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Agrip
Bakgrunnur: Langvinn lungnateppa er algengur sjukdémur sem hefur mikil ahrif baedi 4 andlega og
likamlega lidan. Sjukdémurinn er 6leeknandi en haegt er ad medhdndla pau fjiéimdrgu einkenni sem

honum fylgja. Andpyngsli er algengasta einkennid og hefur pad ahrif a marga adra peetti.

Liknarmedferd hefur ekki verid beitt markvisst vio medhéndlun einkenna hja pessum sjuklingahopi.

Tilgangur: Ad skoda hvernig einkennabyrdi hefur ahrif a lidan sjuklinga med langvinna lungnateppu

og hvada aherslur i liknarmedferd gaetu beett lidan peirra.

Markmid: Med pvi ad sampeetta freedilega pekkingu er setlunin ad fa innsyn i lidan sjuklinga med

langvinna lungnateppu vegna einkenna og skoda hvada aherslur i medferd geta baett lidan.

Adferd: Leit var gerd i PubMed, CINAHL og Scopus fra mai 2015 til mars 2016. Skodadar voru
rannsoknargreinar fra arunum 2011 til 2016 og 19 greinar valdar sem stodust skilyrdi. Greinarnar voru

flokkadar eftir pemum.

Nidurstodur: Nitjan greinar vorpudu ljési 4 lidan vegna einkenna, ouppfylltar parfir og liknarmedferdir
fyrir sjuklinga med langvinna lungnateppu. Rannséknir syndu ad hver sjuklingur glimir vid morg
einkenni og fair njota fullnsegjandi einkennamedferdar. Aherslur i liknarmedferd mida ad pvi ad

medhondla parfir sjuklingsins og fjdlskyldu hans & heildraenan hatt.

Umreedur/alyktun: Einkennabyrdi af voldum langvinnrar lungnateppu hefur vidteek ahrif a lidan
sjuklings og fjolskyldu hans. Mikilveegt er ad nota heildreena nalgun med studnings- og
einkennamedferd til ad baeta lidan og tryggja 6ryggi. Med pvi ad létta & andpyngslum eru visbendingar

um ad lidan og lifsgeedi sjuklinga og adstandenda peirra batni.

Lykilord: Langvinn lungnateppa, einkenni, einkennabyrdi, liknarmedferd, parfir, einkennamedferd,

andpyngsli, 6pidoar.



Abstract

Background: Chronic obstructive pulmonary disease is a common disease with a great impact on
physical and mental well-being. The disease is incurable but the symptoms are treatable. The most
common symptom is dyspnea which affects other aspects of life. Palliative care has not yet been

systematically applied for this group of patients.

Purpose: To find out how symptom burden affects well-being of the patients and which priorities in

palliative care can improve their well-being.

Objective: To obtain insight to patients well-being because of symptoms and explore which priorities

could be useful to improve well-being by integrating theoretical knowledge.

Method: A research was performed in databases PubMed, CINAHL and Scopus from May 2015 to
March 2016. Research articles from 2011 to 2016 were viewed and 19 articles chosen that applied

requirements and categorized by themes.

Results: The nineteen research articles highlighted a well-being of patients with chronic obstructive
pulmonary disease concerning symptoms, unfilled needs and priorities in palliative care. Researches
revealed that each patient struggles with multiple symptoms and few receive adequate symptom

management. Priorities in palliative care aim at holistical approach to patient’s and family needs.

Discussion and conclusion: Symptom burden due to chronic obstructive pulmonary disease has
extensive impact on well-being of the patient and his family. It is important to provide holistic care with
support and symptom management to improve well-being and ensure safety. There are indications

that by reducing dyspnea well-being and quality of life of patients and their family will improve.

Keywords: COPD, symptoms, symptom burden, palliative care, needs, symptom management,

breathlessness, opioids.
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1 Inngangur

Langvinn lungnateppa er langvinnur lungnasjikdomur sem var arid 2002 fimmta algengasta
danarorsok i heiminum og gera framtidarspar rad fyrir ad arid 2030 verdi sjukdomurinn kominn upp i
fiorda seeti & peim lista (Mathers og Loncar, 2006). Sjukdémurinn kemur fram i vidvarandi
takmdérkunum a loftflaedi vegna sjukdéms i berkjum og eydileggingar a lungnavef, oft i tengslum vid
bolguvidbragd i dndunarfaerum. Afleidingarnar verda paer ad lungun missa teygjanleika sinn pannig ad
loftvegir haldast illa opnir. Langvinn lungnateppa er 6leeknandi sjukdomur en haegt er ad meohdndla

einkennin sem honum fylgja po6 erfitt geti reynst ad na stjérn a peim (GOLD, 2016).

Einstaklingar sem pjast af pessum sjukdémi upplifa fjolmérg einkenni og er einkennabyrdi vegna
sjukdémsins mikil (Joshi, Joshi og Bartter, 2012). Andpyngsli er algengasta einkennid par sem
rannséknir benda til pess ad 94% sjuklinganna pjaist af andpyngslum ad einhverju marki og ad pau
geti versnad eftir pvi sem a sjukdominn lidur (Blinderman, Homel, Andrew Billings, Tennstedt og
Portenoy, 2009; Lal og Case, 2014; Scullion og Holmes, 2011). Auk likamlegra einkenna glima
fiolmargir vid andleg einkenni svo sem punglyndi og kvida sem kemur oft i kjolfar annarra
sjukdémstengdra einkenna (Doyle o.fl., 2013; Gardiner o.fl., 2010). Sjdklingarnir eru ekki alltaf sjalfir
medvitadir um sjukdéminn og hvernig best er ad na stjérn & einkennum (Sheridan o.fl., 2011) en
margir i pessum sjuklingahépi geta purft ad lifa med sjikddémnum og einkennabyrdi af hans véldum i
langan tima (Elofsson og Ohlen, 2004).

Ahugi okkar & pessu efni kviknadi i verknami & lungnadeild og vid 6nnur stérf med pessum
sjuklingahépi. Okkar tilfinning er si ad hopurinn sé vanmedhdndladur innan heilbrigdiskerfisins, en
hann er falinn i samfélaginu og einstaklingarnir leita sér litillar hjalpar. Pess vegna langar okkur ad

vekja athygli a lidan einstaklinganna og porf peirra fyrir heildraena nalgun innan heilbrigdiskerfisins.

1.1 Tilgangur
Tilgangurinn med pessu verkefni er ad skoda hvernig einkennabyrdi hefur ahrif & lidan sjuklinga med
langvinna lungnateppu og hvada aherslur i liknarmedferd gaetu baett lidan sjiklinganna.
Rannséknarspurningar sem leitast verdur vid ad svara eru:
e Hver eru helstu einkenni sjuklinga med langvinna lungnateppu og hvada ahrif geta pau haft a
lidan peirra?

e Hoverjar eru aherslur i liknarmedferd sjuklinga med langvinna lungnateppu?

1.2 Markmid og gildi

Markmidid med pessari freedilegu samantekt er ad fa innsyn i lidan sjuklinga sem pjast af langvinnri
lungnateppu og glima vid erfid einkenni sjukdémsins. Einnig verdur skodad hvada aherslur i
liknarmedferoum eru liklegar til ad gagnast vid ad létta & einkennum og beeta lidan. Vid hjukrun
pessara sjuklinga er mikilveegt ad vera medvitadur um lidan peirra. Samvinna vid sjukling og

adstandendur er mikilvaeg til ad heegt sé ad veita bestu mégulegu medferd sem vol er & hverju sinni.
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1.3 Skilgreining hugtaka

1.3.1 Langvinn lungnateppa

Langvinn lungnateppa er Oleeknandi sjukdomur sem kemur fram i berkjum og lungnavef og veldur
takmoérkunum & loftfleedi. Lungun missa teygjanleika sinn og loftvegir haldast illa opnir vid Gténdun
(GOLD, 2016).

