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Útdráttur 

Langvinn lungnateppa (LLT) er langvinnur sjúkdómur sem leggur miklar 

byrðar á sjúklinginn og fjölskyldu hans. Fjöldi þeirra sem hafa LLT fer 

vaxandi og æ fleiri látast úr sjúkdómnum á hverju ári. Sjúklingar með 

LLT eru lagðir inn á lungna-deild þegar sjúkdómurinn ágerist.  

Fjölskylduhjúkrun nýtur vaxandi athygli, sérstaklega í barnahjúkrun og 

heilsugæslu. Þegar sjúklingur með langvinnan sjúkdóm er lagður inn á 

sjúkrahús er mikilvægi fjölskyldunnar í svo erfiðum aðstæðum mjög 

mikið og ræðst það af því viðhorfi að veikindi séu allrar fjölskyldunnar. 

Hjúkrunarfræðingar á lungna-deild fá þá ómetanlegt tækifæri til að vinna 

með sjúklingnum og fjölskyldu hans, styðja og mynda meðferðar-

samband. Flestir sjúklinganna þurfa frekari aðstoð á heimili sínu, þeir 

leggjast síðan aftur inn á lungnadeild og þá leggur meðferðar-sambandið 

grundvöll að frekari gæðaþjónustu. 

Tilgangur þessarar rannsóknar var að meta ávinning af ákveðinni 

hjúkrunar-rmeðferð. Meðferðin felst í stuttum fjölskyldumeðferðar-

samræðum sem fara fram á lungnadeild. Sett er fram sú stefnu-

rannsóknartilgáta að þeir sem fá stuttar fjölskylduhjúkrunarmeðferðar-

samræður telji þeir fái meiri og virkari stuðning en þeir sem fá 

hefðbundna fjölskylduhjúkrun á lungnadeild. Þátttakendur eru nánustu 

ættingjar sjúklinga á lungnadeild sem þeir töldu að veittu þeim mestan 

stuðning. Alls voru þetta 30 einstaklingar, 15 í tilraunahópi (n=15) og 15 

(n=15) í saman-burðarhópi, 8 karlar og 22 konur, á aldrinum 19–≥60 ára. 

Hjúkrunarmeðferðin fólst í einu stuttu meðferðarsamtali sem tók rétt 

rúmar 20 mínútur.  
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Í rannsókninni er beitt hálfstöðluðu rannsóknarsniði. Upplýsinga var aflað 

um bakgrunn þátttakenda og þeir svöruðu tveimur spurningalistum um 

fjölskyldu-virkni fyrir og eftir hjúkrunarmeðferð og um fjölskyldu-

stuðning eftir hjúkrunar-meðferð. 

Helstu niðurstöður voru þær að marktækur munur er á upplifuðum 

stuðningi á milli tilrauna- og samanburðarhóps sem styður rannsóknar-

tilgátuna um að stuttar fjölskylduhjúkrunarsamræður veiti nánustu 

ættingjum sjúklinga á lungnadeild meiri upplifaðan stuðning en hefð-

bundin hjúkrunarþjónusta á lungnadeild. 

Rannsóknin er vísbending til hjúkrunarfræðinga um að stuttar fjölskyldu-

meðferðarsamræður geta bætt líðan fjölskyldna sjúklinga sem leggjast á 

lungna-deild Landspítalans. 

Lykilorð: COPD/LLT, lungnadeild, fjölskylduhjúkrun, langvinn veikindi, 
meðferðarsamræður, hjúkrunarmeðferð, hjúkrunarrannsóknir.  
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Abstract 

Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) is a chronic disease that 

puts great strain on patients and their families. COPD has að high 

prevalence of morbidity and mortality. Patients with COPD are in the 

excerbation phase of their disease commonly hospitalized. 

The importance of family nursing is being recognized in every healthcare 

setting, especially when focusing on children and home care. The 

importance of implementing family nursing in caring for patients with 

chronic disease in difficult situation when hospitalized is very important, 

founded on the belief that a disease is a family affair. Nurses in 

pulmonary departments get a valuable opportunity to work with and 

support the patients and their families and start a treatment relationship. 

Most of patients with COPD need special nursing care at home and are 

readmitted to the pulmonary department later in the disease process. The 

treatment relationship already formed can be  important for giving quality 

nursing care. 

The purpose of this nursing intervention research was to measure the 

benefit of a nursing intervention. The nursing intervention being a short 

family interview in a pulmonary department. A directional hypothesis 

was put forward: That a family member recieving the short family 

interview will perceive more family support than family member 

recieving traditional nursing in the pulmonary department. Participants 

where family members of patients in a pulmonary department that they 

considered were their main support in their illness. Participants were 30, 

15 (n=15) in an experimental group and 15 (n=15) in a control group, 8 

men and 22 women, age 19≥60 years. The main variable being a nursing 
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intervention, the short family interview, mean lenght 23 minutes Family 

members in the control group received traditional nursing in the 

pulmonary department.  

The research had a quasi experimental research design. Information was 

gathered on the background of participants and the patients, and two 

questionaires one on family functioning before and after family nursing 

intervention and one on perceived family support after family nursing 

intervention. 

Results support the directional hypothesis on percieved family support 

being more after the short family interview than after traditional nursing 

on a pulmonary department. 

The research results are an indication for nurses to use short family 

interview to soften family suffering. 

Key words: COPD, Pulmonary department, family nursing, chronic 
illness, family nursing interview, nursing intervention, nursing research 
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Inngangur 

Sjúklingum með langvinna lungnateppu (LLT) fer fjölgandi (Viegi o.fl., 

2007; Rabe o.fl., 2007). Íslensk faraldsfræðirannsókn á algengi LLT hefur 

sýnt fram á að gera má ráð fyrir að 9% 40 ára og eldri séu með 

sjúkdóminn á stigi II–IV (flokkun alvarleika eftir GOLD, 2008) og allt að 

18% á stigi I–IV, úrtak var tekið á höfuðborgarsvæðinu (Bryndís 

Benediktsdóttir, Gunnar Guðmundsson, Kristín B. Jörundsdóttir, William 

Vollemer og Þórarinn Gíslason, 2007). Samkvæmt upplýsingum á vef 

Hagstofu Íslands (2009) voru 135.282 Íslendingar 40 ára og eldri 1. 

janúar 2009. Samkvæmt því ættu þeir sem eru með LLT á stigi II–IV að 

vera 12.175 og þeir sem eru með sjúkdóminn á stigi I–IV 24.351. Þegar 

tekið er mið af því að hver einstaklingur tilheyrir fjölskyldu er ljóst að 

stór hópur Íslendinga þjáist á einn eða annan hátt vegna sjúkdómsins. Í 

rannsókn Bryndísar og félaga (2007) kom einnig í ljós að aðeins hluti 

þeirra sem voru með sjúkdóminn vissu af því. 

LLT er langvinnur sjúkdómur sem hægt er að meðhöndla, en hann hefur í 

för með sér óafturkræfar breytingar á öndunargetu sem leiðir til 

minnkaðrar starfsgetu. Þegar sjúkdómurinn er kominn á stig III og IV 

(GOLD, 2008) hafa einkenni versnað og hann hefur þá mikil áhrif á 

starfsgetu og almenna líðan. Helstu einkenni eru andnauð (dyspnea), 

kvíði, þunglyndi og megrun. Á lokastigi sjúkdóms-ins eru einkenni 

sambærileg einkennum sjúklinga með krabbamein (Yohannes, 2007). 

Einkennin fara stigversnandi og oft á löngum tíma. Smám saman hættir 

fólk að gera það sem það var vant að gera, þar til það getur ekki lengur 

sinnt persónu-legum daglegum þörfum sínum. 
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Hjúkrunarfræðingar eru í lykilaðstöðu til að bæta þjónustu við langveika 

(Bodenheimer o.fl., 2005). Á síðasta áratug hefur umönnun og ábyrgð 

umönnunar langveikra að miklu leyti flust frá stofnunum samfélagsins til 

fjölskyldunnar sem undirstrikar mikilvægi þess að skoða heilbrigði 

fjölskyldunnar á kerfisbundinn hátt (Kristín Björnsdóttir, 2002). Þetta 

leiðir til þess að álag er mikið á fjölskyldum og umönnun sjúklingsins 

þeim byrði sem fer vaxandi eftir því sem sjúkdómurinn ágerist. Áhrif 

sjúkdómsins eru mikil á líf allra í fjölskyldunni. Helga Jónsdóttir, kemst 

að þeirri niðurstöðu í grein frá 2008 að bráðaþjónusta við LLT sjúklinga 

hafi notið mestrar athygli, en mikilvægi hjúkrunar sjúklinga með LLT 

þegar sjúkdómurinn er stöðugur fari vaxandi. Hún bendir líka á mikilvægi 

þess að meðferð sé byggð á gagnreyndri þekkingu og að hún sé 

fjölskyldumiðuð, að heilbrigðisþjónustan sé vel skilgreind innan 

heilbrigðiskerfisins, aðgengileg fyrir sjúklinginn og fjölskylduna og taki 

mið af heilbrigði og upplifunum fjölskyld-unnar. 

Vitað er að LLT er sjúkdómur sem hefur mikil áhrif á líf einstaklinga og 

fjöl-skyldna. Hvert hlutverk hjúkrunarfræðinga getur verið í þjónustu við 

þennan hóp hefur ekki mikið verið rannsakað og fáar 

meðferðarrannsóknir að finna þar sem ákveðinni hjúkrunarmeðferð er 

beitt sem tekur mið af fjölskyldu sjúklingsins og árangur af henni metinn. 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin WHO, (2003) hefur lagt áherslu á að 

heilbrigðis-starfsfólk, bæði hjúkrunarfræðingar og læknar, veiti heil-

brigðisþjónustu sem tekur mið af einstaklingum, fjölskyldum þeirra og 

samfélaginu í tengslum við umhverfi fólks og með það að markmiði að 

hvetja það til að ná góðri heilsu. Þannig sé hægt að stuðla að styttri 

legutíma og nýta vel aðra þjónustu sem er í boði í heilbrigðiskerfinu.  
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Sjúklingar á legudeildum sjúkrahúsa á Íslandi eru sífellt veikari, og er það 

sambærilegt við það sem þekkist annars staðar í heiminum. Sama á við 

um sjúkl-inga með LLT, þeir eru lagðir inn á lungnadeild þegar 

sjúkdómur þeirra ágerist, oft þegar um öndunarbilun er að ræða og ástand 

þeirra krefst flókinnar meðferðar með lyfjum, súrefni og jafnvel 

öndunarvélum. Einnig eru sjúklingar með LLT útskrif-aðir heim við 

fyrsta möguleika og í Starfsemisupplýsingum Landspítala (2009) má sjá 

þróun í þá átt að stytta legutíma á lungnadeild æ meir. Kröfur um 

hagkvæmni og sparnað í rekstri dýrra tæknivæddra heilbrigðisstofnana 

fara vaxandi. Þetta eykur líkur á að sjúklingar séu útskrifaðir af deildum 

sjúkrahúsa, þar á meðal lungnadeild, áður en að tekist hefur búa 

sjúklinginn og fjölskyldu hans nægilega undir það sem vænta má heima. 

Ófullnægjandi undirbúningur getur síðan leitt af sér vandamál eins og þau 

að sjúklingur taki ekki lyfin sín eða hann taki þau ekki rétt af því að 

upplýsingar eru ófullnægjandi (Helga Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley 

Ingadóttir, 2007). Hann fær ekki nauðsynlega aðstoð heim til sín til þess 

að öryggi og vellíðan hans og fjölskyldunnar sé tryggt, og það getur leitt 

til endurinnlagna á lungnadeild með miklum tilkostnaði fyrir þjóðfélagið 

svo og streitu og vanlíðan fyrir sjúklinginn og fjölskyldu hans. Þáttur 

fjölskyldunnar og mikilvægi hennar í umönnun og stuðningi við 

langveika sjúklinga er þó oft vanmetinn og fræðsla um sjúkdóm og 

upplýsingar um ástand, meðferð og horfur sjúklingsins komast ekki til 

skila. Síðast en ekki síst eru almennar leiðbeiningar og andlegur 

stuðningur við sjúklinga og fjölskyldur sem eiga við flókin 

heilsufarsvandamál að stríða ekki nægjanlegur. Þáttur fjölskyldunnar 

verður þó seint ofmetinn í langvinnum veikindum og getur framlag 

hennar haft úrslitaáhrif á það hvort sjúklingur getur útskrifast af 
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sjúkradeild og dvalið heima. Með því að auka samvinnu, fræðslu og 

stuðning við fjölskylduna er hægt að vinna markvisst að því að hjálpa 

sjúklingnum að dvelja eins lengi heima og hann og fjölskyldan hans 

óskar. 

Hjúkrunarfræðingar á lungnadeild eru í lykilaðstöðu til að kynnast 

fjölskyldum sjúklinga og styðja þær. Samskipti hjúkrunarfræðinga við 

fjölskyldur eru mikil, en ekki hefur verið veitt markviss hjúkrunarmeðferð 

sem beinist að því að styðja fjölskyldur. Skráning hefur falist í að taka 

niður helstu upplýsingar um nánustu ættingja eins og t.d. símanúmer, en 

fátt annað er skráð um fjölskyldur. Í Calgary- fjölskyldmeðferðarlíkaninu 

er hjúkrunarmeðferðum beitt til að efla, bæta og viðhalda starfsemi 

fjölskyldunnar á vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissviði hennar (Wright og 

Leahey, 2009). Sé gengið út frá því að þjáning vegna veikinda sé 

viðfangsefni fjölskylduhjúkrunar, er mikilvægt að skoða með 

hjúkrunarmeðferðarrannsóknum hvaða hjúkrunarmeðferðir eru væn-

legastar til að aðstoða fjölskyldur. Hjúkrunarmeðferðir geta verið bæði 

einfaldar og skýrar en jafnframt áhrifamiklar, og mikilvægast er að þær 

nái meðferðarmarkmiðum sem sett eru sameiginlega af fjölskyldunni og 

hjúkrunarfræðingi. Þannig fær fjölskyldan aðstoð við að koma auga á 

nýjar lausnir sem tengjast veikindum ástvinarins og dregið er úr 

líkamlegum, tilfinningalegum og andlegum þjáningum (Wright og 

Leahey, 2009). Í rannsókn frá 2008, sem var bæði eigindleg og 

megindleg, var skoðuð reynsla af göngudeildarþjónustu sem tekur mið af 

samræðum og leggur áherslu á umhyggju og stuðning fyrir langveika 

lungna-sjúklinga og fjölskyldur þeirra. Niðurstöður voru marktækar fyrir 

meginbreyt-urnar sem voru heilsutengd lífsgæði, fjöldi innlagna og lengd, 

BMI, kvíði og þunglyndi (Helga Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 
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2009). Niðurstöðurnar voru ekki í samræmi við fyrri rannsóknir sem 

gerðar hafa verið erlendis. Helga og Þorbjörg Sóley telja að ástæðan sé sú 

að heildstæð nálgun og samræður sem beitt er á göngudeildinni skipti 

miklu fyrir einstaklinga með LLT og fjölskyldur þeirra. 

Tilgangur rannsóknar 

Tilgangur þessarar rannsóknar, sem framkvæmd var 2008–2009, er að 

meta ávinning af fjölskylduhjúkrunarmeðferð í klíniskum aðstæðum. 

Fjölskyldu-hjúkrunarrmeðferðin er stuttar meðferðarsamræður fyrir 

nánasta fjölskyldufólk sjúklinga á lungnadeild. Meðferðarsamræðurnar 

eru byggðar á Calgary-fjölskyldu-hjúkrunarlíkönunum sem þróuð hafa 

verið í 30 ár (Wright og Leahey, 2009). Rannsóknarsniðið er hálfstaðlað 

tilraunasnið (e. quasi experimental design) og aðalbreytan er stuttar 

meðferðarsamræður hjúkrunarfræðings við náinn aðstand-anda í 

fjölskyldu sjúklings sem lagður er inn á lungnadeild við það að 

langvinnur lungnasjúkdómur ágerist. Þátttakendur voru alls 30 (N=30), 15 

í tilraunahópi og 15 í samanburðarhópi. Þeir voru af báðum kynjum, 8 

karlar og 22 konur á aldrinum 19–>70 ára. Sem þátttakanda valdi 

sjúklingur þann í fjölskyldunni sem hann taldi veita sér mestan stuðning í 

veikindunum. Þátttakendur gátu verið makar, synir eða dætur, aðrir 

ættingjar eða vinir. Gagna var aflað með spurningalistum og rann-sakandi 

skráði í dagbók athugasemdir þátttakenda sem notaðar voru til að skýra 

betur niðurstöður. Notað var SPSS tölfræðiforrit við úrvinnslu gagna og 

lýsandi tölfræði og marktæknipróf við að túlka niðurstöður. Stuðst var við 

handbók Ameríska sálfræðifélagsins, 6. útgáfu, frá 2009 við uppsetningu, 

frágang tilvitnana og gerð heimildaskrár í ritgerðinni. 
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Rannsóknartilgátur: 

1. „Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa marktækt 

meiri stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en þeir fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga sem 

fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild.“ 

2. „Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa marktækt 

meiri tilfinningalegan stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður 

við hjúkrunarfræðing en þeir fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga 

sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild.“ 

3. „Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa marktækt 

meiri hugrænan stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en þeir fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga sem 

fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild.“ 

Rannsóknarspurningar: 

1. Eru tengsl á milli bakgrunnsþátta (aldurs, sjúkdóms, menntunar, 

tengsla við sjúkling, búsetu á heimili sjúklings, tekna) og 

upplifaðs stuðnings í tilraunahópi? 

2. Eru tengsl á milli bakgrunnsþátta (aldurs, sjúkdóms, menntunar, 

tengsla við sjúkling, búsetu á heimili sjúklings, tekna) og 

fjölskylduvirkni? 

3. Er marktækur munur á virkni fjölskyldumeðlima lungnasjúklinga 

sem fá stuttar meðferðarsamræður og fjölskyldumeðlima 

lungnasjúklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu á 

lungnadeild á tíma eitt og tíma tvö? 
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Gildi rannsóknarinnar 

Með markvissri fjölskylduhjúkrunarmeðferð og stuttum fjölskyldu-

meðferðarsamræðum við innlögn á lungnadeild er komið til móts við 

þarfir sjúklingsins og fjölskyldunnar. Stuttar meðferðarsamræður eru 

einnig líklegar til að henta vel í hraða bráðadeildar eins og lungnadeildar. 

Markviss framganga hjúkrunarfræðinga við móttöku og útskrift sjúklinga 

með því að eiga meðferðarsamræður við fjölskyldu sjúklingsins getur 

rúmast innan starfsemi deildar og jafnvel orðið til að spara vinnu. 

Upplýsingar um fjölskylduna og aðstæður sjúklings og fjölskyldu getur 

auðveldað ákvarðanatöku við útskrift og jafnvel síðar í sjúkdómsferlinu. 

Viðmót hjúkrunar sem gerir ráð fyrir að fjölskyldan sé spurð um 

aðstæður, líðan og viðhorf til sjúkdómsins getur auðveldað samskipti 

milli fjölskyldu og hjúkrunarfræðinga. 

Hugmyndir höfundar um mikilvægi samvinnu hjúkrunarfræðinga og 

fjölskyldna byggjast á vinnu með fjölskyldum sem fást við langvinn 

veikindi eða afleiðingar slysa og eru þar af leiðandi háðir 

heimaöndunarvélum. Höfundur gerir ráð fyrir því að rannsóknin geti 

verið mikilsvert framlag til fjölskylduhjúkrunar á lungnadeild. Hann gerir 

auk þess ráð fyrir að niðurstöðurnar geti aukið skilning á mikilvægi þess 

að hjúkrunarfræðingar á lungnadeild beiti markvissum hjúkrunar-

meðferðum sem byggðar eru á gagnreyndri þekkingu. Þær geti hvatt 

hjúkrunarfræðinga til að vinna með fjölskyldum á jafnréttisgrundvelli og 

þannig hjálpað þeim að lifa með langvinnum sjúkdómi og finna þær leiðir 

sem henta hverri fjölskyldu best til að lifa með sjúkdómnum. Höfundur 

telur að rannsóknin geti stuðlað að því að hjúkrunarfræðingar og annað 

starfsfólk skoði heildstætt þá heilbrigðisþjónustu sem sjúklingum með 
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langvinnan lungnasjúkdóm og fjölskyldum þeirra er veitt. Hún geti 

þannig jafnvel orðið hvati þess að yfirvöld heilbrigðismála styðji áfram 

og enn betur þjónustu hjúkrunarfræðinga á göngudeildum við sjúklinga 

og fjölskyldur þeirra auk þess að leiða til frekari faglegrar vinnu 

hjúkrunarfræðinga með fjölskyldum og sjúklingum á lungnadeild. 

Tækifæri og mikilvægi rannsóknarinnar felst þess vegna m.a. í því að 

benda á leiðir í starfi á lungnadeild til að ná fram bættri þjónustu fyrir 

sjúklinga og fjölskyldur. Líklegan ávinning af fjölskyldu-hjúkrunar-

meðferð í klínískum aðstæðum má taka saman í eftirfarandi: 

1. Að stuðla að bættri þjónustu við langveika lungnasjúklinga og 

fjölskyldur þeirra á lungnadeild með því að beita markvissum 

fjölskyldu-hjúkrunarmeðferðum. 

2. Að stuðla að faglegum vinnubrögðum hjúkrunarfræðinga á 

lungnadeild í fjölskylduhjúkrun sem byggjast á gagnreyndum 

hjúkrunarkenningum. 

3. Að hvetja til aukinnar samvinnu hjúkrunarfræðinga á lungnadeild 

og í heimaþjónustu í umönnun og stuðningi við langveika 

lungnasjúklinga og fjölskyldur þeirra. 

Skilgreiningar hugtaka 

Fjölskylda 

Fjölskyldan er af flestum talin hornsteinn samfélagsins, en samsetning 

fjölskyld-unnar getur verið margvísleg. Í rannsóknum hefur verið stuðst 

við margs konar skilgreiningar eftir því hvað á að rannsaka. Í hinum 

mismunandi fræðigreinum svo sem félagsfræði, læknisfræði og sálarfræði 

er hugtakið skoðað út frá kenningum sem fræðigreinin byggir á. Í hjúkrun 
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hafa verið notaðar bæði víðar og þröngar skilgreiningar. Að fjölskyldan sé 

sú sem hún segist vera er sennilega víðasta skilgreiningin (Wright og 

Leahey, 2009). Áður var fremur litið til ættartengsla eða blóðbanda sem 

þrengir skilgreininguna. Í hjúkrun sjúklinga með LLT er fjölskyldan 

grunneining vegna hinna miklu áhrifa sem sjúkdómurinn hefur á líf allrar 

fjölskyldunnar. Skilgreiningin sem stuðst er við í rannsókninni er að 

fjölskylda er hópur einstaklinga sem eru bundnir sterkum tilfinninga-

legum böndum og vilja til að tilheyra hver öðrum og löngun til að vera 

þátttakendur í lífi hver annars (Wright og Bell, 2009). 

Langvinn veikindi 

Með hugtakinu langvinn veikindi er átt við óafturkallanlegt, uppsafnað 

eða leynt sjúkdómsástand ellegar óeðlilega starfsemi líkamans, sem krefst 

þess að allt umhverfi einstaklingsins taki þátt í að veita stuðning og 

umönnun svo að hann haldi starfsfærni sinni og komist hjá frekari fötlun 

(Lubkin og Larsen, 2009). Mikilvægt er að greina á milli hugtaka eins og 

langvinnra skjúkdóma og langvinnra veikinda, en segja má að 

hjúkrunarfræðingar sinni einstaklingum í veikindum fremur en 

sjúkdómunum sem þeir hafa. Þannig eru veikindi frekar en sjúkdómar 

viðfangsefni hjúkrunar (Lubkin og Larsen, 2009). Rannsóknir hafa líka 

sýnt að upplifun eða reynsla einstaklinga og fjölskyldna er svipuð þrátt 

fyrir mismunandi sjúkdóma (Lubkin og Larsen, 2009). Þessar hugmyndir 

um langvinn veikindi eru viðmið rannsóknarinnar. 
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Langvinn lungnateppa (LLT) 

Samkvæmt skilgreiningu Gold frá 2008 er LLT sjúkdómur sem hægt er 

að koma í veg fyrir og meðhöndla. Hann einkennist fyrst og fremst af 

minnkuðu loftflæði sem ekki er að fullu afturkræft þrátt fyrir berkju-

víkkandi lyfjagjöf. Skerðing á loftflæði fer oftast vaxandi og  tengist 

óeðlilegu bólguviðbragði í lungum við smáum ögnum og lofttegundum. 

Helstu einkenni um sjúkdóminn eru hósti, aukin slímmyndun og andnauð 

eða mæði. Algengt er að þessi einkenni fari vaxandi. 

Hjúkrunarmeðferð 

Ein þekktasta skilgreining á hugtakinu hjúkrunarmeðferð er líklega sú 

sem Bulechek og McCloskey settu fram árið 2000. Í henni segir að 

hjúkrunarmeðferð sé hver sú meðferð sem byggist á vísindalegu mati 

hjúkrunarfræðings sem hann framkvæmir í þágu skjólstæðings síns. Þetta 

felur bæði í sér beina og óbeina hjúkrunarmeðferð fyrir skjólstæðinginn 

sem er einstaklingur, fjölskylda eða sam-félag, hún getur farið fram að 

frumkvæði hjúkrunarfræðinga, lækna eða annarra umönnunaraðila. 

Samkvæmt Bell og Wright (2009), er markmið fjölskylduhjúkrunar-

meðferðar að hafa áhrif til breytinga, sem mildað gætu þjáningu og eflt 

bata í fjölskyldum. Unnið er út frá styrkleika og vandamálum í fjöl-

skyldum en síður út frá greiningum. Sú skilgreining á hjúkrunarmeðferð 

sem stuðst er við í þessari rannsókn er eftirfarandi: 

Hjúkrunarmeðferð er hver sú aðgerð eða viðbragð af hálfu hjúkrunar-

fræðings sem á sér stað í sambandi við skjólstæðinginn, einstakling/-

fjölskyldu, og tekur mið af viðhorfum og hegðun hjúkrunarfræðingsins 

svo og viðbrögðum einstaklings-ins/fjölskyldunnar. Gert er ráð fyrir 

mikilvægi þess að hjúkrunar-meðferð eigi sér stað í samskiptum/tengslum 
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hjúkrunarfræðingsins og einstaklingsins/-fjölskyldunnar (Wright og Bell, 

2009). 

Auk þess er gert ráð fyrir að virk fjölskylduhjúkrun, þar sem 

fjölskylduhjúkrun er hjúkrunarmeðferð, eigi sér stað þegar sjúklingur og 

fjölskylda hans bregðast við því sem gerist í samskiptum þeirra við 

hjúkrunarfræðinginn (Wright og Leahey, 2009). 

Hjúkrunarmeðferðarrannsóknir 

Hugtakið hjúkrunarmeðferðarrannsóknir snýst um að rannsaka og skoða 

það sem hjúkrunarfræðingar gera í daglegum störfum, hvað skiptir máli 

fyrir fjölskyldur og hvað hjálpar fjölskyldum að fást við veikindi, í þessari 

rannsókn eru það langvinn veikindi. Það sem hægt er að sýna fram á í 

hjúkrunarmeðferðarrannsókn að hafi áhrif til að bæta líðan, hvetur til þess 

að meðferðinni verði beitt í klíniskum aðstæðum (Wright og Leahey, 

2009). 

Fjölskylduvirkni 

Virkni í fjölskyldu tekur til raunveruleika fjölskyldunnar „hér og nú“, 

tjáningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamála, samskipta og 

hegðunar. Þegar athafnir daglegs lífs eru metnar koma fram styrkur og 

bjargráð í fjölskyldum. Þegar fjölskyldur fást við flókin verkefni eins og 

langvinn veikindi, er mikilvægt að greina þessa þætti og hjúkrunar-

fræðingar geta hjálpað fjölskyldum við að draga fram verkefnin sem 

tengjast veikindunum og þann styrkleika sem fjölskyldan hefur til að fást 

við þau (Kanervisto ofl. 2003). 
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Fjölskyldustuðningur 

Hjúkrunarfræðingur getur veitt fjölskyldustuðning með ýmsum hætti. Í 

því sambandi skal litið til rannsóknar Robinson og Wright (1995), en þar 

kom fram hvað það var sem fjölskyldurnar mátu sem veittan stuðning við 

fjölskylduna. Má þar fyrst nefna að fá fjölskylduna til að hittast, að stuðla 

að meðferðarsambandi á milli fjölskyldunnar og hjúkrunarfræðingsins, 

bjóða upp á innihaldsríkar samræður, greina styrkleika einstaklinga innan 

fjölskyldunnar, leggja áherslu á það sem skiptir fjölskylduna máli og 

skilgreina vandamál sem tengjast veikindunum.  

Viðhorf 

Hvaða viðhorf eða lífssýn (e. beliefs/core beliefs) við höfum á hin 

margvíslegu mál og manneskjur tengist því menningarlega og félagslega 

umhverfi sem við lifum í svo og þeim samskiptum sem við eigum við 

annað fólk á lífsleiðinni (e.ontogeny). Auk þess mótast mennirnir af 

erfðafræðilegu upplagi sínu og loks eru þeir háðir því umhverfi sem þeir 

hrærast í. Wright og Bell (2009) hafa sett fram eftirfarandi skilgreiningu á 

hugtakinu viðhorf (e. beliefs): 

Viðhorf okkar er hið sanna/rétta um ákveðinn raunveruleika sem hefur 

áhrif á það hvernig við bregðumst við, líffræðilega, andlega og félagslega. 

Samantekt 

Langvinn lungnateppa leggur mikið á sjúklinginn og fjölskyldu hans. Oft 

spannar sjúkdómsferlið mörg ár og krefst innlagnar á lungnadeild. Vitað 

er að þegar einstaklingur er með langvinnan sjúkdóm hefur það mikil 

áhrif á alla í fjölskyldunni. Fjölskyldan býr yfir miklum upplýsingum um 

sjúklinginn og veikindin og hvernig fjölskyldufólkið hefur tekist á við 



13 

þau. Ekki hefur verið unnið eftir markvissum gagnreyndum leiðum í 

fjölskylduhjúkrun á lungnadeild. Það er tilgangur þessarar rannsóknar að 

meta ávinning af því að veita fjölskyldu-meðlimum sjúklinga sem leggjast 

inn á lungnadeild stuttar fjölskylduhjúkrun-arsamræður eftir kenningum 

þar um (Wright og Leahey, 2009). Mikilvægt er að beita gagnreyndum 

hjúkrunarmeðferðum í umönnun fjölskyldna. Framlag rann-sóknarinnar er 

mikilvægt til að skýra ávinning af ákveðinni hjúkrunarmeðferð og vonast 

er til að niðurstöður hennar geti stuðlað að bættri þjónustu fyrir sjúklinga 

og fjölskyldur á lungnadeild. 
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Fræðileg umfjöllun 

Í þessum kafla verður fjallað um bakgrunn rannsóknarinnar og stöðu 

þekkingar á sviðinu. Fyrsti hluti kaflans er um langvinna lungnateppu 

(LLT) sem algengasta langvinna lungnasjúkdóminn. Áhersla verður lögð 

á einkenni sjúkdómsins, faraldursfræði, áhættuþætti, meðferð og þjónustu 

við lungnasjúklinga. Í seinni hluta kaflans er skoðað hvað vitað er um 

hjúkrun á sviðinu og hvað vitað er um hjúkrunarmeðferðir fyrir sjúklinga 

með LLT og fjölskyldur þeirra með áherslu á fjölskylduna. Sagt er frá 

greinum um samskipti og samvinnu hjúkrunarfræðinga, sjúklinga og 

fjölskyldna á bráðadeild og viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskyldu-

hjúkrunar. Gerð er grein fyrir hjúkrunarkenningum sem fjalla um 

samræður sem hjúkrunarmeðferð, rannsóknum um áhrif langvinnra 

veikinda á sjúklinginn og fjölskylduna og þátt fjölskyldunnar í aðlögun að 

sjúkdómi og bata. Skoðað hvað felst í gagnreyndri hjúkrunarmeðferð og 

heilbrigðisþjónustu. Í samantekt í lok kaflans er varpað ljósi á það sem 

ekki er vitað og framlag þessarar rannsóknar til nýrrar þekkingar. 

Langvinn lungnateppa  

Viðfangsefni rannsóknarinnar eru sjúklingar sem lagðir eru inn á 

lungnadeild og fjölskyldur þeirra. Í ljósi þess að algengasta ástæða 

innlagnar á lungnadeild er langvinn lungnateppa (LLT), en að meðaltali 

45% þeirra sem voru  útskrifaðir frá október 2008 til og með apríl 2009 

höfðu sjúkdómsgreininguna J.44 (Hag- og upplýsingasviði Landspítalans, 

2009). Verður lögð áhersla á að fjalla um LLT til að gefa innsýn í  

langvinnan lungnasjúkdóm. Stuðst er við skilgreiningu á LLT (GOLD, 

2008) í rannsókninni, sagt frá faraldursfræði, helstu einkennum, áhættu-

þáttum, greiningu og stigun og meðferð sjúkdómsins.  
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GOLD (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease) var 

stofnað árið 1997 og er alþjóðleg samvinna heilbrigðisstarfsfólks um að 

auka þekkingu almennings á langvinnri lungnateppu (LLT) eða COPD 

(Chronic Obstructive Pulmonary Disease) og vinna að bættum forvörnum, 

meðhöndlun sjúkdómsins og fækka dauðsföllum af völdum hans. Með 

þróun sannreyndra leiðbeininga um meðferð við LLT og atburðum eins 

og alþjóðlegum LLT/COPD degi, þriðja miðvikudag í nóvember ár hvert, 

vinnur GOLD að því að bæta líf LLT-sjúklinga um allan heim (GOLD, 

2008). European Respiratory Society (ERS) sem eru evrópsku 

lungnasamtökin og Amerikan Thoraic Society (ATS), bandarísku 

lungnasamtökin, eru aðilar að GOLD. 

Samkvæmt skilgreiningu Gold frá 2008 er LLT eða COPD sjúkdómur 

sem hægt er að koma í veg fyrir og meðhöndla. Hann hefur marktæk áhrif 

á líkamann utan lungna og getur það ráðið alvarleika sjúkdómsins. Hann 

einkennist fyrst og fremst af minnkuðu loftflæði sem er ekki að fullu 

afturkræft þrátt fyrir berkjuvíkkandi lyfjagjöf. Skerðing á loftflæði er 

oftast vaxandi og tengist óeðlilegu bólgu-viðbragði í lungum við smáum 

ögnum og lofttegundum. Helstu einkenni um sjúkdóminn eru hósti, aukin 

slímmyndun og andnauð eða mæði. Tíðar versnanir þessara einkenna eru 

algengar. 

Langvinn berkjubólga og lungnaþemba hafa til þessa verið stór hluti af 

skilgreiningu LLT, en langvinn berkjubólga orsakast af langvarandi 

ertingu á berkjunum langoftast vegna reykinga. Ertingin veldur bólgu og 

aukinni slímmyndun sem leiðir til þess að berkjurnar þrengjast og leiðir 

það stundum til minnkaðra loftskipta. Lungnaþemba er aftur á móti 

sjúkdómur í lungnablöðrum sem hafa skemmst af sams konar ertingu. 
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Lungnablöðrunar stækka, renna saman og tapa teygjanleika sínum og um 

leið hæfileikanum til að flytja súrefni yfir í blóðið, og í sumum tilvikum 

koltvísýring úr blóðinu. En langvinnri berkjubólgu sem einkennist af 

hósta og slímmyndun fylgir ekki alltaf minnkað loftflæði og lungnaþemba 

er aðeins ein af mörgum sjúklegum breytingum sem verða í lungum 

sjúklinga með LLT, og því er stuðst við skilgreiningu GOLD (2008) hér 

að framan í rannsókninni.  

Helstu einkenni og meðferð sjúklinga sem leggjast inn á lungnadeildir 

voru rannsökuð á Norðurlöndum árið 2005, og fram kom að mikill munur 

er á meðferð milli landa. Í samanburði við Danmörk, Finnland, Noreg og 

Svíþjóð er legutími sjúklinga með LLT allt að tvisvar sinnum lengri á 

Íslandi en í þessum löndum, eða 15–16 dagar, en 7-8 dagar á hinum 

Norðurlöndunum (Janson o.fl., 2006). Samband er á milli kvíða og 

þunglyndis og tíðari endurinnlagna sjúklinga sem almennt voru við lélega 

heilsu (Gunnar Guðmundsson o.fl., 2005).  

