

fyrst nefna Þýskaland en í rannsókn þeirra (Kűhl o.fl., 2008) var algengi 

geðrænna raskana hjá einstaklingum með LLT borið saman við algengi hjá 

öldruðum einstaklingum, einnig var algengi geðrænna raskanna hjá mökum 

þessara einstaklinga skoðað. Kína var eina Asíulandið og lýsti grein þeirra 

(Xiaolian o.fl., 2002)  stuðningi fjölskyldna og sjálfsumönnunar hegðun þeirra. 

Fróðlegt er að fá fleiri greinar frá þessum heimshluta því eins og réttilega kemur 

fram í grein þeirra þá er stuðningur menningarbundinn í Kína.  Líklegt er að 

mikill munur sé á upplifðum einkennum milli heimshluta hjá einstaklingum 

með LLT sem og fjölskyldum þeirra. Tyrkland átti einnig eina grein (Kara og 

Mirici, 2004) og fjallaði hún um mismun á einmanaleika, þunglyndi og 

félagslegum stuðningi hjá einstaklingum með LLT og mökum þeirra. Frá 

Brasilíu var aðeins ein grein (Pinto o.fl., 2007) þar sem fjallað var um áhrif LLT 

á lífsgæði umönnunaraðilanna og kom í ljós að áhrifin eru mismikil. Þarna 
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skiptir mestu máli hvernig tengslunum á milli einstaklingsins með LLT og 

fjölskyldunnar er háttað.  

 Umfjöllun landanna er því æði misjöfn og ekki svo að samlandar séu að 

rannsaka sama hugðarefnið. Athyglisvert er að sjá að íslenskar greinar eru 

frábrugðnar þeim greinum sem koma frá Norðurlöndunum og frekar væri hægt 

að benda á að Bretar og Íslendingar séu á sama róli. 

 

Samantekt. 

Í rannsóknunum á fjölskyldum einstaklinga með LLT er víða komið við. Þær 

voru þáttaðar efnislega í 6 flokka. Fáar rannsóknir eru í hverjum flokki en 

flestar voru um umönnunarbyrði. Þær áttu fátt sameiginlegt annað en að 

fjölskyldur einstaklinga með LLT kom við sögu. Greinilegt er að þarfir 

fjölskyldna einstaklinga með LLT eru langt frá því að vera þekktar og því er 

mikið verk óunnið í þeim efnum.  
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Aðferðafræði 

 

Í þessum kafla verður þversniðsrannsókninni lýst. Fjallað er um einkenni 

rannsóknarsniðsins, úrtak, mælitækið, gagnasöfnun og úrvinnslu gagna.  

 

Rannsóknaraðferð 

Rannsóknin er megindleg þversniðsrannsókn (e. cross-sectional design) og er 

hluti af stærri rannsókn á árangri sjálfsumönnunarmeðferðar með áherslu á 

samráð/samvinnu (e. partnership) við fólk með LLT (GOLD stig II og III) og 

fjölskyldur þeirra. Áhersla er meðal annars á heilsutengd lífsgæði, notkun á 

heilbrigðisþjónustu, reykbindindi, andþyngsli, kvíða og þunglyndi. Þessi hluti 

tekur til gagna sem aflað var í upphafi þ.e.a.s. áður en meðferð var veitt. 

 Þversniðsrannsóknaraðferð er ætlað að lýsa hvernig ákveðin staða er á þeim 

tímapunkti þegar gögnum er safnað og því er ekki verið að skoða stöðuga 

breytingu yfir tíma (Sieber, 1997). Þessi tegund rannsóknar er sérstaklega 

viðeigandi þegar lýsa á hvernig eitthvert ákveðið fyrirbæri er statt eða tengslum 

fyrirbæra við önnur á sama tímapunkti (Polit og Beck, 2008; Polit, Beck og 

Hungler, 2001). Í rannsókn þessari er ætlunin að skoða hver áhrif sjúkdóms er á 

einstaklingana með LLT sem og fjölskyldumeðlim hans. 

 

Mælitækið 

Mælitæki þessarar rannsóknar (e. Illness Intrusiveness Scale) mælir áhrif 

sjúkdóms (ÁS). Mælitækið er þróað af Gerald M. Devins í þeim tilgangi að lýsa 

þeirri röskun sem verður á lífstíl og líferni fólks sem fær langvinnan sjúkdóm. 

Það mælir hve miklar takmarkanir fylgja langvarandi og lífsógnandi sjúkdómi 

og þeim röskunum sem verða á venjulegum athöfnum fólks (Devins o.fl., 

1983). Hans kenning er sú að langvinn og/eða lífshættuleg veikindi, þó ólík séu 

innbyrðis, leiði til þess að fólk bregst við með hliðstæðum hætti. Algengast er 

að um sé að ræða verki, einhvers konar líkamlega vanlíðan, fötlun, þörf fyrir að 

halda launaðri vinnu, fjárhagserfiðleika, brotthvarf frá tómstundum, flóknar 
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lyfjaþarfir, óþægilegar meðferðir og kröftugar aukaverkanir (Devins o.fl, 2009). 

Devins hafði eins og margir hrifist af lífsgæðahugtakinu (Quality of life) sem 

hafði þróast hratt frá 1950 en fljótt varð ljóst að erfitt var að skilgreina hugtakið 

og það náði ekki yfir alla þætti lífs einstaklinganna svo sem heilsu og sjúkdóma 

(Devins, 2010; Li o.fl., 2011). Þetta varð til þess að hann þróaði áðurnefnt 

mælitæki (Devins, 2010). Með rannsóknum hefur verið sýnt fram á að breytan 

áhrif sjúkdóms hefur fylgni við líðan (Devins, 1994).  

 Fræðilegar forsendur fyrirbærisins, áhrif sjúkdóms, er að einkenni sjúkdóms 

(t.d. verkir, þreyta, lömun o.fl.) og þættir meðferðar (svo sem tími sem fer í 

meðferð, hliðarverkun meðferðar, bati einkenna o.fl.) trufli athafnir sem 

einstaklingurinn myndi vilja sinna og hafi þannig bein áhrif á líðan 

einstaklingsins (Novak o.fl., 2005; Poochikian-Sarkissian o.fl., 2008) (sjá mynd 

1). Sálfræðilegir og félagslegir þættir hafa einnig mikil áhrif en slíkir þættir, 

m.a. kyn og aldur eru taldir draga úr eða auka á áhrif sjúkdóms og meðferðar á 

upplifuðum áhrifum sjúkdóms. Aðrir slíkir þættir svo sem stimplun (e. stigma) 

eða afmyndun sem eru afleiðingar sjúkdóms eða meðferðar geta hins vegar 

aukið áhrif sjúkdóms (Dancey o.fl., 2002).  

 

Mynd 1: Skematísk mynd yfir fræðilegan ramma mælitækisins - áhrif sjúkdóms (Devins o.fl., 

2006).  

 

 Mælitækið var upphaflega þróað fyrir fólk sem hefur alvarlegan langvinnan 

sjúkdóm s.s. nýrnabilun á lokastigi en síðar hefur komið í ljós hægt er að 

yfirfæra það yfir á einstaklinga með flesta langvinna sjúkdóma. Má þar nefna 
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MS sjúkdóminn (heila og mænusigg), stoðvefssjúkdóm (e.lupus) og lokastigs 

nýrnasjúkdóm (Novak o.fl., 2005).  

Mælitækið er spurningalisti í þrettán þáttum þar sem einstaklingarnir sjálfir 

meta hversu mikið sjúkdómurinn og/eða meðferðin hefur áhrif á einhvern af 

þessum þáttum (sjá fylgiskjal 1). Hvert atriði er metið á 7 punkta Likert-kvarða 

frá „Ekki mjög mikið“ (1) og upp í „mjög mikið“ (7) (Poochikian-Sarkissian 

o.fl., 2008; Turpin o.fl., 2007). Mögulegur stigafjöldi er því frá 13 stigum til 91 

stiga. Því fleiri stig, því meiri eru áhrif sjúkdóms (Devins, 2010). 

 Mælitækið áhrif sjúkdóms er ekki einungis hægt að nota í rannsóknum á 

einstaklingum sem bera sjúkdóma heldur einnig á maka eða annan 

fjölskyldumeðlim (Devins, 2010). Annað hvort svarar einstaklingurinn sjálfur 

spurningum mælitækisins óstuddur eða rannsakandinn leggur þær fyrir hann. 

Einnig virðist vera hægt að leggja spurningarnar fyrir á netinu og getur 

þátttakandinn þá svarað þeim heima í stofu ef honum sýnist svo án þess að 

áreiðanleiki skerðist (Devins, 2010). 

 Réttmætispróf á ensku útgáfu mælitækisins hefur sýnt ytra réttmæti á bilinu 

α 0.80 - 0.95 milli sjúkdóma (mismunandi eftir sjúkdómum) og margprófun (e. 

test – retest) frá 0.79 til 0.85. Eftir margar rannsóknir á ytra réttmæti varð 

niðurstaðan sú að hægt sé að nota mælitækið til að bera saman áhrif sjúkdóms á 

milli hópa með ólíka langvinna sjúkdóma (Novak o.fl., 2005). Innra réttmæti 

meðal 36 sjúkdómshópa hefur sýnt alfa frá 0,78 til 0.90. Það á bæði við um 

heildarstig og hvern og einn þátt mælitækisins (Devins, 2010).  

 Á Íslandi var listinn þýddur og bakþýddur og reyndist samræmi á milli allra 

þátta. Þátturinn „tómstundir“ var bakþýtt sem annars vegar „recreactional 

activities“ og hins vegar sem „leizure activities“ og skýrist munurinn af ólíkum 

málssvæðum fremur en ónákvæmni. Í íslenskri þýðingu hefur það 10 punkta 

Likert kvarða frá „ekki mjög mikið“ (1) og upp í „mjög mikið“ (10). Hins vegar 

var, í upprunalegu útgáfunni, Likert kvarði sem hefur gildi frá 1 upp í 7. Við 

útreikninga á rannsóknargögnum var gildi hvers og eins hinna 13 þátta 

endurreiknað miðað við 7 punkta kvarða (gildi hvers þáttar margfaldað með 

0,7). 
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Úrtak 

Einstaklingar með LLT eru afar dreifður hópur á Íslandi og enginn einn staður 

sem geymir upplýsingar um þennan sjúklingahóp í heild sinni. Nýleg 

faraldsfræðileg rannsókn sýndi að innan við 10% þeirra sem hafa LLT vita um 

það (Bryndís Benediktsdóttir o.fl., 2007). Því var farin sú leið að leita 

þátttakenda þar sem vitað er hvar þá er að finna. Úrtakið er því þægindaúrtak, sá 

hópur fólks sem var þægilegast að skoða miðað við aðstæður. Þægindaúrtak eða 

slysaúrtak eins og það er stundum kallað er algengasta form úrtaka en jafnframt 

sú aðferð sem mesta hættu hefur á skakkri mynd þýðis (Polit og Beck, 2008). 

Leitað var einstaklinga í sjúkraskrám átta heilsugæslustöðva hjá Heilsugæslu 

höfuðborgarsvæðisins og hjá sex lungnasérfræðingum í Læknasetrinu í 

Reykjavík. Viðmið við val á úrtaki var að þátttakendur væru á aldrinum 45-65 

ára, að lungnasjúkdómurinn væri á GOLD stigi II eða III, LLT væri 

aðalheilsufarsvandi viðkomandi, og hann hefði ekki verið í endurhæfingu fyrir 

lungnasjúklinga undangengna 6 mánuði. Útilokaðir frá þátttöku voru þeir sem 

höfðu annan eða aðra alvarlega sjúkdóma og þeir sem ekki töluðu íslensku.  

Alls voru 283 einstaklingar með mögulegan lungnasjúkdóm boðaðir til 

þátttöku í rannsókninni og lögð rík áhersla á að þeir hefðu með sér einn 

nákominn aðstandanda; fjölskyldumeðlim eða vin. Þar af voru 164 sem ýmist 

neituðu þátttöku eða voru útilokaðir þar sem þeir uppfylltu ekki viðmiðunargildi 

rannsóknar. Eftir voru 119 einstaklingar með LLT sem voru þátttakendur 

þessarar rannsóknar. Alls tóku 36 fjölskyldumeðlimir þátt. 