1.3.2 Einkenni
Einkenni er breyting & astandi likama eda salar sem gefur sjikdémsastand til kynna. Areidanlegasta

mat & einkennum er pad sem einstaklingur segir pad vera (Berman og Snyder, 2012).

1.3.3 Lidan einstaklinga
Lidan er hugleeg skynjun einstaklings a hvernig honum lidur, beedi almennt og heilsufarslega, sem

hann getur lyst og haegt er ad maela (Mordur Arnason, 2005; Berman og Snyder, 2012).

1.3.4 Liknarmedferd
Liknarmedferd midar ad pvi ad auka lifsgaedi peirra sem standa frammi fyrir alvarlegum sjukdomum
med pvi ad lina pjaningar. Snemmgreining & vandamalum og videigandi medferd er beitt vid

likamlegum, salreenum og trdarlegum pattum (WHO, 2015).

1.3.5 Lifslokamedferd
Lifslokamedferd er hluti af liknarmedferd sem er snidin ad porfum félks sem nalgast lifslok med pad ad

markmidi ad pad geti notid lifs og d&id med reisn (lveson, 2013).

1.3.6 Lifsgaedi
Lifsgeedi er skynjun einstaklings & hlutverki hans og stddu i lifinu i tengslum vid pau atridi sem skipta

hann mestu mali. betta geta verid menningarleg gildi, markmid, vaentingar og vidmid (WHO, 2002).

1.3.7 Oformlegir uménnunaradilar

Oformlegir uménnunaradilar eru allir peir sem tengjast einstaklingi og veita honum adstod og
umonnun. betta geta verid fjolskyldumedlimir, vinir, nagrannar eda adrir Ur nanasta samfélagi
(Schumacher, Beck og Marren, 2006).

1.3.8 Opiddar
Opiddar eru lyf eins og morfin og kédein sem unnin eru Ur épiumvalmia. Helsta virkni lyfianna er
verkjastilling en pau eru avanabindandi og haetta & misnotkun. Lyfin geta valdid édndunarbaelingu og

eykst haettan eftir pvi sem skammtar eru steerri (Mycek, Harvey, Champe, Fisher og Coopper, 1997).
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2 Freedilegur bakgrunnur

I pessum kafla verdur fjallad um langvinna lungnateppu og vidtaek ahrif sem sjukdémurinn hefur & lif
sjuklinganna og fjolskyldur peirra. Einkennastjornun og medferd er oft &botavant pannig ad
sjuklingarnir upplifa vanlidan. Liknarmedferd verdur lyst og skodad hvert er hlutverk géngudeildar

lungnasjuklinga vio medferd sjuklingahopsins.

2.1 Langvinn lungnateppa

Lungun eru helstu 6ndunarfeeri mannslikamans og er hlutverk peirra ad sja honum fyrir strefni og losa
hann vid koldioxid. Ondunarfeerin liggja fra nefi, munni og koki, nidur i berkjur og enda i lungnavef
sem er ad mestu gerdur Ur loftfylltum lungnablédrum (e.alveoli) og hefur hver fullordinn einstaklingur
um 300 milljénir slikra bladra. Utan um blddrurnar liggur hareedanet par sem loftskipti fara fram
(Widmaier, Raff og Strang, 2011).

Langvinn lungnateppa er langvinnur lungnasjukdémur sem kemur fram i vidvarandi takmérkunum a
loftfleedi i berkjum og eydileggingu a lungnavef, oft i tengslum vid bolguvidbragd i éndunarfaerum.
Afleidingarnar verda paer ad lungun missa teygjanleika sinn og loftvegir haldast illa opnir vid Gténdun
(GOLD, 2016). Helsti orsakavaldur langvinnrar lungnateppu eru reykingar, en énnur efni sem félk
andar ad sér geta einnig orsakad sjukdominn. Rannséknir hafa synt ad um 15% peirra sem veikjast af
langvinnri lungnateppu fa sjukdominn vegna atvinnutengdrar mengunar. beir sem hafa reykt og unnid
i umhverfi med gufum, gasi, ryki eda reyk, eru i aukinni heettu & ad fa langvinna lungnateppu og eiga
peir einnig & heettu ad sjukdémsastand peirra verdi verra en peirra sem unnid hafa i hreinu umhverfi
(Paulin o.fl., 2015).

Langvinn lungnateppa er Gafturkraefur sjukdomur sem hefur vidteek ahrif & lidan en heegt er ad

medhondla einkenni (Jones, 2001).

2.1.1 Greining og stigun
Til ad stadfesta sjukdéminn parf ad framkvaema blasturspréf. Syni blastursmeeling hlutfall FEV1/FVC
<0,7 eftir inntdku berkjuvikkandi lyfja, bendir pad til vidvarandi takmarkana & loftfleedi og stadfestir ad

sjuklingur sé haldinn langvinnri lungnateppu (Zwar o.fl., 2011).

Sjuklingar med langvinna lungnateppu fa GOLD sjukdomsstigun Gt fra takmorkunum & loftfleedi
sem meelt er med blastursmeelingu. Fra &rinu 2011 hefur farid fram frekari flokkun til vidbétar vid stigun
sjukdéms par sem horft er til einkenna og fyrri versnana med A til D flokkun. GOLD stigun gefur géda
mynd af horfum sjuklingsins par sem aukin tidni versnana og dauda verdur med heekkandi GOLD stigi
(Lange o.fl., 2012).
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Tafla 1 GOLD stigun:

Skilgreining & loftflaediskerdingu i langvinnri lungnateppu (FEV1 eftir berkjuvikkandi
lyfjagjof)

GOLD stigl: Veegur sjukdémur

GOLD stig 3: Sleemur sjukdémur

GOLD stig 2: Medalslaeemur sjakdémur

GOLD stig 4: Mjog sleemur sjukdémur

FEV1 2 80% af aaetludu
50% < FEV1 < 80% af aaetludu
30% < FEV1 < 50% af aaetludu
FEV1 < 30% af aeetludu

GOLD stigun bygagist a loftfleedisskerdingu i blastursmeelingu (GOLD, 2016)

Tafla 2 ABCD flokkun:

Sjukdémsmat at fra einkennum, andpyngslum, blastursmeelingu

og heettu a versnunum

4

(C)

>2
versnanir
aari

eda
(D) innlégn a

sjukrahus
vegna
LLT eda
FEV1
<50% af
aeetludu

AHAETTA
(GOLD stigun vegna loftflaedisskerdingar)
N

(A)

0-1
versnun
a éariog
FEV1
(B ) >50% af

azetluou

AHATTA
(Saga um versnanir)

CAT <10 CAT=10
Einkenni

mMRC 0-1
Andpyngsli

mMRC 2= 2

Tafla 2 ABCD fjélpaett mat & langvinnri lungnateppu (GOLD, 2016; Boland,
Tsiachristas, Kruis, Chavannes og Rutten-van Mdélken, 2014)

Mat & sjukdémsastandi med A til D nalgun er margpeettara en GOLD matid par sem A til D nalgun
horfir til fleiri patta. Auk pess ad skoda loftflaedisskerdingu, pa eru einkennamat med CAT meelitsekinu
og fyrri versnanir teknar med i reikninginn (Boland, Tsiachristas, Kruis, Chavannes og Rutten-van
Mélken, 2014). beir sjaklingar sem eru med vaegari andpyngsli & mMRC andpyngslakvarda eru i hép

A og C en peir sem eru haldnir verri andpyngslum i hop B og D. Sjudklingar i hopum C og D eru med
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haerra GOLD stig og eru liklegri til ad fa versnanir a naestu arum en peir sem eru i hépum A og B.
Danartiodni er heerri hja sjuklingum i hép B en C, pratt fyrir ad sjuklingar i hop C séu med heaerra GOLD
stig (Lange o.fl., 2012).