Faraldursfræði, algengi og nýgengi 

Algengi LLT hefur farið vaxandi á síðustu árum þótt dauðsföllum af 

völdum annarra langvinnra sjúkdóma hafi fækkað, og nú er svo komið að 

fimmtung (Viegi o.fl., 2007) eða jafnvel fjórðung dauðsfalla í heiminum 

(Rabe o.fl., 2007) má rekja til sjúkdómsins. Sjúkómurinn herjar jafnt á 

konur og karla og sífellt yngri einstaklingar greinast með sjúkdóminn. Í 

umfjöllun um  greiningu, faraldursfræði og sögu LLT kemur fram að 

kostnaður og félagsleg byrði af sjúkdómnum er mikil og fer vaxandi 

(Viegi o.fl., 2007). Einnig að sjúkdómurinn er verulega vangreindur og 

vanmeðhöndlaður og því hugsanlega orsök fyrir enn hærra hlutfalli 

dauðsfalla og enn meiri kostnaði en nauðsynlegt væri ef greining og 
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meðhöndlun væri skilvirkari. Í stórri faraldursfræðirannsókn um algengi 

LLT á Íslandi (Bryndís Benediktsdóttir o.fl., 2007), BOLD (Burden of 

Obstructive Pulmonary Disease), kom fram að gera má ráð fyrir að 

algengi LLT hér á landi hjá þeim sem eru 40 ára og eldri sé 18% og 9% 

fyrir Gold-stig II og hærra. Í rannsókninni var fylgt alþjóðlegum 

skilgreiningum Gold og notuð alþjóðleg viðmið við framkvæmd 

blástursprófa. Aðeins hluti þeirra sem fengu sjúkdómsgreininguna LLT 

höfðu áður verið greindir með sjúkdóminn, sem styður það að 

sjúkdómurinn sé verulega vangreindur. Auk þess kom fram að algengi 

vex með aldri, að sjúkdómurinn var algengari hjá þeim sem reykt höfðu 

mikið eða áttu meira en 20 pakkaár (einn pakka af sígarettum á dag) að 

baki. Höfundar BOLD rannsóknarinnar telja líkur á að enn verði aukning 

á LLT þegar aldurssamsetning þjóðarinnar og tíðni reykinga eru höfð í 

huga. En samkvæmt upplýsingum um aldur og mannfjölda á Íslandi hefur 

hlutfall 70 ára og eldri vaxið úr 4,9% 1960 af heildarmannfjölda í 8,4% 1. 

janúar 2009 (Hagstofa Íslands, 2009). Upplýsingar fengnar á vef 

Lýðheilsustöðvar sýna að 32% karla og kvenna 1989 reyktu en 21,2% 

karla og kvenna árið 2008 (Lýðheilsustöð, 2009).  

Áhættuþættir 

Helstu áhættuþáttum LLT hefur verið skipt niður í ytri og innri 

áhættuþætti. Ytri áhættuþættir eru umhverfisþættir svo sem reykingar, 

mengun í umhverfi og á vinnustað, innri áhættu þættir eru t.d. erfðir. 

Reykingar eru helsti áhættuþáttur ytri áhrifa og hafa rannsóknir á síðustu 

árum sýnt að sambandið á milli reykinga og LLT er jafnvel enn sterkara 

en áður var talið. Þannig sýndi rannsóknarhópur einn að því lengur sem 

reykingar vara því meiri líkur á LLT (Lökke, Lange, Scharling, Fabricius 

og Vestbo, 2006). Þannig voru líkur á að vera með LLT eftir 25 ár 30–
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40% hjá reykingarfólki en 4% hjá þeim sem ekki reyktu. En þeir sýndu 

líka fram á að það að hætta að reykja skilar sér í minnkuðum líkum á að 

fá LLT. Þannig voru 0,6% líkindi á dauða af völdum LLT hjá þeim sem 

hættu snemma að reykja eða sambærilegt við áhættu þeirra sem aldrei 

höfðu reykt, á móti 2% líkum hjá þeim sem reyktu eða hættu seint að 

reykja. Rannsóknin stóð í 25 ár og enginn þátttakanda var með LLT í 

upphafi rannsóknarinnar. 

Vannæring 

Vannæring er bæði einkenni og áhættuþáttur LLT. Rannsóknir hafa sýnt 

að næring og næringarástand sjúklinga með LLT er sjálfstæður 

áhættuþáttur fyrir versnanir og dauða af völdum sjúkdómsins (Brug o.fl., 

2004) og því eru næringunni gerð sérstök skil hér. Með auknu álagi við 

öndun og mikilli orkunotkun samfara því gerir sjúkdómurinn það að 

verkum að sjúklingar grennast og mótstaða dvínar. Rannsóknir hafa sýnt 

að allt að 25% sjúklinga með LLT á stigi II og III og allt að 35% á stigi 

IV eru með skertan vöðvamassa metið á kvarðanum FFM = fitufrír massi 

(fatfree mass) <17 kg m2 fyrir karla og <14 kg m2 fyrir konur (Anker o.fl., 

2006; Wagner, 2008). Helstu orsakir þessa eru taldar vera ójafnvægi sem 

verður í orkunotkun, bæði í hvíld og við hreyfingu, almennt 

hreyfingarleysi sem oftast er tengt mæði, minnkuð súrefnismettun, bólgu- 

og streituviðbragð og fleira. Mikil-vægt er að beina sjónum sérstaklega að 

næringarástandi sjúklinga vegna þess að það hefur bein áhrif á lífsgæði og 

lífslíkur þeirra (Wagner, 2008). Í samnorrænni rannsókn kom fram að þeir 

sem leggjast inn á sjúkrahús með LLT voru 19% vannærðir (BMI = body 

mass index<20 kg/m2), 41% voru í kjörþyngd (BMI = 20–25 kg/m2) og 

26% voru of þungir (BMI = 25–30 kg/m2); í ofþyngd voru 14% (Hallin 

o.fl., 2007). Það er ljóst að mikilvægt er að fylgjast vel með næringu og 
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næringarástandi sjúklinga með LLT. Mikilvægi hjúkrunarfræðinga í að 

greina og meðhöndla vannæringu hjá LLT-sjúklingum á öllum stigum 

sjúkdómsins er mikið. Áríðandi er að beina sjónum að matarvenjum í 

daglegu lífi, greina vandann, hverjir eru orsakaþættir og síðast en ekki síst 

er mikilvægt að taka mið af viðhorfum sjúklinganna þegar valið er hvaða 

hjúkrunarmeðferð skuli beitt (Brug o.fl., 2004). Helstu leiðir til að vinna á 

vannæringu eru samkvæmt Wagner (2008) þær að gefa viðbótarnæringu, 

ráð til að auka matarlyst, þjálfun, súrefnisgjöf til að leiðrétta lága 

súrefnismettun (SaO2), bólgueyðandi lyfjagjöf og hormónagjöf svo sem 

vaxtar-hormón og insulinlíkur vaxtarþáttur sem hefur verið reyndur með 

misjöfnum árangri. Rannsóknir benda einnig til þess að meðferð með 

svefnöndunartæki sem gefur jákvæðan loftblástur niður í öndunarveg 

(CPAP = continous positive airway pressure) geti stuðlað að 

þyngdaraukningu, líklega vegna minna erfiðis við öndun. Meðferð þar 

sem tekið er á næringu með sérstakri áherslu á orku- og prótínríkan mat 

og samhliða þjálfun virðast einkum bera árangur að því er rannsóknir 

sýna (Hallin o.fl., 2006). Höfundur telur mikilvægt að taka tillit til 

sjónarmiða Wagners og Brug til að auka líkur á því að meðferð vegna 

vannæringar verði sniðin að þörfum, getu og viðhorfum hvers sjúklings. 

Í óbirtu handriti eftir Helgu Jónsdóttur og Þorbjörgu Sóleyju Ingadóttur 

(2009) kemur fram að fimmti hluti þeirra sem tóku þátt í rannsókn þeirra 

sem fram fór á göngudeild lungnasjúklinga á Landspítalanum, þurftu 

sérstaka aðstoð og stuðning vegna vannæringar. Rannsóknin sýndi að 

með hjúkrunarmeðferð í formi stuðnings og fræðslu við sjúklinga og 

fjölskyldur þeirra á göngudeildinni náðist marktæk hækkun á BMI.  
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Rannsóknir á árangri af meðferð við minnkuðum vöðvamassa og 

þyngdartapi eru enn of fáar og of ónákvæmar og því þörf á 

viðbótarrannsóknum til að hægt sé að meðhöndla svo áhrifamikið 

einkenni og áhættuþátt LLT á markvissari hátt. (Hallin o.fl, 2005; 

Wagner, 2008). 

Einkenni langvinnrar lungnateppu 

Einkennin tengjast skertu loftflæði til lungna svo sem áður var lýst, og 

skertri súrefnisupptöku sem lýsir sér t.d. í hósta sem kemur og fer þangað 

til hóstaköst verða dagleg og jafnvel oft á hverjum degi. Slím gengur oft 

upp úr sjúklingum í hóstaköstunum og eykst frá því að koma og fara til 

þess að verða daglega. Einnig fylgir þessu mæði og andnauð sem leiðir 

smám saman til minnkaðrar getu til allra athafna daglegs lífs. Mæði við 

áreynslu, t.d. á göngu, verður áberandi og þá sérstaklega í samanburði við 

aðra einstaklinga á sama aldri. Þegar sjúkdómurinn er lengra genginn fer 

að bera á mæði við einfaldar athafnir svo sem að klæðast og borða. 

Algengt er að sjúklingar aðlagist einkennum sínum smám saman, þeir 

læra að fara sér hægar og laga sitt líf að getu til afhafna. Eins og fram 

kom hjá Bryndísi Benediktsdóttur o.fl. (2007) hafði aðeins hluti þeirra 

sem uppfylltu skilmerki LLT áður greinst með sjúkdóminn. Gera má ráð 

fyrir að sjúkdómurinn sé því oft kominn á alvarlegt stig þegar að 

sjúklingurinn leitar til læknis vegna einkenna hans og fær greiningu og 

viðhlítandi meðferð. 

Á lokastigi sjúkdómsins eru einkennin mikil og hafa veruleg áhrif á 

daglegt líf. Sem dæmi um þau vægari hefur sjúklingurinn ekki getu til að 

hreyfa sig til daglegra athafna, svo sem til að borða eða fara fram úr rúmi, 

án þess að finna til mikillar mæði. Sterkustu einkennin eru hins vegar 
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alvarleg öndunarbilun með falli í súrefnmismettun niður fyrir 90% (SaO2 

< 90%) og uppsöfnun á koltvísýringi, verulegri andnauð og nauðsyn 

súrefnisgjafar og öndunaraðstoðar í formi öndunarvélar án inngrips (NIV 

– Non Invasive Ventilation). Minnkuð andleg færni hefur verið talin 

fylgja LLT á alvarlegu stigi. Í stórri langtímarannsókn með fjölmennu 

rannsóknarþýði (4150) kom í ljós að þeir sem voru með sjúkdóminn á 

alvarlegu stigi höfðu marktækt meiri andlega skerðingu en hópur fólks á 

sama aldri sem ekki var með LLT (Hung, Wisnevsky, Siu og Ross, 2009). 

Í ljósi þess að talað er um að sjúkdómurinn sé ólæknandi, hafa rannsóknir 

sýnt að sjúklingar kvarta ekki undan einkennum og telja að ekki sé hægt 

að gera meira fyrir þá (Hasson o.fl., 2008; Schaefer, 2009). Meðferð með 

öndunarvélum fyrir sjúklinga í versnun og öndunarbilun hefur aukist 

verulega síðustu ár á LSH og hafa verið gefnar út klínískar leiðbeiningar 

(Landspítali, 2009) um meðferð með ytri öndunarvél við bráðri 

öndunarbilun. Um er að ræða jákvæðan loftþrýsting í öndunarveg 

sjúklingsins um maska í flestum tilfellum yfir nef og munn. 

Stillimöguleikar eru, CPAP (e. continous positve airway pressure) 

stöðugur jákvæður loftþrýstingur eða BiPAP (e. bilevel positve airway 

pressure) tvenns konar jákvæður loftþrýstingur í öndunarveg sem er þá 

lægri við útöndun og tryggir einnig lágmarks öndunartíðni (e. back up 

rate). Með meðferðinni er hægt að létta á mikilli öndunarvinnu sem fylgir 

öndunarbilun og orsakast aðallega af teppu og yfirþrýstingi í 

lungnablöðrum. Meðferð með ytri öndunarvél er talin sannreynd fyrir 

sjúklinga í bráðri versnun á LLT (Eyþór H. Björnsson, Ólafur Baldursson, 

Gunnar Guðmundsson og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2004). 
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Rannsóknir á sviði líknandi meðferðar hafa sýnt að einkenni sjúklinga 

með LLT á lokastigi eru sambærileg einkennum krabbameinssjúklinga 

(Yohannes, 2007). Einkennin eru fjölmörg, svo sem félagsleg einangrun, 

þunglyndi, kvíði, síðri lífsgæði, andnauð, tíðar sjúkrahúsvistir, að vera 

bundinn heima og þá oft við stól, gífurleg þreyta, næringarskortur, skortur 

á áhugaefnum, skert sjálfsálit, langvinn súrefnismeðferð og öndunargeta 

undir 30% af áætluðum gildum (FEV < 30%). Þegar sjúkdómurinn er 

kominn á lokastig er meðferð yfirleitt einhver blanda af langvirkum 

berkjuútvíkkandi lyfjum, stöðugri súrefnisgjöf í nös, ópíoíðum, róandi 

lyfjum, þunglyndislyfjum, svo og sálfélagslegum eða trúarlegum 

stuðningi við sjúklinginn, lungnaendurhæfingu og heimaþjónustu. 

Hjúkrunarmeðferð á bráðadeildum eða í heimahúsi er oft einna 

mikilvægust á þessu stigi sjúkdómsins. Samskipti við sjúklinginn og 

fjölskylduna á fyrri stigum sjúkdómsins gefa oftar en ekki ómetanlegar 

upplýsingar um óskir allrar fjölskyldunnar sem auðvelda umönnun. Við 

lok lífs getur líknarsvefn, þegar sjúklingi er haldið sofandi á lyfjum, 

reynst nauðsynleg ráðstöfun (Valgerður Sigurðardóttir, 2009). Það getur 

auðveldað fjölskyldunni að eiga opin samskipti við heilbrigðisstarfsfólk 

um erfið og flókin mál þar sem byggt er á gagnkvæmri virðingu og 

styrkleika allra sem að koma, ef að umræðan um hefur verið tekin upp á 

fyrri stigum sjúkdómsins. 

Greining og stigun LLT 

Til að greina sjúkdóminn er gerð læknisskoðun, teknar blóðprufur og 

framkvæmt öndunarpróf. Einföld öndunarmæling er notuð til að meta 

starfsgetu lungnanna og tekið mið af kyni, aldri og hæð við útreikning á 

áætluðum gildum. Niðurstöður öndunarmælingar sýnir lungnarúmmál í 

fráblæstri og stundum loftskipti um lungnablöðrur. Hámarksútblástur í 
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millilítrum á 1 sekúndu er gildi sem er notað til að flokka sjúkdóminn 

FEV1 (Forced Exspiratory Volume pr. 1 sek). Heildarfráblástur gefur líka 

vísbendingu um LLT, FVC (Forced Vital Capacity). Þegar hlutfallið á 

milli FEV1 og FVC er komið undir 70% er talað um teppusjúkdóm og 

hefur það verið notað sem viðmið við greiningu LLT, Gold Stig II, sjá 

nánar hér á eftir. Auk þess er það notað til að meta árangur af meðferð við 

sjúkdómnum. Þessi aðferð við greiningu LLT er góð leið til greiningar og 

talin vera klínískt marktæk aðferð (Papaioannou, Loukides, Gourgoulianis 

og Kostikas, 2009). Notuð er alþjóðleg stigun sjúkdómsins eftir alvarleika 

hans frá GOLD I–IV til að meta hvar í sjúkdómsferlinu einstaklingurinn 

er. Einstaklingur með sjúkdóminn á GOLD-stigi I, sem getur varað í 

áratug eða lengur, er sér oft ekki meðvitaður um sjúkdóminn og leitar því 

ekki til læknis, en er samt með skert loftflæði eða u.þ.b. 80% af áætluðu 

gildi og oft en ekki alltaf með þrálátan hósta og aukinn slímugan 

uppgang. Á GOLD-stigi II hefur loftflæði minnkað meira og FEV1 er 50–

70% af áætluðu gildi og hlutfallið á milli FEV1 og FVC minna en 70%. 

Mæði hefur aukist, oftast við áreynslu, og á þessu stigi sjúkdómsins leita 

flestir til læknis vegna stöðugra einkenna frá öndunarfærum. Á þriðja stigi 

sjúk-dómsferlisins eða GOLD III er loftflæðið enn minna eða á milli 30–

50% af áætluðu gildi, heilsu hrakar og hefur það veruleg áhrif á daglegt 

líf og lífsgæði sjúklinganna. Mæði eykst og geta til þjálfunar minnkar. Á 

lokastigi sjúkdómsins eða GOLD IV er sjúkdómurinn alvarlegur. 

Loftblástur er þá verulega skertur og hlutfallið á milli FEV1 og FVC 

minna en 70%, en FEV1 undir 30% eða undir 50% af áætluðum gildum 

og þá með langvinnri öndunarbilun. Á þessu stigi sjúk-dómsins eru 

lífsgæði verulega skert og aukin áföll geta leitt til dauða. Mismuna-

greiningar við LLT eru aðrir lungnasjúkdómar svo sem astmi sem oft er 
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erfitt að greina frá LLT vegna þess hve einkenni geta haft líka 

birtingarmynd. Auk þess eru sjúkdómar á borð við hjartabilun, 

berkjubólgur og berkla taldir til mismuna-greininga við LLT. 

Meðferð 

Meðferðin er heildstæð og einstaklingsbundin eftir því á hvaða stigi 

sjúkdómsins sjúklingur er. Styrkleikar hjúkrunar felast í því að taka mið 

af öllum einstaklingum í fjölskyldu sem fæst við LLT og aðstæðum þeirra 

hverju sinni. Á hverju stigi sjúkdómsins er hjúkrunarmeðferð samofin 

annarri meðferð vegna sjúkdómsins og hluti af henni. Stuðningur og 

fræðsla hjúkrunarfræðinga til einstaklinga og fjölskyldna tekur þá líka 

mið af aðstæðum hvers og eins. Í eftirfarandi umfjöllun er lögð áhersla á 

að gera grein fyrir meðferð út frá alþjóðlegum viðmiðum sem lesa má um 

í Gold-leiðbeiningum (2008). Þar kemur fram að áhersla er lögð á draga 

úr einkennum, að koma í veg fyrir framþróun sjúkdómsins, að koma í veg 

fyrir og meðhöndla aukin áföll, að auka þol og bæta almenna heilsu, 

koma í veg fyrir og meðhöndla fylgikvilla, draga úr dauðsföllum af 

völdum sjúkdómsins og koma í veg fyrir eða draga úr fylgikvillum 

meðferðarinnar. Til að ná þessum markmiðum er meðferðin flokkuð í 

fjóra þætti: 

1. Að meta og fylgjast með framgangi sjúkdómi. 

2. Að fækka og draga úr áhættuþáttum. 

3. Að meðhöndla sjúklinga með stöðuga sjúkdómsmynd. 

4. Að meðhöndla aukin versnanir (Buist o.fl., 2006, Gold, 2008). 

Hér verður hverjum þessara þátta gerð nokkur skil. 
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Að meta og fylgjast með framgangi sjúkdómsins. Mikilvægt er að 

greina sjúkdóminn snemma í ferlinu til að eiga möguleika á bestu 

meðferð. Í skoðun er aflað upplýsinga um áhættuþætti, m.a. reykingar og 

mengun í umhverfi, t.d. á vinnustað, fyrri sögu um astma, ofnæmi, 

einkenni frá efri öndunarvegum, öndunarfærasýkingar í æsku og aðra 

öndunarfærasjúkdóma. Einnig er spurt um fjölskyldusögu varðandi LLT 

og aðra öndunarfærasjúkdóma, þróun einkenna, sögu um versnanir og 

fyrri sjúkrahúslegur vegna þeirra. Einkenni um aðra sjúkdóma sem geta 

einnig leitt til minni virkni í daglegu lífi. Þetta geta verið sjúkdómar eins 

og hjartabilun, illkynja sjúkdómar, beinþynning og aðrir sjúkdómar í 

stoðkerfi líkamans. Auk þess er skoðað hvort núverandi meðferð sé sú 

besta fyrir sjúklinginn í ljósi einkenna. Einnig er mikilvægt að meta hvaða 

áhrif sjúkdómurinn hefur á einstaklinginn og fjölskyldu hans, hefur hann 

misst vinnuna, er fjárhagur verri en ella vegna sjúkdómsins, hefur 

fjölskyldan breytt venjum sínum vegna sjúkdómsins, ber á einkennum um 

kvíða og þunglyndi. Mikilvægi greiningar og reglubundins eftirlits frá 

upphafi felst ekki síst í því að eiga möguleika á að meta versnanir og 

alvarleika þeirra og gera breytingar á meðferð með hliðsjón af þeim. Í 

eftirliti eru skoðaðir sömu þættir og í greiningu svo sem öndunarpróf, 

blóðprufur og líkamsskoðun. Eftir því hvar í sjúkdómsferlinu sjúklingur 

er staddur, þarf að gera aðrar mælingar og prófanir; vegna 

mismunagreiningar við astma er gert  blásturspróf með berkjuvíkkandi 

lyfjum og áhrif þeirra metin, með lungnamynd er reynt að greina aðra 

sjúkdóma svo sem berkla og hjartabilun. Blóðgös eru tekin á alvarlegri 

stigum sjúkdómsins, eða þegar að FEV1 er orðið lægra en 50% af áætluðu 

gildi eða þegar grunur vaknar um öndunarbilun. Helstu einkenni 

öndunarbilunar eru blámi á vörum og fingrum og helstu einkenni hægri 
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hjartabilunar eru m.a. bjúgur um ökkla sjúklingsins og aukinn þrýstingur í 

hálsslagæðum. Öndunarbilun telst til staðar þegar hlut-þrýstingur súrefnis 

í blóði er lægri en 60 mm Hg með eða án þess að hlutþrýstingur 

koltvísýrlings sé orðinn hærri en 50 mm Hg. Gerðar eru mælingar á 

Alpha-antitrypsin hjá einstaklingum sem greinast með LLT yngri en 45 

ára og hjá þeim sem eiga mikla fjölskyldusögu um LLT (GOLD, 2008). 

Að fækka og draga úr áhættuþáttum. Áhættuþættir eru einkum 

reykingar og önnur mengun í lofti, en þeim voru gerð skil í sérstökum 

kafla hér að framan. Áhrifamikið er að draga úr áhættuþáttum þegar 

meðhöndla skal LLT. Mikilvægast er að hætta reykingum því það eitt er 

áhrifamesta og arðvænlegasta meðferð við LLT, bæði til að minnka 

líkurnar á að fá sjúkdóminn og til að draga úr framgangi hans. Í klíniskum 

leiðbeiningum um meðferð við reykingum frá Landlæknis-embættinu 

(2009) kemur fram að rannsóknir hafi sýnt að jafnvel þriggja mínútna 

ráðgjöf og hvatning um mikilvægi þess að hætta að reykja geti borið 

árangur (GOLD, 2008). Slíkt getur fengið allt að 5–10% manna til að 

hætta að reykja (GOLD, 2008). Rannsóknir hafa líka sýnt að 

hjúkrunarfræðingar og læknar beita lítt meðferð við reykingum. Annars 

vegar er hér vitnað í rannsókn sem gerð var árið 1999 meðal 167 

heimilislækna á Íslandi (Ásgeir R. Helgason, Pétur Heimisson og Karl E. 

Lund, 2001, 2002), svarhlutfall var 77% og helsta niðurstaðan sú að 

flestum heilsugæslulæknum þykir þeir ekki hafa tíma til að veita meðferð 

við reykingum, jafnvel þó að þeir telji það í sínum verkahring. Hins vegar 

er má nefna rannsókn sem gerð var á framlagi hjúkrunarfræðinga til 

meðferðar við reykingum (Margrét Hrönn Svavarsdóttir og Guðfinna 

Hallgrímsdóttir, 2008). Í rannsókninni sem tók til allra starfandi 

hjúkrunarfræðinga á Íslandi, var svörun um 36% og meginniðurstaðan sú 
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að hjúkrunarfræðingar beiti lítt meðferð við reyking-um jafnvel þótt þeir 

meti þörf skjólstæðinga sinna aðkallandi. Guðfinna og Margrét töldu að 

hjúkrunarfræðinga skorti bæði þekkingu og þjálfun en bentu jafnframt á 

að skyldur hjúkrunarfræðinga til að bera ábyrgð á því að bæta við færni 

sína og þekkingu til að geta veitt bestu meðferð við reykingum. Á vefsíðu 

evrópskra samtaka um fyrirbyggjandi aðgerðir við reykingum, European 

Network for Smoking Prevention eða ENSP (2009) er talið að sex þættir 

hafi áhrif í þá veru að draga úr tóbaksnotkun, það er verð á tóbaki, bann 

við reykingum, fjármagn til tóbaksvarna, tóbaksauglýsingabann, aug-

lýsingar um skaðsemi reykinga og síðast en ekki síst meðferða-

rmöguleikar við reykingum. Í samantekt um árangur ýmissa Evrópulanda 

í tóbaksvörnum, sem birt er árlega á sömu síðu, kemur fram að Ísland 

stendur vel að vígi hvað snertir alla þætti nema meðferðarmöguleika sem 

eru of fáir, sem kemur heim og saman við fyrrnefndar rannsóknir. Í 

leiðbeiningum GOLD er bent á fimm þætti sem gott er að fylgja til að 

aðstoða fólk við að hætta að reykja. Í fyrrnefndum klínískum 

leiðbeiningum fyrir heilbrigðisstarfsfólk á vef Landlæknisembættisins 

(2009) um meðferð við reykingum er eins og í GOLD-leiðbeiningunum 

lögð áhersla á að spyrja um reykingar, ráðleggja að hætta og kanna hug 

þess sem reykir til að hætta. Auk stuðnings og ráðgjafar er beitt 

margvíslegri lyfjameðferð svo sem nicotine- meðferð o.fl. Alltaf er 

mikilvægt að leggja áherslu á að taka mið af viðkomandi einstaklingi og 

aðstæðum hans. Þá er lagt mikið upp úr því að koma í veg fyrir reykingar 

og vinna með stjórnvöldum að því að fækka þeim sem byrja að reykja svo 

sem með skýrum reglum um hvar má reykja og skýrum skilaboðum gegn 

reykingum.  
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Einnig er mikilvægt að vinna gegn öðrum áhættuþáttum eins og mengun í 

um-hverfi og á vinnustað með fyrsta og annars stigs forvörnum. Að reyna 

að koma í veg fyrir að fólk verði fyrir áhrifum af hættulegum efnum og að 

greina og með-höndla vandann við fyrstu einkenni. Að lokum má nefna 

áhættuþætti eins og loft-mengun innan húss og utan, t.d. frá lífrænum 

orkugjöfum sem notaðir eru við matseld, en það á sérstaklega við í 

húsnæði þar sem loftræsting er lítil sem engin. Mikilvægt er að ráðleggja 

fólki að fylgjast með upplýsingum um loftmengun og að halda sig innan 

dyra þegar hún fer yfir hættumörk. 

Að meðhöndla sjúklinga með stöðuga sjúkdómsmynd. Meðhöndlun á 

LLT í stöðugu ástandi byggist á greiningum sem gerð voru skil hér að 

framan. Mikilvægt er að meta í tilviki hvers einstaklings hvaða meðferð 

hentar honum best. Greina þarf alvarleika sjúkdómsins eftir svokölluðum 

GOLD-stigum og velja meðferð eftir því. Meðferð sem stendur til boða er 

að hætta að reykja, lyfjagjöf með innúðalyfjum, sýklalyf, bólusetningar, 

súrefnisgjöf, sérhæfð endurhæfing, skurðaðgerðir og öndunarvéla-

meðferð, allt eftir alvarleika sjúkdómsins. Hverjum meðferðarþætti eru 

gerð skil hér á eftir og hann settur í samband við alvarleika sjúkdómsins. 

Einnig er mikilvægt að velja þá meðferð sem í boði er í landinu hverju 

sinni og efnahagur, færni, óskir og aðstæður sjúklingsins leyfa. Í meðferð 

leikur fræðsla og kennsla til sjúklingsins og fjölskyldu hans stórt hlutverk. 

Með fræðslu er hægt að auka skilning sjúklinga á ferli sjúkdómsins og 

meðferð hans, jafnvel er hægt að auka færni þeirra til að lifa með 

sjúkdómnum. Auk þess er hægt  að stuðla að réttri notkun lyfja með 

kennslu og verklegum leiðbeiningum þar um. Þegar skilningur 

sjúklingsins á sjúkdómnum eykst má gera ráð fyrir að hann þekki betur 

einkenni þess ef honum hrakar og geti brugðist við á réttan hátt, en það er 
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mjög mikilvægt til að draga úr alvarlegum afleiðingum versnunar og 

stytta legutíma. Á Landspítala er sérstök staða hjúkrunarfræðings á 

lyflæknissviði sem sinnir reykleysismeðferð eða meðferð við reykingum 

fyrir skjólstæðinga sviðsins. Meðferðin felur í sér greiningu og þangað er 

hægt að vísa sjúklingum og fjölskyldum þeirra til ráðgjafar og stuðnings. 

Auk þess er hægt að leita aðstoðar víðar í heilbrigðiskerfinu, til dæmis í 

heilsugæslu. Vefsíður eru oft gagnvirkar og geta þeir sem vilja hætta að 

reykja fengið stuðning hjá þeim sem eru í sömu sporum. Hjúkrunar-

fræðingur reykleysismeðferðar á Landspítala veitir einnig fræðslu til 

starfsfólks spítalans um reykleysismeðferðina.  

Þegar frá er talið að hætta að reykja og fræðsla er helsta meðferð við LLT 

fólgin í innúðalyfjagjöf. Lyfin sem einkum eru notuð á öllum stigum 

sjúkdómsins hafa berkjuvíkkandi áhrif, ýmist andkólinerga verkun eða 

eru beta2-agónistar með stuttan verkunartíma eða langan. Þau eru gefin 

eftir þörfum til að koma í veg fyrir eða draga úr einkennum. Betri verkun 

er talin af reglulegri notkun langverkandi lyfja á stigi II eða ofar. Í sumum 

tilfellum er notuð blanda af lyfjum sem getur þá gefið betri verkun og 

minnkað líkur á aukaverkunum. Þegar sjúkdómurinn er kominn á stig III 

og í versnunum er bætt við glucocorticosterum í innöndunarúða  og þeir 

oftast notaðir ásamt langverkandi berkjuvíkkandi lyfjum, og þá í sama 

lyfinu. Sterarnir draga úr bólgumyndun í berkjunum, fækka þannig 

versnunum og draga úr alvarleika þeirra auk þess sem þeir bæta almennt 

heilsufar sjúklingsins. Alla sjúklinga með LLT ætti að bólusetja við 

inflúensu því að rannsóknir hafa sýnt fram á að það dregur um allt að 

helming úr alvarlegum veikindum og dauða af völdum inflúensu hjá þeim 

sjúklingum sem hafa verið bólusettir. Auk þess er ráðlegt að bólusetja þá 

sem eru 65 ára og eldri við lungnabólgu af völdum pneumokokka, en sýnt 
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hefur verið fram á að við það dregur úr tilfellum af smitandi lungnabólgu. 

Sýklalyfjagjöf er notuð þegar bakteríusýking á þátt í versnunum en 

regluleg notkun sýklalyfja er ekki ráðlögð. Önnur meðferð við LLT er 

notkun súrefnisgjafar. Í lok árs 2008 voru 372 einstaklingar á Íslandi með 

súrefni heima,  þar af 174 sem hófu meðferð 2008 og af þeim voru 230 

með LLT (Dóra Lúðvíksdóttir og Stella Hrafnkelsdóttir, 2009) Talað er 

um langtíma- eða heimasúrefnis-meðferð þegar að hún stendur lengur en í 

15 klukkustundir á sólarhring. Miðað er við að hlutþrýstingur súrefnis án 

súrefnismeðferðar sé undir 55 mm Hg eða SaO2 undir 88%, með eða án 

uppsöfnunar á koltvísýringi til að hefja meðferð með súrefni (GOLD, 

2008). Súrefnisgjöf er líka beitt við lungnaháþrýstingi þegar bjúgur 

safnast á útlimi, sem getur bent til hjartabilunar, og þegar fjölgun er á 

rauðum blóðkornum og gildi hematocrit í blóði er meira en 55%. 

Tilgangur meðferðarinnar er að halda grunnlínu súrefnismettunar yfir 

90% og hlutþrýstingi súrefnis í slagæðablóði yfir 60 mm Hg. Meðferðin 

getur aukið vellíðan sjúklinga, aukið lífslíkur, lungnavirkni og úthald og 

komið í veg fyrir skemmdir í lífsnauðsynlegum líffærum vegna 

súrefnisskorts (Gold, 2008). 

Eins og fram hefur komið er sjúkdómurinn versnandi og þrátt fyrir bestu 

mögulegu meðferð kemur að því að lyfjameðferð hefur ekki lengur áhrif 

til að bæta líðan og virkni sjúklinga og þá gera einkenni kvíða og 

vonleysis vart við sig (Wouters, 2004). 

Lungnaendurhæfing er ein þeirra meðferða sem hefur áhrif til að bæta 

úthald og draga úr einkennum andnauðar og magnleysis. Hún getur 

þannig stuðlað að bættum lífsgæðum, fækkað innlögnum á spítala og 

dregið úr kvíða og þunglyndi sem oft eru fylgikvillar LLT (Troosters, 
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Casaburi, Gosselink og Decramer, 2005). Endurhæfingin styrkir bæði 

beinagrindar- og öndunarvöðva. Þjálfunin felst í að auka hreyfingu og 

stundum í styrktaræfingum, enda er hreyfing góð öllum sjúklingum með 

LLT, og ráðleggingar um daglega hreyfingu svo sem stutta göngutúra ætti 

að gefa öllum sem ekki komast í formlega endurhæfingu (Buist, 2006). 

Notuð eru þolpróf til að meta árangur meðferðarinnar og fylgst með 

súrefnismettun, hjartslætti og almennri líðan sjúklingsins meðan á henni 

stendur. Rannsóknir hafa sýnt að til að árangur náist af endurhæfingu 

þurfi hún að standa í sex vikur eða lengur (Carr, Goldstein og Brooks,, 

2007; GOLD 2008, Troosters o.fl., 2005) Carr og félagar fylgdust í sex 

mánuði með 60 sjúklingum með LLT eftir endurhæfingu og komust að 

þeirri niðurstöðu að sjúklingum með minni þjálfunargetu hrakar frekar en 

öðrum eftir þjálfun. Innlögn á Reykjalund, þar sem endurhæfing 

lungnasjúklinga er einkum að finna á Íslandi, miðast við það að 

endurhæfingartímabilið standi í sex vikur vegna þess árangurs sem það 

gefur (Elfa Dröfn Ingólfsdóttir og Marta Guðjónsdóttir, 2009; Egill 

Thoroddsen o.fl., 2009). Þjóðfélagsbreytingar hafa í auknum mæli kallað 

á kröfu um þjálfun á göngu-deildum og rætt hefur verið um breytt 

skipulag með tilliti til þess. Endurhæfing sem felur í sér þjálfun, fræðslu 

og stuðning er mikilvæg fyrir sjúklinga með LLT á öllum stigum 

sjúkdómsins (Troosters o.fl., 2005). Einn þáttur fræðslu í endur-hæfingu 

er næringarráðgjöf sem er afar mikilvæg vegna mikilvægis næringar fyrir 

sjúklinga með LLT, enda er vannæring sjálfstæður áhættuþáttur í LLT og 

fjallað um hana sérstaklega hér að neðan. 

Meðferð sem felst í skurðaðgerð kemur til greina í einstaka tilviki, en þar 

er hluti af lunga fjarlægður vegna þess að lungnablöðrur eru orðnar 

útþandar og ónýtar; einnig koma lungnaskipti jafnvel til greina (GOLD; 
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2008) Ekki er talið að um gagnreynda meðferð sé að ræða en henni er þó 

beitt og hefur verið talin skila góðum árangri (Buist o.fl., 2006). Á sama 

hátt er beitt meðferð með svefnöndunartækjum, BiPAP (e. bilevel positive 

airway pressure), á maska yfir nef eða nef og munn. Um er að ræða tæki 

sem stendur á náttborði sjúklings og gefur tveggja þrepa jákvæðan 

loftþrýsting í öndunarveg sjúklingsins þegar hann sefur, ef van-öndun 

veldur falli í súrefnismettun að næturlagi. Notuð eru tæki stillt á ST (e. 

spontanious, timed) sem gefur sjálfkrafa breytilegan þrýsting eftir því 

hvort um er að ræða innöndun eða útöndun (S) og tryggir 

lágmarksöndunartíðni (T). Samkvæmt GOLD (2008) eru ekki til nægjan-

legar gagnreyndar upplýsingar sem styðja þessa meðferð hjá sjúklingum í 

stöðugu ástandi. Meðferð með CPAP (e. continous positive airway 

pressure) eða BiPAP er beitt á sannreyndan hátt við sjúklinga sem eru 

með kæfisvefn eða Obstructive Sleep Apnea Syndrome (OSAS). 

