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Utdrattur

Ritgerdin fjallar um upplysingahegdun adstandenda Alzheimersjiklinga. I fyrri hluta
ritgerdarinnar er merking hugtaksins upplysingahegdun raedd og nokkrar rannséknir og
kenningar freedimanna 4 svidi bokasafn- og upplysingafredi skodadar i pvi samhengi. I
sidari hlutanum eru settar fram nidurstddur eigindlegrar rannséknar par sem tekin voru
halfopin vidtol vid 4tta adstandendur Alzheimersjiklinga um upplysingahegdun peirra.
Markmid rannsOknarinnar var ad f4 innsyn inn { bad hvers konar upplysingar
adstandendur hafa porf fyrir, hvernig upplysingadflun peirra sé hattad og hvada urbatur
peir telja porf fyrir hvad vardar upplysingar og adgengi ad peim. Ennfremur er
tilgangurinn sd ad afla skilnings 4 pvi hvernig samfélagsumraedan um Alzheimer hefur
birst peim og hvort hin sé { samremi vid peirra reynslu og upplifun sem adstandendur
Alzheimersjiklinga. Nidurstodur rannsOknarinnar leiddu i 1j6s ad upplysingadflun
viomalenda fér fram ad megninu til { gegnum bein samskipti vid annad folk. Pad sem
adstandendum fannst mest skorta { upplysingagjof frd opinberum adilum voru
upplysingar um busetudrredi. Auk pess fannst mérgum upplysingafledi milli starfsfolks
hjikrunarheimila og adstandenda dbo6tavant. Almennt fannst peim samfélagsumredan um

sjukdéminn ekki mikil.



Formali

»Hvad verdur eiginlega um hana 6mmu?“ Eigindleg rannsékn um upplysingahegdun
adstandenda Alzheimersjuklinga er lokaverkefni til MLIS grddu i bokasafns- og
upplysingafredi vid félags- og mannvisindadeild félagsvisindasvids Haskéla Islands.
Verkefnid er metid til 30 ECTS eininga.

Titill rannséknarinnar er tekinn beint upp dr vidtali sem ég ték vid einn
vidmalanda minna og rimar hann vel vid helstu nidurstddur rannséknarinnar.

Leidbeinandi minn vid verkefnid var dr. Agista Pélsdéttir professor, vid félags-
og mannvisindadeild Haskdéla Islands. Eg vil pakka henni fyrir faglega leidsogn og gott
samstarf.

Einnig pakka ég fjolskyldu minni fyrir mikinn studning og polinmzdi. Eg pakka
Gudrinu Péru Gudmannsdéttur og Gylfa Knudsen fyrir yfirlestur og dbendingar um
malfar og sidast en ekki sist vidmalendum minum fyrir gédar méttokur og ad veita mér

par upplysingar sem naudsynlegar voru fyrir verkefnid.
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1 Inngangur

Eg hef alltaf verid frekar forvitin um Alzheimersjikdéminn sem ad einhverju leyti
kann ad stafa af pvi ad foduramma min var med sjukdéminn og einnig ad ég vann einn
vetur 4 Alzheimersdeild 4 Hrafnistu. Eg hafdi fylgst med 6mmu minni og umgengist hana
mjog mikid medan hun var veik og ték vel eftir peim breytingum sem urdu 4 henni.
Heilabilun er heilkenni sjikdéma i heila sem einkum leggjast 4 aldrad félk. I flokki
heilabilunarsjikdéma er Alzheimersjukdémurinn algengastur og snyr rannséknin einkum
ad adstandendum peirra sem eru med hann.

Upplysingahegdun er samheiti yfir pA mannlega hegdun sem vidkemur leit og notkun
upplysinga. Hugtakid felur i sér upplysingaleit, upplysingaporf og upplysinganotkun
(Case, 2007; Savolainen, 2007). Pad er mjog mikilvaegt fyrir fagfélk og adra sem koma
ad pjénustu vid Alzheimersjiklinga ad pekkja pessar parfir til ad geta sinnt hlutverki sinu
i upplysingamidlun til adstandenda peirra. Skilningur 4 porfum adstandenda pessa hops
getur verid pattur 1 ad bata pjonstu hins opinbera og vona ég ad upplysingar Ur rannsékn
minni geti komid ad gagni og verdi hafdar til hlidsjéonar pegar gert er gaedamat 4
upplysingapjénustu vid adstandendur. A Islandi hefur ekki 4dur verid gerd rannsékn &
upplysingahegdun pessa hops, en Agista Palsdéttir hefur skodad upplysingahegdun
adstandenda eldri borgara og ad einhverju leyti er haegt ad bera nidurstodur minar saman

vid hennar nidurstodur pvi ad ymsir pattir eru sameiginlegir.