Markmid med pvi ad meta sjukdéminn er ad finna a hvada stigi hann er, hvada ahrif hann hefur a

heilsu baedi nd og i framtidinni og greina medferdarparfir sjuklinganna (GOLD, 2016).

2.1.2 Algengi

Framtioarspar gera rad fyrir ad sjukdomurinn fari Ur fimmta seeti sem algengasta danarorsok i
heiminum arid 2002 og upp i fjorda saetid arid 2030. A sama timabili er gert rad fyrir ad sjukdémurinn
fari ar ellefta saeti og upp i pad sjdunda yfir pa sjukddoma sem mestri byrdi valda i heiminum, par sem
sjuklingarnir pjast af sjukdémnum i lengri tima (Mathers og Loncar, 2006). Tolur um algengi
langvinnrar lungnateppu & heimsvisu eru misvisandi, sem skyrist liklega af breytileika i adferéum vid
rannséknir og greiningu. begar skodadar voru nidurstddur Ur 37 rannsdknum, kom i ljés ad algengi
langvinnrar lungnateppu var 7,6% (Halbert o.fl., 2006). [ islenskri faraldsfraedirannsokn & islendingum,
40 éara og eldri, sem framkveemd var med slembiurtaki, kom i ljos ad 18,0% péatttakenda var med
langvinna lungnateppu, par af voru 9,0% med GOLD stig Il eda heerra. betta pydir ad ha tioni
langvinnrar lungnateppu er & medal islendinga yfir 40 ara aldri (Bryndis Benediktsdéttir, Gunnar

Guodmundsson, Kristin Bara Jérundsdéttir, William Vollmer og bérarinn Gislason, 2007).

2.2 Einkenni

Pad getur verio 6likt milli sjakdéma, eda hversu langt peir eru gengnir, hvernig einkenni koma fram.
Getur verio allt fra pvi ad hafa litil ahrif & daglegt lif og yfir i ad yfirtaka pad ad miklu leyti (Walke o.fl.,
2007). Einkenni eru hugleegt mat einstaklingsins & eigin heilsu og lidan og eru pad sem sjuklingurinn
segir ad pau séu. bannig er pad adeins einstaklingurinn sjalfur sem getur metid og lyst peim
einkennum sem hann hefur, en persénubundnir paettir eins og gildi og vidhorf einstaklingsins geta haft

ahrif & pad hver reynsla af einkennum verdur (Berman og Snyder, 2012).

2.2.1 Birtingarmynd einkenna hja sjuklingum med langvinna lungnateppu

I rannsokn Walke (2007) kom fram ad nénast allir sjuklingar med langvinna lungnateppu voru med
andpyngsli, magnleysi og likamleg 6paegindi auk pess sem helmingur var med kvida, verki, punglyndi
og vandamal tengd matarlyst. Einkennin voru stddug yfir tveggja ara timabil nema hvad magnleysi og
punglyndi versnadi eftir pvi sem & leid. White og félagar (2011) komust ad pvi ad 92% sjuklinga med
langvinna lungnateppu téldu andpyngsli vera pad einkenni sem olli peim mestri vanlidan. 43,4% hofou
andpyngsli daglega sem ekki Iégudust vid medferd, sjiklingar purftu frekari medferd til ad létta & peim

eda andpyngsli voru til stadar pegar folk sat eda taladi.

Andpyngsli valda sjaklingunum oft kvida og oOtta sem getur aftur leitt til pess ad peir einangrast
(Elkington, White, Addington-Hall, Higgs og Pettinari, 2004). Einangrunin getur valdid einmanaleika
sem kemur fram hja allt ad 100% sjuklinga. Margir glima vio andleg einkenni i kjolfar likamlegra
takmarkana og einangrunar vegna pess, auk pess ad finnast lifid tapa tilgangi sinum (Ek og

Ternestedt, 2008). Rannsoknir hafa bent & ad alvarleiki sjukdéms hafi ekki allt ad segja um
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faerniskerdingu af véldum sjukdomsins, heldur komi feerniskerding ekki sidur til vegna einkenna. Tekid
er nu tillit til pess i GOLD leidbeiningum (GOLD, 2016). Fyrri rannsoknir hafa beinst mest ad pvi ad
skoda einstdk einkenni sem sjiklingar med langvinna lungnateppu glima vid en sjaldgeeft er ad peir

hafi adeins eitt einkenni (Park, Meldrum og Larson, 2013).

I ranns6kn Park og félaga (2013) fundust tveir undirhépar sjiklinga Gt fra einkennum. Annar
hopurinn tjadi meiri einkenni andpyngsla, magnleysis, punglyndis og kvida. beir einstaklingar sem
upplifdu mikil einkenni &ttu erfidara med hreyfingu, voru sidur likamlega og félagslega virkir og voru
almennt vid lakari heilsu en peir sem uppliféu minni styrk einkenna. bratt fyrir petta var ekki munur &
alvarleika sjukdoms a milli pessara hopa midad vid meelingu & bl6dgésum og blastursmaelingu (e. lung

function test).

Hver einstaklingur med langvinna lungnateppu upplifir fjolda einkenna. Flestir eru med andpyngsli

og magnleysi sem veldur verulegri vanlidan (Blinderman o.fl., 2009; Sheridan o.fl., 2011).

2.3 Sektarkennd og skortur a einkennastjorn

Sjuklingar med langvinna lungnateppu hafa oft mikil einkenni og slaka einkennastjornun (Gardiner
o.fl., 2010). Peir sjuklingar sem hafa reykt kenna oft sjalfum sér um sjukdominn og finna fyrir
sektarkennd og hjélparleysi sem kemur i veg fyrir ad peir reyni ad na stjorn a einkennum (Sheridan
o.fl., 2011). Sjalfsasokun er mikil, en i rannsékn Plaufcan, Wamboldt og Holm (2012) kom fram ad yfir
36% patttakenda var med 10 stig af 10 stigum mdgulegum pegar spurt var um sjalfsasokun og

medalskor var 8,57 stig af 10 mégulegum.

Sjuklingarnir leita til heilsugaeslu- og bradapjonustu en sérhaefd pjonusta er sjaldan adgengileg fyrir
pennan sjuklingahop (Gardiner o.fl.,, 2010). Skortur er & lyfjalausum medferdum, eins og freedslu og
endurheefingu fyrir sjaklingana. beir fa helst freedslu um ad peir purfi ad heetta ad reykja en peir vilja
freedast um sjukdémsganginn. Med pvi ad sameina freedsluna og utskyra hvernig reykleysi getur haegt
a framgangi sjukdomsins getur reykleysi ordido peim mikilvaegara (Hernandez o.fl., 2013). bréatt fyrir ad
allir eigi rétt & sdmu pjonustu pa virdist frekar vilji, baedi hja leeknum og almenningi, ad bjoda peim nyrri
og dyrari pjénustu sem ekki hafa reykt (Bjork, Lynoe og Juth, 2015). bratt fyrir ad medferd sé beitt pa
eru sjuklingarnir pjakadir af andpyngslum og fyllast vonleysi pegar peim er tjdd ad ekki sé heegt ad

medhondla einkennin frekar (Elkington o.fl., 2004).

