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Stodugt vex mikilvegi pess ad leita gagnlegra og
hagkvaemra leida til ad adstoda folk med lang-
vinna sjukdoma vid ad halda pessum sjukdémum
i skefjum og vardveita lifsgaedi hinna langveiku og
fjolskyldna peirra. Petta a ekki sist vi0 um pa sem
glima vid langvinna lungnateppu (LLT). Peim fj6lg-
ar sifellt sem strida vi0 pennan erfida og flokna
sjukdoém og er pvi spad ad hann verdi pridja al-
gengasta danarorsok 1 heiminum 1 ndinni framtid
(sja GOLD, 2017). Viotekio er ad kalla per ad-
ferdir, sem notadar eru i heilbrigdispjonustunni,
sjalfsuménnunarmedferdir eda sjalfsumonnunar-
aetlanir. Slikar adferdir eru byggdar a kennslu og
radgjof um margyvisleg atridi er varda edli, afleid-
ingar og medferd LLT, studning 4 margvislegu
formi, dzetlun um adgerdir ef sjakdomur versnar
(e. action plan) og 1 vaxandi maeli medferO til reyk-
leysis (GOLD, 2017; Jonsdottir, 2013).
Undanfarin ar hefur fjoldi rannsékna verid
gerdur 4 arangri sjalfsumonnunarmedferda fyrir
folk med LLT. Inntak pessara medferda er nokkud
breytilegt fra einni rannsékn til annarrar og sama
ma segja um pann fjolbreytileika sem einkennir ar-
angursmelingar. A0 jafnadi m4 finna arangur a
einni eda nokkrum af peim nokkud morgu breyt-
um sem jafnan eru notadar i slikum rannséknum.
I nylegri fraedilegri samantekt komu fram aukin
heilsutengd lifsgaedi, minni andpyngsli og feekkun
a sjukrahuasinnlognum (Zwerink o.fl., 2014).
Rannséknum 4 sjalfsumonnunarmedferdum er
gjarna styrt af heilbrigdisstarfsmonnum 6drum en
hjakrunarfredingum og framkvemd medferdanna
pverfagleg. Olikt pessum rannséknum rannsékudu
Baker og Fatoye (2017) kliniskan og hagreenan ar-
angur sjalfsumonnunarmedferda sem hjukrun-
arfreedingar styrou. Kerfisbundin samantekt peirra
syndi fekkun bradakoma til leekna, pad dré ur
kvida og mat patttakenda a sjalfshaefni peirra
(e. self-efficacy) jokst. Ekki var um fjarhagslegan

avinning af medferdunum ad reda. Likt og margir
aOrir rannsakendur drogu Baker og Fatoye (2017)
pa alyktun ad frekari rannséknir pyrfti 4 inntaki
pessara medferda, hverjum slikar medferdir gogn-
udust frekast og ad kostnadargreina pyrfti tilrauna-
og samanburdarmedferdir.

Arid 2015 birtust nidurstodur hofunda pessarar
greinar 4 rannsokn 4 4rangri sjalfsumonnunar-
medferdar fyrir folk med vaega og midlungsalvar-
lega langvinna lungnateppu og fjolskyldur peirra
(Jonsdottir o.fl., 2015). Tilgangur rannsoknar-
innar var a0 utfeera vidteknar venjur i rannséknum
a sjalfsumonnun f6lks med langvinna lungnateppu
og leggja aherslu 4 samrad (e. partnership as prac-
tice) (Ingadottir og Jonsdottir, 2010; Jonsdottir og
Ingadottir, 2011), veita reykleysismedferd og ein-
blina 4 f6lk med vaega og midlungsalvarlega LLT
og fjolskyldur peirra. Pessi nalgun er 6lik flestum
fyrri ranns6knum par sem 16gd hefur verid dhersla
a langt gengna LLT og einvordungu verid fyrir
sjuklinga. Meginmarkmid medferdarinnar var ad
hindra framgang sjukdéms og auka lifsgaedi ein-
staklinga og fjolskyldna. Auk pessa var kennsla,
sem fram foér i samredum, um edli og einkenni
sjukdomsins og ahrif hans a einstaklinga og fjol-
skyldur, einkum skomm, sektarkennd, kvida, pung-
lyndi og félagslega einangrun. Sérstok dhersla var
16gd 4 ad koma 1 veg fyrir versnanir. Patttakendur
fengu fraedslu um lyfjanotkun, einkum innuadalyf,
og notkun peirra, 6ndunarpjalfun, neringu, hreyf-
ingu, svefn og hvild, slokun, mengunarvarnir og
samskipti vid heilbrigdisstarfsmenn. Rannsokna-
spurningin var: Hver er drangur af sex manada til-
raunamedferd 4 eflingu heilbrigdis og sjalfsumonn-
unar hja folki med vega og midlungsalvarlega
LLT? I pessari grein er gerd grein fyrir adferda-
freedi og nidurstodum rannsdknarinnar og helstu
alyktunum sem af peim ma draga. Ad lokum er
fjallad um hagnytingu nidurstadnanna.
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Aofero