Tilgangurinn med rannsOkninni er ad afla betri pekkingar 4 pvi hvers konar
upplysingar adstandendur hafa porf fyrir, hvernig upplysingadflun peirra er héttad og
hvada urbeatur peir telja porf fyrir vardandi upplysingar og adgengi ad peim. Auk pess vil
ég auka skilning 4 pvi hvernig samfélagsumredan um Alzheimer hefur birst peim og
hvort hin sé { samremi vid reynslu beirra og upplifun sem adstandenda
Alzheimersjiklinga. Pad er ekki svo ykja langt sidan var farid ad greina
heilabilunarsjukdéma. Reynsla og pekking almennings er pvi afar takmorkud. Mikilvagi
pess ad vinna pessa rannsokn er fyrst og fremst pad ad alpjédlega er mjog litil pekking
fyrir hendi 4 vidfangsefninu og afar brynt ad baeta ur pvi. Hérlendis er mikil vontun 4
ranns6knum um upplysingahegdun adstandenda ymissa hdpa innan samfélagsins sem
eiga undir hogg ad sxkja, geta ekki séd alfarid um sig sjalfir og purfa ad treysta 4 adstod
fr4 60rum.

bar rannsOknarspurningar sem ég set fram eru eftirfarandi:

O Hvada upplysingar telja adstandendur Alzheimersjiklinga sig hafa porf fyrir?

O Hvernig er upplysingaéflun adstandenda Alzheimersjiklinga hattad?

® Hvernig er upplysingagjof frd opinberum studningsadilum?

® Hvernig afla adstandendur upplysinga sjalfir?

® Telja adstandendur porf & drbétum vardandi adgengi ad upplysingum og
innihald peirra?

O Hvernig upplifa adstandendur Alzheimersjiklinga samfélagsumreduna um

Alzheimer?
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Ritgerdin skiptist 1 sex kafla. Fyrstur er inngangskaflinn og pa kafli tvd sem er um
rannsoknir og fredikenningar um upplysingahegdun. Par dreg ég fram atridi sem ég tel
ad komi ad gagni vid ad 6dlast skilning 4 nidurstodum rannséknarinnar. Kafli prja fjallar
um sjikdéminn sjdlfan og birtingarmynd hans. I kafla fjogur lysi ég rannséknaradferdinni
sem ég notadi, hvernig gagna var aflad og hvernig pau voru greind. I kafla fimm koma
svo nidurstddur Ur greiningunni og par leitast ég vid ad setja fram gdgnin 4 skipulegan
hatt til ad greina ymis pemu. Kafli fimm greinist i sex undirkafla og prengist nidur allt
eftir pvi hversu vidamikid efnid var. Sidan er pad kafli sex par sem helstu nidurstédur eru
tilgreindar og per settar { samhengi vid fredikenningar og rannsoknir sem gerdar hafa
verid 4 upplysingahegdun. Eg set fram gégnin med tilliti til rannséknarspurninganna sem
gengid er Ut frd og dreg fram helstu nidurstodur og skyri paer. Ad lokum er pad kafli sjo,

en 1 honum skrifa ég nokkur lokaord.
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2 Fraedilegur bakgrunnur

I pessum kafla fjalla ég um fraedilegan bakgrunn rannséknarinnar. Eg greini fra
helstu grunnhugtokum og fredikenningum {1 sambandi vid upplysingar og
upplysingahegdun sem ég tel ad eigi vid rannséknina og nidurstodur hennar. Eg visa {
nokkra fredimenn { pessu samhengi og greini frd ymsum likonum fyrir
upplysingaleitarhegdun sem &g tel ad séu mikilveg pegar ferli adstandenda
Alzheimersjiklinga { upplysingaleit er skodad. Eg skoda hvernig tilfinningar geta tengst
upplysingahegdun  adstandenda, til damis hraedsla vid upplysingaleit og
upplysingaofgnétt. Sidan tek €g til umfjollunar hvernig ymsar hindranir geta komid fram
i adstedum foélks begar um upplysingaleit er ad reda, til ad mynda skortur &

teknikunnattu, fjarlegd fra pjonustustodvum og fagfélki og fleira.

2.1 Hvad eru upplysingar?

Menn hafa lengi glimt vid pad verkefni ad skilgreina ,,upplysingar® sem hugtak
(Rowley, 1998). Jennifer Rowley leit svo 4 ad hagt veri ad skoda upplysingar sem
huglega pekkingu og par med afsteda. Hegt veri ad horfa 4 par sem hluti eda gdgn sem
unnin varu { dkvednum tilgangi og naudsynlegt veri ad setja par fram 4 dpreifanlegan
hatt (Rowley, 1998). Case taladi um ad upplysingar varu { rauninni allt pad sem gati haft
ahrif 4 hugarheim mannsins. Pad sem hagt er ad bata vid og adlaga ad peirri pekkingu

sem er til stadar hja einstaklingum eru upplysingar. Upplysingar eru pvi
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einstaklingsbundnar og par eru ekki synilegar peim sem ekki hefur not fyrir paer (Case,
2002).