 

Gagnasöfnun 

Valið var úr sjúkraskrám lungnasérfræðinganna og heilsugæslustöðva á Stór-

Reykjavíkursvæðinu með þeim hætti að nöfn og kennitala einstaklinga með 

eftirfarandi sjúkdómsgreiningar samkvæmt ICD-10 voru fengin úr rafrænu 

skráningarkerfi: j40-44 og j96. Sjúkraskrárnar voru skoðaðar í umboði 

viðkomandi lungnasérfræðings/yfirlæknis heilsugæslustöðvar af stjórnanda 

rannsóknar eða hjúkrunarfræðingi sem hafði umsjón með gagnasöfnuninni. 
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 Útbúin voru bréf til þeirra einstaklinga sem féllu að þátttökuviðmiðunum og 

læknir viðkomandi sendi honum bréf þar sem fram kom að læknirinn hefði bent 

á hann sem mögulegan þátttakanda í rannsókninni. Fram kom í bréfinu 

tilgangur rannsóknar og að viðkomandi myndi fá símtal frá starfsmanni 

rannsóknarinnar. Lögð var rík áhersla á að viðkomandi tæki einhvern nákominn 

með sér en að það væri ekki skylda.  

 Einstaklingarnir komu í Rannsóknasetur í hjúkrunarfræði á fyrirfram 

ákveðnum tíma. Þá voru upplýsingar varðandi upplýst samþykki ræddar og 

samþykki undirritað. Gagnasöfnun var með tvennum hætti. Fyrst voru 

framkvæmdar ýmsar mælingar, m.a. öndunarpróf (e. spirometry). Ef 

öndunarprófið reyndist eðlilegt var viðkomanda vinsamlega vísað frá. Þeir sem 

höfðu gildi sem gáfu til kynna lungnasjúkdóm héldu áfram, ásamt 

fjölskyldumeðlimi.  Þeir svöruðu í tölvugerðan gagnagrunn (Outcome) 

spurningum og spurningalistum m.a. áhrif sjúkdóms sem og spurningum um 

lýðfræðileg atriði. Gagnagrunnurinn var hliðstæður fyrir sjúkling og 

fjölskyldumeðlim en sjúklingar svöruðu fleiri atriðum sem lutu sérstaklega að 

lungnasjúkdómnum. Beitt var viðverukönnun sem felst í því að spyrill eða 

rannsakandi er á svæðinu. Slíkar kannanir eru bæði hagkvæmar og gefa góða 

svörun (Bryman og Bell, 2007). Starfsmaður rannsóknarinnar gerði 

mælingarnar, leiðbeindi og var til taks til að aðstoða þátttakendur við að svara 

spurningum í tölvunni þó svo að svörunin væri í einrúmi. 

 

Úrvinnsla gagna  

Tölfræðileg úrvinnsla var gerð með Statistical Package for the Social Sciences 

(SPSS). Upplýsingum var safnað í gagnagrunnskerfi Outcome og þær færðar í 

SPSS skjal.  

 Notuð var lýsandi tölfræði í greiningu gagna um bakgrunnsþætti. Að auki 

var notuð ályktunartölfræði til að skoða mögulegt samband á milli hópa. Unnið 

var svo úr gögnum tölfræðilega og niðurstöður birtar um tíðni, meðaltöl, 

miðgildi, fylgni og mun á milli hópa. Reiknuð var fylgni milli breyta með 
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Pearsons prófi. til að finna mun á milli meðaltala eða miðgilda voru notuð 

eftirfandi marktektarpróf, Kí-kvaðrat þegar um var að ræða nafnbreytur, t-próf 

óháðra úrtaka þegar um var að ræða jafnbilabreytu, normaldreyfða og hóparnir 

voru óháðir, t-próf háðra úrtaka þegar um var að ræða jafnbilabreytu, 

normaldreyfða og hóparnir voru háðir og Wilcoxon próf þegar um var að ræða 

jafnbilabreytu, ekki normaldreyfða og hóparnir voru óháðir hvor öðrum.  

 

Siðfræðilegir þættir rannsóknarinnar 

Þverskurðarrannsókn, eins og notuð er í þessari rannsókn, er kjörin til að gefa 

góða lýsingu á aðstæðum fólks. Hún á því vel við hér. Helsta áhyggjuefnið er að 

þægindaúrtak getur gefið skakka mynd af þýðinu. 

 Gögn eru ekki persónugreinanleg og þátttakendum er gert ljóst að 

niðurstöður séu ekki persónurekjanlegar. Frumgögnum verður eytt að lokinni 

vinnslu. Rannsóknin hefur leyfi Persónuverndar (tilv. 2009020191BRA/--) og 

Vísindasiðanefndar (tilv. VSNb2009020016/03.15). 
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Niðurstöður 

 

Í kaflanum eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar í þeirri röð sem 

rannsóknarspurningar eru settar fram. Fyrst er bakgrunni þátttakenda lýst, síðan 

eru rannsóknarspurningum 2-4 svarað hverri fyrir sig. 

 

Lýsing á þátttakendum: Bakgrunnur 

Bakgrunnur einstaklinga með LLT og fjölskyldumeðlima var skoðaður með 

lýsandi tölfræði og ályktunartölfræði til að meta hvort marktækur munur væri á 

hópunum. Þegar bornir eru saman einstaklingar með LLT og fjölskyldu-

meðlimir þá er eingöngu notuð gögn um einstaklinga sem komu með 

fjölskyldumeðlim með sér (n=36). Einnig voru einstaklingar með LLT sem 

komu með fjölskyldumeðlim með sér og þeir sem komu einir bornir saman. Í 

heildina samþykktu 119 (65%) einstaklingar með LLT þátttöku en 30% þeirra 

komu með fjölskyldumeðlim með sér (n= 36). Þeir sem höfðu astma, blandaða 

sjúkdómsmynd eða eðlileg öndunarpróf voru útilokaðir frá þessari rannsókn en 

þeir voru 35% þátttakenda. Allir svöruðu öllum spurningunum nema einn 

fjölskyldumeðlimur svaraði ekki til um aldur sinn. 

Einstaklingar með LLT höfðu sjúkdóm á öllum stigum hans, sjá töflu 2. 

Flestir voru á stigi II og III eða 98 einstaklingar (82%). 

 

         Tafla 2. Stigun sjúkdóms eftir GOLD flokkun 

  Einstaklingar með LLT 

 Fjöldi Hlutfall 

Lungnateppa á stigi I 11 9 

Lungnateppa á stigi II 71 60 

Lungnateppa á stigi III 27 23 

Lungnateppa á stigi IV 10 8 

Alls 119 100 
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Þrátt fyrir að rannsóknin hefði beinst að einstaklingum sem voru á stigi II og 

III þá reyndust nokkrir á stigi I vera rétt undir mörkum þess að vera á stigi II en 

þar sem þeir höfðu skýr einkenni sjúkdóms og/eða reyktu þá voru þeir teknir 

með í rannsóknina. Einnig voru nokkrir einstaklingar á stigi IV en öndunarpróf 

gaf til kynna að þeir væru rétt ofan við viðmiðunarmörk stigs III og voru því 

teknir með í rannsóknina. 

Tengsl þeirra 36 fjölskyldumeðlima, sem voru með í rannsókninni, við 

einstaklinginn með LLT má sjá í töflu 3. 

 

Tafla 3: Tengsl fjölskyldumeðlima við einstaklingana með LLT, fjöldi 

maki dóttir sonur systir 

27 7 1 1 

 

Einstaklingar með LLT og fjölskyldur. 

Meðalaldur einstaklinga með LLT var 59,7 ár (n=35) (sf 5,06) og 

fjölskyldumeðlima 51,7 ár (n=35) (sf 15,5) og reyndist marktækur munur á 

meðalaldri t(34)= -3,404, p=0,002. 

Á mynd 2 má sjá aldursdreifingu einstaklinga með LLT og 

fjölskyldumeðlima þeirra skipt í 6 aldursflokka. Dreifing aldurs var mun meiri 

hjá fjölskyldum. 
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Mynd 2. Aldur einstaklinga með LLT og fjölskyldumeðlima. Hlutfall einstaklinga og 

fjölskyldumeðlima í hverjum aldursflokki 

 

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

fjölskyldumeðlim og karlar 47% (n=17) en hjá fjölskyldum voru konur 64% 

(n=23) og karlmenn 36% (n=13). Konur reyndust því í meirihluta í báðum 

hópum og var sá munur marktækur, χ
2
=(1,N=72)=18,21, p= 0.000. 

Meðal einstaklinga með LLT (n=36) voru 42% sem reyktu en 58% voru 

hættir, allir höfðu einhvern tímann reykt. Fjölskyldumeðlimir reyktu í rúmlega 

30% tilvika. Marktækur munur reyndist á milli hópanna, χ
2
=(1,N=72)=7,51, p= 

0.023. 

p=0,002 
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Mynd 3. Reykingar einstaklinga með LLT og fjölskyldumeðlima. Fjöldi einstaklinga 

með LLT (n=36) og fjölskyldumeðlima þeirra (n=36)  

 

Flestir þeirra sem báru sjúkdóminn (n=36) höfðu ýmist barnaskóla- eða 

gagnfræðapróf (52%) og um 11% reyndust með grunnpróf úr háskóla en enginn 

með framhaldsnám úr háskóla. Fjölskyldumeðlimir höfðu barnaskólapróf eða 

gagnfræðapróf í 36% tilfella og tæplega 20% fjölskyldumeðlima voru með 

háskólapróf eða frekari menntun, sjá töflu 4. Hlutfall einstaklinga með LLT sem 

voru öryrkjar var 33% en hjá fjölskyldum voru öryrkjar í tæplega 20% tilvika 

(19%). Einstaklingarnir með LLT gegndu með stjórnanda- og sérfræðingsstöðu 

í 18% tilfella en fjölskyldumeðlimir í 42% tilfella.  

Þátttakendur höfðu ýmsa aðra sjúkdóma en LLT. Astmi, háþrýstingur og 

gigt var algengast hjá einstaklingum með LLT en hjá fjölskyldumeðlimum voru 

háþrýstingur, astmi og hjarta og/æðasjúkdómar algengustu sjúkdómarnir.  

 

p=0,023 
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Tafla 4. Menntun þátttakenda 

 

Einstaklingar með LLT sem komu með fjölskyldumeðlim og einstaklingar með 

LLT sem ekki komu með fjölskyldumeðlim. 

Meðalaldur einstaklinga sem kom með fjölskyldumeðlim (n=36) var 59,7 ár og 

58,6 ár hjá þeim sem ekki komu með fjölskyldumeðlim (n=83). Ekki var 

marktækur munur á meðalaldri einstaklinganna eftir hópunum, t(117)= -1,237, 

p=0,218. 

Aldur var einnig flokkaður í 6 flokka hjá þessum hópi en ekki var marktækur 

munur á milli aldursflokka t(117)= 0,948, p= 0,345. 

Ekki kom fram marktækur munur á kyni einstaklinga sem höfðu 

fjölskyldumeðlim með sér og þeim sem ekki gerðu það. Konur voru 53% þeirra 

sem ekki komu með fjölskyldumeðlim með sér en karlar 47% og sama hlutfall 

var hjá þeim einstaklingum sem komu með fjölskyldumeðlim eða konur 53% 

og karlar 47%. 

Fleiri einstaklingar með LLT sem komu með fjölskyldumeðlim voru hættir 

að reykja samanborið við þá sem ekki komu með fjölskyldumeðlim, þetta 

reyndist marktækur munur χ
2
(1, N=119)=7,4, p=0,008. 

Allir nema einn í hópi einstaklinga með LLT höfðu reykt eða reyktu enn. Af 

þeim sem höfðu reykt eða reyktu enn reyndust 68% (n=56) einstaklinga sem 

 

Einstaklingar 

með LLT Fjölskyldumeðlimir 

  Fjöldi Hlutfall Fjöldi Hlutfall 

Grunnskólapróf 18 50 14 39 

Framhaldsskólapróf 10 28 7 19 

Tækniskólapróf  2 5,5 1 3 

Grunnpróf úr háskóla  2 5,5 6 17 

Framhaldsmenntun úr háskóla  0 0 1 3 

Önnur menntun s.s. 

iðnmenntun/starfsmenntun 

4 11 7 19 

Alls 36 100 36 100 
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ekki höfðu fjölskyldumeðlim með í rannsóknina reykja en 32% (n=26) voru 

hættir að reykja. Í hópi þeirra sem höfðu fjölskyldumeðlim reyndust 42% 

(n=15) reykja en 58% (n=21) hættir. 