Tilraunasnidi var beitt. Leitad var ad hugsanlegum
patttakendum 4 atta heilsugaeslustodvum og sex
leeknastofum med pvi ad skima sjakraskrar prju
undangengin 4r. Patttokuskilyrdi voru einstak-
lingar 4 aldrinum 45-65 4ara med vaega og midlungs-
alvarlega LLT — GOLD-stig II og III — (greint med
blasturpréfi) sem adalsjikdém. Utilokadir voru
peir sem hofdu annan adalsjukdém en LLT, par
me0 talid astma (hofdu > 200 ml eda 12% aukn-
ingu a FEV, eftir innéndun a 200 pg albiteroli),
peir sem toludu ekki islensku, gatu ekki komid sér
sjalfir 1 rannsoknasetur og peir sem hofdu verid i
skiplagdri endurhefingu 4 undanférnum 6 man-
udum.

Patttakendum var skipt i tilrauna- og saman-
burdarhop af handahoéfi. Tilraunamedferdin bygg-
ist 4 freedilegum ramma um samrad (e. partnership
as practice) og efnisatridum hefdbundinna sjalfs-
umonnunarmedferda. Hun var veitt med a) premur
til fjorum medferdarsamtolum sjuklings og fjol-
skyldumedlims vid hjukrunarfreding, b) sex man-
ada reykleysismedferd og c) 2 klst. hoptima hja
pverfaglegu rannséknarteymi og sjuklingi sem
sagOi batasogu. Samanburdarhépurinn fékk hefd-
bundna heilbrigdispjonustu og metti i gagna-
sofnun tvisvar. Ad pvi loknu var honum bodid upp
4 samanpjappada tutgafu af tilraunamedferdinni.
Medferdin og gagnaséfnunin foéru fram i Rann-
soknasetri hjukrunarrannsokna i Eirbergi 4 Lands-
pitalal6d. Gagnasofnun for fram prisvar hja til-
raunahopi.

Auk skraningar lyofredilegra breyta voru eftir-
farandi melingar gerdar: Reykingastatus (kolmén-
oxidmeling), fjoldi versnana sjukdoms ad mati
patttakenda, gagnsemi medferdarinnar (12 niu
atrida spurningar 4 fimm punkta Likertkvarda),
sjukdomsmidud heilsutengd lifsgedi (St. George’s
Respiratory Questionnaire) (Jones 2008), ahrif
sjukdéms og medferdar (Illness Intrusiveness Rat-
ing Scale) (Devins, 2010), kvidi og punglyndi (Hos-
pital Anxiety and Depression Scale) (Zigmond og
Snaith, 1983) og likamleg virkni (International
Physical Activity Questionnaire Short Version)
(IPAQ Research Committee, 2005) (Jonsdottir
o.fl., 2015).

Niourstoour

Einkenni padtttakenda

Teplega prji hundrud (n=291) einstaklingum var
bodin patttaka. Af peim voru 172 sem afpokkudu,
var ekki haegt ad na i, hofdu normalgildi 4 blast-
ursprofi, blandada sjukdémsmynd, astma eda
adrar astedur til ad taka ekki patt. Pvi var 119
einstaklingum tilviljunarradad i tilrauna- (n=60)
og samanburdarhép (n=59). I heildina voru sam-
tals 30 einstaklingar sem komu i fylgd fjolskyldu-
medlims eda fjéroungur patttakenda. Par sem svo
fair fjolskyldumedlimir toku patt, auk pess sem
ekki komu alltaf somu einstaklingar med hverjum
patttakanda, var ekki hagt ad greina rannsoknar-
gognin um fjolskyldumedlimi. Med pessu breyttist
rannsOknin fra upphaflegri dzetlun um fjolskyldu-
rannsokn { ad vera rannsokn a einstaklingum med
LLT an pess a0 samspil og ahrif LLT a fjolskyldu-
medlimi veri rannsokud. Alls luku 100 einstak-
lingar rannsékninni, 48 i tilraunahépi og 52 i
samanburdarhépi. Pannig var brottfall 20% i til-
raunahépi og 12% i samanburdarhopi. Brottfall
fjolskyldumedlima var heerra eda 31% i tilrauna-
hépi og 50% 1 samanburdarhopi.