Að meðhöndla versnanir. Meðhöndlun á versnunum er fjórði þáttur 

meðferðar LLT. Versnun er skilgreind sem aukin mæði og hósti með eða 

án aukins slímuppgangs. Breytingin er meiri en sjúklingur upplifir sem 

daglegar sveiflur í líðan sinni. Breytingin verður skyndilega og gefur 

tilefni til breytinga á lyfjagjöf sem í sumum tilfellum er varanleg  (Rabe 

o.fl., 2007). Auk þess fylgja oft einkenni svo sem hraður hjartsláttur, 

óöryggi og kvíði, magnleysi og þunglyndi. Helstu ástæður versnana eru 

sýkingar í berkjutré og loftmengun, en í allt að einum þriðja tilvika er 

ekki vitað um ástæður versnunarinnar. Við greiningu versnunar og 

alvarleika hennar er stuðst við sömu greiningartæki og áður hefur verið 

rætt um, þ.e. mælingu á hlutþrýstingi súrefnis í slagæðablóði og þá er 

miðað við að um öndunarbilun sé að ræða ef gildi súrefnis í slagæðablóði 

er lægra en 50 mm Hg án súrefnisgjafar. Þegar sjúklingur í öndunarbilun 
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er auk þess súr, þ.e. að pH í slagæðablóði er <7,36 og uppsöfnun hefur 

orðið á koltvísýringi í slagæðablóði með gildum á milli 45–60 mm Hg, þá 

er það ábending um meðferð með öndunarvél, BiPAP (sjá nánar hér að 

ofan). Aðrar rannsóknir eru röntgenmynd af lungum, hjartarafrit, ræktun 

og mæling á næmi fyrir sýklalyfjagjöf frá uppgangi (e. sputum), almennar 

blóðrannsóknir eru einnig gerðar til að skoða ójafnvægi í söltum, 

sykursýki og vannæringu. Skoðaður er blóðhagur til að greina aukningu á 

rauðum blóðkornum og blæðingu. Versnanir hafa varanleg áhrif á heilsu 

sjúklinga með LLT, þannig að geta er yfirleitt minni eftir að bráðaversnun 

er gengin yfir en áður en versnunin átti sér stað. Mikilvægi þess að koma í 

veg fyrir og minnka áhrif versnana er því mikið. Í mörgum tilvika er hægt 

að vinna með versnanir heima hjá sjúklingum og koma þannig í veg fyrir 

innlögn á spítala sem í mörgum tilfellum er mikið álag á sjúklinginn og 

fjölskyldu hans. Þetta má gera með því að grípa fljótt inn í og gera 

breytingar á lyfjum, fylgjast með súrefnismettun, lífsmörkun, taka 

blóðprufur og hrákasýni.  

Á lokastigi sjúkdómsins eru einkennin mikil og hafa veruleg áhrif á 

daglegt líf, allt frá því að sjúklingur hefur ekki getu til að hreyfa sig til 

nokkurra daglegra athafna, svo sem til að borða eða fara fara á snyrtingu, 

upp í alvarlega öndunarbilun með verulegri andnauð og nauðsyn 

öndunaraðstoðar í öndunarvél án inngripa (NIV-Non Invasive 

Vantilation). Meðferð með öndunarvélum fyrir sjúklinga í versnun og 

öndunarbilun hefur aukist verulega síðustu ár á Landspítala. Í grein sem 

birtist í Læknablaðinu 2004 kemur fram að um sannreynda meðferð er að 

ræða fyrir sjúklinga í bráðri versnun á LLT (Eyþór H. Björnsson, Ólafur 

Baldursson, Gunnar Guðmundsson og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2004). 
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Fjölskylduhjúkrun – sjúklingar með LLT og fjölskyldur þeirra 

Í þessum hluta fræðilegrar umfjöllunar er sagt frá greinum um samskipti 

og samvinnu hjúkrunarfræðinga, sjúklinga og fjölskyldna á bráðadeild og 

viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar. Gerð er grein fyrir 

hjúkrunarkenningum sem fjalla um samræður sem hjúkrunarmeðferð, 

rannsóknum um áhrif langvinnra veikinda á sjúklinginn og fjölskylduna 

og þátt fjölskyldunnar í aðlögun að sjúk-dómi og bata. Skoðað er hvað 

felst í gagnreyndri hjúkrunarmeðferð og heilbrigðis-þjónustu. Í samantekt 

í lok kaflans er varpað ljósi á það hvað ekki er vitað og hvað þessi 

rannsókn getur lagt af mörkum til aukinnar vitneskju. 

Fjölskylduhjúkrun 

Hefð fyrir fjölskylduhjúkrun hefur verið að styrkjast á síðustu árum (Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir, 2008), en hún á uppruna sinn í hjúkrun fjölskyldna 

með veik börn. Þó að flestir séu sammála um að fjölskyldan sé hornsteinn 

samfélagsins þá miðast skipulag heilbrigðisþjónustunnar við sjúkdóma og 

þarfir einstaklinga en ekki fjölskyldna. Þetta kemur m.a. fram í lögum um 

réttindi sjúklinga nr. 74/1997 (síðast breytt með reglugerð 1. maí 2009), 

en þar er hvergi minnst á fjölskyldur. Aðeins orðið vandamaður kemur 

fyrir í 6. grein laganna sem fjallar um sjúklinga sem ekki hafa getu til að 

meðtaka upplýsingar sem þeir eiga rétt á. Meðal annars vegna þessa 

verður fjölskyldan oft út undan í heilbrigðisþjónustunni og það gleym-ist 

að taka tillit til þarfa hennar. Á síðustu árum hefur sjónum í vaxandi mæli 

verið beint að fjölskyldunni við umönnun sjúklinga og þá sérstaklega 

umönnun sjúkl-inga með langvinn veikindi.  

Fjölskylduhjúkrun hefur verið kölluð ýmsum nöfnum í gegnum tíðina, t.d. 

fjöl-skyldumiðuð hjúkrun, hjúkrun fjölskyldna o.fl. Einnig hefur 
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fjölskylduhjúkrun verið skilgreind á margan veg. Calgary-kenningarnar 

um fjölskylduhjúkrun, Family Systems Nursing, hafa verið þróaðar í 

rúmlega 30 ár (Wright og Leahey, 2009). Í þeim er lögð áhersla á 

samskipti og gagnkvæmni hjúkrunarfræðings og fjölskyldu. Gagnkvæm 

virðing er borin fyrir þekkingu og viðhorfum allra í fjöl-skyldunni og 

þekkingu hjúkrunarfræðingsins. Sjúklingurinn, fjölskyldan og samfélagið 

eru viðfangsefni í upplýsingasöfnun og hjúkrunarmeðferð fjölskyldna 

með langvinna sjúkdóma. Fjölskylduhjúkrun er hjúkrunarþjónusta veitt af 

almenn-um hjúkrunarfræðingum, þegar litið er á sjúklinginn í tengslum 

við fjölskyldu hans, hún þarf að eiga sér stað á öllum sérsviðum hjúkrunar 

og vera veitt af öllum hjúkurnarfræðingum. Virk fjölskylduhjúkrun á sér 

stað þegar hún leiðir til já-kvæðra breytinga og þegar fjölskyldan bregst 

við á jákvæðan hátt í samskiptunum sínum við hjúkrunarfræðinginn. Í 

fjölskylduhjúkruninni er byggt á styrkleikum einstaklinga og fjölskyldna 

(Wright og Leahey, 2009). Nánar er fjallað um kenn-ingarnar í kafla um 

hugmyndafræðilegan bakgrunn rannsóknarinnar. 

Kathryn Anderson (2000) hefur lýst því hvernig hún nálgast 

fjölskylduhjúkrun út frá „Family Health System Approach“. Meginþættir 

eru að afla upplýsinga um fjölskylduna og þróa hjúkrunarmeðferðir með 

fjölskyldunni sem miða að ákveð-inni niðurstöðu eða útkomu. Byggt er á 

samvinnu og samræðum við fjölskylduna, og lögð er áhersla á styrkleika 

hennar, viðhorf og hugðarefni í lífinu. Gerð eru fjöl-skyldutré og 

tengslakort í samvinnu við fjölskylduna og beitt beinum spurningum og 

hringlaga spurningum (sjá nánar í kafla um stuttar meðferðarsamræður). 

Hjúkrunarferli er notað við skráningu til að halda utan um 

hjúkrunarmeðferð og hvetja til fjölskyldumiðaðrar aðkomu og framvindu. 

Áhersla er á mælanlega útkomu (e. outcome measurement) í ljósi 



37 

kröfunnar um sparnað í heilbrigðis-kerfinu (Anderson, 2000). Margt í 

þessari nálgun er samhljóma CFAM og CFIM, en þær greinir á 

uppsetningu og áherslu á fyrirfram ákveðna útkomu sem ekki er gert ráð 

fyrir í Calgary-líkönunum. Í þessari rannsókn var ákveðið að beita 

hjúkrunarmeðferð sem byggist á Calgary-líkönunum. 

Vegna mikilla áhrifa langvinnra sjúkdóma á sjúklinga og fjölskyldur 

sjúklinga ganga þær í gegnum margar tímabundnar kreppur allt frá því 

áður en sjúk-dómurinn var greindur og allan þann tíma sem hann setur 

mark sitt á líf fjöl-skyldunnar (Shaw og Halliday, 1992). Með því að 

skoða kenningar líffræðings-ins Maturana, kenningar um kreppur og 

langvinna sjúkdóma og viðhorf (e. beliefs) fjölskyldna og hvernig þær 

upplifa kreppur í lífi sínu fæst fram þróunarlíkan sem gefur nýja sýn á það 

hvernig viðhorf fjölskyldna hafa áhrif á upplifun fjölskyld-unnar í kreppu. 

Mikilvægi þessa fyrir hjúkrun felst m.a. í því að skilja að það hvernig 

fjölskylda upplifir kreppu er ekki eitthvað sem tengist einhverju utan við 

fjölskylduna eins og heilbrigðiskerfinu, heldur snýst málið um þá innri 

merkingu sem kreppan hefur fyrir fjölskylduna. Þetta undirstrikar 

nauðsyn þess að hafa fjölskylduna með í ráðum á öllum stigum 

umönnunar og hvar sem er á ferli langvinns sjúkdóms (Strang, Dupuis-

Blanchard, Nordström og Thompson, 2006). 

Hlutverk fjölskyldunnar skiptir sköpum um vellíðan og heilbrigði 

einstaklinga og viðhorf og venjur einstaklinga og fjölskyldna ráða því 

hvernig heilsueflingu (e. promote health) þeirra vegnar. Í þeim sérstöku 

aðstæðum sem skapast í fjölskyldum þegar einn meðlimur hennar veikist, 

er virkni fjölskyldunnar og heilbrigði ógnað. (Paavilainen, Lethi, Åstedt-

Kurki og Tarkka, 2006). Í niður-stöðum rannsóknar Þorbjargar Sóleyjar 
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Ingadóttur og Helgu Jónsdóttur, (2006), af upplifun sjúklinga af því að 

vera háðir tækni til að lifa, varpa höfundar fram þeirri hugmynd að 

upplifun sjúklinga hefði verið öðruvísi ef aðkoma hefði verið byggð á 

samþættingu tækni og umhyggju og tekið mið af fjölskyldunni. Þær telja 

jafnframt að hefði sjúklingi og fjölskyldu verið boðið að eiga þátt í 

ákvarðanatöku hefði öllum aðilum verið sýnd meiri virðing Í hjúkrun 

sjúklinga með LLT er sjúkdómsmiðuð nálgun of takmarkandi til að 

nálgast flókin vandamál sem fylgja því að vera með LLT (Simpson og 

Rocker, 2008). Nokkrar rannsóknir sýna að fjölskyldumeðlimir sjúklinga 

með LLT, einkum makar og þá oftar eiginkonur, lifa eins og í skugga 

sjúklingsins (Dóróthea Bergs, 2001). Dóróthea leggur áherslu á ábyrgð og 

skyldu hjúkrunarfræðingsins í umönnun sjúklinga með LLT og hve 

mikilvægar upplýsingar maki getur veitt, í hennar rannsókn eiginkona, um 

ástand, líðan og þörf fyrir aðstoð. Af framansögðu er ljóst að mikilvægt er 

að skipuleggja þjónustu við sjúklinga með LLT og fjölskyldur þeirra. 

Samt er það að vera til staðar ekki nægjanlegt, heldur þarf 

fjölskylduhjúkrunin að vera leiðbeinandi og markviss (Wright og Leahey, 

2009). Rannsókn sem fjallaði um það hvernig fjölskyldumeðlimir 

langveikra raða 12 ástæðum/tilefnum umönnunar (e. motives for 

caregiving) gaf höfundum sínum áhugaverðar niðurstöður. Þátttakendur í 

rannsókninni voru 236, þeir yngstu 15 ára og þeir elstu rúmlega 75 ára, 

makar, börn, foreldrar, aðrir fjölskyldumeðlimir eða óskyldir aðilar. Í 

meginniðurstöðum rannsóknarinnar skiptust þátttakendur í tvo hópa. 

Annar hópurinn hafði blönduð tilefni/ástæður fyrir umönnun og hinn 

hópurinn lagði mesta áherslu á gagnkvæmt tilfinningalegt samband við 

þann veika (Kolmer, Tellings, Gelissen, Garretesen og Bongers, 2008). 

Höfundar álykta að niðurstöðurnar gefi ótvírætt til kynna mikilvægi 
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tilfinningalegs sambands maka og/eða annars fjölskyldumeðlims sem 

annast þann veika. Gott tilfinningasamband geri viðkomandi kleift að 

styðja sjúklinginn og hjálpi fjölskyldunni að halda áfram. Kolmer og 

félagar leggja áherslu á að heilbrigðisstarfsmaður sem sinnir fjölskyldunni 

gefi öllum meðlimum hennar, börnum og fullorðnum, tækifæri til að láta í 

ljós tilfinningar sínar auk þess að virða fjölskylduna og ábyrgðar-

tilfinningu hennar gagnvart aðstæðum. Í yfirlitsgrein Fiona Paul og Janice 

Rattray (2008) kom fram að fáar meðferðar-rannsóknir hafa verið gerðar 

sem að skoða þarfir aðstandanda og hvaða skamm-tíma og langtíma áhrif 

lagvinnir sjúkdómar hafa á þá. Niðurstöður þeirra sýna að oft er ekki tekið 

tillit til þarfa fjölskyldunnar á gjörgæsludeildum og að listar sem er ætlað 

að vera tæmandi til að afla upplýsinga um fjölskyldur taka oft ekki tillit til 

allra þátta. Samantekt þeirra miðar við gjörgæsludeildir en vegna þess að 

sjúkl-ingar með LLT þurfa oft flókna tæknilega meðferð við innlögn á 

lungnadeild telur höfundur að taka megi mið af niðurstöðum þeirra fyrir 

þann sjúklingahóp og fjölskyldur. Þessar niðurstöður styðja hugmyndir 

höfundar þessarar rannsóknar um mikilvægi þess að fjölskylduhjúkrun sé 

hluti af umönnun langveikra og að skipulag heilbrigðisþjónustu þurfi að 

taka mið af fjölskyldunni allri og því að hver fjölskylda er einstök.  

Í samantekt um sjúklinga með langt genginn LLT-sjúkdóm og 

umönnunaraðila þeirra, sem oftast eru ættingjar, er lögð áhersla á að um 

stóran hóp einstaklinga í umönnunarhlutverki er að ræða (Simpson og 

Rocker, 2008). Á Englandi er talið að 12% þeirra sem eru 65 ára og eldri 

veiti þeim aðstoð sem fást við langvinn veikindi heima. Jafnframt kemur 

fram að af þeim veiti 1/3 aðstoð í meira en 50 klst. í viku. Á Englandi er 

boðið upp á meðferð sem miðar að því að geta brugðist við bráðum 

versnunum og mikilli mæði og kallast hún BIS (e. breathlessness 
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intervention service). Þjónustan er skipulögð sem áætlun fyrir sjúklinginn 

og fjölskylduna og þróuð af heilbrigðisstarfsmanni í samvinnu við 

fjölskylduna eftir nokkrar heimsóknir, en hún tekur mið af þörf 

sjúklingsins og fjölskyldunnar fyrir fræðslu um sjúkdóminn, andlegar, 

líkamlegar  og félagslegar þarfir. Í undir-búningskönnun (e. pilot study) 

kom fram að þrír þættir voru þýðingarmestir fyrir sjúklingana og 

fjölskyldurnar. Í fyrsta lagi andlegur stuðningur, viðkomandi þarf að hafa 

einhvern til að hlusta á sig, einhvern sem viðurkennir þjáninguna og veitir 

raunverulega (praktíska) aðstoð vegna líkamlegra einkenna eins og mæði. 

Í öðru lagi þarf til að koma fræðsla og kennsla sem tengist sjúkdómnum 

og einkennum hans og í þriðja lagi þarf að vera aðgengi að sérfræðilegri 

hjálp vegna sjúkdómsins og aðstæðna. Simpson og Rocker leggja áherslu 

á að mikilvægt sé að fylgja eftir fjölgun sjúklinga og þróun í þá átt að 

langveikir dvelji heima með því að koma til móts við þarfir 

umönnunaraðila eða fjölskyldunnar.  

Fáar rannsóknir hafa verið gerðar til að meta þörf aðstandenda sjúklinga 

með LLT fyrir stuðning og upplýsingar og hvaða hjúkrunarmeðferðir eru 

við hæfi til að styðja við fjölskyldumeðlim í umönnunarhlutverki (Caress 

o.fl., 2008). Í samantekt á niðurstöðum úr 35 greinum, gefnum út á 

árunum 1990–2007, sem fengust með því að gera rafræna leit undir 

leitarorðum LLT (COPD), meðferð, fjölskylda, um-önnun og stuðningur 

auk þess sem leitað var undir orðinu sjúklingur, fékkst 121 grein en 35 

þeirra féllu að skilyrðum rannsóknarinnar. Niðurstaða höfunda er sú að 

lítið sé vitað um þörf fjölskyldumeðlima fyrir stuðning og hvaða meðferð 

gagnist fjölskyldum best.  
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Einn af þeim þáttum sem mikilvægt er að skoða hvað varðar langvinna 

sjúkdóma, þar með talið fyrir sjúklinga með LLT og fjölskyldur þeirra, 

eru innlagnir á sjúkra-hús og versnanir, sem yfirleitt eru ástæða innlagnar, 

og loks útskriftir af sjúkrahúsi og hvað hefur áhrif á þær. Í lögum um 

réttindi sjúklinga nr.74/1997 er í 3. grein fjallað um rétt sjúklinga til 

fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem völ er á á hverj-um tíma og í 22. 

grein er kveðið á um undirbúning útskriftar. Þar kemur fram að aðstæður 

skuli kannaðar og fullnægjandi heimaþjónusta tryggð svo og önnur úrræði 

eftir því sem unnt er. Sambærileg lög gilda á Englandi og þar hefur verið 

rannsakað hvaða þættir hafa áhrif til endurinnlagna innan sex vikna eða til 

þess að sjúklingar liggi lengi á sjúkradeild (Procter, Wilcockson, Pearson 

og Allgar, 2001). Í rannsókninni voru tekin viðtöl við 30 sjúklinga með 

langvinna sjúkdóma, m.a. LLT, á spítala og tveimur vikum eftir útskrift. 

Einnig var rætt við þann sem sjúkl-ingurinn taldi veita honum mesta 

aðstoð heima og við heilbrigðisstarfsfólk sem kom að umönnun og 

útskrift sjúklingsins. Höfundar komast að þeirri niðurstöðu að þeir 

sjúklingar sem leggjast ítrekað inn á sjúkrahús búi við flóknar aðstæður. 

Meginniðurstaða höfundanna er sú að mikilvægt sé að breyta 

sjónarhorninu og færa hana frá sjúkdómsviðmiði við mat á árangri af 

útskriftum en taka meira tillit til þátta eins og samskipta og siðfræði við 

ákvarðanatöku sem miði að því að hvetja til lífsgæða fyrir þá sem að 

koma. 

Langvinn veikindi valda sjúklingum og fjölskyldum oft þjáningu og leiða 

viðkom-andi til þess að leita andlegra skýringa á aðstæðum sínum 

(McLeod og Wright, 2008; Wright, 2005). Hvernig hjúkrunarfræðingar 

geta komið til móts við þarfir þessara einstaklinga hefur verið rannsakað. 

Um er að ræða flókið og viðkvæmt efni sem krefst færni af hálfu 
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hjúkrunarfræðings. Meginþættirnir eru þó ekki ósvipaðir því sem gerist í 

fjölskylduhjúkrunarmeðferðarsamræðum. Að gefa færi á að segja 

veikindasögu, opna fyrir möguleikann á að tala um andlega líðan, trú og 

trúarbrögð, hlusta með opnum huga og endurmeta reynslu út frá andlegu 

sjónarhorni. Meginniðurstaða þessarar eigindlegu rannsóknar sem greindi 

og túlkaði 12 meðferðarsamræður við þrjár fjölskyldur sem fengust við 

langvinn veikindi, er sú að andlegar meðferðarsamræður byggist á 

samræðum og sambandi hjúkrunarfræðingsins og fjölskyldunnar. 

Samræður með áherslu á andlega þætti hafa þá sérstöðu að þar er verið að 

opna möguleika á að varpa upp spurningum um tilgang lífsins og rætt er 

um andlegar og trúarlegar skoðanir með það að megintilgangi að geta 

mildað þjáningu fjölskyldunnar. Ekkert handrit er til fyrir hjúkrunar-

fræðinga að fara eftir og krefjast samræðurnar því tilfinningar fyrir því 

hvað sé rétt hverju sinni og hugrekkis til að þora að hætta á að hafa rangt 

fyrir sér. (McLeod og Wright, 2008). Ruth A. Tanyi (2006) skrifar um 

mikilvægi þess að ræða andleg málefni við fjölskyldur, og að hennar mati 

er ekki hægt að skoða heilbrigðisþarfir fjölskyldu án þess að skoða 

hverjar andlegu þarfir hennar eru. Í grein sinni setur hún fram leið-

beinandi spurningar fyrir hjúkrunarfræðinga til að afla upplýsinga um 

andlega þætti fjölskyldunnar svo og hvernig koma megi til móts við 

fjölskylduna í hjúkrunarmeðferð. Hún hvetur fræðimenn í hjúkrun til að 

vinna frekar að þróun fjölskylduhjúkrunarmeðferða sem taki mið af 

andlegum þörfum fjölskyldunnar.  

Fjölskylduvirkni 

Með fjölskylduvirkni er átt við virkni eða starfshæfni fjölskyldunnar á 

þremur sviðum, vitsmunasviði, tilfinningasviði og atferlissviði (mynd 1). 

Calgary- fjöl-skyldumeðferðarlíkanið leggur áherslu á að vinna með 
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styrkleika og hvetja fjölskylduna til að nota eigin bjargráð á öllum 

sviðum. 

 

 

Viðhorf hjúkrunarfræðinga 

Eva Benzein og félagar (2008) komust að þeirri niðurstöðu í samantekt 

um efnið að ekki hefðu verið gerðar yfirgripsmiklar rannsóknir á 

viðhorfum hjúkrun-arfræðinga til fjölskyldna sem ekki voru annaðhvort 

bundnar við ákveðinn stað í heilbrigðiskerfinu eða við ákveðinn hóp 

sjúklinga. Heildarniðurstöður samantekt-arinnar gefa metnaðarfulla mynd 

af áliti hjúkrunarfræðinga á því að taka mið af fjölskyldum í hjúkrun, en 

vegna fyrrnefndra annmarka gerðu þeir eigin rannsókn og sendu 1000 

sænskum hjúkrunarfræðingum með grunnmenntun (e. RN-registered 

nurses) spurningalista. Svörun var 65% eða 634 hjúkrunarfræðingar, og 

mælitækið FINC-NA (e. families importance in nursing care nurses 

attitude), mikilvægi fjölskyldunnar í hjúkrun, álit hjúkrunarfræðinga, var 

notað til að afla gagna. Meginþorri sænskra hjúkrunarfræðinga hafði 

jákvætt viðhorf til þess að fjölskyldur væru hluti af hjúkrunarþjónustu. 

Gera má ráð fyrir að jákvætt viðhorf stuðli að því að tillit sé tekið til 

fjölskyldna í hjúkrun og til að bæta samskipti milli hjúkrunarfræðinga og 

Mynd 1. Fjölskylduvirkni og virk fjölskylduhjúkrun eftir hjúkrunarmeðferð. 

Fjölskylduvirkni 

Atferlissvið 

Tilfinningasvið 

Vitsmunasvið 

Hjúkrunarmeðferð 
Virk fjölskylduhjúkrun  

(e. Fit) 
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fjölskyldna. Aðrar niðurstöður rannsóknarinnar voru einnig áhugaverðar 

vegna rannsóknarviðfangsefnis þessarar rannsóknar, en þær snúa að 

samanburði milli hjúkrunarfræðinga sem starfa á sjúkrahúsum og þeirra 

sem starfa í heilsugæslu. Þær sýndu að hjúkrunarfræðingar á sjúkrahúsum 

hafa ekki jafn jákvætt viðhorf gagnvart samvinnu við fjölskyldur sem 

úrræði í hjúkrun og sem úrræði fyrir sig. Líklega hafa margir þættir áhrif 

á viðhorf hjúkrunarfræðinga á sjúkrahúsum, og má þar nefna viðhorf sem 

lúta að því að samskipti við fjölskyldur snúi eingöngu að upplýsingaöflun, 

hraða í starfsemi bráðadeilda og mikið álag á hjúkrunarafræðingum í 

daglegum störfum. Lokaniðurstaða höfundanna er að mikilvægt sé að fá 

fyrirmyndir í öllu hjúkrunarumhverfi fyrir sambandið á milli hjúkrunar-

fræðinga og fjölskyldna sem byggist á gagnkvæmri virðingu og sam-

vinnu.(Benzein, Johansson, Arestedt, og Saveman, 2008). Höfundi 

þessarar ritgerðar er kunnugt um eina rannsókn um viðhorf hjúkrunar-

fræðinga á Íslandi til fjölskylduhjúkrunar (Hallgrímsdóttir, 2004). Hún 

var gerð á gjörgæslu- og slysa-deild, lýsandi tölfræði var notuð og gagna 

aflað með spurningalistum. Þátttakendur voru 111 hjúkrunarfræðingar á 

Íslandi og í Skotlandi, en gerður var samanburður milli landanna. Sú 

ályktun var dregin af niðurstöðum að hjúkrunarfræðingar telja 

fjölskylduna mikilvæga og viðurkenna að það er mikilvægt fyrir sjúkl-

inginn að vel sé hugsað um fjölskylduna. Meginniðurstöður voru að ekki 

væri nægjanlega skilgreint hvernig reglur stofnunar væru gagnvart 

fjölskyldum og að gagnreyndar hjúkrunarmeðferðir skorti til að beita í 

daglegum hjúkrunarstörfum. Auk þess taldi rannsakandi að ekki væri 

nægileg áhersla lögð á umönnun fjölskyldna í menntun hjúkrunar-

fræðinga. Viðhorf hjúkrunarfræðinga er mikilvægt í umönnun sjúklinga á 

spítala. Viðhorf þeirra til fjölskyldna skiptir sköpum í þátttöku 
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fjölskyldunnar í umönnun og ákvarðanatökur fyrir sjúklinga á spítala. 

Niðurstöður rannsóknanna sem hér er greint frá gefa vísbendingu um að 

viðhorf gagnvart fjölskyldum sé almennt jákvætt en framkvæmd vanti 

sem getur stafað af skorti á leiðbeinandi hjúkurnarmeðferðum fyrir 

fjölskylduhjúkrun, aðstæðum í skipulagi deilda og stofnana, þörf á 

aukinni menntun og umræðu um fjölskylduhjúkrun innan heilbrigðis-

kerfisins og meðal hjúkrunarfræðinga. 

Hjúkrunarmeðferð - Nursing intervention 

Hjúkrunarmeðferð hefur verið skilgreind sem hver sú meðferð sem 

hjúkrunar-fræðingur byggir á vísindalegu mati og framkvæmir í þágu 

skjólstæðings síns. Hún getur bæði falið í sér beina og óbeina umönnun í 

þágu einstaklings, fjölskyldu og samfélags (Bulechek og McCloskey, 

2000). Hjúkrunarmeðferð sem ber árangur er sú meðferð sem leiðir til 

breytinga hjá fjölskyldunni vegna tengingar (e. fit) sem verður á milli 

fjölskyldunnar og þeirrar meðferðar sem hjúkrunarfræðingurinn leggur til 

(Wright og Leahey, 2009). Sú meðferð sem felst í því að koma fjöl-

skyldum saman til að ræða viðfangsefni og vandamál tengd langvinnum 

veikindum skiptir fjölskyldur miklu og getur ráðið úrslitum um árangur 

meðferðar (Wright og Robinson, 1995). Margar leiðir hafa verið notaðar 

til að ná fram tengingu og styðja við fjölskyldur sjúklinga m.a. það að 

skrifa fjölskyldunni bréf. Í bréfinu koma fram atriði sem að hjúkrunar-

fræðingurinn telur að geti verið fjölskyldunni hjálpleg, mildað þjáningu 

hennar og gefið henni ný tækifæri (Moules, 2009). Í greininni kemst hún 

að þeirri niðurstöðu að hjúkrunarmeðferð sem felst í því að skrifa bréf 

geti opnað inn á fleiri möguleika í hjúkrun. Í grein einnig frá 2009 má lesa 

um mörg klínisk dæmi þar sem að beitt hefur verið bréfaskrifum til að ná 
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til fjölskyldna (Bell, Moules og Wright, 2009). Höfundi er ekki kunnugt 

um það hvort að bréfaskrif til fjölskyldna hafi verið beitt á lungnadeild. 

Meðferðarsamband 

Í hjúkrun nútímans er sjónum beint í vaxandi mæli að sambandinu á milli 

hjúkr-unarfræðingsins og sjúklingsins, sem þá er aðalatriðið (Kristín 

Björnsdóttir, 2005), sjónarhornið er heildrænt og þátttaka sjúklingsins í 

ákvarðanatöku og umönnun grundvöllurinn. Samskiptin sjálf hafa 

meðferðarlegt gildi (Wright og Leahey, 2009). En finna má tilvitnun svo 

snemma sem árið 1988 er hljóðar svo: „Styrkur hjúkrunar við að efla 

heilbrigði felst í meðferðarsambandinu sem er markvisst, styðjandi, 

græðandi, gagnkvæmt og heildrænt samband á milli tveggja einstakl-

inga“(Pearson, 1988, bls. 89–90). Með því að beina sjónum að 

fjölskyldunni fellur tilvitnunin vel að fjölskylduhjúkrun. 

Einnig má færa rök fyrir því að tæknihyggja, hraði og vaxandi kröfur um 

sparnað í heilbrigðisþjónustu, kröfur um afköst og árangur, kalli á 

afturhvarf til þeirra grunnþátta sem meðferðarsamband hjúkrunarfræðinga 

og sjúklinga óneitanlega eru. Stuðningsmeðferð (e. partnership) fyrir 

sjúklinga með LLT og fjölskyldur þeirra á Landspítala byggist á 

samræðum milli hjúkrunarfræðingsins, sjúklingsins og fjölskyldunnar og 

hafa verið þróaðar af Helgu Jónsdóttur, Merian Litchfield og Margaret 

Dexheimer Pharris (2004). Mary L. Hook (2006) gerði rannsókn á 

hugtökunum „partnership og partnering“ og hvernig þau birtast í útgefnu 

efni í ýmsum fræðigreinum (alls 35) ásamt orðunum hjúkrunarfræðingur/-

fagmaður/læknir og samband við skjólstæðing. Hún mælir eindregið með 

því að gerðar verði frekari rannsóknir á áhrifum hjúkrunarmeðferðar sem 

byggist á „partnership“. Hún telur að sambandið við sjúklinginn þróist 
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yfir tíma og sé til þess fallið að styrkja hann til að hafa meiri áhrif á eigin 

meðferð. Rannsóknir Helgu Jónsdóttur og Þorbjargar Sóleyjar Ingadóttur 

leggja einnig áherslu á samskipti. Hjá þeim kemur fram að samskiptin 

byggjast á trausti og gagnkvæmri virðingu, umhyggju og því að vera til 

staðar af heilum hug. Samræðurnar auka skilning, allir sameinast um að 

reyna að skilja hvað um er að vera í lífi sjúklingins. Hjúkrunarfræðingur-

inn spyr spurninga og tekur saman áhersluatriði og innsæi beggja þróast. 

Ekki er stefnt að ákveðnum árangri en það er hægt að lýsa honum síðar 

(Þorbjörg Sóley Ingadóttir og Helga Jónsdóttir 2006, 2007). Rannsókn 

Helgu (2007) skýrir frá hvernig hún beitir þessari nálgun í samræðum við 

fimm hjón þar sem að eiginkonan var með langt genginn sjúkdóm. 

Tilgangurinn var að þróa meðferðina til að takast á við hin fjölþættu 

vandamál fjölskyldunnar. Niðurstaðan lýsir sér í tveimur megin temum 

„að lifa lífinu til fulls og taka því sem að höndum ber“ og að „skilvirk 

notkun á heilbrigðiskerfinu“. Í rannsókn sem var bæði fram- og afturvirk 

og tók til 50 karla og kvenna sem nutu meðferðar á göngudeild 

lungnasjúklinga á Landspítalanum (Helga Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley 

Ingadóttir, handrit að óbirtri grein, 2009), var árangur marktækur hvað 

varðar heilsutengd lífsgæði o.fl. svo sem þyngdaraukningu, en höfundar 

þakka það yfirgripsmikilli meðferð sem tekur til þeirra þátta sem að skipta 

sjúklinginn og fjölskylduna máli.. „Family life path theory“ leggur 

áherslu á sambærilega þætti, samvinnu/-partnership hjúkrunarfræðingsins 

og fjölskyldunnar (Jokinen, 2004). Kenningin tekur mið af lífi (e. life 

path) fjölskyldu með barn með astma þar sem að veikindi barns, 

hugmyndir fjölskyldunnar um heilbrigði og viðhorf til veikindanna, 

daglegar athafnir og félagslegt umhverfi eru aðalþættirnir. Lagt er upp 

með þá skoðun að því betur sem hjúkrunarfræðingurinn þekkir 
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fjölskylduna geti hann í gegnum samræður aðstoðað hana við að finna 

leiðir sem miðaðar eru við fjölskylduna og hennar umhverfi og geri henni 

kleift að lifa góðu lífi þrátt fyrir veikindin. Jokinen telur að samfara þróun 

í hjúkrun sem miðar að því að veita gæðahjúkrun hafi fjölskylduhjúkrun 

og samband og samvinna hjúkrunar-fræðingsins og fjölskyldunnar orðið 

mikilvægari. Hún telur líka að hvatning hafi verið að stefnumótun WHO 

(2000) þar sem fjölskyldumiðuð heilbrigðisþjónusta ætti að vera í 

forgrunni. En ástæður þess að hjúkrunarfræðingar eru ekki að hjúkra 

fjölskyldum geti verið þekkingarskortur, þeir miða ekki við samvinnu eða 

„partnership“ og þá vantar klíniskt verkfæri til að vinna með  (Jokinen, 

2004). 

Þær rannsóknir eru ekki margar sem beina sjónum að fjölskyldum þar 

sem fjölskyldumeðlimur er með langvinnan sjúkdóm. Rannsóknir á 

högum sjúklinga með LLT hafa helst beinst að bráðaþjónustu utan deilda 

spítala og hraða í útskriftum. Helga Jónsdóttir (2008) gerði samantekt úr 

20 greinum sem fjölluðu um hjúkrunarmeðferð fyrir sjúklinga með LLT 

og greindi hún greinarnar í fjóra flokka eftir formi þjónustunnar. Flestar 

voru um heimaþjónustu, næstflestar um að kenna sjúklingum að þekkja 

sjúkdóminn og meðferð við honum, þriðji flokkurinn var símaþjónusta 

þar sem stuðningur er veittur með símtölum við sjúklinginn og í þeim 

fjórða var merking sérhæfingar hjúkrunarfræðinga fyrir útkomu 

sjúklingsins skoðuð. Engin þessara greina kannaði þjónustu fyrir 

fjölskyldur sjúklinganna. Niðurstaðan bendir eindregið til þess að hin 

síðari ár hafi áhugi fræðimanna einkum beinst að aðstæðum þessa hóps 

heima og göngudeildarþjónustu við hann. Helga telur mikilvægt að 

rannsaka göngudeildarþjónustu hjúkrunarfræðinga fyrir þennan hóp með 

hjúkrunarmeðferðarrannsóknum og að þær rannsóknir þurfi að leggja 
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áherslu á upplifað heilbrigði fjölskyldunnar. Hún bendir líka á að 

sjúklingar með LLT og fjölskyldur þeirra fáist við mjög erfiðan og 

langvinnan sjúkdóm sem leggur mikið á alla fjölskylduna, að 

sjúkdómurinn sé langvinnur og sjúkdómsferlið oftast mörg ár, svo þar sé 

tækifæri fyrir hjúkrunarfræðinga til að kynnast sjúklingnum og 

fjölskyldunni. 