2.4 Liknarmeodferadir

Liknandi medferd er medferdarnalgun sem midast ad pvi ad auka lifsgeedi sjuklinga og fjdlskyldna
peirra sem standa frammi fyrir vandamélum sem tengjast alvarlegum sjukdomum. Liknarmedferd er
eetlad ad koma i veg fyrir og lina pjaningar med pvi ad bera kennsl & vandamalin snemma, greina pau
rétt og veita videigandi medferd vid vandamalum, hvort sem pau eru likamlegs, sélreens eda traarlegs
edlis (WHO, 2015).

Adur fyrr var liknarmedferd einungis veitt sem lifslokamedferd til ad lina pjaningar deyjandi

einstaklinga en eftir ad WHO skilgreindi hugtakid upp a nytt ma nota pad i vidari skilningi.
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Liknarmedferd getur pannig att vio allt fra pvi ad einstaklingur greinist med sjukdém og par til 2evi hans

lykur (Vermylen, Szmuilowicz og Kalhan, 2015).

Ad lina pjaningu felst ekki bara i pvi ad minnka likamleg einkenni heldur einnig ad takast & vio &ll pau
vandamal sem einstaklingurinn og fjdlskylda hans glimir vid. Teymisvinna er mikilvaeg i liknarmedferd til
ao stydja sjuklinga og umoénnunaradila peirra. Medferdin byggist a pvi ad efla studningsnet i kringum
sjuklinginn sem hjalpar honum ad lifa eins virku lifi og haegt er fram til daudadags. Sérstaklega er raett
um liknarmedferd i tengslum vid réttindi til heilsu. Medferdin & ad vera einstaklingsmidud og sampeett
heilbrigdispjéonusta sem hugar sérstaklega ad personulegum poérfum og pvi sem skiptir einstaklinginn
sjalfan mestu mali (WHO, 2015). Liknarmedferd gerir rdd fyrir heildraenni nalgun & éllum vandamalum
sjuklingsins og fjdlskyldu hans og er pvi ekki pad sama og einkennamedferd. Einkennamedferd snyr oft
ao pvi ad glima vid stok einkenni sem fylgja sjukddmnum sem einstaklingurinn glimir vid, en ekki er tekist

a viod alla byrédina sem fylgir sjukdémnum (Walke o.fl., 2007).

2.4.1 Liknarmedferdir i langvinnri lungnateppu

Eins og adur hefur komid fram pjast sjuklingar med langvinna lungnateppu af margs konar einkennum.
P6 svo ad sjukdomurinn sé élaeknanlegur er haegt ad medhondla hann dsamt einkennum a hvada stigi
sjukdémsins sem er. Medferdarmarkmio langvinnrar lungnateppu eru ad létta & einkennum, koma i
veg fyrir framgang sjukdémsins, koma i veg fyrir og medhondla versnanir, auka Uthald, minnka

danartioni og auka lifsgaedi (Fromer, 2011).

Algengasta og jafnframt mest hamlandi einkenni sjiklinga med langvinna lungnateppu er
andpyngsli. Haegt er ad medhondla andpyngsli & marga vegu og til eru ymsar leidbeiningar med
radleggingum um medferdir med eda an lyfja. Medferdir an lyfja eru medal annars lungnaendurhaefing,
ondunareefingar, raférvun védva a fétleggjum, aeetlun um hreyfingu og hvild asamt fleiri medferdum.
Medhondlun andpyngsla med épididum hefur gefid géda raun og goégn syna ad engin énnur lyf beri
jafn gédan &rangur vié ad minnka pralat andpyngsli (Faull, De Caestecker, Nicholson og Black, 2012).
bratt fyrir pad, pa er ekki maelt med notkun 6pidda vid andpyngslum i nyjum leidbeiningum fra
alpj6dlegum fagsamtdkum sjuklinga med langvinna lungnateppu (GOLD, 2016). Margvisleg vandamal
og einkenni hrja sjuklinga med langvinna lungnateppu sem krefst pess ad teymid sem heldur utan um
sjuklinginn og fjdlskyldu hans sé pverfaglegt. Til ad heegt sé ad medhondla sjiklinginn heildreent purfa
leeknar, hjakrunarfreedingar, sjukrapjalfarar, idjupjalfar, félagsradgjafar og salfreedingar ad koma ad
medferd hans (Fromer, 2011). Heilbrigdisstarfsfolk i heilsugaeslu eetti ad vera sérstaklega pjalfad til ad
koma auga & pa einstaklinga sem liknarmedferd geeti gagnast. Med pvi moti veeri haegt ad hefja
liknarmedferd fyrr og par med beeta lifsgeedi sjuklingsins og fjdlskyldu hans. Medferdin eetti ad fara
fram par sem umonnun sjuklingsins fer fram hvort sem pad er & heimili hans, hjakrunarheimili,
sjukrahusi, liknardeild eda i géngudeildarpjonustu (Connor og Bermedo, 2014). Virk liknarmedferd (e.
proactive palliative care) aetti ad hefjast snemma i sjukdémsferlinu til ad haegt sé ad medhondla pralat
einkenni, gera aetlun um umonnun og pjonustu (e. care planning) og virkja géngudeildarpjonustu fyrir
sjuklinginn og fjdlskyldu hans. Liknarmedferd veitt i gdngudeildarpjonustu eykur lifsgeedi sjuklinganna,

minnkar einkennabyrdi og i sumum tilfellum getur hin minnkad danarlikur.
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2.5 Gongudeild lungnasjuklinga

Vegna kréfu um styttri legutima a sjukrahisum og vaxandi fjdlda sjuklinga med langvinna lungnateppu
hér a landi var talin pérf 4 ad koma a fot studningsmedferd fyrir pennan sjuklingahédp.
Studningsmedferd felst i samraedum, sjuklingafraedslu og einkennamedferd. Markmidid er ad haegja a
framgangi sjukdoms, koma i veg fyrir innlagnir og baeta lifsgeedi sjiklinga og adstandenda peirra
(Jonsdottir, Halldérsdéttir og Gunnarsdottir, 2004). bverfaglegt samstarf heilbrigdisstétta vid medferd
sjuklinga med langvinna lungnateppu, par sem tekid er heildraent & pdrfum sjiklinganna, gefur peim
teekifeeri til baettrar heilsu (Kuzma o.fl., 2008).

Arid 2005 var hjukrunarpjoénusta fyrir langveika lungnasjiklinga stofnud & goéngudeild A3 &
Landspitala. bar veita hjikrunarfreedingar sjuklingum og fjélskyldum peirra fjdlbreyttan studning auk
pess sem peir fara i heimavitjanir og veita radgjof i gegnum sima. bjonustan byggir & heildreenni
nalgun og pverfaglegri samvinnu vid adrar heilbrigdisstéttir. Helstu markmid pjonustunnar eru ad
vidhalda og beeta lifsgeedi, adstoda sjuklingana vid ad skilja edli sjukdémsins og ad na tokum & ad lifa
med sjukddémnum. Einnig ad takast & vid einkenni hans & arangursrikan hatt og koma pannig i veg
fyrir versnun a sjukdémsastandi. Samvinna vid sjuklinga og fjélskyldur peirra studlar ad pvi ad na fram
einstaklingsbundnum pattum sem haegt er ad vinna med (Ingadottir og Jonsdottir, 2010; Landspitali,
e.d.). Med beettu adgengi ad pjonustu upplifa sjaklingar og adstandendur peirra aukid 6ryggi og betri
lidan. Fraedsla um sjukddém verdur til pess ad fjdlskyldur hafa betri skilning & sjakddmnum og vita hvert
er haegt ad leita ef med parf. Hjukrunarpjénusta sem midar ad pvi ad koma auga a heilsufarsvandamal
og medhondla pau heildreent getur gefid kaerkomid teekifeeri til ad opna a umraedur um falin vandamal
(Helga Jonsdottir og Ingadottir, 2011). begar hjukrunarpjénusta byggist a samstarfi (e. partnership)
starfsfélks og sjuklinga sem lifa med langvinnri lungnateppu hefur verid synt fram a ad sjuklingarnir
o0dlist aukin lifsgeedi, andleg einkenni minnka og pyngdarstjérn verdur betri. Sjaklingarnir leera rétta

notkun inntdalyfja og innldgnum & sjukrahus faekkar (Ingadottir og Jonsdottir, 2010).
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3 Aodferoafraedi

Hér verdur fjallad um motun rannséknarspurninga Gt fra PICOT adferdafraedi. Einnig verdur fjallad um

efnisleit og drvinnslu og greiningu gagna.