Medalaldur peirra sem luku rannsékninni var
59 ar. Konur voru 54 og karlar 46. Flestir voru
med LLT a4 GOLD-stigi II og III eda 83 einstak-
lingar. Niu voru a stigi [ og atta a stigi IV. Peir sem
voru 4 stigi I voru mjog ndlaegt skilmerkjum um
stig I og peir sem voru 4 stigi IV voru mjog nalaegt
skilmerkjum stigs III. Pvi voru pessir 17 einstak-
lingar teknir med i rannsdknina. Tilrauna- og sam-
anburdarhopar voru samberilegir 4 lydfredilegum
breytum. Hins vegar reyktu marktzaekt fleiri i sam-
anburdarhopi (69% a moti 50%) og ahrif sjak-
démsins voru minni i peim hépi vid upphaf med-
ferdar. Af peim sem reyktu og voru i tilraunah6pi
paoi riflega helmingur reykleysismedferd (58%).
Um og yfir 80% patttakenda i tilraunahopi meettu
i skipulagda vidtalsmedferdartima. Vid upphaf
rannsOknar reyndist fjoroungur patttakenda vita
a0 hann hafdi LLT.

Meginniourstoour

Almennt voru ahrif sjukdomsins a patttakendur
ekki mikil. M4 pad greina a pvi a0 medaltal meel-
inga a heilsutengdum lifsgaedum vid upphaf rann-
soknar var um 35 heildarstig par sem 100 stig gefa
til kynna verstu mogulegu heilsutengd lifsgaedi.
Sama gildir um ahrif sjukdoms og medferdar par
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sem medaltal vid upphaf var 28 og 36 stig og
mestu mogulegu ahrif 91 stig. Hvad vardar kvida
og punglyndi pa voru medaltol peirra melinga
undir kliniskum viomidunarmérkum (< 8) 1 upp-
hafi eda rumlega 5 4 kvida og teplega 4 4 pung-
lyndi. Engu a0 sidur skynjudu patttakendur i
tilraunahopi dhrif sjatkdéms og medferdar hans a
daglegt lif marktzekt minni eftir 12 manudi. Hins
vegar reyndist ekki munur 4 hépunum a heilsu-
tengdum lifsgeedum, kvida og punglyndi, fjolda
versnana LLT, fjolda reyklausra eda hreyfingu.
Eftir sex manudi voru dhrif medferdar 4 tilrauna-
hép marktaek en hofdu fjarad at eftir 12 manudi.
Badir hoparnir voru anzegdir med patttoku i rann-
sOkninni. Badir hoparnir toldu patttoku i rann-
sokninni gagnlega og timans virdi.

Alyktanir

Nidurstodur syna ad medferdin var drangursrik ad
pvi er vardar skynjun patttakenda a dhrifum sjuk-
domsins og medferdar hans a daglegt lif. Ekki var
marktekur munur 4 tilrauna- og samanburdar-
hopi a fleiri arangursmelingum. Faar medferdar-
samraedur, stuttur medferdartimi og mikil dnaegja
samanburdarhops med patttoku i rannsékninni
getur skyrt ad { heildina vard drangur minni en
vonir st6du til. Ekki er sidur mikilvaegt a0 tiltolu-
lega stor hopur peirra sem patt tok i rannsokninni
vissi ekki ad hann hefdi LLT. Arangur annarra
rannsOkna 4 sjalfsumonnunarmedferdum hefur
verid nokkud 4 sama veg p6 bett lifsgedi og minni
notkun 4 heilbrigdispjonustu komi gjarna fram
(Jonsdottir, 2013; Zwerink o.fl., 2014). Nidur-
stodur eldri rannsoknar okkar syndi svipadar eda
ivid betri nidurstodur pvi teplega 80% faekkun
legudaga og aukin lifsgeedi komu fram i eldri rann-
sokninni 4 drangri hjikrunarpjonustu a forsendum
samrads hja folki med langt gengna LLT (Inga-
dottir og Jonsdottir, 2010). Patttakendur pessarar
rannsOknar hofdu styttra gengna LLT heldur en
patttakendur flestra sjalfsumonnunarrannsokna a
folki med LLT. Bent hefur verid 4 ad rannséknir 4
sjalfsumonnunarmedferdum zttu ad beinast ad
folki med lengra gengna LLT pvi hja peim sé lik-
legast a0 drangur ndist. Er pa sérstaklega horft til
rannsoknar Bourbeau og félaga (2003) en i peirri
rannsOkn jukust heilsutengd lifsgaedi sjuklinga
me0 langtgengna teppu mikid. Pvi eigi ad einbeita
sér a0 peim sem hafa lengra gengna LLT. Erfitt er
a0 fallast 4 pessa roksemd. Afram er mikilvagt ad