Í ljósi þess að tími innlagnar á sjúkrahús er oft sá tími sem sjúklingurinn 

er veikastur og kvíði yfir horfum og hvað taki við hvílir á fjölskyldunni, 

er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar horfist í augu við þá ögrun sem 

samvinna við fjölskylduna er. Við útskrift og frekari meðferð kemur síðan 

að hjúkrun heima hjá sjúklingi sem sinnt er frá göngudeildum. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á samband milli sterkra tengsla innan 

fjölskyldu og heilsu. Í einni slíkri (Weihs, Fisher og Baird, 2002) kom 

fram að þeir þættir sem eru verndandi fyrir fjölskyldur sem takast á við 

langvinna sjúkdóma og afleiðingar þeirra eru nánd, færni umönnunaraðila 

við að ráða fram úr verkefnum, gagnkvæmur stuðningur í samböndum, 

skýr fjölskyldusamsetning, opin samskipti um sjúkdóminn og hvernig 

megi bregðast við honum. 

Fjölskyldumeðferðarsamræður 

Fjölskylduviðtöl sem hjúkrunarmeðferð eru markviss samtöl. Eins og 

þegar hefur komið fram í umfjöllun um fjölskylduhjúkrun og 

hjúkrunarmeðferð þá eru samræðurnar sjálfar taldar vera hjúkrunar-

meðferðin. Hjúkrunarfræðingar hafa ávallt álitið það mikilvægt að sýna 

sjúklingum sínum vandaða framkomu, þar sem nærgætni, umburðarlyndi, 

þolinmæði, hlýja og glaðværð eru mikilvæg (Kristín Björnsdóttir, 2005). 

Aftur á móti birtist hjúkrun í skrifum ekki sem slík fyrr en upp úr 1970, 
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en fram að því var megináherslan lögð á líkamlega umönnun og aðstoð 

við þá sem ekki geta séð um sig sjálfir. Ein allra fyrsta vísbendingin um 

áhuga hjúkrunarfræðinga á að beina sjónum að því að nota samskipti í 

meðferðartilgangi er að finna í skrifum geðhjúkrunarfræðingsins 

Hildegard Peplau frá 1952. Í bók hennar Interpersonal Relations in 

Nursing eru samskipti hjúkrunarfræðinga og sjúklinga í forgrunni. Kristín 

Björnsdóttir (2005) bendir á að á tuttugustu öld hafi umræða um hjúkrun 

sem tæknilega ópersónulega færibandavinnu verið ríkjandi. Nú má segja 

að hjúkrun sé að fjarlægjast og vinna sig út úr þeirri umræðu og vinna á 

ný sífellt meir með sjúklingum og fjölskyldum þeirra á tilfinningalegum 

grunni. 

Tilgangur samræðna skiptist aðallega í tvennt, að safna upplýsingum og 

meðferðar tilgang. Tilgangur samræðna getur líka verið að fræða um t.d. 

sjúkdóma, meðferð og hvernig og hvar best að fá þjónustu í 

heilbrigðiskerfninu. (Wright og Leahey, 2009). Á lungnadeild má gera 

ráð fyrir að samræður snúist um líðan, einkenni, meðferð og horfur 

sjúklinganna. Einnig er lögð áhersla á það hvað tekur við eftir útskrift og 

hvernig best er að undirbúa heimkomu. 

Kenningum um að samræður í sjálfu sér geti haft bætandi áhrif á líðan 

sjúklinga og fjölskyldna þeirra vex ásmegin. Markvissar 

meðferðarsamræður, hér eftir kallaðar samræður, eru annað en almennt 

spjall um daginn og veginn. Þó að hvort tveggja geti haft bætandi áhrif á 

líðan og hafi innri og ytri þætti, þá eru samræður í meðferðartilgangi allt 

annað. Samræður hafa tilgang og eru háð tímamörkum eins og 

meðferðarsambandið (Wright og Bell 2009). Dæmi um virkar meðferðar-

samræður birtast í grein Lori H. Limacher og Lorraine M. Wright (2003) 
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um hjúkrunarmeðferð sem felst í því að hrósa skjólstæðingnum. Hinum 

mjúku gildum er beitt og fjölskyldan studd til að vinna úr sínum málum 

útfrá styrkleikum. Á sama hátt er lögð áhersla á að samband 

hjúkrunarfræðingsins og fjölskyldunnar er byggð á gagnkvæmni, virðing 

borin fyrir öllum hlutaðeigandi. Það er líka lögð áhresla á að 

hjúkrunarfræðingar breyta ekki fjölskyldum, heldur bjóða fram leiðir til 

meðferðar. Með því að hrósa fjölskyldunni fyrir dugnað og styrk er 

meðlimum fjölskyldunnar boðið að sjá sig í nýju ljósi. Einmitt við þær 

aðstæður getur skapast grunnur að breytingum í fjölskyldum og tækifæri 

til að gleðjast yfir eigin styrk, þekkingu og árangri (Bohn, Wright og 

Moules, 2003) 

Í skoðunum á „dialogue“ sem einnig eru samræður í meðferðarskyni 

innan geðsjúkdómafræði, er áherslan á að ekki sé miðað við ákveðin 

tímamörk heldur standi þau eins lengi og nauðsyn krefur. Þar er líka lögð 

mikil áhersla á að virða skoðanir og tilfinningar allra þátttakenda, 

sjúklings, fjölskyldu og meðferðaraðila (Seikkula og Trimble, 2005). Til 

að skoða hvernig samræður hafa áhrif til að bæta líðan beita Seikkula og 

Trimble sinni faglegu sýn. Þeir segja að það að eitthvað nýtt verði til, það 

að eiga samfélag í samræðunni þar sem raddir allra eru jafnréttháar, það 

að deila tilfinningalegri reynslu og að búa til samfélag, séu þeir þættir sem 

hafi áhrif og flestir muni þekkja af eigin reynslu sem tilfinninguna ást. 

Rannsóknir hafa verið gerðar á því hvaða áhrif samræður sem 

hjúkrunarmeðferð hafa fyrir fjölskyldur. Þar má nefna eigindlega 

rannsókn sem hafði það að markmiði að skoða hvernig hjúkrunar-

fræðingar og fjölskyldur þróa saman meðferð með því að fjalla um þau 

málefni sem eru efst í huga fjölskyldunnar. Leitast var við að skoða 
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hvernig hjúkrunarfræðingar leggja sitt af mörkum í samræðum til að 

milda þjáningu í fjölskyldum (Tapp, 2000). Rannsóknin fór fram við 

sérstakar aðstæður í „Family Nursing Unit“ í þar til gerðum herbergjum 

þar sem kennsla og rannsóknir í fjölskylduhjúkrun fara fram við 

Háskólann í Calgary. Þátttakendur voru 4 fjölskyldur, 14 einstaklingar og 

2 hjúkrunarfræðingar, rannsóknarviðtöl voru tekin við 8 fjölskyldu-

meðlimi og 2 hjúkrunarfræðinga, unnið var með hermeneutiskum 

aðferðum og stuðst við kenningar Gadamers. Við greiningu gagna komu í 

ljós nokkrar leiðir sem hjúkrunarfræðingar notuðu til að fá fram 

sérþekkingu fjölskyldunnar, t.d. þær að hrósa (e. commendation) 

fjölskyldunni, lýsa fjölskyldunni með orðum hennar sjálfrar og spyrja út í 

veikindasöguna. Það vakti líka athygli í niðurstöðunum að hjúkrunar-

fræðingar leggja meira af mörkum í formi spurninga en með því að gefa 

upplýsingar. Spurningar sem bjóða upp á endurvarp/skoðun og mótun 

nýrra hugmynda, sem fjölskyldumeðlimir töldu að hjálpuðu sér til að 

skilja aðstæður sínar og sig sjálfa á nýjan veg, bjóða heim nýjum 

sjónarhornum. Þessar niðurstöður undirstrika mikilvægi þess að 

hjúkrunarfræðingar fái tækifæri til að þróa samræðutækni, þeir beita ekki 

sérþekkingu sinni í hjúkrun til að reyna að fá fjölskyldur til að fylgja 

ákveðnum markmiðum, heldur leggja upp úr því að aðstoða fjölskylduna 

við að finna þá leið sem hentar hverri um sig (Tapp, 2000). Dianne M. 

Tapp (2001) lýsir áhrifum samræðna til að ræða það sem heftir 

fjölskyldur í að ræða um veikindi. Um er að ræða hermeneutiska 

rannsókn, þátttakendur voru fjölskyldur þar sem einn meðlimur hennar 

hafði fengið brátt hjartaáfall. Þó að rannsóknin fjalli ekki um sjúklinga 

með LLT telur höfundur að þær lýsi og skýri viðbrögðum fjölskyldna við 

erfiðar aðstæður vegna sjúkdóma og því megi að miklu leyti yfirfæra þær 
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á fjölskyldur sjúklinga með LLT: Rannsókninni var ætlað að skoða 

framlag hjúkr-unarfræðinga í samræðum til að milda þjáningu 

fjölskyldna.  

Í skrifum Helgu Jónsdóttur um meðferðarsamræður er lögð mikil áhersla 

á að þær séu opnar og þróist, að þær séu meira en virk hlustun. 

Samræðurnar eru langt ferli og sjúklingar/fjölskyldur finna með aðstoð 

þeirra samhljóm einkennanna og meðferðarinnar. Í eigindlegum hluta 

rannsóknar Helgu Jónsdóttur og Þorbjargar Sóleyjar Ingadóttur (2008), á 

áhrifum stuðningsmeðferðar fyrir lungnasjúklinga og fjölskyldur þeirra, 

kom fram að breytingar áttu sér stað hjá sjúklingum/fjölskyldum sem lýst 

er með setningum eins og að lifa lífinu til fulls og taka því sem að 

höndum ber (Helga Jónsdóttir, 2008). Á mynd 2 má sjá líkanið sem Helga 

og Þorbjörg Sóley hafa þróað fyrir stuðningsmeðferðina. 

Samræður eru meginþáttur í stuðningsmeðferð sem lýst er á mynd hér að 

neðan. 

 
Mynd 2. Stuðningsmeðferðarlíkan göngudeildar lungnasjúklinga. 

Samræður 
Efling þátttöku  

Fjölskyldufræðsla 

Heilbrigði 

Auðvelda aðgengi að 

heilbrigðisþjónustu 

Aðstoð við að takast á 

við einkenni 

sjúkdóms
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Meðferðarsamræður hjúkrunarfræðings við sjúklinga og fjölskyldur þeirra 

eru hjúkrunarmeðferð í sjálfu sér. Áherslur eru mismunandi eftir 

kenningum, en segja má að þær eigi það sameiginlegt að leggja áherslu á 

gagnkvæma virðingu milli sjúklinga/fjölskyldna og hjúkrunarfræðings. 

Unnið er með styrkleika einstaklinga og fjölskyldna og notaðar bæði 

beinar og óbeinar spurningar, aflað upplýsinga og meðferð veitt og gert 

ráð fyrir að samræðurnar geti veitt sjúklingi/fjölskyldu tækifæri til að tjá 

tilfinningar, fá nýja sýn á aðstæður sínar og gera mögulegt að framkvæma 

breytingar (Helga Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2008). 

Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður 

Þekkt er að mikið álag er á bráðadeilum spítala. Því hefur hugmyndum 

um fjölskyldumðeferðarsamræður verið misvel tekið af hjúkrunar-

fræðingum. Hugmyndir um 15 mínútna meðferðarsamræður, hér vitnað til 

sem stuttra fjöl-skyldumeðferðarsamræðna, kviknuðu og voru kynntar í 

kjölfar athugasemda um að hjúkrunarfræðingar hefðu ekki tíma fyrir 

fjölskyldumeðferðarsamræður. Meðferðin var fyrst kynnt í 3. útgáfu 

bókar Lorraine Wright og Maureen Leahey um hjúkrunarfræðinga og 

fjölskyldur árið 2000 (Wright og Leahey, 2009). Hugmyndin byggist á 

þeirri trúað hægt sé að eiga fjölskyldumeðferðarsamræður við fjölskyldur 

á 15 mínútum með góðum árangri, að fjölskyldumeðferðar-samræður geti 

verið markvissar, borið árangur, gefið upplýsingar og jafnvel bætt líðan. 

Byggt er á þeirri hugmynd að þátttaka fjölskyldunnar sé alltaf mikilvæg, 

einnig þó að ekki gefist langur tími, og með því að skipuleggja tíma 

hjúkrunarfræðinga á deildum megi gera ráð fyrir stuttum 

fjölskyldumeðferðar-samræðum í daglegu starfi þeirra. Eftir að þessar 

hugmyndir komu fram hafa margir hjúkrunarfræðingar beitt þeim með 

góðum árangri, og einnig hafa verið gerðar rannsóknir sem styðja að þær 



55 

skili árangri (Holtslander, 2005). Það sem helst virðist koma í veg fyrir að 

hjúkrunarfræðingar beiti fjölskylduhjúkrun eru viðhorf þeirra sjálfra til 

fjölskylduhjúkrunar, sem fjallað er um annars staðar í þessum kafla. Þessi 

viðhorf snúast m.a. um það að ef samræður eru teknar upp við fjölskyldur 

verði ekki tími til að sinna öðrum verkum, að þetta sé ekki í verkahring 

hjúkrunarfræðinga heldur eigi félagsráðgjafar að sjá um viðtöl við 

fjölskyldur, að engin trú sé á að hægt sé að styðja og hjálpa fjölskyldum á 

svo stuttum tíma og að viðtölin verði frekar til þess að skapa fleiri 

vandamál (Wright og Bell, 2009). Hugmyndir um hvetjandi og letjandi 

viðhorf styðja þá skoðun að ef hjúkrunarfræðingar hefðu það viðhorf að 

veikindi séu mál allrar fjölskyldunnar þá geti það stuðlað að breytingum í 

fjölskylduhjúkrun (Wright og Bell, 2009). Jákvæð reynsla hjúkrunar-

fræðinga af því að sýna fjölskyldum áhuga og eiga við þær meðferðar-

samræður geta síðan orðið hvatning að því að vinna áfram með 

fjölskyldum sem eiga í alvarlegum og langvinnum veikindum.  

Helstu þættir stuttra fjölskyldumeðferðarsamræðna eru byggðar á þeim 

kenningum sem eru fræðilegur bakgrunnur þessarar rannsóknar og eru 

kynntar í kafla um hann. Þessir þættir eru meðferðarsamræður, almenn 

kurteisi, gerð fjölskyldutrés og tengslakorts, meðferðarspurningar og hrós. 

Mikilvægt er að aðstæður séu þannig að meðferðarsamband hafi myndast 

á milli hjúkrunarfræðingsins og fjölskyldunnar. Markvissar 

meðferðarspurningar taka mið af hverri fjölskyldu, því að hver fjölskylda 

er einstök, og síðan af aðstæðum hverju sinni. 

Hjúkrunarmeðferðarrannsóknir  

Fram kemur í bók Kristínar Björnsdóttur, Líkami og sál (2005), að stefnt 

sé að því að heilbrigðisþjónusta byggi á gagnreyndri þekkingu sem síðan 
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hefur hvatt til þess að framkvæmdar séu meðferðarrannsóknir. Það kemur 

jafnframt fram í bók Kristínar að þó að gera megi ráð fyrir að allir vilji 

njóta bestu meðferðar sem völ er á hverju sinni, þá nýti 

heilbrigðisstarfsmenn ekki nema að litlu leyti rannsóknar-niðurstöður í 

starfi sínu. Í þessari rannsókn er unnið markvisst með hjúkrunar-meðferð 

sem byggð er á gagnreyndri þekkingu með það að markmiði að nýta 

niðurstöðurnar til hagsbóta fyrir sjúklinga og fjölskyldur. 

Hjúkrunarrannsóknir hafa á síðustu árum meira beinst að því að skoða og 

skilgreina sjúkdóma, aðstæður og upplifanir þeirra sem þjást af 

sjúkdómum. Þekk-ing innan hjúkrunar hefur því farið vaxandi á því sviði. 

Á níundu alþjóðlegu fjölskylduhjúkrunarráðstefnunni, IFNC 2009 

(International Family Nursing Conference) sem haldin var í Reykjavík í 

júní 2009, kom fram að það hlutfall hjúkrunarrannsókna er hátt sem auka 

við þekkingu okkar og skilning á mikilvægi fjölskylduhjúkrunar og hvað 

gerist í fjölskyldum sem eiga við langvinn veikindi að stríða. Mun færri 

hjúkrunarmeðferðarrannsóknir hafa verið gerðar sem hjálpa okkur til að 

beita þeirri þekkingu sem hefur verið aflað í þágu fjölskyldna (Bell, 

Duhamel, Svavarsdóttir, Leahey, 2009) 

Rannsókn Margaret Barnett (2005) er gott dæmi um verk sem veitir 

innsýn í heim sjúklinga með LLT. Um var að ræða eigindlega rannsókn 

þar sem tekin voru 10 opin viðtöl við þátttakendur sem voru sjúklingar 

með LLT og greind sameiginleg þemu. Niðurstaðan gaf mynd af sjúklingi 

sem upplifir mæði sem leiðir til kvíða, skelfingar og ótta. Þátttakendur 

lýstu angist og þreytu sem síðan leiddi til lakari félagslegrar virkni, 

breytts hlutverks í fjölskyldunni og minni nándar við maka. Af þessu er 

ljóst að vanlíðan sjúklinga og annarra fjölskyldumeðlima er mikil og 
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nauðsynlegt að gera hjúkrunarmeðferðarrannsóknir til að meta hvað 

hjálpar þessum fjölskyldum að fást við langvinn og erfið veikindi. 

Samhljóma þessu eru niðurstöður Cynthiu J. Cain og Monu Newsome 

Wicks (2000), en þær benda á alvarleika einkenna sjúklinga með LLT og 

byrði af umönnun fjölskyldumeðlima. Þátttakendur voru 138 fjölskyldur 

og tilgangur rannsóknarinnar var að skoða hvort þættir eins og aldur, kyn 

og kynþáttur tengist því hvernig fólk upplifir byrði af umönnun. Notuð 

voru þrjú mælitæki til að afla upplýsinga, tveir spurningalistar vegna 

grunnupplýsinga og viðtal þar sem bornar voru fram 22 spurningar til að 

fá fram viðhorf þátttakenda. Einu marktæku niðurstöðurnar voru þær að 

hvíti kynstofninn vs. svarti kynstofninn og aldur undir 55 ára sýndu 

marktækt meiri upplifaða byrði en samanburðarhópar. Af niðurstöðunum 

var dregin sú ályktun að rannsóknin varpaði ljósi á mikilvægi þess að 

hver og ein fjölskylda er einstök og að hjúkrunarþjónusta sé miðuð við 

reynslu hvers fjölskyldumeðlims. Janice Gullick og M. Colleen Stainton 

gerðu rannsókn á árunum 2003–2005 sem hafði það að markmiði að 

skoða þær breytingar sem að sjúklingar með lungnaþembu upplifa 

(Gullick og Stainton, 2007). Tekin voru 15 viðtöl við sjúklinga og 14 

fjölskyldumeðlimi með fyrirbærafræði Heideggers að leiðarljósi, og alls 

voru 58 djúpviðtöl greind. Niðurstöður sýna að sjúklingar upplifa að 

veröld þeirra dregst saman, mæðin veldur því að það dregur úr 

áreiðanleika líkamans og hvernig þeir upplifa sig sem virka einstaklinga. 

Síðan koma þeir sér upp alls kyns leiðum til að takast á við mæðina í 

athöfnum daglegs lífs og til að ná að ljúka verkum. Niðurstaða 

rannsóknarinnar bendir ótvírætt á mikilvægi þess að þekkja þessi einkenni 

og áhrif þeirra á sjúklinginn til að geta veitt heilbrigðisþjónustu sem hann 

telur hæfa sér. 
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Líkan sem greinir sjónarhorn (yfirsýn) eða upplifun sjúklinga með 

langvinna sjúkdóma á sjúkdóminn og aðstæður sínar í tvennt er hið 

svokallaða „Shifting Perspective Model of Chronic Illness“ (Paterson, 

2001). Samkvæmt líkaninu setja sjúklingar ýmist heilbrigði og vellíðan 

eða veikindin í forgrunn. 

Í líkaninu er gert ráð fyrir að margt geti haft áhrif á það hvernig sjúklingur 

upplifir sig og að þetta sé ferli sem stöðugt sé að breytast. Gerð var 

metaanalysa á 292 eigindlegum rannsóknum um upplifanir fullorðinna 

einstaklinga af því að vera með langvinnan sjúkdóm. Áhugavert er að 

skoða niðurstöður þessarar greiningar um þætti hvað varðar hugtök sem 

gjarnan eru notuð af heilbrigðisstarfsfólki og í hjúkrun sjúklinga með 

langvinna sjúkdóma, t.d. að vera í afneitun eða að hafa sætt sig við 

sjúkdóminn, en þannig hugtök eru ekki taldin hafa neina þýðingu fyrir 

sjúklinga með langvinna sjúkdóma. Á sama hátt er niðurstaða 

rannsóknarinnar í samræmi við fræðilegan bakgrunn þessarar rannsóknar, 

m.ö.o. áherslan á einstaklingsbundna upplifun og mikilvægi þess í allri 

hjúkrun (Paterson, 2001). 

Mynd 3. (e. Shifting Perspective Model).

 

Vellíðan 

 

Veikindi 
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Roper, Logan og Tierney hjúkrunarlíkanið er heildstætt líkan sem ætlað er 

að vera leiðbeinandi fyrir hjúkrunarfræðinga við að veita hjúkrun. Það 

tekur mið af einstaklingnum og má beita í þjónustu við sjúklinga heima 

og á sjúkrahúsum. Það er byggt á 12 þáttum daglegs lífs svo sem að anda, 

að borða, o.s.frv. og þáttum sem geta aukið lífsgæði svo sem samskiptum, 

vinnu og leik (Barnett, 2007). Ein megindleg hjúkrunarmeðferðarannsókn 

tók til einstaklinga með LLT og skoðaði áhrif hjúkrunarmeðferðar sem 

byggist á Roper, Logan og Tierney líkaninu. Rannsóknin var klínísk 

rannsókn á lungnadeild og þátttakendur 61 einstaklingur sem var skipt 

með tilviljunarsniði í tvo hópa. Rannsóknarsniðið var hálfstaðlað 

tilraunasnið og gaf skýra vísbendingu um jákvæð áhrif þess að nota 

líkanið fyrir sjúklinga með LLT (Kara, 2005). Báðar fyrrnefndar 

niðurstöður taka mið af sjúklingum með LLT, en hvorug þeirra gerir ráð 

fyrir fjölskyldunni í hjúkrunarmeðferðaráætlun, heldur miða allt við 

einstaklinginn og verða því að teljast ófullkomnar (Anderson, 2000). Í 

inngangi að rannsókn sem beindist að því að skoða áhrif LLT á 

fjölskylduvirkni, var fjölskylduvirkni skilgreind, en rannsóknin tók mið af 

líkani Barnhill um fjölskylduvirkni (Kanervisto o.fl., 2003). Þátttakendur 

voru 65 fjölskyldur sem skipt var í tvo hópa, sjúklinga með heimasúrefni 

og sjúklinga sem lágu á sjúkradeild. Upplýsinga var aflað í viðtali þar sem 

spurt var ákveðinna spurninga af lista og með könnun. Niðurstöður sýndu 

að fjölskyldur með heimasúrefni sýndu meiri gagnkvæmni og réðu betur 

við breytingar en fjölskyldur þeirra sem voru inniliggjandi. Þó að 

rannsóknin hafi tekið til of fárra til að hægt sé að alhæfa út frá henni er 

hægt að álykta að álag sem er á fjölskyldum sem eiga fjölskyldumeðlim á 

sjúkrahúsi sé mikið og leiði til minni fjölskylduvirkni en ella. Önnur 

rannsókn sýndi fram á skert sjálfsálit, félagslega einangrun, minni 
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aðlögunarhæfni við margbreytilegar aðstæður fjölskyldna með LLT sem 

síðar dró úr hæfileika þeirra til að takast á við daglegt líf (Kanervisto og 

Heikkila, 2006). Þessar fjölskyldur þarfnast fjölskylduhjúkrunar þegar 

meðlimur fjölskyldunnar greinist með LLT, en hjúkrunarfræðingar geta 

við þessar aðstæður veitt stuðning og gefið þeim kost á að tala við 

einhvern um aðstæður fjölskyldunnar. En minna hefur verið gert af því að 

nýta þekkingu í hjúkrunarmeðferð og hjúkrunarmeðferðarrannsóknum til 

hagsbóta fyrir sjúklingana og fjölskyldur þeirra. Vegna þróunar í þá átt að 

stytta legutima eru gæði þjónustunnar sífellt mikilvægari og nauðsynlegt 

að þróa fjölskylduhjúkrunarmeðferðir (Jokinen, 2004). 

Sjúklingar með langvinna sjúkdóma á sjúkrahúsi 

Nokkrar rannsóknir er að finna sem beinast að fjölskyldum sjúklinga sem 

liggja á sjúkrahúsi. Að koma til móts við fjölskyldur sjúklinga sem liggja 

á gjörgæsludeildum er mikilvægt í flóknu umhverfi hátækni og við erfiðar 

aðstæður vegna mikilla veikinda eða eftir alvarleg slys. Christina A. S. 

Takman og Elisabeth I. Severinsson (2004) segja að starfsfólk á 

gjörgæsludeildum geri sér grein fyrir áhrifum sínum og mikilvægi þess að 

koma til móts við fjölskyldumeðlimi. Í rannsókn sem fram fór á 

sjúkrahúsi í Finnlandi og skoðaði reynslu fjölskyldunnar af því að 

fjölskyldumeðlimur leggst inn á sjúkrahús komast höfundarnir að þeirri 

niðurstöðu að mikilvægast sé að hjúkrunarfræðingar geri sér grein fyrir 

því að reynsla hvers einstaklings sé mjög persónuleg og miði hjúkrun við 

það (Åstedt-Kurki, Paavilainen, Tammentie og Paunonen-Ilmonen, 2001). 

Þær benda einnig á að hjúkrunarfræðingar eigi að leiðbeina fjölskyldu-

meðlimum varðandi það hvað þeir geti gert fyrir sjúklinginn á sjúkra-

húsinu því það hafi reynst bæði fjölskyldumeðlimum og sjúklingnum 

mikilvægt. Í samantekt á niðurstöðum rannsókna sem birtar voru í 
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tímaritum á árunum 1970–2004, voru leitarorð áfall meðvitundarleysi 

gjörgæsla, fjölskylda, ættingi, þarfir eða reynsla (Verhaeghe, Defloor, van 

Zuuren, Duijnstee og Gripdonck, 2005). Niðurstöður voru flokkaðar í 

eftirfarandi hátt: vitsmunalegar, tilfinningalegar, félagslegar og praktískar 

þarfir. Höfundar benda á í túlkun niðurstaðna að fjölskyldum hætti til að 

vanmeta eigin þarfir og að það sé hlutverk hjúkrunarfræðinga að sjá til 

þess að greina og uppfylla þarfir, þeir benda líka á galla í mælitæki, það 

sé of staðlað og bjóði ekki upp á opna möguleika sem sé hamlandi. Að 

lokum benda þeir á að ef hjúkrunarfræðingar vilji veita bestu mögulegu 

fjölskylduhjúkrun og þar af leiðandi umönnun sjúklinga á gjörgæslu-

deildum, sé mikilvægt að gera góða eigindlega rannsókn. Í ljósi þess að 

verið er að gera skil á aðstæðum á gjörgæsludeildum, er ekki hægt að 

yfirfæra þessar upplýsingar á lungnadeild, en vegna þess að sjúklingar 

með LLT eru oftast í bráðri versnun á sjúkdómi sínum við innlögn á 

spítala telur rannsakandi að viðeigandi sé að taka þessar upplýsingar með 

til að skýra viðhorf og aðstæður fjölskyldna sem eiga fjölskyldumeðlim á 

sjúkrahúsi. 

Hugtök eins og samvinna og víxlverkun eru notuð um samskipti 

fjölskyldu-meðlima og hjúkrunarfræðinga á spítala. Tvær greinar finnskra 

fræðimanna er að finna um víxlverkun (Åstedt-Kurki, Paavilainen, 

Tammentie og Paunonen-Ilmonen, 2001a, 2001b), önnur frá 

gjörgæsludeild en hin frá almennri deild á spítala. Í rannsókninni sem 

gerð var á gjörgæslu voru alls 320 starfsmönnum sendur spurningalisti, en 

81% svarenda (svarhlutfall 51%) voru hjúkrunar-fræðingar. Rannsóknar-

spurningarnar voru þrjár: Hversu mikilvæg telja heilbrigðis-starfssmenn 

samskiptin við fjölskyldur sjúklinga vera, hve oft eiga þeir samskipti við 

fjölskyldumeðlimi sjúklinga og hvert er innihald samskiptanna, hvaða 
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þættir hvetja og hvaða þættir letja slík samskipti. Niðurstöðurnar benda til 

þess að samskiptin við fjölskyldurnar séu talin mikilvæg, en ekki er eins 

víst að þau séu metin á sama hátt af fjölskyldumeðlimunum, og kemur 

það m.a. fram í því að fjölskyldur eru ekki að fá nægilegan stuðning. 

Hjúkrunarfræðingar tala oftar við fjölskyldumeðlimi en læknar og nota til 

þess heimsóknartíma á spítala, en það rýrir samskiptin að aðstaða er lítil 

til að tala saman og hjúkrunarfræðingar fáir. Samræðurnar snúast oftast 

um viðhorf. Í því sambandi má minna á að Wright og Leahey (2009) 

benda á að árangursrík samskipti geta átt sér stað þrátt fyrir skort á 

aðstöðu og tíma. Það hvetur til þess að leggja beri áherslu á kennslu í að 

eiga árangursrík samskipti við fjölskyldur og viðhorf. Það sem hvatti til 

samskiptanna reyndist helst vera áhugi fjölskyldunnar á líðan 

sjúklingsins, en það sem helst latti þau voru það hve veikindin voru 

alvarleg, neikvæð viðhorf fjölskyldunnar og lítið hlutfall svarenda gaf þá 

skýringu að mikið álag og tímaskortur væri ástæða þess að ekki væri 

samvinna við fjölskyldur. Í rannsókn sem var gerð á sjúkradeildum á 

háskólasjúkrahúsi var einnig skoðað viðhorf heilbrigðisstarfsfólks til 

samskipta við fjölskyldur (Päivi Åstedt-Kurki o.fl., 2001b). Stuðst var við 

skilgreiningu á samskiptum (e. interaction) sem regnhlífarhugtaki sem 

nær yfir það að gefa upplýsingar til ættingja, samræður, samband á milli 

starfsfólks og fjölskyldu svo og það að vinna saman. Spurningar voru 

lagðar fyrir 155 hjúkrunarfræðinga og svarhlutfall var 55%. Niðurstöður 

sýndu að innan við fjórðungur hjúkrunar-fræðinga hóf samskipti við 

fjölskyldur, og eins og í rannsókninni sem nefnd var hér að framan voru 

gefnar ástæður sem efldu samskipti svo sem að fjölskyldan væri jákvæð 

og áhugasöm, en það sem helst varð til að letja var feimni fjöl-skyldunnar 

við að nálgast hjúkrunarfræðingana og mikið álag og tímaskortur á 
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deildunum. Í ljós kom einnig að hjúkrunarfræðingarnir álitu fjölskylduna 

aðallega vera uppsprettu upplýsinga og mótttakendur upplýsinga. 

Höfundar telja að niðurstöðurnar bendi til þess að hjúkrunarfræðingar hafi 

færni til að meta mikilvægi þess að veita fjölskylduhjúkrun en samt sem 

áður sé fjölskyldum ekki sýndur nægilegur áhugi og ekki veittur sá 

stuðningur sem þær þarfnast.  

Enn önnur áhugaverð rannsókn gefur vísbendingar í sömu átt (Lindhardt, 

Hallberg og Poulsen, 2008), hún skoðaði með stöðluðum viðtölum 

reynslu hjúkrunar-fræðinga af samskiptum og samvinnu við fjölskyldur 

sjúklinga. Þátttakendur voru sex hjúkrunarfræðingar og tveir 

hjúkrunarfræðingar sem störfuðu í sérhæfðu útskriftarteymi á stóru 

háskólasjúkrahúsi í Danmörku. Niðurstöður virðast benda til togstreitu á 

milli þess sem fræðin segja og þess sem gert er í klínískum aðstæðum. 

Fjölskyldur voru álitnar uppspretta upplýsinga, en jafnframt voru þær ógn 

og kallaðar erfiðar, og í því mátti sjá nokkurs konar mynstur, sleppa–

forðast. Hjúkrunarfræðingarnir sem rætt var við í rannsókninni virtust 

ekki gera sér grein fyrir þessari togstreitu, en samskipti 

hjúkrunarfræðinganna við fjölskyldur sjúklinga réðust ýmist af viðhorfum 

yfirstjórnar stofnunar, félagslegum viðhorfum og þáttum eins og skipulagi 

umönnunar, færni hjúkrunarfræðinganna og samskiptafærni. Tove 

Lindhardt og félagar (2008) skoðuðu einnig sambandið á milli ánægju 

nánustu ættingja sjúklinga á legudeildum og einkenna þátttakendanna svo 

og stig samskiptanna. Í fræðilegum bakgrunni rannsóknarinnar var gert 

ráð fyrir fjölskyldumeðlimunum sem virkum þátttakendum í umönnun (e. 

partners in care) en ekki eingöngu sem þiggjendum upplýsinga. Alls 

svöruðu 156 nánustu ættingjar gamalla sjúklinga spurningalistunum. 

Þátttakendur voru makar og fullorðin börn sjúklinga og var meðalaldur 
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þeirra tæp 61 ár. Niðurstöðurnar bentu ótvírætt til þess að samband væri á 

milli þess að vera óánægður með þjónustuna og lítilla samskipta, en það 

gefur tilefni til að álykta að með því að bæta samskiptin megi á óbeinan 

hátt auka ánægju fjölskyldumeðlima með umönnunina.(Lindhardt, 

Nyberg og Hallberg 2008). 

Rannsókn eina, þar sem kannað var hvaða áhyggjur fjölskyldumeðlimir 

hafa meðan þeirra nánasti er á sjúkrahúsi, má skoða í ljósi 

fjölskylduhjúkrunar, en rannsóknir sem skoða áhyggjur fjölskyldu-

meðlima sem eiga ættingja á spítala hafa lítið verið rannsakaðar (Hong, 

2005) Rannsóknin gaf niðurstöður um fjóra meginflokka, áhyggjur af 

ástandi sjúklingsins, áhyggjur af þeirri umönnun sem sjúklingurinn fékk á 

spítalanum, áhyggjur af umönnuninni sem hann myndi síðar veita 

sjúklingnum og loks fjárhagslegar áhyggjur. Í rannsókninni voru áhyggjur 

skilgreindar sem flókið viðbragð við angist á vitsmuna-, tilfinninga-, 

líkamlegu og hegðunarsviði mannsins, og niðurstöður hvetja til þess að 

hjúkrunarfræðingar hlusti á áhyggjur fjölskyldna og reyni að koma til 

móts við áhyggjurnar með markvissum hjúkrunarmeðferðum, sem geti 

gagnast allri fjölskyldunni. 

Rannsóknir hafa verið gerðar á árangri af 15 mínútna 

meðferðarsamræðum eða stuttum meðferðarsamræðum eins og 

rannsakandi kýs að kalla hjúkrunarmeð-ferðina. Í rannsókn með 

hálfstöðluðu rannsóknarsniði var skoðað hvernig hjúkrunarfræðingar á 

barnadeild túlka færni sína við að veita fjölskylduhjúkrun og hvaða áhrif 

stuttu fjölskyldumeðferðarsamræðurnar höfðu á færni þeirra. Niðurstaðan 

var sú að stuttu hjúkrunameðferðarsamræðurnar gáfu hjúkrunar-

fræðingunum tækifæri til að auka færni sína í samræðum við fjölskyldur 
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og tækifæri til samskipta sem veittu bæði stuðning og fræðslu (Martinez 

2007). Holtslander (2005) lýsti stuttum meðferðarsamræðum sem 

sveigjanlegu og leiðbeinandi tæki fyrir hjúkrunarfræðinga, sem hluta af 

fjölskylduhjúkrun og sambandinu á milli hjúkrunarfræðingsins og 

fjölskyldunnar. Hluti af skyldum hjúkrunarfræðingsins er að gera vel við 

fjölskylduna. Holtslander komst að þeirri niðurstöðu að stuttar meðferðar-

samræður við fjölskyldur væru árangursrík leið til að styðja þær til heilsu 

og áskorun fyrir störfum hlaðna hjúkrunarfræðinga sem skorti sárlega 

tíma. 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir (2008), greindi frá því í fræðilegu yfirliti á 16 

rannsóknum sem fjölluðu um innleiðingu fjölskylduhjúkrunar á stofnun, 

að fjölskyldur sem tengjast börnum hafi mest verið rannsakaðar en 

fjölskyldur sjúklinga með geðsjúkdóma og fjölskyldur bráðveikra 

sjúklinga síður. Erla Kolbrún komst að þeirri niðurstöðu að rétt væri að 

álykta sem svo að í heiminum væri hreyfing í þá átt að kenna og beita 

fölskylduhjúkrun alls staðar í heilbrigðisþjónustunni.  