3.1 Rannsoknarspurning

Vid gerd rannsoknarspurninga var studst vid PICOT, stadlad snid sem hefur verid notad til ad moéta
rannsoknarspurningar. Markmidid med pvi ad nota PICOT er ad audvelda heimildaleit og fa videigandi
nidurstodur til ad svara rannsoknarspurningum. Pessi adferd midar ad pvi ad skilgreina pyodio, atridi
sem a ad kanna, samanburd, nidurstddur og timaramma (Fineout-Overholt og Johnston, 2005).

(P): byoio er fulloronir, 18 ara og eldri, med sjukdémsgreininguna langvinn lungnateppa.

(I): Einkenni vegna langvinnrar lungnateppu og liknarmedferd vid sjakdomnum.

(C): Lioan sjuklinga med langvinna lungnateppu.

(O): Skodad verdur hverjar aherslur i liknarmedferd eru til ad beeta lidan sjaklinga med langvinna
lungnateppu.

(T): Skodud verdur lidan sjaklinga og liknarmedferdir fra pvi ad einkenni koma fram til lokastigs

sjukdoms.

Ut fra PICOT voru eftirfarandi spurningar métadar:

e Hver eru helstu einkenni (1) sjuklinga med langvinna lungnateppu (P,T) og hvada ahrif geta
pau haft & lidan (C) peirra?

e Hoverjar eru aherslur i liknarmedferd (O) sjuklinga med langvinna lungnateppu (P, T)?

3.2 Heimildaleit
Leitad var i premur gagnagrunnum, PubMed, CINAHL og Scopus a timabilinu mai 2015 til mars 2016 og

notud leitarord samkveemt PICOT snidi. Afmorkun leitar var ad heimildirnar veeru fr4 drunum 2011 til 2016
0og ad peer veeru & ensku. Leitin skiladi 660 nidurstédum en pegar tekid var tillit til tvitekninga voru
nidurstddurnar 493. Titlar greinanna voru skimadir par sem 176 titlar voru taldir koma efninu vid. Farid var
yfir Utdreetti peirra greina sem péttu ahugaverdar og uppfylitu kréfur um innihald og uppbyggingu. baer
nitjan greinar sem ad lokum voru valdar voru frumheimildir med IMRAD uppbyggingu sem byggdust &
eigindlegum, megindlegum og bléndudum rannséknum. IMRAD er formleg uppbygging sem skiptist i
inngang, adferdafraedi, nidurstddur og umraedur og hefur verid notud i rannséknargreinum visindatimarita

fra pvi & fjorda aratug sidustu aldar (Sollaci og Mauricio, 2004).
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Leitarord samkveemt PICOT

P: COPD

I: Symptoms, breathlessness

C: Needs, unmet needs, symptom burden

O: Palliative care, symtom management, holistic, partnership, opioids

T: Greinar sem skoda lidan sjuklinga med langvinna lungnateppu fra pvi ad einkenni koma fram
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4 Niodurstoour

4.1 Lidan vegna einkenna langvinnrar lungnateppu
Sex rannsoknir kdnnudu einkennabyrdi sjuklinga med langvinna lungnateppu og 16gdu aherslu & lidan
einstaklinga innan sjuklingahépsins. | pessum kafla verdur skodad hver algengustu einkennin voru,

fjoldi einkenna sem hver sjuklingur haféi og ahrif peirra & lidan.

Andpyngsli var algengasta einkennid hja sjuklingum med langvinna lungnateppu og meeldist hja
88,8-100% sjuklinga (Bentsen, Gundersen, Assmus, Bringsvor og Berland, 2013; Christensen o.fl.,
2016; Eckerblad o.fl., 2014; Janssen, Spruit, Uszko-Lencer, Schols og Wouters, 2011; Weingaertner
o.fl., 2014). | rannsokn Weingaertner o.fl. (2014) meeldist vanlidan vegna andpyngsla hja 70%
sjuklinga med langvinna lungnateppu og lidan var verst hja peim sem héféu mestu andpyngslin.

Sjuklingar med mestu andpyngslin hofou frekar porf fyrir liknarmedferdir.

Magnleysi var annad algengt einkenni hja sjuaklingum med langvinna lungnateppu sem meeldist hja
55-88,6% sjuklinga (Bentsen o.fl., 2013; Christensen o.fl., 2016; Eckerblad o.fl., 2014; Janssen o.fl.,
2011).

Andleg einkenni voru algeng hja sjuklingum med langvinna lungnateppu. Punglyndi maeldist hja
52,4-69% og kvidi hja 64% sjuklinga (Bentsen o.fl.,, 2013; Janssen o.fl., 2011). Onnur andleg einkenni
sem sjuklingarnir glimdu vid voru svefnleysi, dhyggjur og depurd. Rannséknir bentu til ad um
helmingur sjuklinganna eetti vid svefnerfidleika ad strida (Christensen o.fl., 2016; Eckerblad o.fl., 2014;
Janssen o.fl., 2011).

Hosti, munnpurrkur og verkir komu einnig oft fram hja sjuklingunum. Rannséknir bentu til ad 65-
100% sjuklinganna veeru med hésta, 65-67,8% med munnpurrk og ad 45-52,4% veeru med verki
(Bentsen o.fl., 2013; Christensen o.fl., 2016; Eckerblad o.fl., 2014).

Sjuklingar med langvinna lungnateppu héfdu morg einkenni og sjaldan var adeins eitt einkenni til
stadar. | pversnidsrannsokn Bentsen o.fl. (2013) kom fram ad algengast var ad sjuklingarnir heféu
fiogur eda fimm einkenni. Adrar rannsoknir bentu til ad einkenni veeru jafnvel fleiri eda allt ad 12 hja
hverjum og einum (Christensen o.fl., 2016; Eckerblad o.fl., 2014; Janssen o.fl., 2011).

Pegar skodadur var munur & einkennum Ut fra alvarleika sjukdoms kom ekki fram munur & fjélda
einkenna eda hvernig sjuklingarnir upplifdu andlega og likamlega heilsu sina (Eckerblad o.fl., 2014).
Bentsen o.fl. (2013) komust ad pvi ad hja sjuklingum sem bidu eftir endurhaefingu var punglyndi
algengara hja peim sem einnig voru med kvida, magnleysi og verki. bessi einkenni auk svefnleysis
tengdust neikveedari vaentingum til framtidarinnar. | rannsékn Pinnock o.fl. (2011) var leitast vid ad
skilja lidan sjuklinga med langvinna lungnateppu. Nidurstddur bentu til ad sjuklingar aettu erfitt med ad
greina upphaf sjikdoms og veikindasagan var Ogreinanleg fra lifssogunni vegna pess ad
sjukdémurinn proadist a4 léngum tima. beir reyndu ad adlagast sjukddomnum og leitudu sér ekki
upplysinga um hann. bPannig tengdu peir ekki versnanir vid sjukdéminn og téldu sig ekki daudvona
vegna hans. bratt fyrir hrakandi heilsu var erfitt ad finna hentuga timasetningu til ad hefja
liknarmedferd hja sjuklingahépnum.
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4.2 Ouppfylltar parfir sjuklinga med langvinna lungnateppu
Sex rannsoknir skodudu hverjar 6uppfylitar parfir sjuklinga med langvinna lungnateppu voru. | pessum
kafla verour fjallad um hverjar pessar parfir voru og hvada ahrif pad gat haft & lif sjaklinganna ad parfir

peirra voru ekki uppfylltar.