Ekki var hægt að gera marktækniútreikninga á menntun einstaklinga með 

LLT sem kom með fjölskyldumeðlim og þeirra sem ekki kom með 

fjölskyldumeðlim þegar reiknað var út frá hlutfallslegri stærð þeirra þar sem 

væntitíðni var undir 5 í meira en 20% tilfella. 

Atvinnu einstaklinga með LLT sem komu með fjölskyldumeðlim og 

einstaklinga með LLT sem ekki komu með fjölskyldumeðlim má sjá á mynd 4, 

hún er reiknuð sem hlutfall af stærð hópsins. Þar má glöggt sjá að öryrkjar eru 

fjölmennastir í báðum hópum. Að öðru leiti dreifist atvinna nokkuð jafnt.  

 
Mynd 4. Atvinna einstaklinga með LLT.  Hlutfall menntunar hjá einstaklingum með 

LLT 

 

Aðrir sjúkdómar s.s. astmi, háþrýstingur og gigt, voru einnig til staðar hjá 

þessum hópum en ekki reyndist marktækur munur á milli hópanna hvað það 

varðar. 
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Rannsóknarspurning 2:  Hver eru tengsl aldurs, kyns, 

menntunar og áhrifa sjúkdóms á: a) einstaklinga með 

langvinna lungnateppu og b) fjölskyldumeðlim? 

Niðurstöður rannsóknar á áhrifum sjúkdóms eru reiknaðar annarsvegar sem 

heildarstigaskor og hins vegar sem meðaltal bæði á heildarmælitækinu og 

einnig á hverju hinna þriggja undirsviða þess. Mælitækið er listi með þrettán 

atriðum sem hafa valmöguleika frá 1 (ekki mjög mikið) og upp í 7 (mjög 

mikið). Því var mest hægt að fá 91 stig og minnst 13 stig. Því hærri stig því 

meiri áhrif hafði sjúkdómurinn og meðferð hans. Þessi þrettán atriði skiptast í 

þrjú undir svið þ.e. svið samskipta og persónulegs þroska, svið nándar og svið 

tæknilegrar getu. Heildarmeðaltal er fengið með því að deila með atriðunum 

þrettán í heildarstigafjöldann. Meðaltalsgildi hvers sviðs er fengið með því að 

deila fjölda efnisatriða í heildarstigafjölda hvers sviðs.  

 

a)  Einstaklingar með LLT. 

Ekki reyndust tengsl á milli aldurs og áhrifa sjúkdóms (ÁS), rp=-0,31, p=0,735 

og ekki reyndust marktæk tengsl á milli kyns einstaklinga með LLT og ÁS, 

t(117)= 0,354, p=0,724. Ekki reyndist unnt að gera marktækniútreikninga á 

menntun og ÁS þar sem væntitíðni var undir 5 í meira en 20% tilfella. Á mynd 

5 má þó sjá að einstaklingar með LLT sem hafa grunnpróf úr háskóla hafa fæst 

stig og skera sig nokkuð úr. 
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Mynd 5. Áhrif sjúkdóms og menntun einstaklinga með LLT. Meðaltals skor úr 

mælitækinu áhrif sjúkdóms 

 

b) Fjölskyldumeðlimir einstaklinga með LLT. 

Ekki reyndust tengsl á milli aldurs og áhrifa sjúkdóms, rp=-0,203, p=0,241 hjá 

fjölskyldumeðlimum einstaklinga með LLT. Tilhneiging virðist vera í þá átt að 

yngsti hópurinn upplifi mestu áhrifin og að þau fari minnkandi með auknum 

aldri, sjá mynd 6.  

 

 
Mynd 6. Áhrif sjúkdóms (meðaltal) og aldur fjölskyldumeðlima 

 

p=0,241 

Aldur fjölskyldumeðlima 
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Ekki reyndust marktæk tengsl á milli kyns og ÁS t(34)=-0,182, p= 0,085. 

Ekki reyndist unnt að reikna marktækni á milli menntunar og ÁS þar sem 

væntitíðni var undir 5 í meira en 20% tilfella.  

 

Rannsóknarspurning 3: Hver er áhrif sjúkdóms á: a) 

einstaklinga með langvinna lungnateppu, b) fjölskyldumeðlimi 

einstaklinga með langvinna lungnateppu? 

 

a)  Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT. 

Áhrif sjúkdóms á einstaklingana sem bera sjúkdóminn eru 27,65 heildarstig, 

meðaltalið 2,13 stig og miðgildið 2,29. Svið tæknilegrar getu var hæst eða 3.31 

stig að meðaltali og miðgildið 3,45. Svið samskipta og persónulegs þroska var 

með lægsta gildið eða 1,42 að meðaltali og miðgildið 0,76. Miðgildi áhrifa 

sjúkdóms og miðgildi hvers sviðs fyrir sig má sjá í töflu 5.   

 

b) Áhrif LLT og meðferðar hennar á fjölskyldumeðlimi einstaklinga með LLT.  

Áhrif sjúkdóms á fjölskyldumeðlimi eru 19,63 heildarstig, meðaltalið 1.51 stig 

og miðgildið 1,41. Svið tæknilegrar getu var hæst eða 3.27 stig að meðaltali og 

miðgildið 1,96. Svið samskipta og persónulegs þroska var með lægsta gildið 

eða 1,2 að meðaltali og miðgildið 1,22. Miðgildi áhrifa sjúkdóms og miðgildi 

hvers sviðs fyrir sig má sjá í töflu 5. 
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Tafla 5. Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT og 

fjölskyldumeðlimi þeirra 

* Undirsvið áhrifa sjúkdóms, **Næring fellur ekki undir neitt undirsvið en reiknast með í 

heildaráhrifum sjúkdóms 

 

Breytur n Miðgildi df Staðal-

frávik 

Wilcoxon Z p-gildi 

Einstaklingar með langvinna lungnateppu  (n=36) 

Áhrif sjúkdóms 36 2,29 35 0,98 - - 

*Svið samskipta og 

persónulegs þroska            

36 1,22 35 0,94 - - 

Breytur n Miðgildi df Staðal-

frávik 

Wilcoxon Z p-gildi 

*Svið nándar 36 2,10 35 1,45 - - 

*Svið tæknilegrar getu 36 3,45 35 1,42 - - 

**Næring 36 0,49 35 1,63 - - 

Fjölskyldumeðlimir (n=36) 

Áhrif sjúkdóms 36 1,41 35 0,98 3,276 0,001 

*Svið samskipta og 

persónulegs þroska            

36 0,76 35 0,97 1,225 0,221 

*Svið nándar 36 0,95 35 1,35 1,773 0,076 

*Svið tæknilegrar getu 36 1,96 35 1,33 4,035 0,000 

**Næring 36 0,49 35 1,32 1,652 0,099 
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Rannsóknarspurning 4: a) Er marktækur munur á áhrifum 

sjúkdóms á einstaklinga með langvinna lungnateppu og 

fjölskyldumeðlim þeirra? b) Er marktækur munur á áhrifum 

sjúkdóms á hóp einstaklinga með LLT sem hafði 

fjölskyldumeðlim með í rannsókninni og á hóp einstaklinga 

með LLT sem ekki hafði fjölskyldumeðlim með í rannsókninni? 

 

a) Einstaklingar með LLT og fjölskyldumeðlimir. 

Í töflu 5 má sjá að miðgildi meðaltala heildaráhrifa sjúkdóms hjá einstaklingum 

með LLT var 2,29 (27,65 heildarstig) og 1,41 (19,57 heildarstig) hjá 

fjölskyldumeðlimum. Marktækur munur reyndist á miðgildunum (sjá töflu 5). 

Hvert svið var einnig skoðað og kom í ljós að einungis er marktækur munur á 

sviði tæknilegrar getu. Wilcoxon próf var notað við marktækniútreikning því 

ekki reyndust öll undirsviðin normaldreifð. 

 

b) Einstaklingar með LLT sem höfðu fjölskyldumeðlim og einstaklingar sem 

ekki höfðu fjölskyldumeðlim. 

Áhrif sjúkdóms má sjá í töflu 6 en hún sýnir að meðaltal heildaráhrifa sjúkdóms 

á einstaklinga með LLT sem hafa fjölskyldumeðlim með sér er 2,13 (27,65 

heildarstig) og 2,25 (29,20 heildarstig) hjá einstaklingum með LLT sem ekki 

hafa fjölskyldumeðlim með sér. Ekki reyndist marktækur munur á áhrifum 

sjúkdóms milli einstaklinganna og ekki mældist heldur marktækur munur á 

hópunum á neinu sviði ÁS. Hér var notað óháð t- próf þar sem undirsviðin sem 

og yfirsviðið voru normaldreifð. 
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Tafla 6. Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT sem komu með 

fjölskyldumeðlim og einstaklinga með LLT sem ekki komu með 

fjölskyldumeðlim. 

* Undirsvið áhrifa sjúkdóms, **Næring fellur ekki undir neitt undirsvið en reiknast með í 

heildaráhrifum sjúkdóms 

 

  

Breytur n Meðaltal df Staðalfrávik t-próf p-gildi 

Einstaklingar með langvinna lungnateppu sem komu með fjölskyldumeðlim (n=36) 

Áhrif sjúkdóms 36 2,13 117 0,98 - - 

*Svið samskipta og 

persónulegs þroska 
36 1,42 117 0,94 - - 

*Svið nándar 36 2,07 117 1,45 - - 

*Svið tæknilegrar getu 36 3,31 117 1,42 - - 

**Næring 36 1,78 117 1,63 - - 

Einstaklingar með langvinna lungnateppu sem ekki komu með fjölskyldumeðlim (n=83) 

Áhrif sjúkdóms 83 2,25 117 1,40 0,463 0,644 

*Svið samskipta og 

persónulegs þroska 
83 1,72 117 1,43 1,170 0,244 

*Svið nándar 83 2,04 117 1,74 -0,083 0,934 

*Svið tæknilegrar getu 83 3,25 117 1,60 -0,211 0,833 

**Næring 83 1,82 117 1,65 1,131 0,896 
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Umræða 

 

Í umræðukaflanum eru niðurstöður þversniðsrannsóknarinnar dregnar saman, 

þær túlkaðar og settar í samhengi við þá þekkingu sem dregin var fram með 

samþætta fræðilega yfirlitinu. Umræða um niðurstöður eru í sömu röð og í 

niðurstöðukafla. Þannig er bakgrunnur skoðaður fyrst og svo 

rannsóknarniðurstöður út frá rannsóknarspurningunum þremur. Leitast við að 

svara hverju rannsóknin bætir við fræðilega þekkingu á sviðinu, hvaða 

takmarkanir og styrkleika og klínísku þýðingu þversniðsrannsóknin hefur. Að 

lokum eru gerðar tillögur að framtíðarrannsóknum. 

 

Bakgrunnur 

Af úrtaki 283 einstaklinga, tóku 119 einstaklinar með LLT þátt. Þetta mikla 

brottfall getur skýrst af því hve erfið greining LLT er en sjúkdómurinn er afar 

vangreindur (Bryndís Benediktsdóttir o.fl., 2007; Mannino og Braman, 2007; 

Rabe o.fl., 2007) og mismunagreining er erfið á milli astma og LLT (Celli o.fl., 

2004). Skýringa gæti því sú að fólk hafi ekki séð ástæðu til þess að taka þátt því 

það hafi ekki áttað sig á að það hafi LLT. Mynd 7 sýnir að einkenni koma oft 

seint fram og því er fólk jafnvel ekki farið að finna fyrir einkennum fyrr en það 

er búið að tapa miklu af lungnastarfssemi sinni (Sutherland og Cherniack, 

2004). Einnig er mögulegt að fólk telji einkennin vera eðlilegan fylgifisk þess 

að eldast og leitar því seint til læknis. Auk þess getur verið erfitt að horfast í 

augu við LLT, sérstaklega fyrir þá sem enn reykja. Í rannsókn Gullick og 

Stainton (2006) kom fram að sumir þátttakendurnir áttu erfitt með að sættast á 

að reykingar kynnu að valda sjúkdómnum LLT sem hrjáði þá. Það gat leitt til 

þess að einstaklingurinn afneitaði því að hann reykti og reyndi að hylja það 

(Gullick og Stainton, 2006). Önnur skýring þess að fólk tók ekki þátt í 

rannsókninni gæti ef til vill verið sú að fólk hefði ekki séð ástæðu til þess að 

taka þátt því það hefði ekki áttað sig á að það hefði LLT.  
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Mynd 7.  Minnkandi starfsemi lungna og þróun sjúkdóms: Einkenni koma ekki fram 

fyrr en lungnastarfsemi hefur mikið 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 fjölskyldumeðlimir tóku þátt í rannsókninni og er erfitt að skýra 

til fullnustu hvers vegna ekki fleiri tóku þátt en gæti tengst því að fjölskyldan 

átti sig ekki á tilvist sjúkdóms fremur en sá sem ber hann. Þeir sem tóku þátt 

voru flestir makar.  