rannsaka medferdir fyrir sjiklinga med langt
gengna LLT. Hins vegar parf, jafnframt pvi ad
rannsaka reynslu, lidan og adstazdur peirra sem
eru med LLT & byrjunarstigi, ad proa drradi sem
peir geta nytt sér og sem gagnast { raun til ad
sto0va eda haega 4 framvindu sjukdomsins.
Fjolmorg atridi eru mikilvaeg i pessu samhengi.
Fyrst skal nefna ad skomm og sektarkennd eru
aberandi medal folks med LLT (Halding o.fl.,
2011; Bragadottir o.fl., 2017). Par er reykingum
fyrst og fremst um ad kenna og pvi ad félkinu
finnst pad hafa sjalft komid sér i pessa adstédu og
sé pess jafnvel ekki verdugt ad fa almennilega heil-
brigdispjonustu (Ellison o.fl., 2012). Undirrét
reykinganna er tobaksfikn og eiga margir mjog
erfitt med ad hetta ad reykja. Tobaksfikn er alvar-
legur sjakdémur, ekki bara venja sem folk telur sig
skorta vilja til ad takast 4 vid (Bragadottir o.fl.
2017). Einnig er andleg vanlidan algeng (Atlantis
o.fl.,, 2013; Blakemore o.fl., 2014). Likt og fram
kemur i nidurstodum pessarar rannséknar er al-
gengt ad folk finni litid fyrir einkennum sjukd6oms-
ins 4 fyrstu stigum hans. Annars vegar geta skemmdir
i lungum verid ordnar tiltélulega miklar 4dur en
einkenni koma i 1j6s. M greina eins konar vendi-
punkt pegar frablastur 4 einni sektindu er ordinn
um 60% af aztludu gildi fyrir heilbrigdan einstak-
ling. P4 breytist astand einstaklingsins, hann hefur
verid nar einkennalaus en er nid med mikil og si-
vaxandi einkenni (Sutherland og Cherniack, 2004).
Hér er einkum horft til einkenna um andnaud.
Setja mynd 1 u.p.b. hér
Hins vegar adlagast folk einkennum og versn-
andi heilsu, telur pau hluta af pvi ad eldast og
seettir sig vid tiltolulega lakt dstand (Arne o.fl.,
2007; Apps o.fl., 2014). Ad lokum skal bent 4 ad
til vidbotar vid einkenni sjukdoms og natengd
vandamal, s.s. kvida, punglyndi, hreyfiskerdingu
og fleiri erfid einkenni, hefur f6lk med langvinna
lungnateppu oft fleiri langvinna og erfida sjuk-
doéma, m.a. hjarta- og xdasjukdéma, beinpynn-
ingu og sykursyki (GOLD, 2017). Tilhneiging er
til a0 LLT falli i skugga pessara sjikdoma og folk
einblini 4 hina sjukdémana og medferd peirra 4
kostnad lungnateppunnar (Ansari o.fl., 2014).
Mikilvaegt er ad atta sig 4 a0 einstaklingar med
LLT geta einangrast fra 6drum, bzdi fjolskyldu,
vinum og samfélaginu (Jonsdottir, 1998). Fram
hefur komid ad peim reynist erfitt a0 sannfaera
fjolskylduna um sjukdéminn og porf a skilningi
vid ad lifa med honum (Apps o.fl., 2014). T peim
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Mynd 1. Framgangur langvinnrar lungnateppu (Sutherland og Cherniack, 2004)

fau rannséknum, par sem fjolskyldu hefur verid
bodin patttaka, hafa fdir pegid slikt bod. Slikt kom
skyrt fram i okkar ranns6kn par sem einungis brot
af patttakendum hafdi fjolskyldumedlim med sér
pratt fyrir ad gert hefdi verid rad fyrir pvi i bodun
i rannsoknina. Pad ma tengja erfidleikum sem oft
ma greina medal adstandenda folks med LLT og
togstreitu sem skapast af orsokum sjukdémsins
(Gullick og Stainton, 2006).