I pversnidsrannsokn Janssen o.fl. (2011) bentu nidurstédur til ad einkenni veeru vanmedhondlud. Af
peim sjuklingum sem voru med andpyngsli fengu 82,8% medferd vid peim. Adeins 14% fengu medferd
vid magnleysi og innan vid helmingur peirra sem pjadust af verkjum fékk medferd vio peim. 6,7%
sjuklinganna voru medhdéndladir med 6piédum. Peir sjuklingar sem fengu einkennamedferd voru

adeins i medallagi ansegdir med hana.

I eigindlegri rannsokn Cawley, Billings, Oliver, Kendall og Pinnock (2014) bentu nidurstddur til ad
vaxandi sjukdémsbyrdi fylgdi aukin porf fyrir breyttar aherslur i medferd. Atburdir sem settu mark sitt a
gang sjukdoms kolludu & pverfaglega nalgun og voru hugsanlegar abendingar til ad hefja
liknarmedferd. bratt fyrir ad atburdirnir eettu sér stad og geefu merki um versnandi sjukdém voru peir
oft & tisum ésynilegir fagfélki. Landers, Wiseman, Pitama og Beckert (2015) lystu reynslu sjuklinga og
fundu vendipunkta sem tengdust versnun a sjukdomi. bessir vendipunktar félu i sér skerta getu, aukna
porf fyrir adstod og upphaf surefnismedferdar. Med versnandi sjukdémi upplifdu sjaklingarnir mikinn
kvida sem kom ekki alltaf upp & yfirbordid nema spurt veeri sérstaklega um hann. Haegt var ad nota
pessa vendipunkta til ad endurmeta sjikdémsastand og medferdarporf, med pad ad markmidi ad hefja

liknarmeofera.

Oljost upphaf veikinda og von sjiklinga um ad astand versni ekki kom fram i rannsokn Kendall o.fl.
(2015). bpar kom einnig fram ergelsi hja sjuklingum og heilbrigdisstarfsfélki vegna hrakandi heilsufars
par sem fa arraedi voru til stadar. Mest var porf fyrir freedslu, verkja- og adra einkennamedferd
(Weingaertner o.fl., 2014). begar reynt var ad greina 6uppfylitar parfir hja sjudklingum med langvinna
lungnateppu i eigindlegri rannsékn Schroedl, Yount, Szmuilowicz, Hutchison, Rosenberg og Kalhan
(2014a) bentu nidurstodur til ad sjukdomsskilningi veeri dbdtavant. Margir voru med dmedhdndlud
einkenni. Andleg vanlidan hrjddi 70% sjuklinganna, peir voru flestir einmana og helmingur hafdi
ahyggjur af framtidinni, pjaningu, skerdingu & sjélfsteedi, pvi ad missa af vidburdum innan

fidlskyldunnar og ahyggijur af eigin dauda.

4.3 Aherslur i liknarmedferd
Niu rannsoknir fjdlludu um medferdir fyrir sjuklinga med langvinna lungnateppu, gagnsemi peirra og

hvada aherslur voru notadar.

Liknarmedferdum sem sjuklingar sottu i goéngudeildarpjonustu var lyst med afturvirkri gagna-
greiningu (Schroedl, Yount, Szmuilowicz, Rosenberg og Kalhan, 2014b). | gégnum sjuklinganna kom
fram ad reett var vid alla um einkenni. Vio 95% sjdklinganna var reett um félagsleg vandamal, vio 78%
var reett um salraen vandamal og vido 75% var reett um fyrirhugada medferd. Adeins var raett vio 33%

sjuklinganna um samhaefingu medferdar. Allir sjuklingarnir voru med andpyngsli og magnleysi.
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Sarefnismedferd var beitt hja 72% sjuklinganna og 25% fengu 6pidda. Buckingham o.fl. (2015) reyndu
ad greina og medhondla parfir sjiklinga a heildreenan hatt. Sérfreedingur i lungnahjikrun med reynslu
af liknarmedferd for i heimavitjanir og bar fram opnar spurningar um ahyggjur vardandi likamlega,
andlega, félagslega og triarlega peetti. Upplysingar med mati og medferdaraeetlun var komid aleidis til
heimilisleeknis til ad stytta bodleidir innan heilbrigdispjonustunnar. Nidurstddur voru ad medferdinni var
vel tekid af sjuklingum og heilbrigdisstarfsfélki fannst hugmyndin g6d. Skoérun vid adra pjonustu,
adlégun sjuklinga ad skertri getu og vilji peirra til ad halda sjalfstaedi sinu kom i veg fyrir ad Grraeedum

veeri beitt.

Rannsakad var hvort raunhaeft veeri ad koma a fét einstaklingsheefdri liknarmedferd i heima-
pjonustu fyrir sjiklinga med langvinna lungnateppu og éformlega umoénnunaradila peirra (Horton o.fl.,
2013). Fraedsla um sjukdémstengda paetti var veitt, porf fyrir liknarmedferd var metin og einstaklings-
midud aaetlun var gerd. Einnig voru veittar upplysingar um tengilidi sem haegt var ad hafa samband vio
ef & purfti ad halda. Nidurstadan var ad baedi sjuklingar og 6formlegir uménnunaradilar voru anaegair
med pjonustu liknarmedferdarteymisins. | opnum svérum kom fram ad skynjadur studningur og 6ryggi
skipti baedi sjuklinga og 6formlega uménnunaradila miklu mali. Ekki var marktasekur munur & lifsgeedum

eda umdnnunarbyrdi fra upphafi rannséknar og eftir fjora manudi pegar rannsékninni lauk.

Zwar o.fl. (2012) matu gagnsemi samstarfslikans umdnnunar i slembadri samanburdarrannsokn.
Medferdaradilar voru pjalfadir i sjukdémstengdri freedslu, ahugahvetjandi samtali og studningi til
sjalfshjalpar. Hjukrunarfreedingar foru i heimavitjanir til medferdarh6ps en samanburdarhépur fékk
hefobundna medferd. Ekki var markteekur munur a lifsgaedum, lungnastarfsemi eda stodu reykleysis a
milli hépanna 12 manudum fra maeldum grunngildum en medferdarhépurinn hafdi betri pekkingu &

sjukdémnum og meetti frekar i lungnaendurhaefingu.

Metinn var arangur af sex manada langri sjalfshjalparmedferd sem byggdist & samvinnu vid
sjuklinga og fjolskyldur peirra i hagnytri slembadri samanburdarrannsékn (Jonsdottir o.fl., 2015).
Freedilegur rammi sem byggdist & samvinnu var notadur til grundvallar sjalfshjalpar med samtélum,
adstod vid reykleysi og héptimum. Nidurstadan var st ad medferdarhdpurinn upplifdi minni truflun af
voldum sjukdéms og medferda en samanburdarhépurinn. Ekki var munur & milli versnana, lifsgaedum
eda stodu reykleysis hja hépunum. Ansegja med inngrip hja medferdarhépnum var um 90% en 65 -

86% hja samanburdarhépnum.