 

Einstaklingar með LLT og fjölskyldumeðlimir. 

Aldur einstaklinganna í rannsókninni var afar dreifður meðal fjölskyldumeðlima 

en ekki hjá þeim sem báru sjúkdóminn enda var viðmið við þátttöku 45-65 ára 

aldur. Hjá fjölskyldumeðlimum var hins vegar ekkert sem hindraði það að fólk 

væri á öllum aldri, enda kom í ljós að meðal fjölskyldumeðlima var fólk frá 

aldrinum 21 – 73 ára. 

 Konur með LLT voru fleiri en karlar með LLT og kom það hins vegar 

nokkuð á óvart þar sem sjúkdómurinn hefur hingað til verið talinn sjúkdómur 
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karla. Ef til vill er þetta enn eitt merki þess að konum fer fjölgandi sem bera 

sjúkdóminn (Chapman o.fl., 2006). Konur eru einnig fleiri meðal 

fjölskyldumeðlima og er engin ein skýring á því. Gamlar kenningar myndu ef til 

vill skýra það með kynjamun, þ.e. að konur væru líklegri til að veita umönnun 

en karlar en tel ég að slíkt eigi ekki við í dag. Líklegt verður að teljast að þarna 

sé um tilviljun að ræða. 

 Einstaklingar með LLT reykja í tæplega 60% tilfella í rannsókninni sem er 

hátt hlutfall og einungis einn hefur aldrei reykt og er það samsvarandi 

heimildum því flestar faraldsfræðilegar rannsóknir sýna að reykingar eru 

langstærsti orsakavaldurinn fyrir LLT (Pauwels og Rabe, 2004). Það reyndist 

munur á reykingum einstaklinga með LLT og fjölskyldumeðlima og er 

skiljanlegt að reykingar fjölskyldumeðlima séu minni í ljósi tæplega 20% 

algengis á landsvísu (Hagstofa Íslands, 2007). Sjúkdómurinn hefur í flestum 

tilvikum þróast út frá reykingum og því skiljanlegt að fleiri sem bera 

sjúkdóminn reyki samanborið við þá sem ekki bera hann.  

 Niðurstöðurnar benda til þess að einstaklingar með LLT séu með minni 

menntun en fjölskyldumeðlimir og fleiri eru öryrkjar í hópi einstaklinga með 

LLT en í hópi fjölskyldumeðlima. Þetta er nokkuð áhugavert sérstaklega í ljósi 

þess að áhrif lungnasjúkdómsins virðast vera lítil, en það er auðvitað ekki vitað 

hvað veldur því að einstaklingarnir eru öryrkjar; hvort sem skýringa sé hægt að 

leita í lungnasjúkdómnum eða einhverju öðru. 

  

Einstaklingar með LLT sem komu með fjölskyldumeðlim og einstaklingar með 

LLT sem ekki komu með fjölskyldumeðlim. 

Hópur einstaklinga sem kom með fjölskyldumeðlim og hópur einstaklinga sem 

ekki kom með fjölskyldumeðlim reyndust svipaðir hvað varðar meðalaldur, 

kyn, menntun og atvinnu. En þessir hópar voru ólíkir varðandi reykingar. Þeir 

sem komu með fjölskyldumeðlim reyktu marktækt minna en þeir sem ekki 

komu með fjölskyldumeðlim. Ef til vill er skýringar að finna í því að þeir sem 

koma með fjölskyldumeðlim hafi betra stuðningsnet en þeir sem ekki koma 

með fjölskyldumeðlim en stuðningur er ákaflega mikilvægur þegar fólk er að 
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hætta að reykja (Mermelstein o.fl., 1986). Hugsanlega er skýringin sú að 

skömm yfir því að reykja er til staðar (Arne o.fl., 2007) og því hafi 

einstaklingarnir sem ekki taka fjölskyldumeðlim með í rannsóknina kosið að 

blanda honum ekki í sín mál og skilji fjölskylduna því eftir heima. Einstaklingar 

með LLT kjósa að fela sjúkdóm vegna ótta um stimplun, frá samfélagi, 

heilbrigðiskerfi og fjölskyldu og vinum (Halding, Heggdal, og Wahl, 2011). 

 

Rannsóknarspurning 2 

a) Einstaklingar með LLT. 

Marktæk tengsl reyndust ekki á milli aldurs, kyns, menntunar og áhrifa 

sjúkdóms á einstaklinga með LLT. Þegar þetta var skoðað í rannsóknum þá 

fundust engar rannsóknir sem sýndu tengsl LLT og aldurs eða menntunar en 

rannsóknir fundust er sýna kynjamun. Algengast er að þar sé um að ræða verri 

lífsgæði kvenna eftir því sem einkenni sjúkdóms ágerast (Di Marco o.fl., 2006) 

og meiri áhrif einkenna gætir hjá konum en körlum (De Torres o.fl., 2006).   

 

b) Fjölskyldumeðlimir einstaklinga með LLT 

Marktæk tengsl reyndust ekki á milli aldurs, kyns, menntunar og áhrifa 

sjúkdóms á fjölskyldumeðlimi einstaklinga með LLT. Einungis ein rannsókn 

fannst þar sem lýðfræðilegur munur var skoðaður. Þar kom í ljós að 

umönnunarbyrði var meiri hjá yngri fjölskyldumeðlimum en hjá þeim sem eldri 

voru. Umönnunarbyrðin var jafnframt þyngri meðal hvítra umönnunaraðila en 

svartra, en ekki fannst munur á milli kynja, efnahag eða atvinnu í þeirri 

rannsókn (Cain og Wicks, 2000). 

 

Rannsóknarspurning 3 

a) Áhrif LLT og meðferðar hennar á einstaklinga með LLT. 

Engar rannsóknir fundust sem rannsaka áhrif sjúkdóms á einstaklinga með LLT 

og því var farin sú leið að skoða rannsóknir þar sem sama mælitæki (ÁS) var 

notað hjá öðrum skjólstæðingahópum, sjá töflu 7.  
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  Tafla 7. Yfirlit yfir greinar sem sýna áhrif nokkurra sjúkdómstegunda 
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Baird 

o.fl. 

(2011) 

62 Hjartasjúkdómar * E.t.f * E.t.f * E.t.f 34,24 

Bettazzo

ni o.fl. 

(2008) 

78 Geðklofi (e. 

Schizophrenia) 

3,7 3,7 4,3 50,5 

Carter 

o.fl. 

(2008) 

121 Lystarstol (e. 

Anorexia) 

* E.t.f * E.t.f * E.t.f 69,61 

Devins 

o.fl. 

(2006) 

656 6 tegundir 

krabbameina 

(brjósta-, 

blöðruháls-, eitla-, 

lungna-, höfuð- og 

hálskrabbamein) 

2,2 2,8 3,4 * E.t.f 

Lebel 

o.fl. 

(2011) 

107 Lungna-

krabbamein 

* E.t.f * E.t.f * E.t.f 32,40 

Martin 

o.fl. 

(1998) 

135 Kvíðaröskun (e. 

Anxiety disorder) 

4,2 3,9 4,6 53,3 

Novak 

o.fl. 

(2005) 

365 Nýrnabilun, 

einstaklingar í 

kviðskilun 

2,23 2,39 4,31 39,35 

Poochiki

an-

Sarkissia

n o.fl. 

(2008) 

145 Flogaveiki (e. 

Epilepsy) 

2,8 2,7 3,6 38,8 

Schimm

er o.fl. 

(2001) 

77 Líðan eftir 

ígræðslu lungna 

(e. lung 

transplantation) 

* E.t.f * E.t.f * E.t.f 30,1 

* E.t.f = Ekki tekið fram 
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 Í töflu 7 má sjá mun hærri gildi fyrir áhrif sjúkdóms samanborið við 

einstaklinga með LLT sem þátt tóku í þessari rannsókn. Þeirra gildi var 27,65 

sem er ríflega helmingi lægra en hjá hópi einstaklinga sem eru með lystarstol og 

tæplega helmingi lægra en hjá einstaklingum með geðklofa. Hafa þarf þó í huga 

að ákveðnir annmarkar eru varðandi samanburð þar sem mælitækið sem notað 

er hefur kvarða frá 1-10 á meðan mælitækið sem notað er í rannsóknum sem 

hafa verið skoðaðar er með kvarðann 1-7, þrátt fyrir að niðurstöður hafi verið 

reiknaðar niður til samræmis við kvarðann sem notaður er í rannsóknunum. 

 Á óvart kom að svo krefjandi sjúkdómur sem LLT er skyldi ekki gefa fleiri 

heildarstig á ÁS. Nokkrar ástæður gætu verið fyrir þessu. Sömu ástæður gætu 

legið þarna að baki og gefnar hafa verið upp sem mögulegar ástæður þess að 

hátt brottfall er í rannsókninni eða þær að einstaklingarnir hylja einkenni sín eða 

gera lítið úr þeim. Einnig verður að teljast til líklegra skýringa að áhrif 

sjúkdóms séu enn ekki veruleg og alvarleiki sjúkdóms enn ekki farinn að skila 

sér af fullum þunga til einstaklinganna sem bera sjúkdóminn. Fólk með LLT 

upplifir sig jafnvel ekki veikt nema þegar það er í versnun (Sutherland og 

Cherniack, 2004). En samkvæmt öllum rannsóknum er alvarleikinn til staðar 

(Lökke o.fl., 2006; Murray o.fl., 2005; Rabe o.fl., 2007; Sutherland og 

Cherniack, 2004) og mun að öllum líkindum slá inn fljótlega hjá þessum 

einstaklingum. Mynd 8 sýnir líklegan framgang LLT. 
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Mynd 8. Minnkandi virkni og færni skjólstæðings, tíðar innlagnir á sjúkrahús, 

sjálfsumönnun verður æ erfiðari. (Murray, S. A., Kendall, M., Boyd, K. og Sheikh, A. 

(2005). Illness trajectories and palliative care. British Medical Journal, 330, 1007-

1011). 

 

b) Áhrif LLT og meðferðar hennar á fjölskyldumeðlimi einstaklinga með LLT. 

Áhrif LLT á fjölskyldumeðlimi einstaklinga með LLT reyndust óveruleg eða 

19,63 stig. Flestar rannsóknir er fjalla um LLT og fjölskyldur skýra frá 

umönnunarbyrði. Í þessari rannsókn er líklega einungis um að ræða óverulega 

umönnunarbyrði sem slíka þó áhrif sjúkdóms geti verið til staðar. 

Einstaklingarnir eru að mestu leyti sjálfbjarga og eru jafnvel í vinnu. Flestar 

rannsóknir sem til eru fjalla allar um einstaklinga með lengra genginn sjúkdóm 

og því er samanburður erfiður (Simpson o.fl., 2010;Spence o.fl., 2008).  

Í rannsókn þessari hafði svið tæknilegrar getu hæst stig. Þeir þættir sem 

flokkast undir þetta svið er heilsa, atvinna, tómstundir á formi líkamlegrar 

áreynslu, s.s. íþróttir og fjárhagur. Ef flokkar tæknilegrar getu eru skoðaðir 

nánar þá er heilsa nokkuð rannsökuð. Þar kemur fram að fjölskyldumeðlimir eru 

hræddir, hræddir við andnauð hins veika, við versnun og framtíðina því hún er 

ákaflega óörugg (Spence o.fl., 2008). Einnig hafa rannsóknir sýnt að heilsa 

fjölskyldumeðlims er einnig í hættu í umönnunarhlutverkinu (Spence o.fl., 

2008). Atvinna, heilsa og fjárhagur tengjast því gjarnan í rannsóknum. Vaxandi 

heilsuleysi þýðir skerta getu til að vinna, skert geta til að vinna hefur í för með 
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sér versnandi fjárhag og það getur reynst fólki ákaflega erfitt. Áhyggjur af 

hinum veika í þessari stöðu blandast áhyggjum af því að ná endum saman. 

Fjölskyldumeðlimurinn sjálfur getur átt í erfiðleikum með að mæta í vinnu 

vegna vaxandi umönnunarþarfa einstaklingsins með LLT. Einn þriðji af 

einstaklingum með LLT reyndist öryrkjar og einn fimmti fjölskyldumeðlima. 