Fjölskyldur benda ítrekað á þrjá meginþætti sem þær telja að mættu fara 

betur, það er að fá meiri upplýsingar um þann veika, að vera í nánd við 

sjúklinginn og eiga kost á rýmri heimsóknarreglum (Alvarez og Kirby, 

2006). Alvarez og Kirby álykta sem svo í ljósi þessara niðurstaðna að 

heilbrigðisstarfsfólk þurfi að viðurkenna að fjölskyldur bráðveikra 

sjúklinga hafi ákveðnar þarfir og með því að breyta reglum og viðhorfum 

megi draga úr kvíða sem oft er samfara því að eiga bráðveikan ástvin á 

spítala. Það er í raun skylda hjúkrunarfræðinga að sinna bæði 

einstaklingum og fjölskyldum til þess að veita þá gæðaþjónustu sem gert 

er ráð fyrir að veitt sé á stofnunum á Íslandi, samkvæmt lögum um 
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heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007. Þar er í 20. grein kveðið á um að 

Landspítalanum beri að veita viðurkennda sérfræðiþjónustu í öllum 

greinum, þar á meðal hjúkrunarfræði. Í 3.7 grein sömu laga eru 

heilbrigðisstarfsmenn skilgreindir sem svo að það séu þeir sem starfi við 

heilbrigðisþjónustu, hafi fengið leyfi landlæknis til þess og löggilt 

starfsheiti. Starfsheitið hjúkrunarfræðingur fellur þar undir. Í lögum nr. 

74/1997 um réttindi sjúklinga eru ákvæði sem kveða á um að sjúklingur 

eigi rétt á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem hægt er að veita á 

hverjum tíma og að sjúklingur eigi rétt á þjónustu sem miðast við ástand 

hans og horfur á hverjum tíma og bestu þekkingu sem völ er á. 

Heilbrigðisstarfsmaður skal leitast við að koma á traustu sambandi milli 

sín og sjúklingsins. Það er skilningur höfundar að þessar greinar laganna 

leggi skyldur á herðar hjúkrunarfræðinga sem snúa að því að veita alltaf 

þá þjónustu sem er álitin best miðað við faglega þekkingu á hverjum tíma. 

En niðurstöður Lauru Scheving Thorsteinsson (2002) benda á mikilvægi 

hjúkrunarþjónustunnar sem hluta af heilbrigðisþjónustunni. Hún segir að 

gæði þeirrar þjónustu hafi mikil áhrif á sjúklinga og fjölskyldur þeirra, því 

að fagmennska og framkoma hjúkrunarfræðingsins geti skipt sköpum 

fyrir tilfinningar þeirra, almenna vellíðan og heilsu. 

Samantekt 

Um allan heim hefur sjúklingum með LLT fjölgað, þeir eru af báðum 

kynjum, veikindin eru langvinn og hafa mikil og langvarandi áhrif á líðan 

og virkni fjölskyldna. Í íslenskri faraldursfræðirannsókn er gert ráð fyrir 

að enn verði aukning á sjúklingum með LLT og að kostnaður í 

heilbrigðiskerfinu muni aukast á næstu árum vegna þessa (Bryndís 

Benediktsdóttir o.fl., 2007). Rannsakendur benda einnig á að þegar að 
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sjúkdómurinn kallar á innlögn á sjúkrahús er hann kominn á alvarlegt stig 

og hefur það mikil áhrif á lífsgæði og lífslíkur sjúklinganna. Samkvæmt 

bakgrunni þessarar rannsóknar hefur það einnig áhrif á lífsgæði allra í 

fjölskyldu sjúklingsins (Wright og Leahey, 2009).  

Helstu einkenni og meðferð sjúklinga sem leggjast inn á lungnadeildir 

voru rannsökuð á Norðurlöndunum 2005. Fram kom að mikill munur er á 

meðferð milli landa. Í samanburði við Dannmörk, Finnland, Noreg og 

Svíþjóð er legutími sjúklinga með LLT allt að tvisvar sinnum lengri á 

Íslandi, eða 15–16 dagar á móti 7–8 dögum á hinum Norðurlöndunum 

(Janson o.fl., 2006). Samband er á milli kvíða og þunglyndis og aukinna 

líkinda á endurinnlögnum sjúklinga sem almennt voru við lélega heilsu 

(Gunnar Guðmundsson o.fl., 2005).  

WHO og stjórnendur í hjúkrun á Íslandi hvetja til þess að vinna með 

fjölskyldum verði aukin. Rannsóknir í hjúkrun eru enn ekki nema að litlu 

leyti hjúkrunar-meðferðarrannsóknir (Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006) 

en beinast þess í stað meira að því að skoða og skilja fyrirbæri í hjúkrun.  

Rannsakandi telur ljóst að þegar einstaklingur í fjölskyldu leggst inn á 

lungnadeild með alvarlegan og langvinnan sjúkdóm eins og LLT sé 

nauðsynlegt að hafa fjölskylduna með á öllum stigum greiningar og 

meðferðar, enda hafa rannsóknir í hjúkrun á síðustu árum lagt áherslu á 

mikilvægi þess. Nauðsynlegt er að heilbrigðisstarfsfólk sem sinnir 

sjúklingum með LLT og fjölskyldum þeirra, hvar sem er í sjúkdóms-

ferlinu og hvar sem er í heilbrigðiskerfinu, þekki þau áhrif sem 

sjúkdómurinn hefur á fjölskyldur og hvernig þær bregðast við 

veikindunum. Það er líka mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk taki tillit til 
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að hver fjölskylda er einstök, viðhorfin til veikinda eru margvísleg, og 

viðbrögð og leiðir því mismunandi.  

Sífellt eru gerðar auknar kröfur um sparnað í heilbrigðiskerfinu. Legutími 

á lungnadeild er lengri á Íslandi en á hinum Norðurlöndunum. Ekki hefur 

verið beitt ákveðinni hjúkrunarmeðferð fyrir fjölskyldur á lungnadeild. 

Rannsakendur sem skoða hvað er gert og hvað ekki á legudeildum af því 

sem ber að gera (e. missed nursing care) hafa ekki skoðað hvort það á við 

um fjölskylduhjúkrun (Kalisch, 2009). 

Í þessari rannsókn er sjónum beint að hjúkrunarmeðferð sem sjúklingum 

og fjölskyldum þeirra á lungnadeild stendur til boða. Metið er hvaða áhrif 

hjúkrunarmeðferð í formi stuttra meðferðarsamræðna við hjúkrunar-

fræðing hefur á upplifaðan stuðning fjölskyldumeðlims og fjölskyldu-

virkni. Hún svarar því kalli vísindasamfélagsins um að gerðar séu 

hjúkrunarmeðferðarrannsóknir. Rannsakandi vonast til að hún geti orðið 

til þess að þekkingu í fjölskylduhjúkrun verði beitt á lungnadeild í þágu 

sjúklinga og fjölskyldna þeirra og þannig aukið þekkingu okkar á 

upplifun fjölskyldna þeirra sjúklinga sem leggjast inn á lungnadeild. 
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Hugmyndafræðilegur bakgrunnur 

Hugmyndafræðilegur bakgrunnur rannsóknarinnar eru kenningar 

kanadísku hjúkrunarfræðinganna Lorraine Wright, Janice Bell og 

Maureen Leahey um fjölskyldur og veikindi. Bækur þeirra, Families and 

Chronic Illness (1987) og Nurses and Families: A Guide to Family 

Assessment and Intervention (2009) eru byggðar á rannsóknum og mikilli 

reynslu af vinnu með fjölskyldum í veikindum. Rannsóknin byggir á 

hjúkrunarkenningum þeirra sem birtast í Calgary fjölskyldumats- og 

meðferðarlíkönunum. Megininntak þeirra er að veikindi séu viðfangsefni 

fjölskyldna og að þau hafi áhrif á alla fjölskyldumeðlimi, eftir viðhorfum 

og samskiptum innan fjölskyldunnar. Í þessum kafla er sagt frá 

hugmyndafræðinni á bak við rannsóknir og kenningar þeirra. 

Fjölskyldumats- og fjölskyldumeðferðarlíkönin eru kynnt. Auk þess er 

hugmyndafræðin að baki líkani þeirra Janice Bell og Lorraine M. Wright 

(2009) kynnt, en hún fjallar um það hvað ræður ákvörðunum og 

skoðunum okkar. Líkanið nefnist „Beliefs Model“ sem má þýða á 

íslensku sem viðhorf, skoðanir eða lífssýn eftir því hve djúpt þær rista. 

Hugmyndafræði hjúkrunarlíkananna 

Eins og fram kemur í upphafi kaflans er bakgrunnur rannsóknarinnar 

byggður  á áratuga reynslu og rannsóknum með fjölskyldum í veikindum 

sem unnar voru við Háskólann í Calgary, Kanada, af höfundum 

kenninganna og nemendum þeirra við hjúkrunarfræðideild háskólans. Þær 

fylgja stefnu póstmódernismans sem segir að ekki sé til ein rétt sýn á 

veröldina, heldur séu til margar og margvíslegar leiðir að skoða hana. 

Moules (1998) segir: „...það er hægt að skilja og upplifa heiminn á 

jafnmargan veg og það eru menn sem að upplifa hann.“ Þegar skýra á 
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póstmódernisma þá er orðið fjölbreytileiki eða „pleurism“ mest lýsandi og 

þegar póstmódernisma er beitt í fjölskylduhjúkrun þá má segja að jafn 

margar aðferðir séu til að skilja og upplifa veikindi og fjölskyldurnar sem 

að ganga í gegnum þá reynslu (Wright og Leahey, 2009). Til samanburðar 

er það skoðun þeirra sem aðhyllast módernisma að þekking eigi upptök í 

vísindum og tækni, en póst-módernistar leggja áherslu á upplifun af 

veikindum frekar en veikindin sjálf og í því samhengi er þekking, 

menning og reynsla fjölskyldna og hjúkrunarfræðinga jafn mikilvæg. 

Calgary-fjölskyldumats- og meðferðarkenningarnar hafa fjölþátta grunn, 

byggðan á mörgum kenningum og verða þeim gerð skil hér á eftir; þetta 

eru kerfakenningin (e. systems theory), líffræði vitsmuna (e. biology of 

cognition),  stýrifræði (e. cybernetic theory), breytingakenningin (e. 

change theory) og tjáskiptakenningin (e. communication theory).  

Kerfakenningin – Systems Theory 

Hún var fyrst kynnt 1936 af Von Bertalanffy og hefur verið notuð í 

áratugi til að skilja fjölskyldur (Wright og Leahey, 2009). Að skilja 

hvernig allir hlutir eru tengdir og að breytingar á einum þætti hafi áhrif á 

alla aðra þætti í kerfinu má nota til að skýra fjölskylduna sem kerfi. Hver 

fjölskyldumeðlimur er þannig bæði sjálfstætt kerfi og hluti af 

fjölskyldunni sem kerfi. Á sama hátt er fjölskyldan einnig hluti af stærra 

kerfi, t.d. í hverfi í borg eða bæ, í skólakerfinu o.s.frv. Breytingar sem 

verða hjá einstaklingi í fjölskyldu hefur áhrif á alla fjölskylduna og 

fjölskyldan er sterkari sem heild en hver einstaklingur hennar (Wright og 

Leahey, 2005).  
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Líffræði vitsmuna – Biology of Cognition 

Kenningar taugalíffræðinganna Francesco Varela og Humberto Maturana 

(1992) um líffræði vitsmunanna hafa líka haft veruleg áhrif. Þeir setja 

fram þær hugmyndir að hvernig hver einstaklingur sér heiminn sé ekki 

hin eina rétta sýn á hann, heldur sú sýn sem viðkomandi hefur byggt á 

samskiptum sínum við aðra sem eru þátttakendur í lífi hans. Þannig er 

raunveruleiki hvers og eins sá raunveruleiki sem þeir hafa skapað með 

tilveru sinni og samskiptum við aðra (Wright, Watson og Bell, 1996). 

Kjarninn í kenningum Varela og Maturana frá 1992 er ást til annarrar 

manneskju og það að gefa öðrum rými í sínu daglega lífi. Þegar þessar 

kenningar eru settar í samhengi við fjölskylduhjúkrun má segja að það sé 

ekki til nein ein rétt skoðun á því hvernig menn upplifi sjúkdóma og 

veikindi eða hvernig þeir bregðist við, heldur sé upplifun hverrar 

fjölskyldu og hvers fjölskyldumeðlims einstök fyrir hann og síðan 

fjölskylduna. Hjúkrunarfræðingnum er það ekki síður mikilvægt að skoða 

eigin hugmyndir og viðhorf um heiminn og til fjölskyldna og veikinda og 

hvernig þau geta haft áhrif á það hvernig fjölskyldan bregst við 

veikindum (Wright og Leahey, 2009).  

Stýrifræði – Cybernetic Theory 

Hún á uppruna sinn í stærðfræði og var sett fram af stærðfræðingnum 

Norbert Weiner (Wright og Leahey, 1995). Stýrifræðin fjallar um 

samskipti og stjórnun. Þar er lögð áhersla á gerð fremur en innihald. 

Samskipti eru svörun eða viðbrögð við hegðun einnar manneskju 

gagnvart annarri, þannig að hegðun einnar manneskju hefur áhrif á 

hegðun annarrar (Waltzawick, Beavin og Jackson, 1967). Þessi sýn getur 

hjálpað hjúkrunarfræðingum og fjölskyldumeðlimum við að sjá samhengi 

hlutanna í stað þess að álykta að vandi í fjölskyldu liggi hjá einum 
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einstaklingi innan hennar (Wright og Leahey, 2009). Tjáskiptakenningin 

(e. human comunication theory) fjallar um víxlverkun einstaklinga hver á 

annan. Til samskipta teljast bæði orðræðan eða innihald samskiptanna og 

tjáskipti án orða svo sem svipbrigði (Wright og Leahey, 2009). Þannig 

geta sömu orð haft aðra merkingu ef áhersla og svipbrigði eru önnur. Í 

fjölskylduhjúkrun er mikilvægt að taka tillit til samhengis hlutanna í 

samskiptum til að skilja betur og bregðast við í samræmi við þá hegðun. 

Ferli breytinga er flókið og ýmsar skoðanir og kenningar hafa verið settar 

fram um breytingar í fjölskyldum (Wright og Leahey, 2005). 

Breytingakenningin – Change Theory 

Samkvæmt Wright og Leahey (2005) eiga stöðugar breytingar sér stað 

innan fjölskyldna, jafnvel þegar við gerum okkur ekki grein fyrir því. 

Breytingarnar verða sjálfkrafa og eiga sér stað í daglegu lífi tengt þroska 

einstaklinganna og fjölskyldunnar án þess að sérfræðingar komi þar 

nokkuð nærri. En stundum eiga breytingar sér stað í kjölfar viðburða í 

fjölskyldunni svo sem vegna veikinda eða dauða fjölskyldumeðlims. 

Samskipti innan fjölskyldu og samskipti hjúkrunarfræðings við 

fjölskylduna í fjölskylduhjúkrun verða að þróast hugmyndafræðilega 

samtímis til að geta haft áhrif til breytinga. Hvernig einstaklingur skynjar 

eða metur vandamál eða ástand er einstakt fyrir hvern fjölskyldumeðlim 

og einnig fyrir hjúkrunarfræðinginn, þar gildir að engin ein skoðun eða 

hugmynd er réttari en önnur þær eru allar jafn réttháar (Wright, Watson 

og Bell, 1996). Eða eins og Maturana og Varela (1992) komast að orði: 

„...að sjálfsögðu er ekki neinn einn sannleikur eða raunveruleiki, kannski 

er réttara að segja að það þeir séu jafnmargir og fjölskyldumeðlimir eru 

margir.“ Breytingar sem verða í lifandi kerfi stjórnast af samsetningu 

kerfisins (Wright og Leahay, 1996). Svo aftur sé vitnað til Maturana og 
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Varela (1992), þá hefur hver einstaklingur einstaka líffræðilega, 

félagslega og andlega samsetningu, sem byggist á erfðum (e. phylogeny) 

og samskiptum einstaklingsins yfir langan tíma (e. ontogeny). Í 

samskiptum við fjölskyldur bera hjúkrunarfræðingar þá ábyrgð að skapa 

aðstæður fyrir breytingar og stuðla þannig að breytingum. Ekki skiptir þá 

meginmáli að skilja nákvæmlega hvers vegna og hvernig breytingar eiga 

sér stað og ekki að vænta ákveðinnar útkomu. Breytingar sem verða hjá 

fjölskyldu-meðlimum eiga sér stað vegna líffræðilegra, félagslegra og 

andlegra þátta þeirra en ekki vegna sömu þátta annarra (Maturana og 

Varela, 1992). Þegar aðstæður skapast fyrir breytingar hefur átt sér stað 

tenging (e. fit) í samskiptum hjúkrunar-fræðinga við fjölskyldur. Með 

markvissum meðferðarviðtölum hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur, sem 

m.a. byggja á því að kynna sér lífsýn fjölskyldunnar og hjálpa við að sjá 

vandamál í nýju ljósi, má auka líkur á að breytingar geti átt sér stað 

(Wright og Leahey, 2005).  

Calgary fjölskyldumatslíkanið 

Calgary fjölskyldumatslíkanið (Calgary Family Assessment Model, 

CFAM) og fjölskyldumeðferðarlíkanið (Calgary Family Intervention 

Model, CFIM) byggjast á kenningunum sem taldar voru upp hér að ofan 

og útskýrðar. Matslíkanið er tæki fyrir hjúkrunarfræðinga til að kynnast 

fjölskyldum og vera rammi fyrir þrjá aðalmatsþætti sem eru samsetning, 

þroskastig og starfsemi fjölskyldunnar. Hver þáttur hefur síðan undirþætti 

sem eru skýrðir á mynd 4. Samsetningu fjölskyldunnar er skipt í þrjá 

undirþætti, innri þætti, ytri þætti og samhengi, og hver þeirra hefur sína 

undirþætti, sjá nánar á mynd 4.  
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Þroskastigum fjölskyldunnar er skipt í áfanga eða stig, viðfangsefni og 

tengsl og loks er starfsemi fjölskyldu skipt í viðfangsefni daglegs lífs og 

tjáskipti, þar sem tjáskipti geta verið með eða án orða. Hver fjölskylda 

hefur sín sérkenni þannig að spurningar sem hjúkrunarfræðingur spyr í 

viðtali eru mismunandi eftir fjölskyldum og fá mismunandi merkingu eftir 

hverri fjölskyldu. Hvaða þætti rætt er um í viðtalinu er byggt á 

samkomulagi á milli fjölskyldunnar og hjúkrunarfræðingsins. Gerð 

fjölskyldutrés er gott tæki til að kynnast samsetningu og samskiptum í 

fjölskyldum samkvæmt Wright and Leahey (2009) með gerð trésins er 

hægt að afla mikilla upplýsinga á skýru einföldu formi á stuttum tíma. Á 

þroskastigi er mikilvægt að hafa í huga að þroskaferill hverrar fjölskyldu 

er einstakur (Wright og Leahey, 2009). Samkvæmt Wright og Leahey 

(2009) er engin ein rétt kenning til um þroska fjölskyldna, þær eru trúar 

Fjölskyldumat Þroski fjölskyldu 

Samsetning fjölskyldu 

Starfsemi fjölskyldu 

Innri þættir 

Ytri þættir 
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Fjölskyldubönd 

Samsetning 

Fjölskyldubönd 
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Með og/eða án orða 

Mynd 4. Calgary fjölskyldumatslíkanið. 
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kenningum póstmódernismans og telja að ekki sé hægt að lýsa á 

nákvæman hátt þroska fjölskyldu. Viðfangsefni daglegs lífs og samskipti 

er þriðji matsþátturinn. Honum er skipt niður í verkþætti svo sem svefn, 

máltíðir og undirbúning máltíða sem getur skipt verulegu máli hjá 

fjölskyldum þar sem fjölskyldumeðlimur er t.d. með háan mænuskaða 

(Wright og Leahey, 2009) Undir starfsemi fjölskyldu flokkast líka 

samskipta- og tjáskiptamynstur innan fjölskyldu, sem tekur til þátta eins 

og tjáskipta með eða án orða, úrvinnslu verkefna, áhrifa og valda og 

viðhorfa eða lífssýnar (Wright og Leahey, 2009). Í viðtali sem stjórnað er 

af póstmódernisma er gert ráð fyrir því að allir þátttakendur í viðtalinu 

hafi jafnt og oft ólíkt framlag til samræðnanna (Wright og Leahey, 2009). 

Að loknu fjölskyldumati koma fjölskyldan og hjúkrunarfræðingurinn sér 

saman um hvort þörf sé á frekari samvinnu (Wright og Leahay, 2009). 

Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið 

Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið hefur sérstöðu innan hjúkrunar, því 

það er fyrsta hjúkrunarmeðferðarlíkanið sem þróað er til að vinna með 

fjölskyldum á þennan hátt. Megináhersla er á að vinna með fjölskyldum 

og taka mið af styrkleika þeirra og þrautseigju í viðfangsefnum daglegs 

lífs (Wright og Leahey, 2009). Hjúkrunarmeðferðum er beitt til að stuðla 

að, bæta og viðhalda starfsemi fjölskyldunnar á vitsmuna-, tilfinninga- og 

atferlissviði hennar, en breyting á einu sviði kallar fram breytingu á öðru 

(Wright og Leahey, 2009). Hjúkrunarmeðferð á vitsmunasviði hefur 

dýpstu áhrifin, lögð er áhersla á að draga fram og benda fjölskyldunni á 

styrkleika hennar, en einnig er veitt fræðsla um sjúkdóm og almennar 

upplýsingar, því að fjölskyldur sem fást við veikindi hafa mikla þörf fyrir 

þess konar fræðslu (Wright og Leahey, 2009). Hjúkrunarmeðferðum er 
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beitt til að stuðla að, bæta og viðhalda starfsemi fjölskyldunnar á 

vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissviði hennar, en breyting á einu sviði 

kallar fram breytingu á öðru (Wright og Leahey, 2009). Það viðhorf að 

hver fjölskylda sé einstök og hafi sína styrkleika, sem hún gerir sér ekki 

grein fyrir, er eitt af viðhorfunum sem Calgary fjölskyldumeðferðar-

líkanið byggist á. Sýnt hefur verið fram á að áhrifin af því að draga fram 

styrkleika fjölskyldunnar í meðferðarlegum tilgangi getur haft jákvæð 

áhrif til langs tíma (Moules, 2000; Wright, Watson, og Bell 1996). 

 

Meðferðarviðtalið er mikilvægt í Calgary fjölskyldumeðferðarlíkaninu 

sem vett-vangur fyrir samskipti og samvinnu hjúkrunarfræðingsins og 

fjölskyldunnar. Viðurkenna verður sérþekkingu fjölskyldunnar á eigin 

heilbrigðisvanda, hjúkrunarfræðingurinn leggur til sína sérþekkingu og 
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77 

reynslu, og gagnkvæm virðing og viðurkenning er á framlagi beggja. Í 

þessu samhengi getur náðst gagnkvæmni á milli meðferðartillagna 

hjúkrunarfræðings og skoðana og reynslu fjölskyldunnar af veikindum 

eða „fit“ (Wright og Leahey 2009). Þegar Calgary fjölskyldumatslíkaninu 

og meðferðarlíkaninu er beitt, eiga hjúkrunarfræðingur og fjölskylda 

samræður um gamlar og nýjar sögur af veikindum, þjáningu  og 

vandamálum, seiglu, styrk, hæfni og lausn vandamála (Wright og Leahey, 

2009).  Það er þekkt að fjölskyldur sem standa frammi fyrir veikindum 

svo sem langvinnum lungnasjúkdómum þurfa að fást við sterk 

tilfinningaleg viðbrögð. Þessi viðbrögð geta dregið úr virkni og 

starfshæfni fjölskyldunnar. Til að ná til einstaklinga og fjölskyldna í þeim 

aðstæðum er beitt hjúkrunarmeðferðum á tilfinningasviði eins og að 

hvetja til að segja frá líðan sinni, viðurkenna sterkar tilfinningar svo sem 

ótta og reiði sem eðlilegar tilfinningar sem tengjast veikindum ástvinar og 

benda á jákvæða þætti og tengja styrkleika fjölskyldunnar (Wright og 

Leahey, 2009). Hjúkrun á atferlissviði felst í hvatningu til 

fjölskyldumeðlima um að styðja hver annan, hvatningu til að taka þátt í 

umönnun hins veika jafnvel þótt viðkomandi sé á sjúkrahúsi og hvatningu 

til að gæta að eigin heilsu og líðan með því að taka sér hvíld frá umönnun 

(Wright og Leahey, 2009). Meðferðinni er náð fram með markvissum 

meðferðarviðtölum við fjölskylduna 

Viðhorf og lífssýn fjölskyldna 

Líkanið sem fjallar um veikindi, viðhorf til þeirra og fjölskyldur, „The 

Illness Beliefs Model“, byggist á þeirri skoðun að viðhorf okkar til allra 

þátta lífsins séu kjarni þess hvernig við bregðumst við þeim aðstæðum 

sem verða á vegi okkar í lífinu. Það telur líka að viðhorf okkar til þess 
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hvernig skuli bregðast við og aðstoða fjölskyldur með tilfinningalegar og 

líkamlegar þjáningar vegna veikinda í fjölskyldu. Líkanið byggist á 

þekkingu sem var aflað með reynslu og rannsóknum (Wright og Bell, 

2009). Heimssýnin er í gegnum andlega og líffræðilega linsu auk 

leiðbeinandi kennisetninga eins og Norman Coucin (1979) en þar segir 

m.a.: „...það sem við trúum er kraftmesti valkosturinn af öllum“ (what we 

believe is the most powerful option of all). Samkvæmt kenningum 

póstmódernismans hefur hvert og eitt okkar sína sýn á veröldina, við 

höfum líka okkar viðhorf til alls sem umlykur okkur. Við höfum t.d. 

okkar skýringar á því af hverju eitthvað gerist svo sem hvers vegna við 

verðum lasin og einnig af hverju okkur batnar aftur. Í þessari rannsókn 

verður fylgt eftirfarandi skilgreiningu á viðhorfi, skoðun og þegar rætt er 

um meginkjarna málsins, lífssýn, sem á ensku er kallað „belief“: Viðhorf 

er sannfæring okkar um hvað sé rétt í tilteknum raunveruleika sem hefur 

áhrif á líffræðilega, félagslega og andlega byggingu og starfsemi 

einstaklingsins (Wright og Bell, 2009). Þessar skoðanir og viðhorf okkar 

öðlumst við í gegnum lífið með reynslu, með fjölskyldu og vinum, í 

gegnum félagslegt líf okkar, trú og menningu (Wright og Bell, 2009). En 

það sem við stöndum fyrir, lífsskoðanir okkar eða „core beliefs“, eru 

kjarninn (Wright og Bell, 2009). Hver og ein skoðun eða viðhorf hefur 

mismikla merkingu og þannig getur lífssýn orðið til þess að kveikja hjá 

okkur andleg og tilfinningaleg viðbrögð, kjarninn eða lífssýnin skipta 

mestu um það hvernig fjölskylda tekst á við veikindi (Wright, Watson og 

Bell, 2009). Þannig geta viðhorf okkar verið hvetjandi (e. facilitating) og 

letjandi (e. constraining) þegar við veikindi er að stríða í fjölskyldunni. 

Þegar einstaklingur er veikur, þá hefur það áhrif á alla fjölskylduna og 

lífssýn hennar verður skýr. Veikindi eru oft eins og vakning og leiða fólk 
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þá til þessa að huga að andlegum málefnum; til að skilja hvað fjölskylda 

er að ganga í gegnum er mikilvægt að vita um kjarnann í lífsviðhorfum 

hennar (Wright og Bell, 1966). Meðferðarsamræður við fjölskyldur eiga 

sér stað í ást eða umhverfi ástar (Wright og Bell, 2009). Í meðferðar-

samræðum eru samkvæmt líkaninu um veikindi og viðhorf um fjórar 

meginleiðir að ræða í átt að markmiðinu. Það er að skapa umhverfi eða 

aðstæður til að breytingar eigi sér stað, finna og greina viðhorf til 

veikinda, hvetja til breytinga á hamlandi viðhorfum og greina og styrkja 

viðhorf sem hvetja og auðvelda fjölskyldunni að takast á við veikindi og 

breytingar sem tengjast þeim (Wright og Bell, 2009).  

Um er að ræða ferli í klínísku starfi þar sem farið er fram og aftur í 

meginleiðunum fjórum. Í hverri meginleið eru minni verkefni, t.d. þegar 

skapa þarf umhverfi og aðstæður, svo sem með því að kynna og útskýra 

eðli samtalsins og hafa ramma um það. Það er líka mikilvægt að bjóða 

upp á íhugun um atburði og veikindi innan fjölskyldunnar, bjóða m.ö.o. 

upp á nýja sýn fyrir hana til að sjá sig og aðra. Þetta má gera með því að 

spyrja spurninga sem leiða til íhugunar (e. reflection) svo sem: „Hvað 

finnst þér það segja um þig?“ Íhugunin getur verið um liðna atburði, um 

nútíðina og framtíðina, og er í raun ekki síður kröftugt tæki til að skoða 

framtíðina en fortíðina (Wright og Bell, 2009). Þegar verið er að skoða 

meðferðarsamræður við fjölskyldur er lykillinn að meðferðarbreytingum 

virðing, forvitni, án allrar þvingunar. Samúðarfullt samband milli hjúkr-

unarfræðingsins og fjölskyldumeðlima er það sem hvetur til samræðna 

um jafnvel viðkvæmustu málefni og býður upp á vangaveltur um önnur 

viðhorf og breytt viðhorf (Wright og Bell, 2009). 
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Samantekt 

Hugmyndafræðilegur bakgrunnur rannsóknarinnar byggir á hugmyndum 

póstmódernismans og hjúkrunarlíkönunum, Calgary fjölskyldumats-

líkaninu og Calgary fjölskyldumeðferðarlíkaninu. Auk þess er fylgt 

hugmyndum um mikilvægi viðhorfa eða lífssýnar á því hvernig við 

bregðumst við aðstæðum í lífi okkar, þar sem hugmyndin um að kjarninn 

í bata og heilbrigði séu þessi viðhorf okkar. Þegar talað er um langvinn 

veikindi og veikindi eða slys sem ógna lífi, hefur það áhrif á alla fjöl-

skyldumeðlimi. Mikilvægt er að skoða og kynnast fjölskyldunni, 

styrkleikum og veikleikum og meta hvernig hjúkrunarfræðingar geta 

komið að og aðstoðað fjölskyldur við að takast á við erfiðar aðstæður og 

halda áfram að lifa lífinu. Meðferðarsamræður þar sem hjúkrunar-

fræðingur hjálpar fjölskyldu að finna það umhverfi og aðstæður sem geta 

leitt til breytinga, uppgötva og skilgreina viðhorf til veikinda, storka, 

breyta og aðlaga viðhorf sem veikja fjölskylduna eða hefta og loks að 

styrkja  þau viðhorf sem styrkja hana, það er ramminn um rannsóknina. 

Hjúkrunarfræðingar eru í aðstöðu til að veita upplýsingar, koma á 

framfæri hugmyndum og ráðum til fjölskyldna um orsakaþætti, bata, 

meðferð, horfur og stjórn ýmissa sjúkdóma og heilsufarsvanda. 

En hjúkrunarfræðingum hættir til að vanmeta reynslu og frásagnir 

fjölskyldna af veikindum og ofmeta jafnframt eigin reynslu og frásagnir 

af því sama (Wright o.fl., 1996). Í þessari rannsókn er sjónum beint að 

fjölskyldunni sem skjólstæðingi hjúkrunar. 
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Aðferðafræði 

Í þessum kafla er gerð grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar. 

Rannsóknarsniði er lýst og sagt frá ástæðum þess að það varð fyrir valinu. 

Auk þess eru mælitæki, þátttakendur og siðfræði rannsóknarinnar rædd og 

tölfræðilegar aðgerðir skýrðar. Settar eru fram þrjár rannsóknartilgátur og 

þrjár rannsóknarspurningar. 

Rannsóknarsnið 

Rannsóknin er megindleg hjúkrunarmeðferðarrannsókn og notað er 

hálfstaðlað tilraunasnið (e. quasi experimental research design). Auk þess 

eru athugasemdir þátttakenda, sem skráðar voru í dagbók rannsakanda, 

notaðar til að skýra betur upplifun þeirra á fjölskylduhjúkrun á 

lungnadeild. Hjúkrunarrannsóknum með tilraunasniði hefur fjölgað á 

síðustu árum, ekki síst í ljósi kröfunnar um gagn-reynda þekkingu í 

hjúkrun og heilbrigðiskerfinu almennt og þeirrar viðurkenningar sem 

aðferðin nýtur í vísindasamfélaginu (Kristín Björnsdóttir, 2005). Þó sýnir 

innihaldsgreining á tíu helstu fræðiritum hjúkrunar á árunum 2000–2006 

að einungis 6% þeirra rannsóknargreina sem birtast í þessum blöðum eru 

gerðar með hálfstöðluðu tilraunasniði og 7% með tilraunasniði 

(Mantzoukas, 2009). Þannig má segja aðferðina ekki fullnýtta, t.d. fyrir 

hjúkrunarmeðferðar-rannsóknir. En hún hentar einmitt mjög vel til 

rannsókna í starfsgreinum svo sem hjúkrun, býður upp á ótal möguleika, 

er öflug leið til að þróa þekkingu og áskorun til að virkja sköpunargleði. 

Aðlagað tilraunasnið er líka sterkara en lýsandi snið auk þess að bjóða 

upp á mögulega hagnýtingu á niðurstöðum á starfsvettvangi (Marga 

Tome, 2002). Í hálfstaðlaðri tilraunaaðferð sem beitt er í þessari rannsókn 

var notað svokallað „nonequivalent control group design“, en það þýðir 
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að rannsakandinn er virkur þátttakandi en ekki óvirkur áhorfandi (Polit og 

Beck, 2008). Tilgangur þessarar aðferðar er að skýra mun á 

hjúkrunarmeðferðum. Lögð eru fyrir próf, spurningalistar fyrir og eftir 

veitta hjúkrunarmeðferð, bæði fyrir tilraunahóp og samanburðarhóp, en 

eingöngu tilraunahópurinn fær hjúkrunarmeðferðina sem verið er að mæla 

og hún er því svokölluð frumbreyta (Babbie, 2001).  

Styrkur rannsóknar segir til um líkurnar á því að finna mismun á milli 

hópa ef hann er til staðar, fáir einstaklingar gefa lítinn breytileika og 

margir einstaklingar mikinn breytileika. Í rannsókninni er n=15 og N=30, 

sem gefur henni ekki mikinn styrk. Hægt er að stuðla að styrk rannsóknar 

með því að hafa mun á milli hópa mikinn, meiri líkur eru á ákveðnum 

lýsandi niðurstöðum ef munurinn er mikill (Polit og Beck, 2008). Í þessari 

rannsókn felst munurinn í stuttu meðferðarviðtali sem veitt er 

fjölskyldumeðlimum í tilraunahópi í samanburði við hefðbundna 

hjúkrunarmeðferð sem veitt er fjölskyldum á lungnadeild. Þetta má telja 

mikinn mun og auka þannig styrk rannsóknarinnar. Styrkur hálfstaðlaðs 

tilraunasniðs felst líka í möguleikanum á að spyrja rannsóknarspurninga 

um hjúkrunarmeðferðir sem geta verið bæði margar og margvíslegar, en 

það er einmitt gert í þessari rannókn. 

Ógn við innra réttmæti rannsóknar af þessu tagi felst líka í þriðju 

breytunni. Eitthvað utanaðkomandi hefur áhrif á niðurstöðuna, en er ekki 

hluti af því sem verið er að mæla og því er erfitt að fullyrða um 

orsakasamband frumbreytu og fylgibreytu (Babbie, 2001). Ekki er hægt 

að fullyrða um áhrif þriðju breytu í þessari rannsókn en aðstæður 

sjúklings og aðstandenda voru að öllu leyti eins og vani er við innlögn á 

lungnadeild, auk þeirra áhrifa sem framkvæmd rannsóknarinnar hefur í 
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för með sér með útfyllingu spurningalista og fyrir með-ferðarhóp í veittri 

hjúkrunarmeðferð. 