Burgess, Young, Crawford, Brooksbank og Brown (2013) skodudu hvada pjonusta var til stadar og
hvernig adgengi ad pjoénustunni var fyrir sjaklinga og 6formlega umoénnunaradila peirra. Einnig var
skodad hvernig matti baeta pjonustuna og hvort haegt var ad tryggja bestu modgulegu pjonustu med pvi
ad hafa samhaefingaradila um medferd sjuklinganna. Viatol i formi opinna spurninga midudust ad pvi
ad finna skard i pjonustu, hindranir & adgengi, hamlandi peetti og hvernig pjénustan virkadi. Einnig var
skodud samhaefing & pjonustu og kallad eftir tilldgum um leidir til ad baeta hana. Nidurstddur voru ad
ahersla var a mikilveegi pess ad veita samfellu i pjénustu, pa sérstaklega betri samhaefingu a milli
heilsugaeslu og bradapjonustu. Bent var & ad ekki vaeri naeg yfirsyn yfir notkun a heilbrigdispjonustu og
ad samhzefingaradili veeri 6metanlegur vid ad beeta adgengi og tengja pjonustu saman. Oformlegir

umoénnunaradilar pottu mikilveegir en voru sjaldan vidurkenndir og litill studningur var i bodi fyrir pa.
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Sjuklingar og uménnunaradilar téldu upplysingar skorta um sjikdéminn og pjonustu. Ekki var bodio
upp a liknarmedferdarpjonustu fyrir sjuklingah6pinn en mikilvaegt pétti ad liknarmedferdarnalgun veeri

beitt samhlida pvi ad sjukdémurinn veeri medhondladur.

Metin var gagnsemi pess ad medhondla andpyngsli, kvida og punglyndi hja sjiuklingum med
langvinna lungnateppu til ad baeta lifsgeedi (Bronwyn Long, Bekelman og Make, 2014). Sjuklingunum
var bodin medferd med eda an lyfja. Allir 15 sjuklingarnir vidurkenndu depurd, 9 voru med meelanleg
punglyndiseinkenni en peir afpokkudu medferd par sem peir t6ldu einkenni stafa af andpyngslum. Af
peim sem toku patt i rannsokninni padu 10 medferd med 6piddum og vid lok rannsoknar badu peir um
ad halda medferd afram. Nidurstddur rannsdknarinnar voru ad 85% sjiklinganna tjadu aukin lifsgeedi
vegna beettrar dndunar, aukins sjalfstrausts og aukinnar virkni. Fleiri rannsoknir bentu til gagnsemi
Opidda sem medferd vid andpyngslum en leitast var vid ad skilja reynslu sjuklinga af notkun 6pidda til
vidbotar vio hefobundna medferd i blandadri langtimarannsékn (Rocker o.fl.,, 2013). Nidurstadan var
su ad 90% sjuklinganna sem klarudu rannsoknina fannst meodferdin hjalpleg. Eftir fjdgurra til sex
manada medferd med Opiddum maeldust marktaekt aukin lifsgeedi og andpyngsli minnkudu.
Aukaverkanir voru minnihattar hja flestum sjuklinganna. Sambeerilegar nidurstddur vardandi reynslu
sjuklinga fengust i rannsoékn Rocker, Young, Donahue, Farquhar og Simpson (2012), par sem
sjuklingum fundust lifsgeedi og lidan batna vid notkun Opiéda, vegna réandi ahrifa peirra og einnig
veittu peir létti fra andpyngslum. | rannsokninni var einnig kannad hver reynsla oformlegra
umonnunaradila var og hver vidhorf laekna voru til notkunar & 6pi6dum vid andpyngslum. bar kom
fram ad oOformlegir umodnnunaradilar voru sammala pvi ad Opiddar veeru gagnlegir par sem
sjuklingarnir nadu ad anda betur og fannst punglyndi og kvidi minnka hja peim. Sjalfir urdu
umoénnunaradilarnir rélegri. Baedi sjuklingarnir og 6formlegir uménnunaradilar vildu ad medferd med
Opiédum héldi &fram. Morgum leeknanna fannst erfitt ad geta ekki gert meira til ad Iétta & andpyngslum
hja sjuklingunum en flestir veigrudu sér vio pvi ad avisa 6pidodum vid pralatum andpyngslum. Peir
hreeddust 6ndunarbaelingu og toéldu skort & fraedslu og pekkingu innan stéttarinnar. Peim lseknum sem

hofou reynslu af pvi ad avisa 6piédum fannst peir gagnlegir.
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5 Umraodur

| pessu freedilega yfirliti var markmid okkar ad fa innsyn i lidan sjuklinga med langvinna lungnateppu
og skoda hverjar &herslur i liknarmedferdum eru fyrir pa. Eins og &dur var vitad, kom fram ad
sjuklingarnir glima vid margvisleg einkenni sem hafa vidteek &hrif & lidan peirra og lifsgaedi
(Blinderman o.fl., 2009; Janssen o.fl., 2011).

Anerslur i liknarmedferdum beinast ad pvi ad medhondla einkenni, pa sérstaklega andpyngsli, sem
nanast allir sjuklingarnir glima vié (Rocker, Simpson og Horton, 2015; Schroedl o.fl., 2014b). Einnig er
ahersla & heildreena nalgun sem hjélpar sjuklingnum og fjdlskyldu hans ad takast & vid sjukdéminn og
afleidingar hans (Buckingham o.fl.,, 2015). Pad kom okkur & évart hvad liknarmedferdir vid
andpyngslum voru mikilvaegur pattur vid ad beeta lidan og haféi einnig ahrif & dnnur einkenni (Bronwyn
Long o.fl., 2014).

I eftirfarandi koflum munum vid reeda ahugaverda peetti sem fram komu i nidurstédum og setja i

samhengi vio fyrri pekkingu.

5.1 Lidan vegna einkenna langvinnrar lungnateppu

Samhljomur var i nidurstddum rannsdkna sem matu andpyngsli hja sjuklingum med langvinna
lungnateppu. bPar kom fram ad andpyngsli var algengasta einkennid sem hatt hlutfall sjiklinga glimdi
vio (Bentsen o.fl., 2013; Christensen o.fl., 2016; Eckerblad o.fl., 2014; Janssen o.fl., 2011;
Weingaertner o.fl., 2014). bad er i samraemi vid nidurstodur fyrri rannsdékna sem einnig bentu til pess
ad andpyngsli yllu sjaklingum verulegri vanlidan (Walke o.fl., 2007; White o.fl., 2011). Algengt var i
rannsoknum ad sjuklingar glimdu vid andleg einkenni, medal annars punglyndi og kvida (Bentsen o.fl.,
2013; Janssen o.fl.,, 2011). Ek og Ternested (2008) fundu Ut ad andleg einkenni koma oft i kjolfar
likamlegra takmarkana. Magnleysi hrjadi einnig marga sjuklinga og var annad algengasta einkennid a
eftir andpyngslum (Bentsen o.fl., 2013; Christensen o.fl., 2016; Eckerblad o.fl., 2014; Janssen o.fl.,

2011) sem samraemist fyrri rannséknum (Walke o.fl., 2007).

I ranns6kn Bentsen o.fl. (2013) var algengast ad sjuklingar hefdu fjogur til fimm einkenni en i
rannsokn Christensen (2016) voru einkennin tolf. | pessum rannséknum var studst vid 6lik meeliteeki
sem getur skyrt mun & nidurstédum. | rannsékn Eckerblad o.fl. (2014) kom ekki fram munur & fjdlda
einkenna eftir alvarleika sjukdéms. Meiri styrkur einkenna tengdist ekki heldur alvarleika sjukdéms i
rannsokn Park o.fl. (2013). | nyrri Gtgafum GOLD leidbeininga er tekid mid af pessu og flokkun
sjuklinga ekki adeins Ut fra skerdingu a loftstreymi heldur einnig litid til einkenna (GOLD, 2016).