Atvinna og fjárhagur getur því haft mikið að segja hér. Engar rannsóknir 

fundust sem sýndu áhrif tómstunda sem fólu í sér líkamlega áreynslu sem stóran 

þátt í líðan einstaklinga með LLT eða fjölskyldna þeirra. 

 Svið samskipta og persónulegs þroska var sá þáttur sem hafði lægstu stigin 

af undirsviðunum þremur. Ekki er auðvelt að skýra það öðruvísi en eins og áður 

hefur komið fram að áhrif sjúkdóms eru enn ekki farin að hafa áhrif á 

einstaklinginn eða fjölskyldumeðlim hans. Þeir gera sér jafnvel ekki grein fyrir 

sjúkdómseinkennum þar sem þeir vita ekki að þeir hafi sjúkdóm. Rannsóknir 

sýna að þessi þáttur hefur mikið að segja í lífi fjölskyldna einstaklinga með 

LLT. Mikill einmanaleiki virðist hrjá fjölskyldumeðlimi fólks með LLT, þeir 

upplifa minni stuðning af maka sínum samanborið við stuðning fyrir veikindi 

maka (Keele-Card o.fl., 1993). Við aukið álag hlífa fjölskyldumeðlimir oft 

hinum veika við atburðum sem gætu aukið þeim streitu og taka þar með á sig 

meiri byrðar sjálfir (Unger o.fl., 1996). Undir þetta svið falla samskipti við 

maka og kynlíf. Engar rannsóknir fundust sem fjölluðu um kynlíf einstaklinga 

með LLT. Ein skýringin á því að þetta svið hafi fengið fæst stig gæti verið að 

ekki voru allir fjölskyldumeðlimir makar og því er mögulega ekki nákvæm 

svörun á þessu atriði. 

 Í rannsókn Kristínar Sigurðardóttur og Erlu Kolbrúnar Svavarsdóttur 

(2011) voru fjölskyldumeðlimir einstaklinga með heilabilun flokkaðir í tvo 

hópa. Annars vegar nána aðstandendur og hins vegar aðra nána aðstandendur. 

Aðrir nánir aðstandendur (tengdabörn, barnabörn, systkini) voru aðstandendur 

sem ekki stóðu eins nærri og nánir aðstandendur (makar og börn). Í þeirri 

rannsókn kom í ljós að aðrir nánir aðstandendur voru ósáttari við að vera í 

umönnunarhlutverkinu, fengu sjaldnar nægan svefn og voru oftar þreyttir en 

nánustu aðstandendur.  
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Fjölskyldumeðlimir í rannsókn þessari voru flestir nánir aðstandendur 

einstaklinga með LLT (makar, dætur og synir). Ef til vill eru nánir aðstandendur 

sáttari við að vera í hlutverkinu og aðlagast því frekar en aðrir nánir 

aðstandendur og því hefur heildarstig þeirra verið lægri sem því nemur á ÁS. 

 

Rannsóknarspurning 4 

a) Einstaklingar með LLT og fjölskyldumeðlimir. 

Einstaklingar með LLT fundu fyrir marktækt meiri áhrifum sjúkdómsins en 

fjölskyldumeðlimir þeirra. Þetta er afar skiljanlegt sérstaklega á upphafsstigum 

sjúkdóms. Rannsóknir hafa stutt þetta að mörgu leyti (Kűhl o.fl., 2008) en 

einnig hafa rannsóknir sýnt að fjölskyldumeðlimir einstaklinga með LLT finna 

meiri áhrif af einkennum sjúkdóms en einstaklingurinn sem ber sjúkdóminn 

(Kara og Mirici, 2004; Keele-Card o.fl., 1993). Flestar rannsóknir sýna að 

lífsgæði einstaklings versna er sjúkdómur ágerist (Fletcher o.fl., 2011). Líklegt 

verður að teljast að ef ekkert yrði gert færi svo hjá bæði einstaklingum með 

LLT og fjölskyldumeðlimum þeirra. 

 

b) Einstaklingar með LLT sem höfðu fjölskyldumeðlim og einstaklingar sem 

ekki höfðu fjölskyldumeðlim. 

Einstaklingar með LLT sem ekki höfðu fjölskyldumeðlim fundu ekki marktækt 

fyrir meiri áhrifum sjúkdómsins en þeir sem höfðu fjölskyldumeðlim með sér. 

Þetta kemur nokkuð á óvart því rannsóknir sýna að stuðningur frá maka virðist 

draga úr upplifun á sálrænum einkennum (Ashmore o.fl., 2005). Maki fer oft og 

tíðum að hlífa hinum veika við álagi sem aftur dregur úr sálrænum einkennum 

(Unger o.fl., 1996).  

 

Samantekt 

Flestir einstaklingarnir með LLT í þessari rannsókn höfðu sjúkdóminn á stigi II 

og III. Niðurstöður benda til þess að áhrif sjúkdóms séu lítil en fræðin segja 

annað. Þegar einstaklingur er kominn á stig II má búast við að hann sé farinn að 
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finna fyrir einkennum og upplifir versnanir á sjúkdómnum. Á stigi III er 

sjúkdómurinn orðinn mjög alvarlegur og mikil öndunarþrengsli (GOLD, 2010). 

Því er ótrúlegt til þess að hugsa að einstaklingarnir í rannsókn þessari finni ekki 

fyrir áhrifum sjúkdóms. Fjölskyldumeðlimir upplifa sömuleiðis óveruleg áhrif 

af sjúkdómnum samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar. Rétt er að benda á að 

ekki er um eiginlega umönnunarbyrði að ræða þar sem einstaklingarnir með 

LLT eru jafnvel enn í starfi sjálfir. Búast hefði mátt við áhyggjum af sínum 

nánasta, þörf fyrir létta aðstoð í formi innkaupa og annars slíks og áhyggjum af 

framtíð. Reynt hefur verið að leita skýringa hér að framan. Ef til vill það sem 

helst stendur upp úr er það að vera má að einstaklingarnir með LLT séu í 

afneitun á sjúkdómi sínum, haldnir skömm yfir orsök vandans eða vilji ekki 

leggja byrðar vegna þessa á fjölskyldu sína. Hvað sem veldur er ljóst að þörf er 

á að halda þessum rannsóknum áfram og leita skýringa.  

 

Takmarkanir rannsóknar 

Takmarkanir rannsóknarinnar eru nokkrar. Má þar fyrst telja að lítill stuðningur 

er af fræðilegum heimildum þar sem afar fáar rannsóknir eru til sem rannsaka 

fjölskyldur einstaklinga með LLT og þær sem eru til eru ósamleitar og erfitt að 

gera samanburð á þeim.   

 Fáir einstaklingar með LLT tóku fjölskyldumeðlim með í rannsóknina 

(n=36) og takmarkar það alhæfingargildi rannsóknarinnar. Aftur á móti voru 

lýðfræðileg einkenni þeirra sem ekki höfðu fjölskyldumeðlim með sér ekki 

frábrugðin þeim sem það gerðu sem eykur alhæfingargildið. Einnig svöruðu 

allir þátttakendur öllum spurningum á spurningalistanum, að undanskildum 

einum fjölskyldumeðlim sem svaraði ekki til um aldur sinn. 

 Í íslensku útgáfunni var listi með þrettán atriðum sem hvert hafði tíu 

svarmöguleika en í upprunalega mælitækinu voru 7 svarmöguleikar. Þetta voru 

mistök sem leiðrétt voru með því að endurreikna sérhvert gildi til samræmis við 

upprunalegt mælitæki. 
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Hagnýting rannsóknar 

Mikilvægt er að grípa inn í sjúkdóminn LLT áður en hann fer að versna eins og 

rannsóknir benda til og greina frá. Langvinn lungnateppa er sjúkdómur sem 

hægt er að fyrirbyggja og koma í veg fyrir alvarlegar versnanir og því er margt 

til vinnandi til að ná þessum árangri. Þróa þarf árangursríkar leiðir að því marki. 

 Í rannsókn þessari var leitast við að beina sjónum að upphafsstigum 

sjúkdóms og jafnvel þó að niðurstöður hafi ekki gefið til kynna alvarleika 

sjúkdóms þá gefa rannsóknir gerðar í öðru samhengi það til kynna. GOLD 

(Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease) eru samtök 

heilbrigðisstarfsfólks víða að úr heiminum sem eru stofnuð árið 1997 í þeim 

tilgangi að vinna að bættum forvörnum, meðhöndlun sjúkdóms og fækkun 

dauðsfalla vegna sjúkdómsins (GOLD, 2010). Þörfin fyrir forvarnir hafa því 

lengi verið þekktar. Illa hefur gengið að koma þeim á laggirnar og algengi LLT 

vex stöðugt. Í rannsókn Ingadottir og Jonsdottir (2010) kom í ljós að með 

samráði við fjölskyldur ásamt reglulegri fræðslu, stuðningi og öruggu aðgengi 

að heilbrigðisþjónustu fækkaði innlögnum á sjúkrahús verulega og heilsutengd 

lífsgæði jukust. Mikilvægt er að leita leiða til að þróa hliðstæða þjónustu fyrir 

einstaklinga sem hafa frumstig sjúkdóms. 

 

Framtíðarrannsóknir 

Í stuttu máli sagt má segja að langvinn lungnateppa hafi verið allt of lítið 

rannsökuð miðað við vægi hennar. Því er þörf að bæta þar úr. Sérstaklega má 

segja að nauðsynlegt er að efla rannsóknir á högum fjölskyldna einstaklinga 

með LLT, þær rannsóknir sem til eru koma víða við og því er erfitt að gera 

samanburð á þeim. Fáar rannsóknir virðast vera til þar sem fjallað er um 

einstaklinga með LLT á frumstigum sjúkdóms. Hugsanlega kemur það til vegna 

erfiðleika í greiningu á sjúkdómnum og því að erfitt er að ná til þessa hóps.  

 Þörf er á langtímarannsóknum á líðan fjölskyldna og samanburði við líðan 

einstaklinganna með LLT. Slíkt myndi gefa betri yfirsýn yfir þróun á líðan 
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þessara einstaklinga og sýna þeim sem ekki lifa með sjúkdómnum hvernig 

baráttan við sjúkdóminn þróast. 

 Ekki verður hægt að leggja nógu mikla áherslu á þörfina á frekari 

rannsóknir. Chesla (2010) komst að því í fræðilegri samantekt sinni (e.meta-

analysis) á langveikum einstaklingum og fjölskyldum þeirra að áhrif 

fjölskylduíhlutana séu áhrifaríkari en lyfjameðferðir hjá langveikum 

einstaklingum. Einstaklingar með LLT á frumstigum sjúkdóms er hópur sem 

nauðsynlegt er að rannsaka. Ef hægt væri að grípa inn í á þessum stigum 

sjúkdóms þá væri hægt að hægja á eða jafnvel koma í veg fyrir sjúkdóminn 

(Bryndís Benediktsdóttir o.fl., 2007).  
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Lokaorð 

 

Langvinn lungnateppa er krefjandi sjúkdómur sem hefur alvarleg áhrif á líf 

einstaklingsins sem ber hann sem og á fjölskyldu hans. Algengi sjúkdómsins fer 

hækkandi og sjúkdómurinn er vangreindur. Fjölskyldur einstaklinga með LLT 

bera oft og tíðum þungar byrðar með hinum veika, þetta er því ekki sjúkdómur 

eins einstaklings heldur allra sem standa honum nærri.  