Hagnyting nidurstadna fyrir stefnumotun i
heilbrigdispjonustu

A alpjédavettvangi ma 4 sidustu drum greina stor-
aukna dherslu vid a0 skipuleggja pjonustu fyrir
folk med LLT, sérstaklega innan heilsugaeslunnar
(sja t.d. Weldam, 2016). Nidurstodur pessarar
rannsOknar eru mikilvegt innlegg 1 pad verkefni.
Pratt fyrir ad nidurstodurnar syni ekki afgerandi
arangur tilraunamedferdar ma margt af peim leera
og sambpzetta vid nidurstodur erlendra rannsdkna.
Mikilvegt er ad slik pjonusta sé byggd a pekkingu
um sérstodu pessa skjolstzdingahops og hun sé
veitt af peim sem hafa sérpekkingu og pjalfun til
peirra starfa (Blackmore o.fl., 2017) en a pvi hefur
verid skortur (Duprez o.fl., 2017; Upton o.fl.,
2006).

Visbendingar eru um ad i sumum tilvikum sé
ekki nzegilega mikid ,,magn“ pjonustu eda med-
ferdar 1 bodi (Jonsdottir o.fl., 2015; Voncken-
Brewster o.fl., 2015). Pr6éa parf pjonustu sem
bydur upp 4 adstod vid ad gera sér grein fyrir og
takast 4 vi0 pann alvarlega sjukdém sem LLT er.
Sérstaka aherslu parf ad leggja 4 pjonustu fyrir
folk med LLT 4 byrjunarstigi pvi i morgum til-
vikum attar folk sig ekki 4 eda hefur ekki fengid
vitneskju um ad pad hafi sjukdéminn (Bryndis
Benediktsdottir o.fl., 2007). Tilvist sjukdomsins,
og ekki sidur reykingarnar, krefst jafnan mikilla
umbota 1 lifi sjuklingsins og fjolskyldu hans. Pad
getur kallad 4 tiltolulega morg medferdarsamtol
og um lengri tima. Priggja og jafnvel 6 manada
medferd, eins og algengt er ad sja i rannséknum,
getur verid of skammur timi. Meta-greining (e.
meta-analysis) Jonkman og félaga (2016) hafdi
pann tilgang ad greina pa petti sem einkenndu ar-
angursrikar sjalfsumoénnunarmedferdir og hin
leiddi i j6s ad timalengd medferdar var eina breyt-
an sem hafdi markteka og neikvaeda fylgni vid
fjolda innlagna & sjukrahus. Patttoku fjolskyldu
parf a0 taka til sérstakrar skodunar. Likt og vid
adra erfida langvinna sjikdoma er patttaka fjol-
skyldu naudsynleg (Hartman o.fl., 2010), ekki ein-
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ungis vegna glimunnar vid a0 medhondla LLT
heldur einnig vegna parfar fjolskyldunnar 4 sér-
hafdri adstod vid ad takast a vid ahrif og af-
leidingar LLT.

Heilbrigdispjonusta fyrir f6lk med langvinna
lungnateppu parf ad vera pverfagleg og na til
peirra pjonustueininga og stofnana sem vid eiga
hverju sinni. Slik pjonusta er liklegri til a0 na utan
um margbett og sibreytileg vandamal og ekki sist
a0 taka til alls pess sem til stadar parf ad vera til
a0 einstaklingar og fjolskyldur geti lifad farszllega
med sjtkdomnum. Augu manna beinast 2 meir ad
pvi ad naudsynlegt sé ad veita folki med LLT heild-
reena og samfellda heilbrigdispjonustu (Jonkman
o.fl., 2016; Pinnock o.fl., 2016). Pvi fognum vid
og ventum pess ad fa taekiferi til pess ad taka patt
i ad préa og skipuleggja slika pjonustu 4 Islandi 1
ndinni framtio.

Lykilord: Heilsutengd lifsgzedi, hjukrunarmedferd,
langvinn lungnateppa, samrad, sjalfsumonnun,
reykleysismedferd, tilraunamedferd
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