5.2 Ouppfylltar parfir sjuklinga med langvinna lungateppu

Reykingar eru helsti orsakavaldur langvinnrar lungnateppu og margir sjuklingar finna fyrir sektarkennd
vegna pess (Paulin o.fl., 2015; Sheridan o.fl., 2011). Peir leita seint eftir adstod fra heilbrigdiskerfinu,
oftast ekki fyrr en einkenni eru farin ad hafa veruleg ahrif & Iif peirra (van der Molen, Miravitlles og
Kocks, 2013).
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I rannsékn Janssen o.fl. (2011) kom fram ad einkenni vaeru vanmedhéndlud sem er i samraemi vid
nidurstéour Schroedl o.fl. (2014a). Med vaxandi sjukdomsbyrdi vard aukin poérf fyrir medferd en fagfélk
vard ekki alltaf vart vid versnandi sjukdom (Cawley o.fl., 2014). Heegt var ad nota akvedna
vendipunkta sem fylgdu versnandi sjukdémséastandi til ad meta medferdarporf og hefja umraedu um
liknarmedferd (Landers o.fl., 2015).

Rannsoéknir bentu til ad sjukdémsskilningi veeri aboétavant og poérf a fraedslu fyrir sjuklingana
(Schroed! o.fl., 2014a; Weingaertner o.fl., 2014). pad er i samraemi vid rannsékn Hernandez o.fl.
(2013) par sem fram kom ad gagnlegt geeti reynst ad sampaetta fraedslu um reykleysi vid upplysingar

um sjukdom.

5.3 Aherslur i liknarmedferd

Liknarmedferdir eru til ad baeta lidan og lifsgaedi hja sjuklingum med 6blaeknandi sjukdém og
fidlskyldum peirra (WHO, 2015). Liknarmedferdum hefur ekki verid markvisst beitt fyrir sjuklinga med
langvinna lungnateppu (GOLD, 2016). Liknarmedferd getur att vid fra greiningu sjukdéms og til lifsloka
(Vermylen o.fl., 2015).

I tveimur rannsoknum par sem skodadur var avinningur af liknarmedferdum sem byggdust &
samvinnu og fraedslu, kom fram ad lifsgaedi bétnudu ekki en pekking & sjukdobmnum batnadi og
sjuklingar voru anaegdir med medferdina (Horton o.fl.,, 2013; Zwar o.fl., 2012). Badi sjuklingar og
o6formlegir uménnunaradilar upplifdu studning og 6ryggi sem skipti pa miklu mali (Horton o.fl., 2013).
Pad er i samraemi vid nidurstdédur rannséknar Jonsdottir og Ingadottir (2011) par sem ad sjuklingar og
adstandendur peirra upplifou aukid ©Oryggi og betri lidGan med baettu adgengi ad pjénustu.
Samhaefingaradili geeti verid gagnlegur vid ad baeta adgengi og auka samfellu i pjonustu (Burgess
o.fl,, 2013). i ranns6kn Schroed! o.fl. (2014b) kom fram ad reett var vid faa sjiklinga um samhaefingu

medferdar og adeins 25% fengu medferd med Gpiddum pratt fyrir ad allir veeru med andpyngsli.

I peim rannséknum sem skodudu gagnsemi 6pidida kom fram &nsegja hja sjuklingum med
medferdina (Bronwyn Long o.fl., 2014; Rocker o.fl., 2012; Rocker o.fl., 2013). | rannsékn Rocker o.fl.
(2012) botnudu lifsgeedi vegna léttis frA andpyngslum og réandi ahrifa. Pad er i samraemi vid
nidurstodour Rocker o.fl. (2013) par sem lifsgaedi bétnudu, andpyngsli minnkudu og aukaverkanir voru
minnihattar. Peir sjiklingar sem fengu medferd med Opiédum vildu halda peirri medferd afram
(Bronwyn Long o.fl., 2014; Rocker o.fl., 2012). Oformlegir uménnunaradilar voru ansegdir med
medferdina og urdu sjalfir rélegri en leeknar hraeddust éndunarbaelingu og veigrudu sér vid ad avisa
Opidédum til sjuklinganna. Leidbeiningar um notkun 6piéda eru misvisandi par sem bent er a gagnsemi
peirra i handbék um liknarmedferd til ad medhdndla andpyngsli en meaelt er gegn peim i leidbeiningum
fr4 alpjodlegum fagsamtokum, nema hja sjuklingum med mjog langt genginn sjukdém (Faull o.fl.,
2012; GOLD, 2016). | leidbeiningum fagsamtakanna er studst vid heimildir fra arunum 1981-2002 en
nyrri heimildir i handbdkinni. Verid er ad rannsaka kosti og galla 6piéda vido medhondlun pessa
sjuklingahéps. Verberkt o.fl. (2016) hafa gefid Gt rannséknarazetlun par sem kanna & hver sé virkni
Opidda a heilsutengd lifsgaedi og virkni. Einnig verdur kannad hvort Opididar hafi skadleg ahrif a

starfsemi 6ndunarfeera.
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5.4 Styrkleikar og takmarkanir yfirlits

Styrkleikar yfirlitsins eru ad farido var yfir mikid efni sem tengdist langvinnri lungnateppu og nyjar
rannsoknargreinar med vidurkenndri uppbyggingu fra Astraliu, Evropu og Nordur-Ameriku voru valdar
(Sollaci og Mauricio, 2004). Notadar voru eingéngu nyjar og nylegar frumheimildir til ad fa fram nyjustu
pekkingu sem vél er 4. Heimildaforritid Endnote var notad til ad safna saman heimildum og skra peaer i

heimildaskra.

Takmarkanir yfirlits eru ad adeins var leitad i premur gagnagrunnum og takmarkadur fj6ldi
leitarorda var notadur. Einungis var leitad eftir heimildum & ensku fra arunum 2011 til 2016. | flestum

rannséknunum voru fair patttakendur og svor peirra endurspegludu ekki endilega upplifun alls pydis.
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Alyktun

I pessu vfirliti hefur verid farid yfir lidan sjuklinga med langvinna lungnateppu, einkenni og aherslur i

liknarmedferd. Sjuklingahopurinn fer steekkandi og 6uppfylitar parfir eru ekki alltaf synilegar fagfolki.

Liknarmedferdir geta verio gagnlegar vid heildraena nalgun a langvinnum sjukdémum en hefur litid
verid beitt fyrir pennan sjiklingahép. Heildreen nalgun vid umdénnun sjuklinga og fjélskyldna peirra er
mikilveeg til ad veita peim 6ryggi og fullnasegjandi medferd vid einkennum. Rétt timasetning til ad hefja
liknarmeoferdir er pegar einkenni fara ad hafa truflandi ahrif a daglegt lif, pannig ad sjuklingurinn fai
videigandi medferd. Hugtakid liknarmedferd & pad til ad vefjast fyrir baedi heilbrigdisstarfsfolki og
sjuklingum, sem tengja pad lifslokum frekar en leid til ad beeta lidan. Med pvi ad reeda um heildreena
eda sampeetta medferd vid sjuklingana i stad liknarmedferda ma koma i veg fyrir misskilning vardandi
framtidarhorfur.

Studningur vid sjuklinginn og fjdlskyldu hans er mikilvaegur og veitir 6ryggi en rannsoknir benda til
ad studningur einn og sér beaeti ekki lifsgeedi. Andpyngsli er algengasta einkennid og medferd
naudsynleg til ad beeta lidan. Opiddar hafa reynst gagnlegir til pess ad létta & andpyngslum.
Misvisandi leidbeiningar og hraedsla heilbrigdisstarfsfélks vid dndunarbaelingu hamlar notkun peirra.
Frekari rannsokna er porf til ad kanna hvada medferdir eru gagnlegar til ad beeta lidan og lifsgeedi

sjuklinga og fjdlskyldna peirra a éruggan hatt.
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