Ytra réttmæti felst aftur á móti í því hvort mögulegt sé að alhæfa 

niðurstöður yfir á aðra hópa annars staðar. Samkvæmt Polit og Beck 

(2008) stafa helstu ógnir við ytra réttmæti af tengslum á milli vals á 

þátttakendum og meðferðar, tengsla á milli framkvæmdar 

rannsóknarinnar og meðferðartengsla á milli meðferðar og fyrri 

meðferðar, viðbragða af forprófun og áhrifa af tilraunaferlinu sjálfu (Polit 

og Beck, 2008). Ytra réttmæti þessarar rannsóknar fólst m.a. í því að valið 

var í tilraunahóp og samanburðarhóp eftir tíma, þ.e. 15 fyrstu þátttakendur 

voru í samanburðarhópi og 15 næstu í meðferðarhópi. Þátttakendur voru 

aðstandendur sjúklinga á lungna-deild á ákveðnu tímabili og uppfylltu 

þátttökuskilyrðin. Ekki er mögulegt að rannsakandi hafi getað haft áhrif á 

innlagnir á deildina á þessu tímabili og því ekki haft áhrif á hvaða 15 

fengu fjölskylduhjúkrunarmeðferðina og hvaða 15 fengu hefðbundna 

hjúkrunarmeðferð. Gera verður ráð fyrir að báðir hópar hafi sambæri-lega 

reynslu af fyrri innlögnum á lungnadeild, engar forprófanir áttu sér stað 

og tilraunaferlið sem fólst í útfyllingu spurningalista og 

meðferðarsamræðum var gert eins einfalt og mögulegt og má lesa um það 

í framkvæmd rannsóknar síðar í þessum kafla.  

Til samanburðar má segja að tilraunasnið henti ekki til að mæla 

raunverulegar aðstæður fólks. Styrkleikar tilraunasniðsins, svo sem að 

hafa stjórn á aðstæðum, möguleikinn á að meta orsakatengsl og hátt innra 

réttmæti, er ekki hægt að nota til að mæla viðbrögð við hjúkrunarmeðferð 

sem veitt er á lungnadeild í samanburði við hjúkrunarmeðferð sem er 

frumbreyta rannsóknarinnar. Takmarkanir tilrauna-sniðs eru þættir eins 
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og óraunverulegar aðstæður, ekki nema að litlu leyti sam-bærilegt við 

raunveruleikann, svokölluð Hawthorne-áhrif. Tilraunin veldur öðrum 

áhrifum en gera mátti ráð fyrir (á við um hálfstaðlað rannsóknarsnið 

einnig). Ytra réttmæti er oft takmarkað. 

Rannsóknaraðferð 

Í þessari meðferðarrannsókn (e. nursing interventional research), var 

valið að nota hálfstaðlað eða aðlagað tilraunsnið (e. quasi experimental 

research design) til að bera saman tvo hópa aðstandenda lungnasjúklinga, 

tilraunahóp og samanburðar-hóp. Styrkleiki þessa rannsóknarforms er 

m.a. hagkvæmni, eðlilegri aðstæður en í tilraunum og þær geta jafnvel 

haft meira ytra réttmæti en tilraunir. Takmarkanir eru aftur á móti 

takmörkuð stjórn á aðstæðum, það er erfitt að bera saman meðferðarhóp 

og tilraunahóp, aðeins er hægt að skoða takmarkaðan þátt veruleikans 

vegna þess hve um er að ræða takmarkaðan fjölda rannsóknarbreytna. 

Áhrif hjúkrunarmeðferðar, sem felst í stuttum meðferðarsamræðum, er 

frumbreyta rannsóknarinnar og eingöngu beitt við tilraunahópinn. Um er 

að ræða einstaklinga í raunverulegum aðstæðum og því ekki raunhæft að 

nota sanna tilraun sem gerir miklar kröfur um stjórn aðstæðna, enda ekki 

mögulegt í mörgum hjúkrunarrannsóknum. Aðlagað tilraunasnið gefur 

vísbendingar um samband eða tengsl á milli atburða (Polit og Beck, 2008) 

og hentar því vel sem tæki til að afla nýrrar vísindalegrar þekkingar í 

hjúkrun.  

Rannsakandi komst að þeirri niðurstöðu að ekki kæmi til greina að nota 

eiginlegt tilraunasnið (e. experimental research design) til að leita svara 

við rannsóknar-spurningunni vegna þess að það myndi ekki þjóna tilgangi 
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rannsóknar og hálfstaðlað tilraunasnið varð fyrir valinu sem hentaði betur 

í klínískum aðstæðum. Ferli þátttakenda í rannsókninni má sjá á mynd 6. 

Mælitæki 

Í þessum kafla verður fjallað um spurningalista í rannsóknum, 

áreiðanleika og framsetningu á mælitækjum; auk þess er spurningalistum 

rannsóknarinnar gerð skil. 

Samanburðarhópur Tilraunahópur 

Fjölskyldumeðlimir 

skipað í hópa 

Spurningalistar: 
- Bakgrunnsspurningar 
- Fjölskylduvirknilisti 

Stuttar fjölskyldu- 
meðferðarsamræður 

Hefðbundin hjúkrunar- 
þjónusta á lungnadeild 

Spurningalistar: 
- Fjölskylduvirknilisti 
- Stuðningslisti 

Spurningalistar: 
- Fjölskylduvirknilisti 
- Stuðningslisti 

Spurningalistar: 
- Bakgrunnsspurningar 
- Fjölskylduvirknilisti 

Mynd 6. Ferli þátttakenda í rannsókninni.
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Spurningalistar eru mikið notaðir í megindlegum rannsóknum. Þeir eru 

ódýr, einföld og hraðvirk leið til að afla gagna (Polit og Beck, 2008). Sú 

leið sem farin var í þessari rannsókn, að afhenda þátttakendum 

spurningalista og geta þannig útskýrt tilgang og markmið rannsóknar fyrir 

þeim, hefur verið talin góð leið til að fá góða svörun.  

Áreiðanleiki er mikilvægur þáttur mælitækis til að meta gæði þess og 

hæfni. Endurteknar mælingar með mælitækinu á sama viðfangsefni eiga 

að gefa svipaðar  niðurstöður. Áreiðanleiki segir til um það hvort 

mælitæki mælir það sem því er ætlað að mæla og er þannig forsenda 

réttmætis í rannsóknum.  

Réttmæti er hægt að skipta í innra og ytra réttmæti þar sem innra réttmæti 

vísar til þess hvort hægt er að staðhæfa um orsakasamband á milli 

frumbreytu og fylgibreytu. Ytra réttmæti segir aftur á móti til um hvort 

hægt er að alhæfa niðurstöður um aðra hópa og aðstæður (Polit og Beck, 

2008). Til eru tölfræðilegar prófanir til að meta réttmæti mælitækja og er 

Cronbach’s alpha það sem notað var til að meta spurningalistana í þessari 

rannsókn. Gildin geta verið á bilinu -1 til +1 og þykir mælitæki með 0,7 

vera fullnægjandi en ákjósanlegast er að gildið sé hærra en 0,8 (Polit og 

Beck, 2008). 

Spurningalistar rannsóknarinnar voru tveir auk spurninga um einkenni 

fjölskyldunnar og bakgrunn þátttakandans. 

Spurningalistarnir eru eftirfarandi: 

1. Einkenni fjölskyldunnar (Bryndís Halldórsdóttir og Erla Kolbrún 

Svavarsdóttir, 2008). 
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2. Fjölskylduvirkni – Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur 

(ICE-FF), (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Sveinbjörnsdóttir, 

2009). 

3. Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur – 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICE-FPS), (Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Sveinbjörnsdóttir, 2009). 

Auk þess fengust grunnupplýsingar um sjúklinginn svo sem sjúkdóm, 

legutíma og aldur hans, hjá sjúklingi sjálfum og/eða  aðstandanda hans. 

Spurningalistunum eru gerð nánari skil hér á eftir. 

Einkenni fjölskyldunnar 
Bakgrunnsupplýsingar um þátttakendur fengust með spurningalista 

(fylgiskjal 1). Um er að ræða lista sem byggir m.a. á hefðum í 

aðferðafræði (McCubbin, 1991). Listinn var settur saman eftir listum sem 

áður hafa verið notaðir af Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur í rannsóknum, 

með breytingum gerðum af rannsakanda og Erlu Kolbrúnu. Almennum 

bakgrunnsupplýsingum var safnað, þátttakendur spurðir um kyn, aldur, 

uppruna, hjúskaparstöðu, búsetu, menntun, atvinnuþátttöku, heildar-tekjur 

heimilis og tengsl við sjúklinginn  

Fjölskylduvirkni 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICE-Family Functioning) 

(fylgiskjal 2) er gerður  fyrir sjúklinga og fjölskyldur og byggist á 

hugmyndafræði kenninganna Calgary Family Assessment og Calgary 

Family Interventional (Wright og Leahey, 2005). Hann tekur mið af 

íslenskum aðstæðum. Listinn hefur verið unninn af Dr. Erlu Kolbrúnu 

Svavarsdóttur prófessor og Eydísi Kristínu Sveinbjarnardóttur 
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doktorsnema við hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands auk þess sem að 

hann hefur verið borinn undir Dr. Lorraine Wright. Leyfi fékkst hjá 

Vísindasiðanefnd (FS 07-047) og Siðanefnd LSH til að hefja forprófanir á 

listanum 2007. Útgáfa listans sem var notaður í rannsókninni var tilbúin í 

byrjun árs 2009, hann var þáttagreindur og heildar Cronbachs alpha 0,9 

sem skýrði 60% af breytileikanum (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís 

K. Sveinbjarnardóttir, 2009). Um er að ræða 17 atriða lista þar sem svarað 

er spurningum um fjölskylduvirkni. Listanum er skipt niður í eftirfarandi 

þætti: Tjáningu tilfinninga, samvinnu við lausn vandamála, samskipti og 

hegðun innan fjölskyldunnar. Spurningarnar eru í formi fullyrðinga sem 

ber að svara á jafnbilakvarða á skalanum 1–5; eiginlega alltaf, oftast, 

stundum, sjaldan og eiginlega aldrei. Gefnar eru leiðbeiningar um hvernig 

svara megi listunum og að miðað sé við fjölskylduvirkni undanfarnar 4 

vikur. Skilgreining fjölskyldu kemur fram í upphafi listans og er hún 

eftirfarandi og sú sama og stuðst er við í rannsókninni: Fjölskylda er 

hópur einstaklinga sem tengjast sterkum tilfinnningaböndum, finnst þeir 

tilheyra hver öðrum og er umhugað um að vera þátttakendur í lífi hver 

annars (Wright og Bell, 1996).  

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICE-Family Perceived 

Educational, Emotional and Behavioral Support) (fylgiskjal no. 3) er 

einnig gerður af Erlu Kolbrúnu og Eydísi og byggist á sömu 

þekkingarforsendum og listi nr. 2. Honum er ætlað að mæla upplifun á 

fræðslu og tilfinningalegum- og hegðunarlegum stuðningi sem fjölskylda 

upplifir að hafi verið veittur af hjúkrunarfræðingum. Listinn sem var 

notaður í rannsókninni var tilbúinn í byrjun árs 2009 og gerð var 

þáttagreining, Cronbachs alpha var 0,9 sem skýrði 68% af breyti-
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leikanum. Um er að ræða 14 atriða lista þar sem svarað er spurningum á 

sviði hugræns stuðnings og tilfinningalegs stuðnings. Spurningarnar eru í 

formi fullyrðinga og ber að svara á jafnbilakvarða, svarmöguleikarnir eru 

5; eiginlega alltaf, oftast, stundum, sjaldan og eiginlega aldrei. Á sama 

hátt og fyrir lista no. 2 kemur skilgreining fjölskyldu fram fremst á 

listanum og hún er eftirfarandi: fjölskylda er hópur einstaklinga sem 

tengjast sterkum tilfinnningaböndum, finnst þeir tilheyra hver öðrum og 

er umhugað um að vera þátttakendur í lífi hver annars (Wright og Bell, 

2009). 

Áreiðanleikamæling á spurningalistum 

Gerð var áreiðanleikamæling á notkun spurningalistanna í rannsókninni. 

Mældur var áreiðanleiki spurningalistans „Stuðningur og fræðsla 

hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur. Spurningalisti fyrir sjúklinga og 

aðstandendur (ICE-FPS) ©“ (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Kristín 

Sveinbjarnardóttir, 2009). Listinn var notaður í rannsókninni til að mæla 

árangur af hjúkrunarmeðferð sem var aðalbreytan í rannsókninni. 

Niðurstöður voru í öllum tilfellum yfir 0,7. Fyrir þátt hugræns stuðnings 

var Cronbachs alpha 0,9, fyrir þátt tilfinningalegs stuðnings var 

Cronbachs Alpha 0,9 og fyrir heildarstuðningskvarðann var 

áreiðanleikastuðullinn Chronbachs Alpha 0,9, en niðurstöður yfir 0,7 

teljast viðunandi og yfir 0,8 góðar. Niðurstöður áreiðanleika mælinga 

fyrir stuðningskvarðann eru því góðar. 

Mælitæki rannsóknartilgátna og rannsóknarspurninga 

Í töflunni hér að neðan eru rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar 

settar saman í töflu. Í töflunni kemur fram hvaða mælitæki var notað og 

hvaða tölfræðipróf framkvæmd. Í rannsókninni voru notuð tvö mælitæki 
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auk bakgrunnsupplýsinga og er í öllum tilfellum þegar spurt er um 

upplifaðan stuðning átt við eftirfarandi mælitæki: A = Stuðningur og 

fræðsla hjúkrunarfræðings við fjölskyldur – Spurningalisti fyrir sjúklinga 

og aðstandendur (ICE-Family Perceived Educational, Emotional and 

Behavioral Support). Á sama hátt er í öllum tilfellum þegar spurt er um 

fjölskylduvirkni átt við eftirfarandi mælitæki: B = Fjölskylduvirkni – 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICE-Family Functioning). 

Þegar notuð er lýsandi tölfræði er notaður spurningalisti C = Einkenni 

fjölskyldunnar. Nánar er hægt að lesa um spurningalistana framar í 

kaflanum, sjá fylgiskjöl 1,2 og 3. 

Nr. Rannsóknartilgátur Mælitæki Tölfræðipróf 

1 „Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa 
marktækt meiri stuðning eftir stuttar 
meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir 
fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga sem fá 
hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild“ 

A T-próf 

2 „Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa 
marktækt meiri tilfinningalegan stuðning eftir stuttar 
meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir 
fjölskyldumeðlimir lungnasjúklnga sem fá 
hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild“ 

A T-próf 

3 „Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa 
marktækt meiri hugrænan stuðning eftir stuttar 
meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir 
fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga sem fá 
hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild“ 

A T-próf 
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Nr. Rannsóknarspurningar   

1 Eru tengsl á milli bakgrunnsþátta (aldurs, sjúkdóms, 
menntunar, tengsla við sjúkling, búsetu á heimili sjúklings, 
tekna) og upplifaðs stuðnings í tilraunahópi? 

A 
+ 
C 

Lýsandi 
tölfræði  

T-próf 

2 Eru tengsl á milli bakgrunnsþátta (aldurs, sjúkdóms, 
menntunar, tengsla við sjúkling, búsetu á heimili sjúklings, 
tekna) og fjölskylduvirkni? 

B 
+ 
C 

Lýsandi 
tölfræði  

T-próf 

3 Er marktækur munur á fjölskylduvirkni fjölskyldumeðlima 
lungnasjúklinga sem fá stuttar meðferðarsamræður og 
fjölskyldumeðlima lungnasjúklinga sem fá hefðbundna 
hjúkrunarþjónustu á lungnadeild á tíma eitt og tíma tvö? 

B Dreifigreining 

Two-way 
Anova 

 

Þýði og úrtak  

Þýði eru aðstandendur sjúklinga sem leggjast inn á lungnadeild A6 á 

fyrirfram ákveðnu tímabili, frá byrjun desember 2008 fram í miðjan mars 

2009. Þátttakendur þurftu auk þess að uppfylla ákveðin skilyrði fyrir 

þátttöku í rannsókninni; að sjúklingur væri með langvinnan 

lungnasjúkdóm, sjúklingur og fjölskylda hefði getu og vilja til að svara 

spurningalistum rannsóknarinnar og þátttakendur í tilraunahópi þurftu auk 

þess að vera tilbúnir til að koma í 15 mínútna meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing sem í öllum tilfellum var rannsakandi. Í úrtakinu voru 

bæði karlar og konur á aldrinum 19 ára og fram yfir 75 ára, en þátttakandi 

var sá fjölskyldumeðlimur sem sjúklingur taldi vera sinn helsta 

stuðningsaðila í veikindunum. Aðstandendur voru makar, dætur, synir, 

bróðir, systir, frændi, frænka og vinur sjúklingsins. Gert var ráð fyrir því 

að sjúklingur hefði komið að heiman á lungnadeildina og að ráðgert væri 
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að hann útskrifaðist aftur heim að lokinni legu á lungnadeildinni. 

Þátttökuskilyrði rannsóknarinnar voru eftirfarandi: 

1. Andleg geta og vilji til að taka þátt. 

2. Konur og karlar á aldrinum 30–75 ára; 2 einstaklingar voru yngri 

en 26 ára. 

3. Sjúklingur kom að heiman á lungnadeild. 

4. Ráðgert að sjúklingur útskrifist heim að legu lokinni. 

Þátttakendum var skipt í tvo hópa, tilraunahóp og samanburðarhóp, og í 

hvorum þeirra voru 15 einstaklingar (N=30). Valið var að afla gagna hjá 

samanburðarhópi fyrst og því var ekki um tilviljanakennt úrtak að ræða 

heldur þægindavalið úrtak (Polit og Beck, 2008). Ástæða þess var að 

innleiðing markvissrar fjölskylduhjúkrunar átti að hefjast í janúar 2009 á 

lungnadeild og hefði því valdið smitun í samanburðarhóp.  

Bakgrunnsþættir fjölskyldumeðlima 

Upplýsingar sem fengust með spurningalista 1, Einkenni fjölskyldunnar, 

var með lýsandi tölfræði í SPSS. Samantekt var sett upp í töflu 1, en þar 

má sjá fjölda og hlutfall með tilliti til aldurs, tengsla við sjúkling, 

hjúskaparstöðu o.s.frv. í báðum hópum þátttakenda eða 

fjölskyldumeðlima lungnasjúklinga. 
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Tafla 1. Bakgrunnur þátttakenda í samanburðar- og tilraunahópi. 

 Tilraunahópur Samanburðarhópur 
 Fjöldi Hlutfall [%] Fjöldi Hlutfall [%] 

Aldur þátttakenda     
19-30 ára 1 6,7 1 6,7 
31-50 ára 5 33,4 3 20,0 
51-60 ára 2 13,3 4 26,7 
60 ára og eldri 7 46,7 7 46,7 

Tengsl við sjúkling     
Maki 8 53,3 7 46,7 
Sonur/dóttir 3 20,0 6 40,0 
Annar ættingi 4 26,7 1 6,7 
Vinur 0 0,0 1 6,7 

Hjúskaparstaða     
Giftur eða í sambúð 10 66,7 12 80,0 
Einstætt foreldri/skilinn 3 20,0 3 20,0 
Ekkja/ekkill 1 6,7 0 0,0 
Annað 1 6,7 0 0,0 

Starfshlutfall     
Vinnur ekki utan heimilis 5 33,3 6 40,0 
Vinnur hlutastarf eða nám 1 6,7 2 13,3 
Vinnur fullt starfa eða nám 5 33,3 4 26,7 
Vinnur á fl. en einum stað 4 26,7 3 20,0 

Tekjur fjölskyldunnar     
< 200 þús. kr. 4 28,6 5 35,7 
201-300 þús. kr. 4 28,6 0 0,0 
301-400 þús. kr. 1 7,1 5 35,7 
401-600 þús. kr. 4 28,6 2 14,3 
601-800 þús. kr. 1 7,1 1 7,1 
> 1.000 þús. kr. 0 0,0 1 7,1 

 

Bakgrunnsþættir lungnasjúklinga 

Langvinnir lungnasjúkdómar hafa verið álitnir sjúkdómar þeirra sem eru 

> 50 ára (Viegi o.fl., 2007). Í rannsókn á einkennum lungnasjúklinga sem 

liggja á spítala í Reykjavík og víða á Norðurlöndum kom fram að 
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meðalaldur sjúklinga í Reykjavík er 69 (±9) ár og í allri rannsókninni er 

meðalaldur líka 69 ár (Janson o.fl., 2006). Aldur sjúklinga í þessari 

rannsókn var á bilinu 30–86 ár, meðalaldur 65,7 ár (±13,6). Í rannsókn 

Jansons og félaga var einnig skoðaður legudagafjöldi, og í ljós kom að 

sjúklingar á Íslandi lágu að meðaltali tvöfalt lengur á legudeild en á 

hinum Norðurlöndunum, en þar var meðaltal legudaga 7–8. (Janson o.fl., 

2007). Legudagar sjúklinga í þessari rannsókn voru 2–30, meðaltal var 

6,5 dagar (±5.3). Hvert sjúklingur var útskrifaður að legu lokinni var 

skráð og útskrifuðust 28 (93,3%) heim en tveir á aðra stofnun. Í 

rannsókninni voru 19 konur (63,3%) og 11 karlar (36,7%). Flestir 

sjúklinganna eða 18 (60%) eru með LLT og 2 (7%) með hjartabilun. Alls 

eru því 20 (67%) með langvinnan sjúkdóm. 

Framkvæmd rannsóknar 

Reynsla rannsakanda af vinnu með fjölskyldum á lungnadeild, í 

svefnrannsóknum og áður í heilsugæslu, ásamt þátttöku í námskeiðum um 

fjölskylduhjúkrun, er kveikjan að þessari rannsókn um sjúklinga og 

fjölskyldur þeirra. Hugmyndafræðilegar kenningar sem fylgt er í 

rannsókninni leiddu til hugmynd-arinnar um rannsóknina. Þegar 

hugmyndafræðivinnu lauk var sótt um rannsóknar-leyfi til Siðanefndar 

LSH (fylgiskjal 4), leyfi til sviðstjóra lækninga og sviðsstjóra hjúkrunar á 

lyflæknissviði 1 á LSH (fylgiskjöl 5 og 6) Rannsóknin kynnt fyrir 

deildarstjóra lungnadeildar og sérfræðingi í hjúkrun lungnasjúklinga á 

lyflæknissviði. Loks var send til-kynning um rannsóknina til 

Persónuverndar (fylgiskjal 7). Þegar leyfi voru fengin fyrir rannsókninni 

var gerð rannsóknaráætlun sem miðaði að því að fá upplýsingar hjá 30 

þátttakendum, 15 í samanburðarhópi og 15 í tilraunahópi. Gert var ráð 
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fyrir að afla gagna á ákveðnu tímabili. Tímaáætlun gerði ráð fyrir að 

gagnaöflun tæki 2–3 mánuði og færi fram í desember 2008 til febrúar 

2009. Tímaáætlun stóðst ekki og var aflað gagna í u.þ.b. 4 mánuði og var 

henni lokið um miðjan mars 2009. Útbúinn var rannsóknarpakki fyrir 

hvern þátttakanda sem innihélt upplýst samþykki og spurningalista fyrir 

tíma 1 og tíma 2 í rannsókninni. Hóparnir voru aðgreindir með 

mismunandi lit og tími eitt og tvö líka. Rannsakandi fylgdist með 

innlögnum á lungnadeild A6 eða fékk upplýsingar í gegnum deildarstjóra 

um sjúklinga sem gætu fallið að inntökuskilyrðum rannsóknarinnar. 

Sérfræðingur í hjúkrun lungnasjúklinga á Landspítala samþykkti að segja 

frá rannsókninni, kynna rannsakanda og spyrja sjúklinga hvort þeir vildu 

hitta hann. Ef þeir samþykktu það afhenti hann þeim kynningarbréf fyrir 

sjúklinga (sjá fylgiskjal 8) um rannsóknina. Að fengnu sam-þykki 

sjúklinga hitti rannsakandi þá og kynnti þeim rannsóknina og hvað fælist í 

þátttöku. Gætt var reglna um siðfræði rannsókna á Landspítalanum og 

fylgt siðareglum hjúkrunarfræðinga. Rannsakandi bar fram spurningu um 

hver væri helsti stuðningsaðili sjúklings í veikindum hans og hvort 

rannsakandi mætti hafa samband við viðkomandi og bjóða honum 

þátttöku. Sama kynningarbréf (fylgiskjal 8) var afhent væntanlegum 

þátttakanda og spurningum svarað um þátttökuna. Rannsakandi og 

þátttakandi skrifuðu undir upplýst samþykki (fylgiskjal 9) þar sem m.a. 

kom skýrt fram að þátttakanda væri velkomið að hætta þátttöku hvenær 

sem væri á rannsóknarferlinu. Upplýst samþykki var í tvíriti, bæði 

undirrituð, annað fyrir þátttakanda, hitt fyrir rann-sakanda. Þátttakendur 

útfylltu spurningalista um fjölskylduvirkni og einkenni fjölskyldunnar 

strax eftir samþykki um þátttöku og aftur eftir 2–6 daga eða við útskrift 

sjúklingsins. Í sumum tilfellum voru spurningalistar fyrir tíma 2 sendir í 
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pósti, með frímerktu umslagi þar sem búið var að skrifa nafn og 

heimilisfang viðtakanda (rannsakanda) á umslagið. Þátttakandi gat þannig 

sett bréfið í póst sér að kostnaðarlausu, og bárust 3 bréf með þessum hætti 

til rannsakanda. Auk þess voru þrír spurningalistar sóttir heim til 

þátttakenda á höfuðborgarsvæðinu. Þegar gagnaöflun var lokið fyrir 

samanburðarhóp hófst gagnaöflun fyrir tilraunahóp. Eins var farið að því 

að afla samþykkis sjúklings og fá leyfi til að hafa samband við 

væntanlegan þátttakanda, en kynningarbréf innihélt til viðbótar 

upplýsingar um stuttar meðferðarsamræður sem þátttakendur í 

tilraunahópi samþykktu (fylgiskjal 8). Eftir að þátttakendur í tilraunahópi 

höfðu fyllt út spurningalista um einkenni fjölskyldunnar og 

fjölskylduvirkni var veitt fjölskylduhjúkrunarmeðferð í formi stuttra 

fjölskyldumeðferðarsamræðna. Alls fóru fram 15 stuttar 

meðferðarsamræður sem tóku 15–27 mínútur, að meðaltali 18,9 mínútur. 

Fylgt var leiðbeiningum um viðtölin (Wright og Leahey 2009) og notuð 

hjálpartæki sem notuð eru á Landspítala við gerð fjölskyldutrés og 

tengslakorts (fylgiskjöl 10 og 11). Í samræðunum var farið eftir fimm 

meginþáttum: að hefja meðferðarsamræður, að sýna kurteisi og virðingu, 

gerð fjölskyldutrés og tengslakorts, að spyrja ákveðinna 

meðferðarspurninga og að lokum að draga fram styrkleika fjölskyldunnar 

(Wright og Leahey, 2009) (fylgiskjal 10 og 11). Tvö af fimmtán viðtölum 

fóru fram á heimilum þátttakenda, þrettán viðtöl fóru fram á lungnadeild 

LSH, gerðar voru ráðstafanir til að tryggja næði með því að merkja 

herbergið að utan með spjaldi sem á stóð „Ónáðið ekki“. Í viðtalinu var 

tekið skýrt fram að ekki færu upplýsingar í sjúkraskrá sjúklings nema með 

samþykki þátttakanda. Í öllum tilfellum óskuðu þátttakendur eftir því að 

ákveðnum upplýsingum sem fram komu í viðtali yrði komið á framfæri 
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við starfsfólk lungnadeildar og/eða komið á sambandi við þjónustu 

göngudeildar fyrir lungnasjúklinga sem hefur aðsetur á A3, LSH í 

Fossvogi. Í allri gagnaöflun og samskiptum við sjúklinga og þátttakendur 

var gætt ýtrasta hlutleysis rannsakanda. 

Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður 

Frumbreyta rannsóknarinnar er hjúkrunarmeðferð í formi stuttra 

fjölskyldumeðferðarsamræðna. Fylgt er lykilatriðum meðferðarsamræðna 

(e. therapeutic conversation) sem eru eftirfarandi: 

1. Kurteisi. 

2. Að gera fjölskyldutré og tengslakort. 

3. Að spyrja ákveðinna meðferðarspurninga: 

a. Hvað brennur helst á ykkur núna? 

b. Á hvaða fjölskyldumeðlim hafa veikindin mest áhrif? Hver 

þjáist mest? 

c. Hvað hefur reynst ykkur best/síst hjálplegt í svipuðum 

aðstæðum? 

d. Ef það væri ein spurning sem þú/þið gætuð fengið svar við 

núna, hver væri hún? 

e. Hvernig getum við stutt best við þig og fjölskyldu þína? 

f. Hverjar eru óskir/þarfir ykkar/þínar fyrir aðstoð núna 

(vegna meðferðar/útskriftar)? 

4. Draga fram styrkleika, þegar við á: Dæmi: „Ég heyri að þetta 

hefur verið mikið álag á fjölskylduna og mér finnst að þið hafið 

staðið ykkur vel.“ 
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Dagbók rannsakanda 

Á meðan á gagnaöflun rannsóknarinnar stóð hélt rannsakandi dagbók. Í 

dagbókina voru skráðar athugasemdir fjölskyldumeðlima sem tóku þátt í 

rannsókninni frá fyrstu fundum þar til samskiptum lauk. Fjölskyldu-

meðlimir veittu samþykki sitt fyrir skráningu athugasemda og tryggt var 

að ekki væri hægt að þekkja einstakl-inga eða fjölskyldur úr eins og fram 

kom í upplýstu samþykki. Auk þess var skráð í dagbók reynsla 

rannsakanda af því að veita hjúkrunarmeðferð í stuttum 

fjölskyldumeðferðarsamræðum. Þátttakendur lýstu sig undantekn-

ingarlaust jákvæða fyrir hjúkrunarmeðferðinni og athugasemdir voru 

margar og allar jákvæðar. Þegar þátttakendum var boðið að koma í 

fjölskyldumeðferðarsamtal nefndi einn að þetta væri einmitt það sem 

hefði vantað, annar sagði að hann og aðrir í fjölskyldunni hefðu alltaf 

verið utan við; eins og hvernig þeim leið skipti ekki máli (fyrri reynsla af 

heilbrigðiskerfinu) og enn annar sagði einfaldlega takk fyrir, við tilboði 

um að koma í fjölskyldusamræður. Vonir um að rannsóknin yrði til þess 

að stuðningur við fjölskyldur yrði meiri í framtíðinni kom fram hjá 

þátttakendum. Viðmót heilbrigðisstarfsfólks var sagt skipta miklu máli og 

að hryssingslegt viðmót ætti alls ekki við. Kvíði, vanmáttur, minnkuð 

lífsgæði og hræðsla voru atriði sem komu fram í samræðum um hvað 

hvíldi mest á fjölskyldunni. Þörf fyrir upplýsingar um ástand og horfur 

sjúklinganna, þörf fyrir meiri stuðning við sjúklingana þegar heim væri 

komið, upplýsingar um það hvert væri best að leita til að fá upplýsingar, 

kom fram undir spurningu um hvernig best væri að styðja við þátttakanda 

og fjölskyldu hans.  

Fjölskyldumeðferðarsamræðurnar fóru fram í rannsóknarskyni en í öllum 

tilfellum var upplýsingum komið á framfæri til lungnadeildar með 
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samþykki fjölskyldunnar. Í nokkrum tilfellum var komið á sambandi á 

milli sjúklinga og göngudeildar lungnasjúklinga fyrir áframhaldandi 

stuðning við fjölskylduna. 

Upplifun rannsakanda af því að eiga stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður 

við þátttakendur í rannsókninni sem voru fjölskyldumeðlimir 

lungnasjúklinga á lungnadeild var fyrst og fremst ánægjuleg. Jákvæðni og 

lifandi áhugi fjölskyldumeðlima m.a. til að veita upplýsingar um 

fjölskyldutengsl við gerð fjölskyldutrés og fjölskyldutengsl komu á óvart. 

Hversu opnir og áhugasamir fjölskyldumeðlimir voru gerði það auðvelt 

að fylgja leiðbeiningum um stuttar fjöskyldumeðferðarsamræður. 

Undantekningarlaust voru viðbrögð fjölskyldu-meðlima sterk á jákvæðan 

hátt við því að dregnir voru fram styrkleikar fjöl-skyldunnar. Í öllum 

tilfellum var það auðvelt að hrósa fjölskyldunni fyrir það hvernig hún 

hafði tekið á málefnum fjölskyldunnar. Mikilvægar upplýsingar um líðan 

fjölskyldunnar var oft hlaðin tilfinningum og viðkvæmar persónulegar 

upplýsingar komu fram. Það kom rannsakanda á óvart hve auðvelt 

fjölskyldumeðlimir áttu með að gefa upplýsingar og koma á framfæri 

óskum. Sérstaklega voru óskir um stuðning fyrir fjölskylduna skýrar.  

Rannsakandi hefur nær 30 ára reynslu af hjúkrunarstörfum og hefur á 

þeim tíma þróað með sér skoðanir um mikilvægi fjölskyldunnar í öllum 

samskiptum við sjúklinga hvort sem er í heilsugæslu eða á legudeildum 

spítala. Hún hefur auk þess sótt ráðstefnur og námskeið í fjölskyldu-

hjúkrun sem hefur styrkt þessar skoðanir. Rannsakandi telur mikilvægt að 

eiga samræður við sjúklinginn og fjölskylduna í því skyni afla upplýsinga 

um aðstæður fjölskyldunnar, skoðanir hennar á heilbrigði og veikindum. 

Það byggir hún á þeirri trú að veikindi einstaklinga í fjölskyldu hafi ekki 
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aðeins áhrif á þann sem hefur fengið sjúkdómsgreininguna, heldur á alla 

fjölskylduna. Á ensku er stundum sagt, „illness is a family affair“ en á 

íslensku mætti segja „veikindi eru allrar fjölskyldunnar“ eða „veikindi eru 

málefni allra í fjölskyldunni“. Markviss hjúkrunarmeðferð í formi stuttra 

fjölskyldumeðferðarsamræðna eru samræður sem byggja á gagnkvæmri 

virðingu fjölskyldunnar og hjúkrunarfræðingsins. Þær hafa að viðmiði að 

nýta þekkingu og styrk beggja til að draga úr eða milda vanlíðan og 

þjáningu sem fjölskyldur þurfa að þola í langvinnum veikindum og við 

innlögn á lungnadeild. Rannsóknir hafa styrkt þá skoðun að þörf sé að 

gera hjúkrunarmeðferðarrannsóknir um viðfangsefnið. 

Siðfræði rannsóknarinnar 

Í allri umgjörð rannsóknarinnar var fylgt siðareglum hjúkrunar (1977) og 

unnið eftir stefnumiðum hjúkrunar á Landspítala. Af virðingu fyrir 

sjúklingnum og þátttakendum í rannsókninni var tryggt að grunnþættir 

siðfræði rannsókna væru í heiðri hafðar. Þar er fylgt þeirri 

grundvallarreglu siðfræðinnar að öllum mann-eskjum sé virðing sýnd, 

allir fái lifað þannig að verðleikar þeirra og einstaklings-eðli sé virt 

(Vilhjálmur Árnason, 2003).  

Sótt var um tilskilin leyfi til að framkvæma rannsóknina til Siðanefndar 

LSH (fylgiskjal 4) og tilkynnt var um rannsóknina til Persónuverndar 

(fylgiskjal 8). Rannsóknin var kynnt fyrir væntanlegum þátttakendum og 

þar gefnar upplýsingar munnlega og skriflega um það í hverju þátttakan 

fælist. Kynnt var að hver og einn hefði rétt á að neita þátttöku og til að 

hætta þátttöku hvenær sem væri í rannsóknarferlinu, án þess að það hefði 

áhrif á meðferð eða veru sjúklings og fjölskyldunnar á þátttökudeild. 

Þessar upplýsingar voru veittar til að stuðla að því að þátttakendur væru 
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sjálfviljugir þátttakendur í rannsókninni. Rannsakandi taldi að 

þátttakendum stafaði ekki hætta af þátttökunni og kynnti það fyrir þeim; 

þátttakanda var sagt að gætt yrði fyllsta trúnaðar og nafnleyndar (Babie, 

1999). Persónulegar upplýsingar um sjúklinga og þátttakendur voru ekki 

geymdar á sama stað og spurningalistar sem voru varðveittir í læstum 

hirslum. Eftir kynningu fékk þátttakandi upplýsingar um rannsóknina í 

kynningarbréfi og sitt eintak af upplýstu samþykki (fylgiskjal 10). 

Aðgang að rannsóknargögnum höfðu aðeins rannsakandi og leiðbeinandi 

hans, öllum rannsóknargögnum verður eytt að rannsókn lokinni. Metið 

var af sérfræðingi í lungnahjúkrun hvort þátttaka gæti mögulega verið 

íþyngjandi fyrir sjúklinginn og fjölskyldu hans. Þeim sem þannig háttaði 

um var ekki boðin þátttaka. Ef í ljós kæmi að fjölskyldur þyrftu meiri 

stuðning en þeim var veittur á rannsóknartímabilinu og kom til vegna 

þátttökunnar, var tryggt að hann yrði veittur. Samþykktu sérfræðingur í 

hjúkrun lungnasjúklinga og fjölskyldufræðingur að vera milligöngumenn 

um þá viðbótarþjónustu. Rannsak-andi taldi hverfandi hættu stafa af 

þátttöku fyrir fjölskyldur í samanburðarhópi, en þeim stóð til boða 

sambærilegur stuðningur og getið er hér að ofan ef þátttakan hefði á 

einhvern hátt reynst þeim íþyngjandi. 