 Meginniðurstöður þessarar rannsóknar varpa ekki ljósi á þær þungu byrðar 

sem vitað er að bæði einstaklingar með langvinna lungnateppu og fjölskyldur 

þeirra bera. Margar skýringar gætu verið á þessu svo sem aðlögun að 

sjúkdómnum sem og afneitun hans. Fjölskyldur einstaklinganna í rannsókninni 

hafa ef til vill enga vitneskju um sjúkdóminn og fylgja því ekki einstaklingnum 

með LLT í rannsóknina. Ljóst er að fjölskyldur eru mikilvægir stuðningsaðilar 

og betri árangur næst ef fjölskyldur fá hlutdeild í þekkingu og skrefum sem þarf 

að taka til að ná árangri. Í meðferð er vert að hafa þetta í huga og því ætti 

meðferð ávallt að beinast bæði að hinum veika og þeim sem standa honum 

næst. Með því er komið í veg fyrir að fjölskyldur verði framtíðar skjólstæðingar 

heilbrigðiskerfisins vegna álags er tengist sjúkdómnum LLT. 
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Fylgiskjal 1 

Áhrif lungnasjúkdóms á daglegt líf (Illness Intrusiveness Rating 

Scale (IIRS), Devins, 1981) 

 
Eftirfarandi atriði vísa til þess hversu mikil áhrif lungnasjúkdómurinn hefur á 

hina ýmsu þætti í lífinu. Vinsamlegast dragðu hring um það atriði sem best lýsir 

núverandi ástandi. Ef eitthvert atriði, eitt eða fleiri eiga ekki við, vinsamlegast 

merktu við lægsta gildi. Hversu mikil áhrif hefur sjúkdómur og meðferð hans á 

eftirfarandi atriði:  

 

1. Heilsu 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

2. Næringu 
 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

3. Atvinnu 
 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

4. Tómstundir á formi líkamlegrar áreynslu, s.s. íþróttir 
 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

5.   Tómstundir án líkamlegrar áreynslu, s.s. lestur bóka 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

6.    Fjárhag 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

7.   Samband við maka eða náin vin/vinkonu 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

8.    Kynlíf 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

9.    Fjölskyldutengsl 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

10.  Tengsl við aðra en nánustu fjölskyldu 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 
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11.  Hvernig ég tjái mig við aðra 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

12.  Trúarlega tjáningu 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 

 

13.   Samfélagslega þátttöku 

 Ekki mikil       1    2     3    4     5     6     7     Mjög mikil 
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Fylgiskjal 2 

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

Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

Umönnun fjölskyldu 

Bergs, 

2002 

 

Ísland 

 

Að greina 

hvernig konur 

sem hugsa um 

LLT eiginmenn 

sína upplifa 

lífsgæði sín 

Eigindleg, 

fyrirbæra-

fræði 

 

Viðtöl 

N = 6 

 

6 eigin-

konur  

 

Sjúk-

dómur á 

GOLD 

stigi I-IV 

Lýst var 13 þemum sem endurspegluðust 

í eftirfarandi: Konurnar hættu gjarnan að 

hugsa um sína heilsu og einbeittu sér 

meira að maka sínum en atvinna gaf þeim 

smá frið frá umönnunarhlutverkinu. 

Konurnar voru á varðbergi allan 

sólarhringinn. Þær upplifðu minni nánd 

með maka sínum og söknuðu þess. Þær 

drógu úr umfjöllunarefnum sem gætu 

mögulega aukið álag á makann og tóku 

auknar byrðar á sig. Erfitt var að biðja 

ættingja um hjálp, vildu ekki ónáða en 

voru jafnframt uppgefnar andlega og 

þurftu hjálp. Einangrunartilfinning var 

mikil enda fór mikill tími í að sinna 

makanum. Þær voru ánægðar ef þær gátu 

létt á líðan maka sinna. Trúin gegndi 

mikilvægu hlutverki þ.e. að létta á 

byrðunum með bænum. Stuðningur frá 

heilbrigðiskerfi var lítill og allar kölluðu 

Ljóst er að konurnar vilja 

sinna umönnunarhlutverkinu 

en vantar sárlega stuðning 

frá fjölskyldu, vinum og 

heilbrigðiskerfinu.   
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

eftir betra stuðningskerfi. Konurnar voru 

ákveðnar í að styðja eiginmenn sína allt 

til enda þrátt fyrir erfiðleikana.  

Cain og 

Wicks, 

2000 

 

BNA 

Skilgreina 

upplifaða byrði af 

umönnunar-

hlutverkinu eftir 

bakgrunni 

umönnunaraðila 

Þversniðs-

könnun 

 

Mælingar: 
1
DDF, 

2
FAL, 

3
BI, 

 

N = 138 

 

kk. = 20 

kvk. = 118 

 

Svartir = 

21 

Hvítir = 

117 

Byrði mældist þyngri meðal hvítra 

umönnunaraðila en svartra, jafnt var með 

kynjunum en þeir sem yngri voru virtust 

upplifa meiri byrði en þeir eldri. Ekki 

reyndist munur á milli maka eða annarra 

ættingja og ekki fékkst marktækur munur 

á milli þeirra sem voru efnaminni og 

þeirra sem voru efnameiri. Ekki sást 

munur á því hvort einstaklingar sem unnu 

enga vinnu eða þó nokkra vinnu upplifðu 

meiri byrði af umönnunarhlutverkinu. 

Svartir umönnunaraðilar 

þola e.t.v. 

umönnunarhlutverkið betur 

vegna alls þess mótlætis sem 

þeim hefur mætt, einnig gæti 

það skýrst af litlu úrtaki 

svartra. Yngri virtust upplifa 

meiri byrði en þeir sem eldri 

voru og gæti það skýrst af 

fleiri hlutverkum sem yngri 

sinna. Ekki sást annar munur 

og geta verið ýmsar ástæður 

fyrir því. 

Langa 

o.fl., 2002 

 

BNA 

 

 

Mæla tíma og 

kostnað sem 

fylgja ólaunaðri 

fjölskylduhjúkrun 

(óformlegri 

umönnun) 

einstaklinga með 

LLT 

Þversniðs-

könnun 

 

Mælitæki: 
4
AHEAD  

n = 7443 

 ≥70 ára 

með LLT á 

GOLD 

stigi 1-4  

 

Hópur 1: 

án LLT, 

hópur 2: 

Þeir sem voru í hóp 3 (n = 403) fengu 5.1 

klst meiri óformlega umönnun en þeir 

sem ekki höfðu lungnasjúkdóm (n = 

6,593). Þessi auka umönnun myndi kosta 

fyrir hvern skjólstæðing 2.200 dollara og 

fyrir þjóðina ≥ 2 billjónir dollara árlega. 

Hafa skal kostnað fjölskyldu 

og samfélags af óformlegri 

umönnun í huga þegar 

reiknaður er kostnaðurinn 

við LLT. Lungna 

sérfræðingar þurfa að hafa í 

huga hve mikilvæg óformleg 

umönnun sem 

fjölskyldumeðlimir veita er 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

LLT án 

takmarkan

a á líkam-

legri 

hreyfingu 

og hópur 

3: LLT 

með tak-

mörkun á 

líkam-legri 

hreyfingu. 

og hve mikil byrði hún getur 

verið fyrir þá sem oft eru 

aldraðir sjálfir. 

Pinto o.fl., 

2007 

 

Brasilía 

Að meta áhrif 

LLT á lífsgæði 

umönnunar-

aðilans 

Þversniðs-

könnun 

 

Mælitæki: 
5
SGRQ, 

6
SF-36, 

7
PCS og 

MCS, 6 

mín. 

göngupróf, 

öndunar-

próf og 

blóðpróf, 
8
5PLSC, 

N = 84 

 

42 með 

LLT og 42 

umönnunar

-aðilar 

Meðaltals útkoma úr PCS og MCS 

prófum fyrir umönnunaraðila var 45.9±10 

og 46±12 og meðaltals útkoma úr CB 

prófi var 1,79±0,6. Niðurstaða þeirra var 

því sú að PCS og MCS séu góðir kvarðar 

til að spá fyrir um umönnunarbyrði. 

LLT hefur mikil áhrif á 

lífsgæði umönnunaraðila. 

Helstu þættirnir sem sýndu 

fram á þetta var sambandið 

milli umönnunaraðila og 

einstaklingsins með LLT 

sem og MCS prófið. 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

9
CB scale. 

Simpson 

o.fl., 

 2010 

 

Kanada 

 

 

Að skilja betur 

eðli og vægi 

byrðar 

umönnunaraðila 

einstaklinga með 

alvarlega LLT  

Túlkandi 

fyrirbæra-

fræði 

 

Viðtöl 

N = 14 

 

Kvk. = 11 

kk. = 3 

 

Alvar-leiki 

sjúkdóms 

ekki til-

greindur 

 

 

Aðalþema : Einn dagur í senn sem svo 

greindist í 3 undirflokka 

Missir náinna samskipta og sjálfstæðis: 

Umönnunaraðilunum fannst sem þeir 

sjálfir væru að hverfa og að þeir væru að 

missa besta vininn. Nú var ekki lengur 

hlutverkaskipting á heimilinu heldur 

sinntu umönnunaraðilar öllu, sem varð til 

þess að þeir upplifðu einangrun. 

Þættir er varða sjúkdóminn: Líkamlegir 

þættir: Aukið líkamlegt álag var á 

umönnunaraðilann jafnvel til viðbótar við 

atvinnu. Sálrænir þættir: Áhyggjur 

umönnunaraðila voru miklar; hinn veiki 

einstaklingur hafði fjárhagslegar áhyggjur 

og óttaðist versnanir. Einnig kom fram 

reiði yfir missi á persónulegu frelsi, yfir 

aðstæðunum, sorg, leiði, þunglyndi og 

samviskubit eða jafnvel skömm. 

Aðlögunarþættir: Hjálpandi: Fjölskyldan, 

gæludýr, félagslegt net þeirra sem og 

félagsleg aðstoð frá ríkinu og svo aðstoð 

frá heilsugæslu eða sjúkrahúsi. Trú, von 

og fyrri reynsla í umönnunarhlutverki 

Svo virðist sem einstaklingar 

með LLT óttist að verða 

byrði á fjölskyldu sinni og 

sú byrði er raunveruleg. 

Fagaðilar verða að átta sig á 

þessari byrði, skilja hana og 

bregðast við henni. 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

hjálpaði mikið. Hindrandi: Lítil samfella 

í þjónustunni og erfitt aðgengi að aðstoð. 

Spence 

o.fl.,  

2008  

 

Írland 

 

 

Varpa ljósi á 

sérstakar þarfir 

umönnunaraðila 

sem annast 

einstaklinga með 

LLT 

Lýsandi 

eigindlegt 

snið  

 

Hálf-

stöðluð 

viðtöl  

N = 7 

 

6 kvk. og  

1 kk. 

 

Alvar-leiki 

sjúkdóms 

ekki til-

greindur 

Áhrif umönnunar á fjölskyldumeðlimi: 

Umönnunin hafði haft bæði líffræðileg og 

andleg áhrif. Þeir upplifðu þreytu, 

einbeitingarleysi og svefnleysi vegna 

þarfa einstaklinganna fyrir stöðuga 

umönnun. Óvissa um framtíðina var 

mikil og erfið. Umönnunaraðilar upplifðu 

einangrun, hjálparleysi, samviskubit og 

fannst þá skorta stjórn á eigin lífi. 

Óuppfylltar stuðningsþarfir: 

Umönnunaraðilar voru óundirbúnir fyrir 

umönnunarhlutverkið og skildu ekki eðli 

LLT í byrjun og langtíma áhrif hennar. 

Þjónustan var ófullnægjandi, langir 

biðlistar og seinvirkt kerfi þegar þörf var 

á þjónustunni strax. Skynjun 

umönnunaraðila á hinum veika: Áhyggjur 

af því að einstaklingarnir með LLT ættu 

mjög erfitt tilfinningalega og líkamlega. 

Þeir höfðu séð þeim hraka með árunum 

og meðferðina aukast.   

Óformlegir umönnunaraðilar 

fá ekki nægilegan stuðning 

og hafa margar óuppfylltar 

þarfir sem eru sjaldan 

viðurkenndar. 

Umönnunarhlutverkið hefur 

áhrif á heilsu þeirra og 

vellíðan. Því er þörf á að 

uppfræða og styðja 

umönnunaraðila í 

hlutverkum sínum svo að 

þeir geti veitt umönnun á 

heimilunum sem eykur 

lífsgæði hinna veiku sem og 

þeirra sjálfra. 

Wicks, 

1997 

Að skoða tengsl á 

milli heilsu 

Blönduð 

eigindleg 

N = 140  

 

Ekki var munur á skjólstæðingum 

einkastofa og sjúkrahúsa hvað varðar 

Minnistap hafði meiri 

tilhneigingu til að veikja 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

 

BNA 

fjölskyldu og 

tíma frá 

greiningu, 

upplifun á 

alvarleika 

sjúkdóms, álag á 

umönnunaraðila 

og álag á 

fjölskyldu 

og 

megindleg 

aðferð. 