Heimildaleit og gagnaöflun 

Heimildaleit fór fram á veraldarvefnum í leitarforritunum CINAHL, 

MEDLINE, OVID og Scopus. Leitað var eftir leitarorðunum COPD, 

nursing research, family nursing, nursing intervention, chronic illness, 

hospital stay, family support og family functioning. Auk þess var gagna 

leitað í bókum og í tímaritunum Journal of Family Nursing, European 

Respiratory Journal, Læknablaðinu, vefsíðu Hagstofu Íslands og 
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Stjórnarráðs Íslands. Á vefsíðu Lýðheilsustofnunar og vefsíðu og í 

skýrslum Landspítalans. Leitin miðaði við síðustu 20 ár. 

Rannsóknargagna var aflað frá desember 2008 fram í janúar 2009 fyrir 

samanburðarhóp og frá febrúar fram í miðjan mars 2009 fyrir tilraunahóp. 

Gagnaöflun fyrir hvern þátttakanda fór fram frá 2. degi eftir innlögn til 6. 

dags. Fyrri spurningalistum bakgrunnsspurningum og fjölskyldu-

virknilista var svarað á tíma 1, strax að fengnu upplýstu samþykki og því 

á lungnadeild. Seinni spurningalistum, fjölskylduvirknilista og fjölskyldu-

stuðningslista var svarað á lungnadeild eða heima hjá viðkomandi. 

Fyrirspurnum um vilja til þátttöku í rannsókninni var almennt tekið vel. Í 

þremur tilfellum var fyrirspurn hafnað af sjúklingi af mismunandi 

ástæðum, í einu tilfelli afþakkaði fjölskyldumeðlimur þátttöku eftir að 

sjúklingur var búinn að benda á viðkomandi sem mögulegan þátttakanda, 

og í einu tilfelli náðist ekki í þátttakanda sem áður hafði samþykkt 

þátttöku í símtali. Í sex tilfellum af 30 þurfti að kalla eftir 

spurningalistum, mest tvisvar sinnum, en allir spurningalistar komust til 

skila. Brottfall er því lítið og ekki talið að það hafi áhrif á niðurstöður 

rannsóknarinnar. 

Gagnagreining og úrvinnsla gagna 

Tölfræðiforritið SPSS var notað við úrvinnslu gagnanna. Upplýsingum 

var slegið inn af svarblöðum þátttakenda og gerðar eftirfarandi prófanir til 

að fá svör við rannsóknarspurningum og stuðning eða höfnun á 

rannsóknartilgátum. Lýsandi tölfræði, T-próf, dreifigreining (two way 

Anova) voru notuð til að meta fylgni milli frumbreytna og fylgibreytna. 

Unnið var með marktæknimörk 95% eða að marktækni teldist það þegar 
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p=0,05 eða lægra. Þannig er hægt að segja með 95% vissu að niðurstöður 

um mun á milli hópa og samband milli breytna sé ekki tilkomið af 

tilviljun. Í töflu x4 má sjá hvaða tölfræðipróf voru notuð við hverja 

rannsóknarspurningu og tilgátu. 

Samantekt 

Í þessum kafla var skýrt frá rannsóknarsniði og útskýrt hvers vegna 

hálfstaðlað rannsóknarsnið varð fyrir valinu. Mælitæki rannsóknarinnar, 

tveir spurningalistar og bakgrunnsupplýsingar, voru kynntir. og kostir 

þess og gallar að nota þetta form við öflun gagna skoðaðir. Þýði og úrtak 

var skilgreint og þátttakendur kynntir, auk þess sem skýrt var frá brottfalli 

úr rannsókninni. Farið var nákvæmlega yfir framkvæmd rannsóknarinnar, 

hjúkrunarmeðferðin sem er frumbreytan kynnt og siðfræðileg atriði rædd. 

Rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar settar fram. Að lokum var 

farið yfir úrvinnslu og greiningu gagna. 
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Niðurstöður 

Í kaflanum eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar í þeirri röð sem 

rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar voru settar fram. Fyrst er 

farið yfir bakgrunn hópanna, í öðrum hluta kynntar niðurstöður stuðnings-

lista og í þriðja hluta niðurstöður fjölskylduvirknilista. 

Bakgrunnur hópa 

Bakgrunnur sjúklinga og fjölskyldumeðlima var skoðaður með lýsandi 

tölfræði og ályktunartölfræði, niðurstöður tölfræðiprófa, til að meta hvort 

marktækur munur sé á hópum eru kynntar hér. 

 

Mynd 7. Skipting sjúklinga eftir kyni í tilrauna- og samanburðarhópi. 

Ekki kom fram marktækur munur á kyni sjúklings eftir því hvort um var 

að ræða tilraunahóp eða samanburðarhóp, χ2(1, N=30)=1,292, p=0,255. Í 
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tilraunahópi voru karlar 53% og konur 47% en í samanburðarhópi voru 

karlar 73% og konur 27%. 

Meðalaldur sjúklinganna í tilraunahópi var 63,3 ár og 68,1 ár í saman-

burðarhópi. Ekki var marktækur munur á meðalaldri sjúklinga eftir 

hópum, t(28)=0,965 p=0,1715. 

Eins og sjá má á mynd 7 var kynjaskipting meðal fjölskyldumeðlima sem 

tóku þátt í könnunni svipuð í báðum hópum χ2(1, N=30)=0,000. Ekki er 

hægt að segja með tölfræðilegri vissu hvort marktækur munur er á hópum 

eða ekki þar sem gögnin uppfylltu ekki forsendur (væntitíðni undir 5 er til 

staðar í meira en 20% reita). 

 

Mynd 8. Skipting fjölskyldumeðlima eftir kyni í tilrauna- og samanburðarhópi. 

Á mynd 9 má sjá aldursdreifingu fjölskyldumeðlima skipt í 5 aldursflokka 

í báðum hópum, χ2(1, N=30)=0,600, p=0,350. Ekki var um marktækan 

mun að ræða á aldri fjölskyldumeðlima eftir hópum. Í tilraunahópi voru 
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40% yngri en 50 ára og 60% eldri en 50 ára. Í samanburðarhópi voru 27% 

yngri en 50 ára og 73% eldri en 50 ára. 

 

Mynd 9. Aldursdreifing fjölskyldumeðlima eftir hópum. 

Legutími á lungnadeild var að meðaltali 4,5 dagar í tilraunahópi og 8,5 

dagar í samanburðarhópi, F(1,28) t=-2,185 p=0,0185. Marktækur munur 

var á legutíma hópanna. 

Í nær öllum tilfellum útskrifuðust sjúklingar heim eða 93% í báðum 

hópum. Einn sjúklingur í hvorum hópi var útskrifaður á aðra stofnun í 

báðum tilfellum tíma-bundið. Engin tölfræðipróf eru því framkvæmd fyrir 

þennan lið. 

Á mynd 10 má sjá skiptingu fjölskyldumeðlima eftir tengslum við 

sjúklinginn, χ2(1, N=30)=0,133, p=0,500. Ekki kom fram marktækur 

munur á tengslum fjölskyldumeðlima við sjúklinginn í hópum. 
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Mynd 10. Skipting fjölskyldumeðlima eftir tengslum við sjúklinga í báðum hópum. 

Búseta fjölskyldumeðlima á heimili sjúklinga var eins í báðum hópum, 7 

fjölskyldumeðlimir bjuggu á heimili sjúklingsins og 8 fjölskyldumeðlimir 

bjuggu ekki á heimili sjúklingsins. Enginn breytileiki er á búsetu á heimili 

sjúklingsins eftir hópum. 

Á mynd 11 má sjá menntun fjölskyldumeðlima skipt í 5 flokka, χ2(1, 

N=30)=0,682, p=0,341. Ekki kom fram marktækur munur á menntun 

fjölskyldumeðlima sjúklinga í hópum. Með framhaldsskólamenntun voru 

47% í tilraunahópi, 53% í samanburðarhópi, með minni en framhalds-

skólamenntun voru 13% í tilraunahópi og 20% í samanburðarhópi og með 

meiri en framhalds-skólamenntun voru 40% í tilraunahópi og 27% í 

samanburðarhópi. 
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Mynd 11. Menntun þátttakenda í báðum hópum skipt eftir skólum sem lokið var. 

Á mynd 12 má sjá atvinnuþátttöku fjölskyldumeðlima sjúklinga skipt í 

fjóra flokka, χ2(1, N=30)=0,144 p=0,500. Ekki var marktækur munur á 

atvinnuþátttöku fjölskyldumeðlima eftir hópum. Fjölskyldumeðlimir sem 

voru í hlutastarfi eða fullri vinnu voru 67% í tilraunahópi, 40% í saman-

burðarhópnum, og þeir sem ekki voru við vinnu því 33% í tilraunahópi og 

40% í samanburðarhópi.  
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Mynd 12. Skipting fjölskyldumeðlima eftir vinnuhlutfalli í hópum. 

Allir í tilraunahópi voru af íslenskum uppruna og allir nema 2 sem ekki 

svöruðu í samanburðarhópnum. Allir voru í kristnum trúfélögum, 1 var 

utan þjóðkirkju. Enginn breytileiki er í hópunum með tilliti til þessara 

þátta og þeir uppfylla því ekki forsendur fyrir tölfræðiprófanir. 

Á mynd 13 má sjá fjölskylduhagi fjölskyldumeðlima, χ2(1, N=29)=0,144 

p=0,500. Ekki kom fram marktækur munur á fjölskylduhag fjölskyldu-

meðlima eftir hópi. Í tilraunahópi voru 66% giftir eða í sambúð og í 

samanburðarhópnum voru 80% annaðhvort giftir eða í sambúð.  
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Mynd 13. Fjölskylduhagir eftir hópum. 

Eins og sjá má á mynd 14 χ2(1, N=25)=0,291 p=0,341 kom ekki fram 

marktækur munur á fjölda heimilismanna eldri en 18 ára í hópum. 

 
Mynd 14. Fjöldi fullorðinna á heimili eftir hópum. 
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Á mynd 15 má sjá tekjur fjölskyldunnar í þúsundum króna. 

Tölfræðiprófanir voru ómarktækar því að gögnin uppfylltu ekki 

forsendur, of fáir voru í of mörgum reitum (væntitíðni lægri en 5 í meira 

en 20% reita-expected). Ekki er því hægt að segja til með tölfræðilegri 

vissu að hóparnir hafi verið sambærilegir með tilliti til tekna á mánuði. 

 

Mynd 15. Áætlaðar mánaðartekjur fjölskyldna eftir hópum. 

Eins og sjá má á undangenginni umfjöllun svipar tilrauna- og 

samanburðarhópi mjög hvorum til annars á flestum þeim 14 bakgrunns-

þáttum sem voru skoðaðir. Ekki var tölfræðilega marktækur munur á 

hópunum með tilliti til kynjaskiptingar sjúklinga og aðstandenda, ekki var 

heldur marktækur munur á hópunum með tilliti til aldurs sjúklinga og 

fjölskyldumeðlima. Sama á við um útskrift af lungnadeild, tengsl 

fjölskyldumeðlims við sjúkling, búsetu fjölskyldumeðlims á heimili sjúkl-

ings og menntun fjölskyldumeðlima, ekki var marktækur munur á 

hópunum hvað þessa þætti varðar. Hóparnir reyndust líka svipaðir hvað 
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varðar atvinnuþátttöku fjölskyldumeðlims, uppruna og trúfélag, 

fjölskylduhagi og fjölda fullorðinna á heimili fjölskyldumeðlims, ekki 

kom fram marktækur munur. Tveir þættir uppfylltu ekki forsendur 

tölfræðiprófa (væntitíðni undir 5 er til staðar í meira en 20% reita), en það 

voru kyn fjölskyldumeðlims og tekjur á mánuði á heimili. Hóparnir voru 

marktækt ólíkir hvað varðar legutíma á lungnadeild. Meðal legutími í 

tilraunahópi var 4,53(±1,995) dagar en í samanburðarhópi 8,53 (±6,802) 

dagar, sjúklingar í samanburðarhópi lágu marktækt lengur á lungnadeild 

en sjúklingar í tilraunahópi. 

Niðurstöður rannsóknartilgátna og rannsóknarspurninga 

Settar voru fram þrjár rannsóknartilgátur um upplifaðan fjölskyldu-

stuðning. Niðurstöður þeirra eru kynntar hér á eftir. 

Rannsóknartilgáta 1 

Sett var fram tilgáta (e. directional hypothesis) sem gerir ráð fyrir því að 

ákveðin niðurstaða fáist þegar mældur er ávinningur af hjúkrunarmeðferð; 

stuttum fjöl-skyldumeðferðarsamræðum. Tilgátan er eftirfarandi: 

„Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa marktækt meiri  

stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir 

fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga sem fá hefðbundna hjúkrunar-

þjónustu á lungnadeild.“ 

Sem mælikvarða á upplifaðan tilfinningalegan og hugrænan stuðning 

(heildarskor) var reiknað heildarmeðalskor þátttakenda á báðum þáttum á 

spurningalista sem metur stuðning og fræðslu hjúkrunarfræðinga við 

sjúklinga og fjölskyldur (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Kristín 

Sveinbjarnardóttir, 2009). Niðurstöður má sjá í töflu 2 . Samkvæmt 



114 

niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) var 

marktækur munur á heildarmeðalskori tilrauna- og samanburðarhóps á 

báðum þáttum, t(28)=1,753, p=0,045. Tilraunahópur skoraði að meðaltali 

hærra á kvarðanum en samanburðarhópurinn. Þessi niðurstaða styður 

rannsóknartilgátuna. Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild sem fá 

stuttar fjölskyldumeðferðar-samræður upplifa marktækt meiri stuðning en 

fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu á lungnadeild. 

Tafla 2. Heildarmeðalskor á stuðningslista hjá tilraunahópi og samanburðarhópi og niðurstöður 
tölfræðiprófa. 

 n Heildarmeðalskor Staðalfrávik 

Tilraunahópur 15 3,31 1,030 

Samanburðarhópur 15 2,61 1,140 

 

Rannsóknartilgáta 2 

Sett var fram tilgáta (e. directional hypothesis) sem gerir ráð fyrir því að 

ákveðin niðurstaða fáist þegar mældur er ávinningur af hjúkrunarmeðferð, 

stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum. Tilgátan er eftirfarandi: 

„Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa marktækt meiri 

tilfinninga-legan stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en þeir fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga sem að fá 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild.“ 

Sem mælikvarða á tilfinningalegan stuðning var reiknað meðalskor 

þátttakenda undir þættinum tilfinningalegur stuðningur á spurningalista 

sem metur stuðning og fræðslu hjúkrunarfræðinga við sjúklinga og 

aðstandendur á spurningalistanum (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís 
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K. Sveinbjarnardóttir, 2009). Niðurstöður má sjá í töflu 2. Samkvæmt 

niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples t-test) var 

marktækur munur á meðalskori tilrauna- og samanburðarhóps á þættinum 

um tilfinningalegan stuðning, t(28)=2,068, p=0,02. Tilraunahópur skoraði 

að meðaltali hærra á kvarðanum en samanburðarhópurinn. Þessi 

niðurstaða styður tilgátuna. Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild 

sem fá stuttar fjölskyldu-meðferðarsamræður upplifa marktækt meiri 

tilfinningalegan stuðning en fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild 

sem fá hefðbundna hjúkrunar-þjónustu á lungnadeild. 

Tafla 3. Meðalskor á tilfinningalegum stuðningi fyrir báða hópa. 

 n Heildar meðalskor Staðalfrávik 

Tilraunahópur 15 3,44 1,05 

Samanburðarhópur 15 2,57 1,23 

 

Rannsóknartilgáta 3 

Sett var fram tilgáta (e. directional hypothesis) sem gerir ráð fyrir því að 

ákveðin niðurstaða fáist þegar mældur er ávinningur af hjúkrunarmeðferð, 

stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum. Tilgátan er eftirfarandi: 

„Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild upplifa marktækt meiri 

hugrænan stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing 

en þeir fjölskyldu-meðlimir lungnasjúklinga sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu á lungnadeild.“ 

Sem mælikvarða á upplifaðan hugrænan stuðning var reiknað meðalskor 

þátttakenda á undirþættinum hugrænn stuðningur á spurningalista sem 

metur stuðning og fræðslu hjúkrunarfræðinga við sjúklinga og fjölskyldur 
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(Erla Kolbrún Svavars-dóttir og Eydís K. Sveinbjarnardóttir, 2009). 

Niðurstöður má sjá í töflu 4. Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra 

úrtaka (independent samples-test) var ekki marktækur munur á 

meðalskori tilrauna- og samanburðarhóps á þættinum hugrænn 

stuðningur, t(28)=0,859, p=0,198. Tilraunahópur skoraði að meðaltali 

hærra á kvarðanum en samanburðarhópurinn. Þessi niðurstaða styður ekki 

rannsóknar-tilgátuna. Fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild sem fá 

stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður upplifa ekki marktækt meiri 

hugrænan stuðning en fjölskylu-meðlimir sjúklinga á lungnadeild sem fá 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungna-deild. 

Tafla 4. Heildarmeðalskor á hugrænum stuðningi á stuðningslista hjá báðum hópum. 

 n Heildar meðalskor staðalfrávik 

Tilraunahópur 15 3,09 1,15 

Samanburðarhópur 15 2,73 1,15 

 

Rannsóknarspurning 1 

Eru tengsl á milli bakgrunnsþátta (aldurs, kyns, menntunar, tengsla við 

sjúkling, búsetu á heimili sjúklings, tekna og sjúkdóms) og upplifaðs 

stuðnings í tilrauna-hópi? 

Til að svara rannsóknarspurningu 1 um tengsl bakgrunnsþátta við 

upplifaðan stuðning var meðalheildarskor á stuðningslistanum skoðað 

eftir bakgrunnsþáttum. Í töflu 6 má sjá heildarmeðalskor í tilraunahópi 

flokkað eftir aldri, kyni, menntun, tengslum, búsetu, tekjum og sjúkdómi. 

Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru tengsl á milli aldurs og upplifaðs stuðnings fjölskyldumeðlima 

sjúklings, F(1,13) t=-2,358 p=0,018, þeir sem voru eldri skor-uðu að 
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meðaltali hærra á stuðningslistanum en þeir sem voru yngri. Fjölskyldu-

meðlimir sjúklinga á lungnadeild sem eru eldri en 50 ára upplifa meiri 

stuðning en fjölskyldumeðlimir sjúklinga á lungnadeild sem voru yngri en 

50 ára. 

Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru ekki tengsl á milli kyns fjölskyldumeðlims og upplifaðs stuðnings, 

F(1,13) t=0,274 p=0,3945. Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka 

(independent samples-test) eru ekki tengsl á milli menntunar og upplifaðs 

stuðnings fjölskyldumeðlims F(1,13) t=0,143 p=0,221. Samkvæmt 

niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) eru ekki 

tengsl á milli tengsla fjölskyldumeðlims við sjúkling og upplifaðs 

stuðnings (heildarskor), F(1,13) t=0,1780 p=0,053; þeir sem eru makar 

sjúklings skoruðu að meðaltali hærra á stuðningslistanum en þeir sem 

voru dætur/synir, aðrir ættingjar eða vinir. En samkvæmt niðurstöðum t-

prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) eru tengsl á milli tengsla 

við fjölskyldu-meðlims við sjúkling og upplifaðs tilfinningalegs stuðnings 

á stuðningslista, F(1,13) t=2,085 p=0,035; fjölskyldumeðlimir sjúklinga á 

lungnadeild sem eru makar sjúklinga upplifa ekki meiri tilfinningalegan 

stuðning en þeir fjölskyldumeðlimir sjúklinga sem ekki eru makar. 

Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru ekki tengsl á milli búsetu fjölskyldumeðlims á heimili sjúklings og 

upplifaðs stuðnings á stuðningslista, F(1,13) t=1,484 p=0,082. Samkvæmt 

niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) eru ekki 

tengsl á milli tekna og upplifaðs stuðnings á stuðningslista, F(1,12) 

t=0,666 p=0,259. Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka 

(independent samples-test) eru ekki tengsl á milli sjúkdóms og upplifaðs 

stuðnings á stuðnings-lista, F(1,13) t=-0,321 p=0,377. 
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Tafla 5. Tengsl bakgrunnsþátta við stuðningslista. 

Breytur n  Heildar meðalskor Staðalfrávik 

Aldur 
fjölskyldumeðlims 

15 ≤50 ára 
>50 ára 

2,6429 
3,7556 

0,84757 
0,92393 

Kyn 
fjölskyldumeðlims 

15 Kona 
Karl 

3,2651 
3,4354 

1,16367 
0,64595 

Menntun 
fjölskyldumeðlims 

15 Grunn/frhsk. 
Háskóli 

3,3385 
3,2545 

1,15727 
0,83687 

Tengsl fjölskyldu-
meðlims við sjúkling 

15 Maki 
Annar 

3,7340 
2,8265 

0,71322 
1,17214 

Búseta 
fjölskyldumeðlims á 
heimili sjúklings 

15 Já 
Nei 

3,7062 
2,9643 

0,76567 
1,15302 

Tekjur fjölskyldunnar 14 ≤300,000 
>300,000 

3,5838 
3,2359 

1,02754 
0,87547 

Sjúkdómur 15 Langvinnur 
Ekki 

langvinnur 

3,1857 
3,3729 

1,01845 
1,08590 

 

Rannsóknarspurning 2  

Eru tengsl á milli bakgrunnsþátta (aldurs, sjúkdóms, menntunar, tengsla 

við sjúkling, búsetu á heimili sjúklings, tekna) og fjölskylduvirkni í 

báðum hópum? 

Til að svara rannsóknarspurningu 2 um fjölskylduvirkni var meðalheildar-

skor á fjölskylduvirknilistanum skoðað eftir bakgrunns-þáttum. Í töflu 6 

má sjá heildar-meðalskor í hópum flokkað eftir aldri, kyni, menntun, 

tengslum, búsetu, tekjum og sjúkdómi Samkvæmt niðurstöðum t-prófs 

óháðra úrtaka (independent samples-test) eru ekki tengsl á milli aldurs 

fjölskyldumeðlims og fjölskylduvirkni, F(1,28) t=-1,401 p=0,09.  
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Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru tengsl á milli kyns fjölskyldumeðlims og fjölskylduvirkni, F(1,28) t=-

2,666 p=0,007, konur skoruðu að meðaltali hærra á fjölskyldu-

virknilistanum en karlar. Fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga sem eru 

konur tjá meiri fjölskylduvirkni en fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga 

sem eru karlar.  

Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru ekki tengsl á milli menntunar fjölskyldumeðlims og fjölskylduvirkni, 

heildarskor á fjölskylduvirknilista F(1,28) t=1,857 p=0,074. Þeir sem voru 

með grunnskóla- eða framhaldsskólapróf skoruðu að meðaltali hærra á 

fjölskylduvirknilista en þeir sem voru með háskólamenntun. Fjölskyldu-

meðlimir sem eru með grunnskóla- eða framhaldsskólapróf tjá ekki meiri 

fjölskylduvirkni en þeir sem eru með háskóla-próf. En samkvæmt 

niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) eru tengsl á 

milli menntunar fjölskyldumeðlims og fjölskylduvirkni á samskipta-þætti 

virknilista, F(1,28) t=2,817 p=0,009. Þeir sem eru með grunnskóla-eða 

framhaldsskólamenntun tjá meiri fjölskylduvirkni samskipta en þeir sem 

eru með háskólapróf. 

Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru ekki tengsl á milli tengsla fjölskyldumeðlims við sjúkling og 

fjölskylduvirkni, F(1,28) t=-0,163 p=0,436.  

Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru ekki tengsl á milli búsetu fjölskyldumeðlims á heimili sjúklings og 

fjölskylduvirkni, F(1,28) t=-0,097 p=0,460.  
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Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru ekki tengsl á milli tekna fjölskyldumeðlims á heimili sjúklings og 

fjölskylduvirkni, F(1,26) t=-0,852 p=0,201.  

Samkvæmt niðurstöðum t-prófs óháðra úrtaka (independent samples-test) 

eru ekki tengsl á milli sjúkdóms sjúklings og fjölskylduvirkni, F(1,28) t=-

0,786 p=0,224. 

Tafla 6. Tengsl bakgrunnsþátta við fjölskylduvirknilista. 

Breytur n  Heildar 
meðalskor 

Staðalfrávik 

Aldur 
fjölskyldumeðlims 

30 ≤50 ára 
>50 ára 

3,7706 
4,1993 

0,92488 
0,40452 

Kyn 
fjölskyldumeðlims 

30 Kona 
Karl 

3,5838 
4,2283 

0,86026 
0,45859 

Menntun 
fjölskyldumeðlims 

30 Grunn/framhaldssk 
Háskóli 

4,1829 
3,7086 

0,54337 
0,80298 

Tengsl 
fjölskyldumeðlims 
við sjúkling 

30 Maki 
Annar 

4,0369 
4,0760 

0,80312 
0,46227 

Búseta fjölskyldu-
meðlims á heimili 
sjúklings 

30 Já 
Nei 

4,0437 
4,0676 

0,83298 
0,44787 

Tekjur 
fjölskyldunnar 

28 ≤300,000 
>300,000 

4,1222 
3,9153 

0,47937 
0,75256 

Sjúkdómur 30 Langvinnur 
Ekki langvinnur 

3,8941 
4,1376 

0,92502 
0,45521 

 

Rannsóknarspurning 3 

Er marktækur munur á fjölskylduvirkni fjölskyldumeðlima sem fá stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður og fjölskyldumeðlima sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu á lungnadeild á tíma eitt og tíma tvö? 
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Sem mælikvarða á fjölskylduvirkni var reiknað heildarmeðalskor 

þátttakenda á spurningalista sem metur fjölskylduvirkni á undirþáttum, 

tjáningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamála, samskipti og hegðun 

fjölskyldna (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís K. Sveinbjarnardóttir, 

2009). Niðurstöður má sjá í töflu 5. Þar má sjá heildarmeðalskor tilrauna- 

og samanburðarhóps á báðum tímapunktum. Niðurstöður dreifigreiningar 

fyrir endurteknar mælingar (two-way mixed anova) leiddu í ljós að ekki 

var marktækur munur á fjölskylduvirkni fjölskyldumeðlima sem fá stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður og fjölskyldumeðlima sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu á lungnadeild. Ekki var munur á fjölskylduvirkni á 

tíma eitt og tvö, þ.e. megináhrif fyrir- og eftirmælingar voru ekki 

marktæk, F(1, 28)=0,08, p=0,779. Þá var ekki heldur munur á 

fjölskylduvirkni eftir hópi (tilrauna- eða samanburðarhópi), F(1, 

28)=0,322, p=0,575, né var samvirkni milli tegundar hóps og tíma 

marktæk, F(1, 28)=2,481, p=0,126. 

Tafla 7. Sýnir heildarmeðalskor á staðalfrávik í báðum hópum á tíma 1 og 2. 

 

n 
Heildar 

meðalskor Staðalfrávik Tími eitt 
Tilraunahópur 
Samanburðarhópur 

15 
15 

3,9529 
4,1599 

0,78140 
0,47539 

Tími tvö    
Tilraunahópur 
Samanburðarhópur 

15 
15 

4,0204 
4,0627 

0,66767 
0,49489 
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Umræða 

Í umræðukaflanum eru niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman, þær 

túlkaðar og settar í samband við þá þekkingu sem fyrir er um efnið og 

koma fram í kaflanum um fræðilega umfjöllun. Umræða um niðurstöður 

eru í sömu röð og rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar voru settar 

fram í inngangi og niðurstöðukafla. Þannig er fyrst skoðað hvort 

stefnutilgátur standast og síðan eru niðurstöður skoðaðar eftir rannsóknar-

spurningunum þremur. Leitast er við að svara hverju rannsóknin bætir við 

fræðilega þekkingu á sviðinu, hvaða takmarkanir og galla rannsóknin 

hefur og hvaða klínísku þýðingu. Þá eru gerðar tillögur að framtíðar-

rannsóknum, og kaflinn endar á lokaorðum. 

Umræða um rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar 

Rannsóknartilgáta 1  

Rannsóknartilgátan gerir ráð fyrir að marktækur munur sé á upplifuðum 

stuðningi fjölskyldumeðlims lungnasjúklings eftir stuttar meðferðar-

samræður við hjúkrunar-fræðing og fjölskyldumeðlims lungnasjúklings 

sem fær hefðbundna hjúkrunar-þjónustu á lungnadeild. 

Niðurstöður voru að marktækur munur er á upplifun þessara hópa á 

stuðningi eftir hjúkrunarmeðferð. Engar rannsóknir fundust við 

heimildaleit sem hægt er að bera saman við þessar niðurstöður. En 

ávinningur stuttra fjölskyldumeðferðar-samræðna eru í samræmi við 

Calgary kenningar Lorrain Wright og Maureen Leahey (2009) og 

fræðilegan bakgrunn þessarar rannsóknarinnar Niðurstöðurnar má einnig 

tengja við rannsóknir sem segja frá einkennum sjúklinga með LLT og 

fjölskyldna þeirra, svo sem kvíða, þunglyndi og félagslegri einangrun 
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(Barnett, 2005; Cain og Wicks, 2000; Gullick og Stainton, 2008. 

Einkennin vaxa smátt og smátt, oft á mörgum árum eftir því sem að 

sjúkdómurinn versnar og dregur úr getu sjúklinga til að taka þátt í daglegu 

fjölskyldulífi uns það að klæðast, borða, setjast upp og mæðast stöðugt 

við minnstu hreyfingu verður hlutskiptið. Í þeim tilfellum sem 

sjúkdómurinn hefur versnað svo mjög að sjúklingurinn er lagður inn á 

lungnadeild er hægt að gera ráð fyrir því að álag sé mikið á fjölskylduna. 

Þá er jafnvel viðbúið að fjölskyldan upplifi kreppu samfara innlögninni. 

En Maureen C. Shaw og Patricia H. Halliday (1992) telja að vegna 

mikilla áhrifa langvinnra sjúkdóma á sjúklinga og fjölskyldur þeirra 

upplifi þær margar tímabundnar kreppur allt frá því áður en sjúkdómurinn 

er greindur og allan þann tíma sem hann setur mark sitt á líf 

fjölskyldunnar. Virk fjölskylduhjúkrun á sér stað þegar hún leiðir til 

jákvæðra breytinga og þegar fjölskyldan bregst við á jákvæðan hátt í 

samskiptunum sínum við hjúkrunarfræðinginn. Mikilvægi samvinnu 

hjúkrunar-fræðinga og fjölskyldna hefur vaxið samfara þróun í hjúkrun 

sem miðar að því að veita gæðahjúkrun (Pirko Jikinen, 2004). Ályktanir 

WHO um heilbrigðisþjónustu sem miði við fjölskyldur hafa einnig haft 

jákvæð áhrif. Pirko Jikinen (2004) telur að ástæða þess að 

hjúkrunarfræðingar eru ekki að veita fjölskylduhjúkrun, geti verið vegna 

þekkingarskorts, það vanti viðmiðið samvinna eða partenership og það 

vantar klíniskt verkfæri. 

Í fjölskylduhjúkrun er byggt á styrkleikum einstaklinga og fjölskyldna 

(Wright og Leahey, 2009), og niðurstöður rannsóknarinnar gefa tilefni til 

að álykta að virk fjölskylduhjúkrun hafi átt sér stað þegar fjölskyldu-

meðlimir sem fá stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður upplifa marktækt 
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meiri stuðning en þeir fjölskyldumeðlimir sem fá hefðbundna hjúkrunar-

þjónustu á lungnadeild. 

Rannsóknartilgáta 2  

Rannsóknartilgáta tvö gerir ráð fyrir að fjölskyldumeðlimir sjúklinga sem 

liggja á lungnadeild og fá stuttar fjölskylduhjúkrunarsamræður upplifi 

marktækt meiri veittan tilfinningalegan stuðning en þeir sem fá 

hefðbundna fjölskylduhjúkrun á lungnadeild. Rannsóknartilgátan stóðst, 

upplifaður tilfinningalegur stuðningur er meiri hjá þeim sem fá hjúkrunar-

meðferðina, sem var meginbreytan í rannsókninni, en hjá þeim sem fá 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild. Engar rannsóknir fundust 

sem meta árangur af fjölskylduhjúkrunarmeðferð á lungnadeild og engar 

sem meta árangur af stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum á 

lungnadeild. Ekki var því hægt að bera saman niðurstöður rannsóknar-

innar við niðurstöður annarra rannsókna.  

Rannsóknir sem skoða upplifanir sjúklinga af því að lifa með langvinna 

sjúkdóma eru fleiri en meðferðarrannsóknir. Rannsóknir sem lýsa því að 

lifa með LLT eru nokkrar (Barnett, 2005; Cain og Wicks, 2000; Dóróthea 

Bergs, 2001; Gullick og Stainton, 2008; Helga Jónsdóttir, 2007; 

Kanervisto, Paavilainen og Heikkila, 2007; Shaw og Halliday, 1992). 

Sameiginlegt þeim öllum er að leggja áherslu á alvar-leika einkenna 

sjúkdómsins fyrir sjúklinginn og erfiðar upplifanir fyrir hann og 

fjölskylduna svo að hún einangrast og verður ekki fær um að sjá um 

daglegar þarfir 

Hlutverk fjölskyldunnar er miðpunkturinn í heilbrigði og vellíðan 

einstaklinga og við þær sérstöku aðstæður sem skapast þegar einn 

meðlimur hennar veikist er virkni hennar og heilbrigði ógnað (Paavilainen 
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o.fl., 2005). Mikilvægi umhyggju og virðingar í framkomu 

heilbrigðisstarfsfólks getur haft áhrif á upplifun af meðferð á sjúkrahúsi 

(Þorbjörg Sóley Ingadóttir og Helga Jónsdóttir, 2006) Niðurstöður 

rannsóknar leiddu höfunda hennar (Kolmer o.fl., 2008) til að álykta um 

mikilvægi tilfinningalegs sambands maka og/eða annars fjölskyldu-

meðlims sem umannanda við þann veika. Þeir telja að gott tilfinningalegt 

samband geri viðkomandi kleift að styðja sjúklinginn og hjálpa 

fjölskyldunni að halda áfram. Samkvæmt skilgreiningunni á fjölskyldu 

sem stuðst er við í rannsókninni er fjölskylda hópur einstaklinga sem eru 

bundnir sterkum tilfinningalegum böndum, vilja til að tilheyra hver 

öðrum og löngun til að vera þátttakendur í lífi hvers annars (Wright og 

Bell, 2009). En í henni er mikilvægi tilfinninga dregið fram. 

Mikilvægi þess að hjúkrunarfræðingar sinni allri fjölskyldunni, virði hana 

og þá ábyrgðartilfinningu sem hún hefur fyrir aðstæðum og gefi þeim 

tækifæri til að láta í ljós tilfinningar sínar, verður skýrt þegar tekið er mið 

af þeim aðstæðum sem LLT kallar yfir fjölskylduna (Kolmer o.fl., 2008). 

Sjúklingum og fjölskyldum þeirra hefur verið sýndur meiri áhugi út frá 

viðmiðum göngudeilda. Hjúkrunar-fræðingar fá mörg tækifæri til að 

vinna með fjölskyldum LLT sjúklinga m.a. vegna þess hve erfiður og 

langvinnur sjúkdómurinn er og mikilvægi þess að gera hjúkr-

unarmeðferðarrannsóknir er mikið (Helga Jónsdóttir, 2008). 

Kenningum um að samræður hafi meðferðartilgang og geti haft bætandi 

áhrif á líðan sjúklinga og fjölskyldna hefur vaxið ásmegin. Laureen 

Wright og Maureen Leahey (2009) telja hjúkrunarfræðinga geta bætt 

andlega og líkamlega líðan sjúklinga og fjölskyldna þeirra með því að 

beita stuttum meðferðarsamræðum. Seikkula og Trimble (2005) telja að 
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það að eiga samfélag í samræðunni, þar sem raddir allra eru jafnháar, 

deila tilfinningalegri reynslu og búa til samfélag séu þeir þættir sem hafa 

áhrif til að bæta líðan. Dianne M. Tapp (2001) hefur bent á leiðir sem 

hjúkrunarfræðingar nota í samræðum, svo sem að hrósa fjölskyldunni, 

spyrja út í veikindasögu hennar. Hún telur að framlag hjúkrunarfræðinga 

sé meira í formi spurninga en upplýsingagjöf. Sérstaklega er þar getið 

spurninga sem bjóða upp á endurvarp eða skoðun (e. reflection) og mótun 

nýrra hugmynda til að opna fjölskyldunni ný sjónarhorn. Þá eru 

hjúkrunarmeðferðir mikilvægar til að geta unn-ið með fjölskyldum með 

meðferðum sem hafa sýnt að geta bætt líðan. 