Stöðluð 

viðtöl og 
1
DDF, 

10
CBI,

 

11
FILE, 

12
BESC og 

13
FAD 

fjölskyldur 

einstak-

linga með 

LLT 

 

Alvarleiki 

sjúkdóms 

ekki 

tilgreindur 

einkenni, umönnunarálag, álag á 

fjölskyldu og heilsu hennar.  Máli skipti 

hve langt var liðið frá greiningu, upplifun 

skjólstæðingsins af alvarleika einkenna, 

umönnunarálag og álag á fjölskyldu hafði 

áhrif á heilsu fjölskyldu.   

heilbrigði fjölskyldunnar 

fremur en  líkamleg skerðing 

skjólstæðings.   

Samanburður einstaklinga með LLT við maka þeirra 

Booth o.fl.,  

2003 

 

Bretland 

 

 

Að rannsaka og 

skrásetja áhrif 

andnauðar á 

dagsdaglegt líf 

einstaklinga með 

krabbamein og 

LLT og maka 

þeirra 

Túlkandi 

fyrirbærafr

æði  

 

Hálf-

stöðluð 

viðtöl 

N = 40 

 

10 með 

langt 

gengna 

LLT (6 

kk.) og 10 

með 

krabba-

mein (6 

kk.) og 

makar  

 

 

Allir þátttakendur hræddust andnauðina, 

fannst hún hefta sig og gera sig 

óvinnuhæfa. Þeir þróuðu stóíska aðferð 

til að lifa með andnauðinni og 

erfiðleikum hennar en sú aðferð varð 

einnig til þess að draga úr andlegum 

áhrifum andnauðarinnar. Mökunum leið 

ekki síður illa. Þeir upplifðu mikinn kvíða 

og hjálparleysi þegar þeir horfðu á maka 

sína þjást og fannst þeir vera magnvana 

frammi fyrir því. Andnauðin hefti einnig 

makana. Stuðningur af öllum gerðum var 

mikils metinn hjá öllum þátttakendum en 

sárlega vantaði samfellu. 

Andlegar þarfir maka eru 

ekki nægjanlega þekktar. 

Þarfirnar falla ekki endilega 

að kerfinu. Vanlíðan 

fjölskyldna er ekki eingöngu 

á vinnutíma sérfræðinga. 

Þörf er á heildrænni 

umönnun einstaklinga sem 

upplifa andnauð. 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

Kűhl o.fl., 

2008 

 

Þýskaland 

 

 

a) Bera algengi 

geðrænna 

raskanna hjá 

einstaklingum 

með LLT saman 

við algengi í 2 

samanburðarhópu

m af öldruðum 

einstaklingum.  b) 

Skoða algengi 

geðrænna 

raskanna hjá 

mökum þessara 

einstaklinga 

Þversniðsr

annsókn.  

Mælitæki: 
5
SGRQ, 

14
CDI, 

15
EuroQol 

og 
16

SCL-

90-R 

N = 248 

 

143 með 

LLT 

(GOLD 

stig 2-4) 

og 105 

makar  

Algengi kvíða og þunglyndis var 

marktækt meira hjá einstaklingum með 

LLT og mökum þeirra en hjá 

samanburðarhópum. Fleiri raskanir vegna 

misnotkunar lyfja voru hjá einstaklingum 

með LLT. Hægt var að sjá hvaða þættir 

höfðu bein áhrif á lífsgæði t.d. þunglyndi; 

því meira þunglyndi því minni lífsgæði. 

Spurning hvort 

lyfjamisnotkun LLT 

einstaklinga geti dregið úr 

vægi niðurstaða en einnig 

hvort lyfjamisnotkunin sé 

vegna vanlíðunar.  

Nauðsynlegt er að grípa til 

íhlutanna sem snúa að 

andlegri líðan einstaklinga 

með LLT og hafa til þess 

sérfræðinga sem þjálfaðir 

eru í atferlisfræði.  

Low og 

Gutman, 

2003 

 

BNA 

 

Samanburður á 

heilsutengdum 

lífsgæðum 

einstaklinga með 

LLT og mökum 

Þversniðs 

samanburð

ar könnun. 

Mælitæki: 
17

SIP, 
5
SGRQ og 

18
HRQOL  

N = 134 

 

67 með 

miðlungs 

slæma 

LLT og 67 

makar  

Makarnir töldu heilsutengd lífsgæði 

einstaklingsins með LLT vera verri en 

einstaklingurinn taldi sjálfur. Marktæk 

tengsl voru á milli SIP og SGRQ þ.e. því 

meiri öndunarerfiðleikar því meiri áhrif 

hafði sjúkdómurinn. 

Aldur og kyn skýra að mestu 

leyti mun á HRQOL. Eldri 

einstaklingar meta HRQOL 

minni en þeir yngri eru og 

konur virðast bera heimilið 

oft á herðum sér og auknar 

skyldur vegna umönnunar 

maka eykur enn á álagið. 

Uppbygging og samskipti fjölskyldu 

Holm o.fl., 

2009 

Að prófa 

samband á milli: 

Þversniðs-

rannsókn. 

N = 526 

 með LLT 

Allar rannsóknartilgáturnar voru studdar, 

þ.e. fjölskyldur með lítinn stuðning sín á 

Ef fræðilegar niðurstöður 

sýna að fjölskyldur með 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

 

BNA 

 

 

1) Fjölskyldur og 

andlega vanlíðan 

2) Andleg 

vanlíðan, 

andnauð og 

fötlun 3) 

fjölskyldur og 

andnauð  

Mælingar: 
19

FEICS 
20

PCM, 
13

FAD, 
21

HADS, 
22

MRC og 
5
SGRQ

 

 

Alvarleiki 

sjúkdóms 

ekki 

tilgreindur 

 

milli upplifa meiri andlega vanlíðan en 

andlega vanlíðanin tengist andnauð og 

fötlun í HRQOL. 

lítinn stuðning sín á milli 

upplifa aukna andlega 

vanlíðan þá þarf að auka 

íhlutanir sem styrkja 

fjölskyldutengsl innan 

fjölskyldunnar, sem mun svo 

aftur bæta andnauð og 

HRQOL 

Kanervisto

o.fl.,  

2003 

 

Finnland 

Að greina 

samsetningu 

fjölskyldu með 

alvarlega LLT út 

frá 

hugmyndaramma 

Barnhill´s um 

heilbrigða 

fjölskyldu 

starfsemi 

Blönduð 

eigindleg 

og lýsandi 

samanburð

ar 

rannsókn 

Gagnasöfn

un: viðtöl, 
23

FDM2  

N = 65 

Einst. með 

langt 

gengna 

LLT 

36 með 

súrefni 

heima og 

29 sem 

lágu á 

sjúkrahúsi 

Fjölskyldur sem voru heima með súrefni 

sýndu meiri samstöðu (e. Mutuality) og 

voru marktækt óháðari við ákvarðanatöku 

varðandi sjúkdóm sinn og lífið en 

fjölskyldur einstaklinga sem voru á 

sjúkrahúsi. Einnig reyndust fjölskyldur 

sem voru heima með súrefni takast betur 

á við breytingar en þeir sem voru inn á 

sjúkrahúsi. 

Báðar tegundir fjölskyldna 

reyndust starfa vel þrátt fyrir 

LLT. Þó er ljóst að 

fjölskyldur þar sem 

einstaklingur með LLT sem 

er heima með súrefni starfa 

betur saman og eru betur í 

stakk búnar til að bregðast 

hinu óvænta.   

Kanervisto 

o.fl., 

2007 

 

Finnland 

 

Að lýsa 

samsetningu 

fjölskyldu með 

alvarlega LLT frá 

hugmyndaramma 

Barnhill´s um 

Þversniðs-

rannsókn. 

Mælitæki: 
23

FDM2 og 
24

FDQ  

n =75 

 

35 einst. 

með 

alvarlega 

LLT og 30 

Tilhneiging (ekki marktækur munur) var: 

a) til fylgni á milli sviða sjálfstæðis, 

samstarfs og sveigjanleika við betri 

samsetningu fjölskyldna þar sem 

einstaklingurinn var á langtíma 

súrefnismeðferð en hjá þeim sem ekki 

Lág sjálfsmynd, einangrun 

frá öðrum og skortur á 

sveigjanleika til að bregðast 

við mismunandi aðstæðum 

hjá fjölskyldum með 

alvarlega LLT getur hindrað 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

heilbrigða 

fjölskyldu 

samsetningu. 

fjölskyldu 

meðlimir 

voru bundnir súrefni b) að á sviðum 

samskipta og hlutverka væri fylgni á milli 

þess hvernig þessum fjölskyldum vegnar 

en þeim sem ekki voru á súrefni.  

fjölskylduna í að bjarga sér 

dagsdaglega. 

Upplýsinga- og stuðningsþarfir 

Caress 

o.fl., 2009 

 

Bretland 

 

 

1) Skilja 

upplýsinga- og 

stuðnings þarfir 

aðstandenda fólks 

með LLT 2) 

Greina íhlutanir 

sem þörf er á til 

að styðja 

umönnunar-

aðilana 3) greina 

rannsóknir á 

upplýsingargjöf 

til 

umönnunaraðila 

Fræðilegt 

yfirlit 

  

35 greinar  

 

Alvarleiki 

sjúkdóms 

ekki til-

greindur 

Fjórar rannsóknir fjölluðu um þarfir 

umönnunaraðila fyrir upplýsingar og 

stuðning. Engar greinar lýstu eða lagði 

mat á íhlutanir. Nokkrar rannsóknir voru 

um umönnun heima/snemmbæra útskrift 

af sjúkrahúsi, sjálfsumönnun og ferli sem 

hönnuð voru til að veita meðferð í 

heimahúsi og var fjallað lítillega um 

hvernig skjólstæðingurinn bjó og hvort 

einstaklingurinn væri giftur. Hinsvegar 

sýndu þessar rannsóknir litlar sem engar 

upplýsingar um þörf fyrir umönnun eða 

jafnvel hvort einhver fjölskyldumeðlimur 

veitti umönnun 

Mikið vantar upp á að búið 

sé að rannsaka til hlítar hvort 

og þá hverjar upplýsinga- og 

stuðningsþarfir 

umönnunaraðila fólks með 

LLT séu. Ljóst er að mikið 

er enn eftir órannsakað. 

Halldors-

dottir og 

Svavars-

dottir, 

2011 

 

Bæta gæði 

umönnunar og 

auka ánægju 

sjúklinga sem og 

fjölskyldna með 

þjónustu 

Hálf-

staðlað 

tilraunasni

ð 

  

Viðtöl 

N= 30 

 

15 í 

tilraunahóp 

og 15 í 

við-

Fjölskyldumeðlimir sem fengu stutt 

meðferðarsamtöl upplifðu frekar að þeim 

væri veittur stuðningur en þeir sem ekki 

fengu samtöl  

Fjölskyldur einstaklinga með 

LLT þarfnast auka stuðning 

þegar ástvinur þeirra glímir 

við svo erfiðan 

heilsufarsvanda sem LLT er 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

Ísland heilbrigðis-

kerfisins 

miðunar 

hóp 

Unger 

o.fl., 

1996 

 

BNA 

 

Lýsa tengslum á 

milli ánægju í 

hjónabandi og 

stuðnings til 

einstaklinga með 

langvinna 

teppusjúkdóm í 

lungum (LTL: 

Astmi og LLT) 

Ekki tekið 

fram en 

skv. 

lýsingum 

lýsandi 

þverskurða

r rannsókn  

N=200 

 

100 pör  

60 kk. og 

40 kvk. 

með  

LTL 

 

Alvarleiki 

sjúkdóms 

ekki til-

greindur 

Stuðningur við fjölskyldu var jákvætt 

fyrir ánægju í hjónabandi bæði fyrir karla 

og konur. Stuðningur við fjölskyldu dró 

einnig úr streitu hjá körlum, bæði með 

LTL og aðstandendum. Áhrif af stuðningi 

vina fór eftir lengd hjónabands , því færri 

ár í hjónabandi því meiri áhrif hafði 

stuðningur vina. 

Samspil stuðnings við 

ánægju í hjónabandi er 

flókið. Í upphafi geta lengd 

hjónabands, veikindin, og 

kynjamunur haft áhrif á 

stuðning og ánægju í 

hjónabandi.   

Reynsla fjölskyldumeðlima 

Kara og 

Mirici, 

2004 

 

 

Tyrkland 

 

 

Greina hvort 

mismunur er á 

einmanaleika, 

þunglyndi og 

félagslegum 

stuðningi hjá 

tyrkneskum 

einstaklingum 

með LLT og 

mökum þeirra 

Þversniðs 

samanburð

ar 

rannsókn. 

Mælitæki: 
25

UCLA, 
26

Beck og 

Félags-

legur 

stuðn-

N= 60 

 

30 

einstakling

ar með 

LLT og 

makar 

þeirra.  

 

Alvarleiki 

Einmanaleiki , þunglyndi og upplifaður 

félagslegur stuðningur frá vinum og 

fjölskyldu reyndist svipaður hjá 

einstaklingunum með LLT og mökum 

þeirra.  Því meiri einmanaleiki því meira 

þunglyndi hjá báðum hópum en því 

minni félagslegur stuðningur því meiri 

einmanaleiki og meira þunglyndi. 

Sálræn viðbrögð 

einstaklinga með LLT og 

maka þeirra við álagi 

sjúkdómsins virðist vera 

einmanaleiki og þunglyndi 

en draga mætti úr slíku með 

auknum félagslegum 

stuðningi.  
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

ingur - 

vina og 

fjölskyldu 

skalinn 

sjúkdóms 

ekki 

tilgreindur 

Keele-

Card o.fl., 

1993 

 

BNA 

Rannsaka ólíkar 

áherslur innan 

sambands þar 

sem annar aðilinn 

er með LLT með 

tilliti til 

einmanaleika, 

þunglyndis og 

félagslegs 

stuðnings 

Þversniðs-

könnun 

 
25

UCLA, 
27

CESDS 

og 
28

SSQ 

N = 30 pör Makar voru lítillega meira einmana en 

einstaklingarnir með LLT en þeir aftur 

líklegri til að vera þunglyndari en 

makinn. Makarnir voru líklegri en 

einstaklingarnir til að telja einhvern utan 

fjölskyldu sem stuðningsaðila en höfðu 

færri stuðningsaðila og gátu síður treyst á 

maka sinn sem stuðning 

Ekki er hægt að telja 

einstaklinginn eina 

skjólstæðinginn þegar verið 

er að sinna fólki með LLT 

því hlúa þarf að 

fjölskyldunni allri. 

Seamark 

o.fl., 2004   

 

 

Bretland 

 

Lýsa reynslu 

skjólstæðinga 

með alvarlega 

LLT og 

umönnunaraðila 

þeirra. Sérstök 

áhersla á 

viðvarandi og 

líknandi 

umönnunarþarfir 

Túlkandi 

fyrirbæra-

fræði  

 

Notuð voru 

hálfstöðluð 

viðtöl 

N= 18 

 

9 kk. og 1 

kvk. og 

makar 8 

kk. 

 

Einstak-

lingar á 

lokastigi 

sjúkdóms 

Þemu; Missir, aðlögun, samskipti við 

fagaðila og áhrif á umönnunaraðila, 

skerðing persónulegs frelsis, minni 

sjálfsvirðingar og minni væntinga til 

framtíðar. Aðlögun fól í sér að lifa með 

áhrifum sjúkdóms. Samskipti við fagaðila 

voru bæði jákvæð og neikvæð. 

Einstaklingarnir höfðu breytt væntingum 

til framtíðar til þess að snúast um 

framgang sjúkdóms og daglega getu. 

Áhrif á umönnunaraðilann (konur) voru 

Niðurstöðurnar staðfestu 

ósanngjarna hnignun á 

virkni í daglegu lífi sem og 

félagslega einangrun fólks 

með alvarlega LLT.  

Einstaklingarnir voru 

þakklátir þeirri hjálp sem 

þeir fengu frá fagaðilum.  

Mikið álag var á 

umönnunaraðilum. 

Innleiða þarf þróaðri aðferð 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

þau að þær þurftu að bæta á sig auknum 

verkum (umönnun eiginmannsins og 

öllum þeim verkum sem hann áður 

sinnti), þær upplifðu einnig sömu 

tilfinningu um missi eins og 

skjólstæðingarnir og höfðu aðlagast 

sjúkdómnum. 

 

við að deila upplýsingum og 

hafa betri eftirfylgni af hendi 

fagaðila sem 

skjólstæðingurinn og hans 

umönnunaraðili þekkir. 

Xiaolian 

o.fl., 2002. 

 

Kína. 

 

 

Að a) lýsa 

stuðningi 

fjölskyldna og 

sjálfsumönnun 

þeirra og b) 

greina samband 

þessara tveggja 

breyta meðal 

kínverskra 

einstaklinga með 

LLT 

Lýsandi 

fylgni snið  

 

Mælitæki: 
29

DDRF, 
30

MPSS-Fa 

og 
31

COPDSC  

N = 98 

 

kk.  =  65 

kvk. = 33 

 

GOLD stig 

1-4 

Mikill stuðningur kom frá fjölskyldu og 

vinum.  Flestir fengu mestan stuðning frá 

maka sínum (70%) svo frá börnum sínum 

(27%) og þar næst frá foreldrum (3%). 

Enginn nefndi systkini eða aðra 

fjölskyldumeðlimi. Skortur á andlegum 

stuðningi kom fram sérstaklega að deila 

áhugamálum og að viðhalda opnum 

umræðum. 

Sjálfsumönnun var nokkuð góð; 77% 

voru yfir meðallagi. Þó 23% þátttakenda 

hafi ekki haft góða sjálfsumönnunar getu. 

Vísbending var um tengsl á milli 

stuðnings fjölskyldu og sjálfsumönnun.   

Mikill stuðningur líklega 

menningarbundinn við Kína. 

Hinir ungu sjá um hina eldri. 

Flestir þátttakendurnir voru 

giftir og aldraðir og áttu því 

maka og jafnvel uppkomin 

börn sem gátu annast þá. 

Góð sjálfsumönnun skýrist 

e.t.v af því að þátttakendur 

voru flestir karlar og 

þjóðfélagsgerðin í Kína gerir 

ráð fyrir að karlar séu 

sterkir, eða í því að flestir 

þátttakendur voru ekki 

alvarlega veikir, voru á góðri 

meðferð heima eða höfðu 

lifað það lengi með 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

sjúkdómnum að þeir höfðu 

lært að bjarga sér með 

honum. Slæm 

sjálfsumönnun gæti legið í 

lágu menntastigi og þar með 

minni getu til að læra.  

Meðferð 

Ashmore, 

o.fl., 2005 

 

BNA 

 

Lýsa tengslum 

milli aðlögunar í 

hjónabandi, 

lífsgæða, 

andlegrar líðan 

og líkamlegrar 

getu meðal giftra 

einstakling með 

LLT og maka 

þeirra  sem sóttu 

5 vikna 

endurhæfingu 

Þversniðs-

rannsókn.  

Mælingar: 
32

STAI, 
27

CESDS, 
33

TBABS 

og 
34

SPES 

N =62 

 

31 með 

miðlungs 

LLT og 

makar. 

 

Flestir voru ánægðir með hjónaband sitt. 

Aðlögun skjólstæðings að hjónabandi 

sínu tengdist andlegri líðan 

skjólstæðingsins á meðan aðlögun 

makans í hjónabandinu tengdist einnig 

andlegri líðan skjólstæðingsins. 

Skjólstæðingar sem fóru inn í 

endurhæfingarprógrammið í veikara 

hjónabandi upplifði meiri endurbata af 

prógramminu en þeir sem lifðu í sterku 

hjónabandi. 

Líðan í hjónabandi virðist 

tengjast bæði andlegri líðan 

sem og líkamlegri líðan og 

það getur spáð fyrir um 

breytingar meðal 

skjólstæðinga sem taka þátt í 

endurhæfingu. 

Ingadottir 

og 

Jonsdottir, 

2010 

 

Ísland 

Að meta 

hjúkrunarstýrða 

göngudeildar 

þjónustu sem 

byggir á samráði. 

Samráð þetta 

Afturvik 

fylgni 

rannsókn  

Gögnum 

safnað á 

þremur 

N = 50 

 

kk = 11 

kvk = 39 

 

Flestir á 

Sjúkrahússinnlögnum fækkaði mjög á 

rannsóknartímabilinu. Heilsutengd 

lífsgæði jukust. Þunglyndi og kvíði 

minnkaði, líkamsþyngdarstuðull jókst hjá 

þeim sem voru of grannir og notkun 

innúðalyfja lagaðist til muna. Ekki sást 

Meðferð og eftirfylgni 

einstaklinga með LLT þar 

sem samráð er notað getur 

nýst fólki með LLT. 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

 lýtur að hinum 

flókna veruleika 

að lifa með 

langvinna 

lungnateppu 

tímapunktu

m. 

Lýðfræðile

gar 

spurningar, 

upplýsingu

m safnað 

úr 

sjúkraskrá

m og 2 

spurningali

star notaðir  
5
SGRQ og 

18
HRQOL 

stigi III og 

IV 

marktækur munur á reykbindindi fyrir og 

eftir rannsókn. 

Jonsdottir, 

2007 

 

Ísland 

 

Lýsa fræðilegum 

ramma 

(e.theoretical 

framework) um 

samráð við 

fjölskyldur 

Þátttöku 

rannsókn. 

 

Viðtöl við 

þátttakend

ur og 

dagbók 

rann-

sakanda 

N=10 

 

5 pör 

 

Eigin-

konan með 

alvarlega 

LLT 

Þrjú þemu voru skilgreind: Að finna 

samhljóm í lífi með einkennum og 

meðferð: Viðtölin veittu hjónunum 

tækifæri til að ræða um líf sitt í viðjum 

sjúkdóms. Ljóst var að þetta hafði ekki 

verið mikið rætt áður en hjálpaði fólki að 

finna leiðir til að ræða um sjúkdóminn og 

líf með honum. 

Að lifa lífinu til fulls og taka hlutum eins 

og þeir koma fyrir: Þátttakendur tóku 

hlutunum eins og þeir komu fyrir en eftir 

Samvinna fagaðila og 

skjólstæðings skilar sér, í 

betri samskiptum hjóna, 

dýpri skilningi á aðstæðum 

þeirra og aðgangi að 

heilbrigðisþjónustu. Að ræða 

heilbrigðisvandamál við 

þann sem upplifir veikindin 

getur verið áhrifaríkara en að 

gefa þeim fyrirmæli sem þau 

verða að fara eftir og leitt til 
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Heimild 

og land  

Tilgangur Rann-

sóknar-

snið og 

gagna-

söfnun 

Fjöldi 

sjúklinga 

/fjöldi 

greina 

Niðurstöður Ályktanir rannsakenda 

því sem leið á viðtölin þá bættist við að 

lifa lífinu til fulls og njóta þess sem lífið 

hafði upp á að bjóða. 

Áhrifarík notkun á 

heilbrigðisþjónustunni: Þátttakendur 

þörfnuðust skjótari aðgangs að 

heilbrigðisþjónustu en það gat reynst 

erfitt. Smám saman lærðu pörin hvernig 

þau gætu notað heilbrigðiskerfið eins og 

hentaði þeim 

virkari einstaklinga og þess 

að þeim finnist að þeir séu 

við stjórnvölinn í eigin lífi. 

1DDF: Demographic data form, 2FAL: Financial adequacy ladder, 3BI: Burden Interview, 4AHEAD: Asset and health dynamics, 5SGRQ:St George´s 

Respiratory Questionnaire, 6SF-34: the medical outcome survey short form, 7PCS og MCS: the physical and mental component summary, 85PLSC: the 

5-point Likert scale for measuring caregiver/patient relationships, 9CB scale: the caregiver burden scale, 10CBI: Caregiver burden interview, 11FILE: 

Family inventory of life events and changes, 12BESC:Bronchitis-emphysema symptom checklist, 13FAD Family assessment device, 14CDI: COPD 

Disability Index, 15EuroQol: The European Quality of life questionnaire, 16SCL-90-R: The Symptom-Check List-90-R, 17SIP: Sickness Impact Profile, 
18HRQOL: Health Related Quality Of Life, 19FEICS: Family Emotional Involvement and Criticism Scale, 20PCM: Perceived Criticism Measure,  
21HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale, 22MRC: Medical Research, 23FDM2: Family dynamics measure, 24FDQ: Family dynamics 

questionnaire, 25UCLA: einmanaleika kvarðinn, 26Beck: þunglyndiskvarðinn, 27CESDS: The Center for Epidemiological Studies-Depression Scale, 
28SSQ:The Social Support Questionare,29DDRF: Demographic Data Recording Form, 30MPSS-Fa: Modified Perceived Social Support from Family 

Scale, 31COPDSC: Self-Care Behavior Scale for COPD patients, 32STAI: State-Trait Anxiety Inventory, 33TBABS: The Bradburn Affect-Balance Scale, 

34SPES: Short Psychiatric Evaluation Schedule. 

 

 