Í þeim hjúkrunarkenningum, sem eru bakgrunnur þessarar rannsóknar, er 

áherslan á samskipti og gagnkvæmni hjúkrunarfræðings og 

fjölskyldunnar. Gagnkvæm virðing er borin fyrir þekkingu og viðhorfum 

allra í fjölskyldunni og þekkingu hjúkrunarfræðingsins (Wright og 

Leahey, 2009). Viðhorf hjúkrunarfræðinga sem starfa í klínikk eru 

mikilvæg en fram hefur komið í rannsóknum (Eva Benzen og félagar, 

2008) að hjúkrunarfræðingar sem starfa á spítölum hafa ekki jafn jákvætt 

viðhorft til fjölskylduhjúkrunar og hjúkrunarfræðingar í heilsugæslu. 

Rannsóknir hafa þó líka sýnt að hjúkrunarfræðingar á spítölum tjá jákvætt 

viðhorf til að starfa með fjölskyldum (Åstedt Kurki og félagar, 2001). 

Rannsakandi telur að jafnvel þó að niðurstöður þessara rannsókna séu 

misvísandi megi draga þá ályktun að viðhorf hjúkrunarfræðinga til 

fjölskylduhjúkrunar geti verið lykilatriði til hún verði hluti af daglegu 

starfi þeirra. Jafnframt að mikilvægt sé að stofnanir hafi skýra stefnu í 

fjölskylduhjúkrun og leiðir til að vinna í samræmi við þær, en Elín M. 

Hallgrms-dóttir (2004) komst að þeirri niðurstöðu í sinni rannsókn að 

ekki nægilega að gert hvað þessa þætti varðar. Hjúkrunarfræðinga skortir 
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gagnreyndar hjúkrunar-meðferðir til að vinna eftir í umönnun og ekki 

hefur verið lögð nægileg áhersla á umönnun fjölskyldna í menntun 

hjúkrunarfræðinga. Höfundur telur að þó að margt hafi breyst frá 2004 í 

menntun hjúkrunarfræðinga og umræðunni um fjölskyldu-hjúkrun bendi 

niðurstöður rannsóknarinnar til þess að það hafi ekki skilað sér í dagleg 

störf hjúkrunarfræðinga. 

Niðurstöður rannsóknarinnar um að fjölskyldumeðlimir lungnasjúklinga 

sem fá stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing eru 

studdar kenningum um mikilvægi fjölskyldunnar, áhrif samræðna í 

meðferðarskyni og þann tilfinn-ingalega stuðning sem hjúkrunarfræðingar 

hafa tækifæri til að veita fjölskyldum alls staðar í heilbrigðiskerfinu. 

Rannsóknartilgáta 3  

Í rannsóknartilgátu þrjú er gert ráð fyrir því að fjölskyldumeðlimir 

lungnasjúklinga sem fá stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður að upplifi 

marktækt meiri hugrænan stuðning en þeir fjölskyldumeðlimir 

lungnasjúklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu á lungnadeild.  

Niðurstöður voru að ekki kom fram marktækur munur á hópunum. Þeir 

sem fengu stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður upplifðu ekki marktækt 

meiri hugrænan stuðning en þeir sem fengu hefðbundna hjúkrunar-

þjónustu á lungnadeild. Ekki fundust rannsóknir í heimildaleit sem hægt 

var að bera saman við þessar niðurstöður. Hugsanlegar skýringar eru þó 

að þegar sjúklingar leggjast inn á lungnadeild er mikið álag á fjölskyldur 

(Shaw og Halliday 1992), og þegar fjölskyldur standa frammi fyrir erfiðri 

lífsreynslu eins og innlögn fjölskyldu-meðlims á lungnadeild, er algengt 

að sterk tilfinningaleg viðbrögð vakni. Þegar þannig er ástatt hjá 

fjölskyldu er eðlilegt að hjúkrunarmeðferð beinist að tilfinn-ingasviði 
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fjölskyldunnar, að henni sé boðið að segja frá upplifunum sínum, hún 

studd og henni bent á að um eðlileg viðbrögð sé að ræða. Hugrænn 

stuðningur er á vitsmunasviði og þá er lögð meiri áhersla á fræðslu og 

upplýsingar, sem fjölskyld-ur frammi fyrir erfiðum aðstæðum eru taldar í 

mikilli þörf fyrir, einkum þegar um flókna sjúkdómsmynd er að ræða 

(Wright og Leahey, 2009). Auk þess er lagt upp úr því að hrósa 

fjölskyldunni fyrir styrkleika en það er talið hafa jákvæð langtíma áhrif 

(Wright og Bell, 2009). Það sem fjölskyldur meta sem stuðning er m.a. að 

fá tækifæri til að hittast og mynda meðferðarsamband við 

hjúkrunarfræðinginn (Robinson og Wright, 1995) Í flestum rannsóknum 

um fjölskyldur og LLT er mikil áhersla á tilfinningar í tengslum við 

erfiðan sjúkdóm og upplifanir. Það er því niðurstaða höfundar í ljósi þess 

sem að framan greinir að stuttar fjölskyldu-meðferðarsamræður veiti 

fjölskyldumeðlimum meiri stuðning á tilfinningasviði en á hugræna 

sviðinu, en í ljósi þess að í öllum tilfellum var fjölskyldum hrósað fyrir 

styrkleika þeirra er hugsanlegt að langtímaáhrif þess hafi ekki verið 

komin fram. 

Rannsóknarspurning 1  

Með rannsóknarspurningu eitt er skoðað hvort tengsl séu á milli 

bakgrunnsþátta svo sem aldurs, kyns, tekna, menntunar, tengsla við 

sjúkling, búsetu á heimili sjúklings og sjúkdóms, og upplifaðs stuðnings 

fjölskyldumeðlima. Niðurstöður sýna marktækan mun eftir aldri 

fjölskyldumeðlima. Þannig upplifa þeir sem eru eldri en 50 ára marktækt 

meiri stuðning en þeir sem eru yngri en 50 ára. Á sama hátt er marktækur 

munur á upplifuðum stuðningi eftir tengslum við sjúklinginn; þannig 

upplifðu makar marktækt meiri stuðningi en aðrir fjölskylumeðlimir 

lungnasjúklinga á lungnadeild. Ekki reyndist vera marktækur munur á 
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upplifuðum stuðningi eftir kyni, tekjum, menntun, búsetu á heimili 

sjúklings og sjúkdómi. 

Ekki fundust rannsóknarniðurstöður í heimildaleit sem hægt er að bera 

saman við þessar niðurstöður. En rannsóknir hafa sýnt fram á mikilvægi 

tilfinninga í sam-bandi sjúklings og maka (Kolmer o.fl., 2008). Gott 

samband og það að fá tækifæri til að segja frá tilfinningalegri reynslu 

sinni er talin vera ástæða þess að samræður bera meðferðarlegan árangur, 

talið er að tilfinningin sé ást (Seikkula og Trimble, 2005) Nokkrar 

rannsóknir hafa sýnt að fjölskyldumeðlimir sjúklinga með LLT, 

sérstaklega makar og þá oftar eiginkonur, lifa eins og í skugga 

sjúklingsins (Dóróthea Bergs, 2001).  

Á sama hátt gera Þorbjörg Sóley Ingadóttir og Helga Jónsdóttir (2008) ráð 

fyrir því að samræðurnar í þeirra meðferð geti veitt sjúklingi/fjölskyldu 

tækifæri til að tjá tilfinningar. Laura Sch. Thorsteinsson (2002) segir að 

gæði þjónustunnar í heilbrigðiskerfinu geti skipt sköpum og telur þá m.a. 

upp tilfinningar sjúklinga og fjölskyldna. Í fræðilegum bakgrunni þessarar 

rannsóknar er hjúkrunarmeðferðum beitt á tilfinningasviði, m.a. til að 

hvetja fjölskyldur til að segja frá líðan sinni og viðurkenna sterkar 

tilfinningar sem tengjast veikindum ástvinar sem eðlilegar (Wright og 

Leahey, 2009). Niðurstöður sem benda til þess að makar og þeir sem eru 

eldri en 50 ára upplifi marktækt meiri stuðning en þeir sem ekki eru 

makar og yngri en 50 ára, gefa ákveðnar vísbendingar.  

Höfundur telur að makar séu af ýmsum ástæðum móttækilegri fyrir 

tilfinningalegum stuðningi, en eins og rannsóknir hafa sýnt hafa þeir 

oftast átt langa leið með sjúklingi í gegnum erfið veikindi, og einkenni 

eins og kvíði og þunglyndi og jafnvel félagsleg einangrun eru þekkt hjá 
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sjúklingum og fjölskyldum lungna-sjúklinga, svo sem sýnt hefur verið 

fram á í mörgum rannsóknum (Helga Jóns-dóttir og Þorbjörg Sóley 

Ingadóttir, 2009; Kanervisto og Heikkila, 2006; Yohannes, 2007). Þá 

benda rannsóknir á hið mikla álag fjölskyldunnar, oft maka, þegar 

sjúklingur er lagður inn á lungnadeild, en þá er sjúkdómurinn kominn á 

alvarlegt stig (Bryndís Benediktsdóttir o.fl., 2007). Fram hefur komið að 

fjöl-skyldur þeirra sem liggja á spítala sýna minni gagnkvæmni en 

fjölskyldur sem eru heima með heimasúrefni (Kanervisto o.fl., 2003). 

Ýmsar skýringar eru líklegar á því, svo sem alvarleiki sjúkdóms og kvíði 

vegna veikinda ástvinar og hvert stefnir, en við þær aðstæður vakna 

sterkar tilfinningar (Wright og Leahey, 2009). 

Í ljós kom einnig að tengsl voru á milli upplifaðs stuðnings og aldurs. 

Þannig upplifðu þeir sem voru eldri en 50 ára marktækt meiri stuðning en 

þeir sem voru yngri. Ekki fundust í heimildaleit rannsóknir sem hægt er 

að bera saman við þessar niðurstöður. En höfundur telur hugsanlegt að 

sömu ástæður séu skýringar á þessum mun og þær sem skýra mun á 

sambandi á milli upplifaðs stuðnings og tengsla við sjúklinginn. Þeir sem 

eru makar eru líklega líka eldri en dætur og synir, aðrir ættingjar og vinir. 

Hugsanlegt er að skoða þessar niðurstöður með tilliti til þess hvort þeir 

sem eru yngri en 50 ára hefðu þurft lengri samræður eða endurteknar 

samræður. 

Rannsóknarspurning 2  

Með rannsóknarspurningu tvö er skoðað hvort bakgrunnsþættir svo sem 

aldur, kyn, tekjur, menntun, tengsl við sjúkling, búseta á heimili sjúklings 

og sjúkdómur hafi áhrif á skorun á fjölskylduvirknilista. Niðurstöður sýna 

að konur skora hærra, tjá meiri fjölskylduvirkni en karlar á 
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heildarfjölskylduvirkni og einnig á undir-kvörðum listans, tjáningu 

tilfinninga, samskiptum og hegðun, en ekki er marktækur munur á konum 

og körlum á undirkvarðanum, samvinna og lausn vandamála.  

Einnig komu fram tengsl á milli menntunar fjölskyldumeðlima og fjöl-

skylduvirkni. Þannig tjáðu þeir sem voru með grunnskóla- og/eða 

framhaldsskólamenntun meiri fjölskylduvirkni en þeir sem höfðu 

háskólamenntun. Ekki fundust við heimildaleit rannsóknir sem mæla 

fjölskylduvirkni fyrir og eftir veitta hjúkrunarmeðferð, svo ekki var hægt 

að bera niðurstöður þessarar rannsóknar saman við alþjóðlegar niður-

stöður. En rannsókn Merja Kanervisto og félaga (2003) beindist að 

áhrifum LLT á fjölskylduvirkni, þar sem bornir voru saman sjúklingar á 

lungnadeild og sjúklingar með heimasúrefni. Niðurstöðurnar sýndu að 

fjölskyldur sjúklinga á lungnadeild sýndu minni gagnkvæmni og réðu verr 

við breytingar en þær fjölskyldur sem voru heima, og minni fjölskyldu-

virkni var í hópnum sem átti fjölskyldumeðlim á lungnadeild. 

Af framansögðu er ljóst að mikilvægt er að skipuleggja þjónustu við 

sjúklinga með LLT og fjölskyldur þeirra, það að vera til staðar er ekki 

nægjanlegt, heldur þarf fjölskylduhjúkrunin að vera leiðbeinandi og 

markviss (Wright og Leahey, 2009). 

Rannsóknarspurning 3  

Í rannsóknarspurningu þrjú er leitast við að svara spurningunni hvort 

hjúkrunar-meðferðin stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður, hafi áhrif til 

að auka fjölskyldu-virkni frá tíma eitt (fyrir hjúkrunarmeðferð) til tíma 

tvö (eftir hjúkrunarmeðferð). Einnig hvort þeir sem fái hjúkrunar-

meðferðina skori hærra, tjái meiri fjölskylduvirkni en þeir fjölskyldu-

meðlimir lungnasjúklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu á 
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lungnadeild. Niðurstöður eru þær að enginn marktækur munur kom fram 

á milli hópanna né á milli tíma eitt og tíma tvö. 

Virkni í fjölskyldu tekur til raunveruleika fjölskyldunnar „hér og nú“, 

tjáningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamála, samskipta og 

hegðunar. Hún er starfs-hæfni fjölskyldunnar á þremur sviðum, vitsmuna-

sviði, tilfinningasviði og atferlis-sviði (Wright og Leahey, 2009). Engar 

rannsóknir fundust við heimildaleit sem mældu virkni í fjölskyldum fyrir 

og eftir veitta hjúkrunarmeðferð. Því er ekki um neinar rannsóknir að 

ræða sem hægt er að bera saman við þessar niðurstöður. Eins og fram 

kom í umræðu um rannsóknartilgátu og rannsóknarspurningar 1 og 2 má 

gera ráð fyrir að fjölskyldumeðlimir séu móttækilegri fyrir stuðningi á 

tilfinninga-sviði en hugrænum stuðningi við innlögn á lungnadeild (Shaw 

og Halliday, 1992). Það má því gera ráð fyrir að til að hafa marktæk áhrif 

á fjölskylduvirkni þurfi að bjóða fjölskyldum áframhaldandi 

fjölskylduhjúkrun í því formi sem að hentar hverri fjölskyldu.  

Bandarísku samtökin American Thoracic Society hafa gefið út skýrslur 

sem eru leiðbeinandi um þjónustu fyrir sjúklinga með 

öndunarfærasjúkdóma í heimahúsum (American Thoracic Society, 2005) 

og fyrir líknarmeðferð fyrir sama hóp sjúklinga (American Thoracic 

Society, 2008). Í þessum skýrslum er gert ráð fyrir fjölskyldunni í allri 

umfjöllun um sjúklinginn og umönnun hans. Samantekt um 

heimaþjónustu segir að hún kalli á flókið skipulag þjónustu sem veitt er 

utan stofnana þar sem sjúklingurinn og fjölskyldan eru hluti af 

umönnunarteyminu. 

Ekki fundust heldur rannsóknir sem leggja áherslu á að skoða virkni 

þeirra fjölskyldna sem eiga fjölskyldumeðlim með LLT. Í ljósi 
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niðurstaðna má varpa fram þeirri hugmynd að fjölskyldur hafi þörf fyrir 

frekari fjölskylduhjúkrunar-meðferð eftir að sjúklingur hefur útskrifast 

heim af lungnadeild og heldur áfram að fást við sjúkdóminn og þær 

byrðar sem hann leggur á hann og fjölskyldu hans. Göngudeildarþjónusta 

er starfrækt fyrir sjúklinga með LLT og fjölskyldur þeirra á 

Landspítalanum og hefur hún skilað sjúklingum árangri, m.a. í bættum 

lífsgæðum og þyngdaraukningu og færri innlögnum á lungnadeild (Helga 

Jónsdóttir og Þorbjörg Sóley Ingadóttir, 2009). Amerísku samtökin 

American Thoracic Society (2005) hafa sett fram skýrslu um hvernig 

sinna megi þörfum sjúklinga með öndunarfærasjúkdóma þar sem 

fjölskyldan er höfð með á öllum stigum.  

Höfundur telur að þessar niðurstöður styðji mikilvægi þess að halda áfram 

uppbyggingu göngudeildarþjónustu sem m.a. býður upp á vitjanir heim til 

sjúklinga og fjölskyldusamræður, samvinnu við aðrar heilbrigðisstéttir og 

stofn-anir. LLT er flókinn og langvinnur sjúkdómur og leggur miklar 

byrðar á herðar fjölskyldunnar. Sjúkdómurinn er vangreindur og 

vanmeðhöndlaður, því er ekki ósennilegt að hann eigi þátt í enn fleiri 

dauðsföllum og enn meiri kostnaði í heilbrigðiskerfinu en hingað til hefur 

verið gert ráð fyrir og enn meiri kostnaði en nauðsynlegt væri ef greining 

og meðhöndlun væri skilvirkari (Viegi o.fl., 2007)  Samhljóma eru 

ábendingar Helgu Jónsdóttur (2008) sem bendir á mikilvægi þess að 

meðferð sé byggð á gagnreyndri þekkingu og að hún sé fjölskyldumiðuð, 

að heilbrigðisþjónustan sé vel skilgreind innan heilbrigðiskerfisins, 

aðgengileg fyrir sjúklinginn og fjölskylduna og taki mið af heilbrigði og 

upplifunum fjölskyldunnar. Í ljósi þess sem þessi rannsókn hefur leitt í 

ljós er það niðurstaða höfundar að brýnt sé að huga og styðja vel við 

fjölskyldur sjúklinga með LLT hvar sem er í heilbrigðiskerfinu. 
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Takmarkanir rannsóknar  

Takmarkanir rannsóknarinnar eru nokkrar. Má fyrst telja að í 

rannsóknarúrtaki eru fáir einstaklingar (N=30) svo að ekki er hægt að 

alhæfa út frá rannsóknarniðurstöðum eða yfirfæra rannsóknarniðurstöður 

á aðrar deildir. Á móti kemur að allir þátttakendur svöruðu nærri öllum 

spurningum á spurningalistum og að heimtur spurningalista voru 100%.  

Ekki var marktækur munur á lýðfræðilegum þáttum tilraunahóps og 

samanburðarhóps nema hvað varðar legutíma á lungnadeild. Hóparnir eru 

því sambærilegir í öllum þáttum nema legutíma á deild, áhrif þessa eru 

ekki vituð en ekki er hægt að útiloka að hann hafi áhrif á upplifun af 

veittum stuðningi.  

Hjúkrunarmeðferðin stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður var veitt einu 

sinni og stuttur tími leið frá svörun á spurningalista um fjölskylduvirkni á 

tíma eitt, þar til hjúkrunarmeðferð var veitt og spurningalistum svarað á 

tíma tvö. Hugsanlega hefði komið fram meiri munur á 

fjölskylduvirknilista ef lengri tími hefði liðið og/eða ef fleiri samræður 

hefðu átt sér stað. 

Hagnýting rannsóknar 

Mikilvægt er að þróa hjúkrunarmeðferðir fyrir sjúklinga með LLT og 

fjölskyldur þeirra þegar þeim versnar alvarlega og eru lagðir inn á 

lungnadeild. Rannsóknir hafa sýnt fram á að þá er vanlíðan hvað mest og 

fjölskylduvirkni minni saman-borið við þegar að sjúklingur dvelur heima.  

Í þessari rannsókn er beitt markvissri fjölskylduhjúkrunarmeðferð sem 

byggist á langri reynslu og rannsóknum um mikilvægi heilbrigðisþjónustu 

sem tekur mið af sjúklingum og fjölskyldum þeirra en er ekki miðuð við 
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einstaklinga og sjúkdóms-reiningar. Með rannsókninni telur höfundur að 

stuðlað sé að því að þekking í hjúkrun sé nýtt til hagsbóta fyrir sjúklinga 

og fjölskyldur þeirra. 

Gera má ráð fyrir að hagnýta megi niðurstöður rannsóknarinnar í þágu 

innleiðingar fjölskylduhjúkrunar á lungnadeild og jafnvel annars staðar á 

Landspítalanum og í íslenska heilbrigðiskerfinu. Hjúkrunarfræðingar á 

lungnadeild eru í lykilaðstöðu til að beita þeim markvissu 

fjölskylduhjúkrunarmeðferðum sem rannsóknin sýnir að er ávinningur 

fyrir fjölskyldur og styðja við sjúklinga og fjölskyldur þeirra við innlögn. 

Niðurstöður rannsóknarinnar eru skýr vísbending um að stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður geti bætt líðan fjölskyldna þannig að þær 

upplifi meiri veittan stuðning. Með því hvetur hún til þess að við innlögn 

sjúklinga á lungnadeild sé í öllum tilfellum gert ráð fyrir að hjúkrunar-

fræðingar eigi stuttar fjölskyldu-meðferðarsamræður við allar fjölskyldur 

sjúklinga. Að einnig verði þróaðar frekari meðferðir eða úrræði fyrir 

fjölskyldur sem þarfnast meiri stuðnings eða í lengri tíma. Mikilvægt er 

að samnýta þá þekkingu og þjónustu sem til er innan Land-spítalans og í 

heilbrigðiskerfinu almennt, og nýta má niðurstöður rannsóknarinnar til að 

þróa áfram þjónustu fyrir sjúklinga með LLT og fjölskyldur þeirra í 

samvinnu við Göngudeild lungnasjúklinga. 

Það hvílir ábyrgð á hjúkrunarfræðingum lungnadeildar að hagnýta í starfi 

sínu þá þekkingu sem fæst með þessari rannsókn og gera ráð fyrir 

fjölskyldum á öllum stigum þjónustu sinnar við sjúklinga með LLT. 

Það er einnig von höfundar að niðurstöður rannsóknarinnar verði til þess 

að yfir-menn á deildum og annars staðar í heilbrigðiskerfinu sýni skilning 
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á mikilvægi þess að stuðla að frekari uppbyggingu fjölskylduhjúkrunar í 

heilbrigðiskerfinu og veiti henni stuðning sinn. 

Framtíðarrannsóknir 

Mikilvægt er að gera fleiri hjúkrunarmeðferðarrannsóknir á lungnadeild. 

Þörf væri á rannsókn sem á sama hátt prófaði ávinning af stuttum 

fjölskylduhjúkr-unarsamræðum á lungnadeild með stærra úrtaki þar sem 

hjúkrunarfræðingar deildarinnar veita hjúkrunarmeðferðina. Á sambæri-

legan hátt er hægt að gera fjölskyldumeðferðarrannsókn sem spannar 

lengri tíma til að mæla ávinning til lengri tíma litið. Með slíkri rannsókn 

væri hægt að meta nánar langtímaáhrif af meðferðinni á upplifaðan 

stuðning og sérstaklega á fjölskyldu-virkni. Einnig væri áhugavert að 

skoða ávinning af öðrum úrræðum í fjölskylduhjúkrun svo sem í 4–6 

fjölskyldumeðferðarviðtölum og með þátttöku fleiri fjölskyldumeðlima. 

Viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar getur haft úrslitaáhrif á 

það hvort fjölskylduhjúkrun verður beitt með markvissum hætti við 

innlögn hvers sjúklings á lungnadeild. Því er mikilvægt að meta árangur 

af innleiðingu fjölskylduhjúkrunar á deildina og fá fram viðhorf 

hjúkrunarfræðinga og upplifun af því að beita fjölskylduhjúkrun á lungna-

deild. Hægt væri að gera rannsókn sem miðaði að því að fá fram 

hugmyndir hjúkrunarfræðinga um hvaða leiðir væru bestar til að auka 

með þeim öryggi og þjálfa þá í að veita fjölskylduhjúkrun. 

Samvinna allra þeirra sem koma að heilbrigðisþjónustu við sjúklinga með 

LLT og fjölskyldur þeirra er nauðsynleg til að tryggja gæðaþjónustu á 

hagkvæman hátt. Það væri áhugavert að gera rannsókn sem tæki til 

fjölskylduhjúkrunarmeðferðar fyrir þennan hóp hvort sem sá veiki liggur 
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á lungnadeild, heima, á gjörgæslu eða annars staðar á stofnunum 

heilbrigðiskerfisins. Þannig mætti mæla ávinning af fjölskyldu-

hjúkrunarmeðferð hvar sem sjúklingurinn er staðsettur í heilbrigðis-

kerfinu og fá mynd af þeirri meðferð sem skilar bestum árangri fyrir 

sjúklinga og fjölskyldur þeirra. 

Lokaorð 

Langvinn lungnateppa er alvarlegur sjúkdómur sem leggur þungar byrðar 

á sjúklinginn og fjölskyldu hans. Sjúklingum með LLT fjölgar og 

sjúkdómurinn er vangreindur. Rannsóknir hafa sýnt að líkamleg, andleg 

og félagsleg einkenni eru margvísleg og flókin, bæði hjá sjúklingnum og 

fjölskyldu hans og einnig hefur komið í ljós að sjúklingurinn kvartar ekki 

vegna þess að sjúkdómurinn er ólæknandi og hann telur að ekki sé hægt 

að gera meira fyrir hann.  

Á síðustu árum hafa menn farið að gefa mikilvægi fjölskyldunnar í 

hjúkrun meiri gaum en áður. WHO hefur beint þeim tilmælum til lækna 

og hjúkrunarfræðinga að taka mið af fjölskyldunni í störfum sínum, og á 

Landspítala er nú að finna fjölskylduhjúkrun á öllum deildum spítalans, 

þar á meðal á lungnadeild. Alvarlegur langvarandi sjúkdómur eins og 

LLT hefur áhrif á alla fjölskyldu-meðlimi og þeir hafa síðan áhrif á 

sjúkdóminn. Fjölskylduhjúkrun tekur í senn mið af styrkleika 

fjölskyldunnar og hjúkrunarfræðingsins og báðir aðilar njóta virðingar. 

Hver fjölskylda er einstök og býr við misjafnar aðstæður og möguleika. 

Fjölskyldur hafa líka sína eigin sýn á aðstæður og sínar eigin leiðir til að 

vinna úr þeim verkefnum sem þær eru að fást við. Því er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar vinni með fjölskyldum á þeim forsendum. 
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Hjúkrunarfræðingar sem starfa á klínik hvar sem er í heilbrigðiskerfinu 

eru í lykilaðstöðu til að vinna með sjúklingum og fjölskyldum þeirra. 

Hjúkrunar-fræðingar á lungnadeild eru í lykilaðstöðu til að vinna með 

sjúklingum með LLT og fjölskyldum þeirra. Viðhorf hjúkrunarfræðinga 

til fjölskylduhjúkrunar geta haft úrslitaáhrif á það hvort árangur næst af 

innleiðingu fjölskylduhjúkrunar í dagleg störf hjúkrunarfræðinga á 

lungnadeild.  

Mikilvægt er að allt fagfólk í heilbrigðiskerfinu hafi skilning á þeim 

aðstæðum sem LLT kallar yfir sjúklinginn og fjölskylduna og beiti þeim 

aðferðum sem sýnt hefur verið fram á að skili árangri í bættri líðan 

sjúklinga og fjölskyldna. 

Meginniðurstöður þessarar rannsóknar eru að fjölskyldumeðlimir 

sjúklinga á lungnadeild upplifa meiri stuðning eftir stuttar fjölskyldu-

meðferðarsamræður en þeir fjölskyldumeðlimir sem fá hefðbundna 

hjúkrun á deildinni. Þetta rennir stoðum undir mikilvægi þess að stuttum 

fjölskyldumeðferðarsamræðum sé beitt í daglegu starfi á lungnadeild 

Landspítala og við frekari innleiðingu fjölskyldu-hjúkrunar á spítalanum, 

en markmið hennar eru m.a. að auka gæði hjúkrunar-þjónustu og 

starfsánægju hjúkrunarfræðinga. 
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Fylgiskjöl 

Fylgiskjal nr. 1 

EINKENNI FJÖLSKYLDUNNAR 

Bryndís Stefanía Halldórsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir 

2008 

        1.Hvert er kyn þitt? 

�karl    

�kona  

2. Hvað ertu gömul/gamall? 

� 19-30 ára,  

� 31-40 ára,  

� 41-50 ára, 

� 51-60 ára ,  

� 60 ára og eldri 

3. Hver eru tengsl þín við sjúkling? 

� Maki 

� Dóttir/Sonur 
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�  Annar ættingi 

�  Vinur 

4. Býrð þú á heimili sjúklings? 

� Já 

� Nei 

5. Hver er menntun þín? 

� Grunnskóli 

� Framhaldsskóli /verkmenntaskóli  

� Háskóli 

� Framhaldsnám í háskóla   

� Annað (tilgreinið hvað):  

5. Hver er menntun þín í árum eftir grunnskóla? 

� minna en 1 ár 

� 1-3 ár 

� 4-6 ár 

� 7 ár 

� 8 ár 
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� 9 ár 

� meira en 10 ár 

6. Hvert er starfhlutfall þitt? 

� Vinn ekki utan heimilis 

� Vinn hlutastarf eða er í námi 

� Vinn fullt starf eða er í fullu námi   

� Er í fullu starfi á einum stað og vinn annars staðr að auki  

8. Hver er uppruni þinn?  

� Íslenskur 

� Erlendur 

9. Í hvaða trúfélagi ertu ? 

� Í þjóðkirkjunni  

� Utan trúfélaga 

� Annað  

Hvað?____________________________ 

         10.Hverjir eru fjölskylduhagir þínir? 

� Gift(ur) 
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� Sambúð 

� Skilin(n)   

� Einstætt foreldri 

� Ekkja/ekkill 

� Annað 

Hver er samanlagður fjöldi heimilismanna? 

� Fullorðnir; tilgreinið(1-6)______________ 

� Börn ( 0-18 ára); tilgreinið(1-6)____________ 

13. Hverjar eru tekjur fjölskyldunnar á mánuði? 

� Minna en 200 þúsund  

� 201-300 þúsund  

� 301-400 þúsund  

� 401-600 þúsund  

� 601-800 þúsund 

�801-999 þúsund  

� milljón eða meira 
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Fylgiskjal no. 2  
 
Fjölskylduvirkni á undirþáttum; tjáningu tilfinninga, samvinnu og lausn 
vandamála, samskipti og hegðun fjölskyldna (Erla Kolbrún Svavarsdóttir 
og Eydís Kristín Sveinbjarnardóttir, 2009) 
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Fylgiskjal nr. 3 
 
Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICE-Family Perceived 
Educational, Emotional and Behavioral Support) (Erla Kolbrún 
Svavarsdóttir og Eydís Kristín Sveinbjarnardóttir, 2009). 
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Fylgiskjal nr. 4 
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Fylgiskjal nr. 5 
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Fylgiskjal nr. 7 
 

 

 

Dags. 14.11.2008 

 

 

Tilkynning um vinnslu persónuupplýsinga. 

 

Hér með hefur Persónuvernd móttekið tilkynningu yðar. 

Tilkynningin er nr. S4124/2008. Um er að ræða nýja tilkynningu. 

 

Nafn forsvarsmanns     

Erla Kolbrún Svavarsdóttir 

 

Nafn þess sem fyllir tilkynninguna út  

Bryndís S. Halldórsdóttir 
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Fylgiskjal nr. 8 
 

Kynningarbréf fyrir vísindarannsóknina 

Fjölskylduhjúkrunarmeðferð á lungnadeild 

Landspítala 

Ágæti viðtakandi 

Þér er hér með boðið að taka þátt í rannsókn um 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð á lungnadeild Landspítalans. Rannsóknin 

hefur verið tilkynnt til Persónuverndar og samþykkt af Siðanefnd 

Landspítala.  

Tilgangur 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna ávinning af 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð, þar sem fjölskyldustuðningur og 

fjölskylduvirkni verður skoðað fyrir og eftir veitta meðferð.  

Af hverju eru þið valin? 

Þar sem þú hefur verið lögð/lagður inn á lungnadeild með lungnasjúkdóm 

er þér og fjölskyldu þinni boðið að taka þátt í rannsókninni. 

Hjúkrunarfræðingur sem er sérfræðingur í hjúkrun lungnasjúklinga mun 

kynna rannsóknina fyrir ykkur. Ef þið ákveðið að taka þátt mun  

rannsakandi hafa samband við ykkur. 

Hvað innifelur þátttaka í rannsókninni í sér? 
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Þátttakendur eru beðnir um að svara spurningalistum um fjölskylduvirkni 

og fjölskyldstuðning fyrir og eftir veitta fjölskylduhjúkrunarmeðferð auk 

þess að gefa upplýsingar um bakgrunn. Það tekur u.þ.b. 20 mínútur fyrir 

ykkur að svara. Það er mjög mikilvægt að hver svari fyrir sig, þar sem 

sjónarmið ykkar geta verið ólík.  

 

Er einhver ávinningur eða áhætta af þátttöku? 

Það er engin trygging fyrir beinum ávinningi af þátttöku í rannsókninni. 

En fjölskyldur, þar sem meðlimur fjölskyldunnar er með lungnasjúkdóm 

geta í framtíðinni notið góðs af þátttöku þinni. Hjúkrunarfræðingar og 

læknar geta öðlast betri skilning á því hve áhrif tiltekin 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð hefur á virkni fjölskyldunnar og upplifaðan 

stuðning hennar við innlögn á lungnadeild. 

Hver hefur aðgengi að þessum gögnum og rannsóknarniðurstöðum?  

Öll gögn verða geymd í læstum eldvörðum skjalaskáp í Eirbergi, húsnæði 

hjúkrunarfræðideildar Háskola Íslands og verður eytt að rannsókn lokinni. 

Rannsakendur eru bundnir þagnarheiti og eru þeir einu sem hafa aðgang 

að þessum gögnum. Þessar upplýsingar verða EKKI geymdar með lækna- 

og hjúkrunarskýrslum, og mun þátttaka í rannsókninni ekki hafa nein 

áhrif á umönnun þína og/eða meðferð þína og fjölskyldunnar að neinu 

leyti. Nafnalisti verður geymdur meðan á rannsókninni stendur, en um 

leið og rannsókninni er lokið verður nafnalista, samþykkisyfirlýsingu og 

frumgögnum þátttakenda eytt. Óskað verður eftir sérstöku samþykki 

þátttakenda ef í ljós kemur að frumgögn rannsóknarinnar þarf að 

varðveita lengur.  
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Ef þið skiptið um skoðun? 

Við hvetjum ykkur til að taka þátt og að svara öllum spurningunum. 

Ykkur er heimilt að hætta þátttöku í rannsókninni hvenær sem er eða að 

sleppa því að svara einstökum spurningum án þess að skýra það nánar. 

Heitið er nafnleynd og upplýsingar verður ekki hægt að rekja til 

einstaklinga eftir að úrvinnslu gagna er lokið. Ykkur er frjálst að hafna 

þátttöku ykkar í rannsókninni á hvaða stigi sem er án útskýringa og það 

mun ekki hafa nein áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem þú eða fjölskylda 

þín fær nú eða síðar á spítalanum.  

 

Ef þið óskið frekari útskýringa er best að hafa samband við rannsakendur 

símleiðis eða með tölvupósti (sjá hér fyrir neðan). 

 

Reykjavík 1. desember 2008 

Virðingarfyllst, 

____________________________________ 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir, prófessor 

Ábyrgðarmaður  

____________________________________ 

Bryndís Stefanía Halldórsdóttir, hjúkrunarfræðingur 

Meðrannsakandi 
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Ábyrgðarmaður Rannsóknar: 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir, prófessor, forstöðumaður fræðasviðs 

fjölskylduhjúkrunar HÍ og LSH, sími 5254218, netfang: eks@hi.is 

Meðrannsakandi: 

Bryndís Stefanía Halldórsdóttir, hjúkrunarfræðingur lungnadeild 

A6/A3 LSH og meistaranemi hjúkurnarfræðideild HÍ, sími 862 6755, 

netfang: brynhall@landspitali.is  
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Fylgiskjal nr. 9 
 
Upplýst samþykki fyrir þátttöku í 

vísindarannsókninni 

„Fjölskylduhjúkrunarmeðferð á lungnadeild 

Landspítala“ 

Kynningarbréf og upplýst samþykki fyrir þessari rannsókn eru í 

tvíriti og þátttakandi mun halda eftir eintaki af þeim báðum til 

upplýsinga um það í hverju þátttaka felst.  

Með þeim hætti verður kynningarbréf jafnframt hluti upplýsts 

samþykkis. 

 

Mér hefur verið kynnt eðli og umfang þessarar vísindarannsóknar og ég 

samþykki þátttöku 

Dags. 

         

Þátttakandi 

         

Bryndís Stefanía Halldórsdóttir hjúkrunarfræðingur á lungnadeild A6/A3 

Landspítala  
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Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari 

vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér 

til Siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 108 Reykjavík. Sími: 543 7465, 

fax: 543 2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is. 

  



189 

Fylgiskjal nr. 10 
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Fylgiskjal nr. 11 
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