Notkun upplysinga (e. information use behavior) samanstendur af likamlegum og
hugrenum athéfnum sem eiga patt i pvi ad flétta fengnar upplysingar saman vid pa
pekkingu sem fyrir er hjd einstaklingnum (Wilson, 2000).

Upplysingar er ad finna allt i kringum okkur, medal annars { tdknum, gognum,
ordum og latbragdi folks. Skilningarvit okkar safna upplysingum og heilinn flokkar paer
og endurradar { sifellu. Upplysingar méta pekkingu okkar ad sama skapi og skilningur
okkar 4 upplysingum er alltaf hadur fyrri pekkingu. I umfjéllun um upplysingar er
mikilvegt ad skoda félagslegt umhverfi og samhengi hverju sinni. Samkvemt Stonier
(1990, i Rowley, 1998) eru upplysingar eitthvad sem ein manneskja midlar til annarrar og
er eingdbngu hagt ad skilja merkingu peirra i félagsmenningarlegu samhengi. Ruben
(1992, { Martin, 1995) telur samskipti vera ferlid sem einstaklingar { hépum, sambondum,
stofnunum og samfélogum fari { gegnum til ad skapa, midla og nota upplysingar til ad
skipuleggja og henda reidur 4 umhverfinu og hver 4 6drum.

Jennifer Rowley (1998) sagdi ad haegt veri ad lita & upplysingar tut frd mismunandi
sjonarhornum. Pad veri til demis hagt ad lita 4 par sem audlind sem sé adgengileg og
hegt sé ad stjorna & svipadan hatt og orku, hrdefnum og vinnuafli. Par séu po
frabrugdnar hefdbundnum audlindum 4 pann hétt ad gildi peirra verdi ekki audveldlega
reiknad ut eda melt. Gildi peirra sé alltaf afstett og huglaegt og felist einkum { innihaldi
og notkun (Rowley, 1998). Rowley talar auk pess um upplysingar sem voru og nefnir {
pvi sambandi hoéfundaréttarlog sem gera pad ad verkum ad lita ma & upplysingar sem

varning sem parf ad dreifa eftir dkvednum reglum og { dkvednum tilgangi. Hun nefnir
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auk pess ad upplysingar séu dkvedid grundvallarafl 1 samfélaginu, afl sem byr ekki adeins
i samfélagsgerdinni sjalfri heldur 4 einnig patt i skopun hennar. Vidhort samfélagsins,
menning pess og gildi styra ad megninu til dkvardanatdoku vardandi upplysingar. Rowley
segir ennfremur ad gildi upplysinga fyrir einstaklinginn sé falid i hlutverki peirra {
dkvardanatoku, ndmi eda nyskopun. Upplysingafredingar purfi hins vegar ad koma
skipulagi 4 upplysingarnar og koma peim fyrir i upplysingakerfum. Pad purfi pvi ad lita 4
upplysingarnar sem &4preifanlegan hlut. Hdn heldur pvi fram ad skilgreining 4
upplysingum sé ekki moguleg nema { pvi samhengi par sem par koma fyrir og margs
konar skilgreiningar séu dsa@ttanlegar og edlilegar (1998).

Arid 1974 skilgreindi Edwin Parker upplysingar sem skipulagsmynstur efnis og
orku og Bates (2006) byggir 4 peim grunni i skrifum sinum. Samkvemt Bates felast
upplysingar { skipulagsmynstri alls efnis, til demis { jordinni, plontum og heilanum.
Einnig felist upplysingar { allri orku, allt frd ordum einstaklingsins, pegar pau hafa ahrif &
loftstrauminn, til hreyfingar jardarinnar pegar jardskjalfti skekur hana. Eina fyrirberid
sem ekki innihaldi slik skipulagsmynstur sé fullkomin 6reida. Madurinn og adrar lifverur
mo6ti umheiminn med ymsum skipulagsmynstrum. Petta sé gert medvitad med pvi ad bia
til hds, taeki og pess hattar en einnig 6medvitad og megi 1 pvi samhengi nefna gongustiga
sem verdi til og fjargdtur 1 6byggdum. Madurinn sjalfur skapi flokin félags- og
menningarleg kerfi sem hann geymi sem upplysingar { huga sinum og {
skipulagsmysntrum umhverfis sins. Bates skodar upplysingar i préunarségulegu 1j6si og
talar um ad pad hafi verid hagkvemt fyrir afkomu dyra og manna ad skynja dkvedin

mynstur { umhverfinu og lera ad bregdast rétt vid peim.

Bates (2006) skilgreinir upplysingar 4 tvo vegu:
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1. Upplysingar sem eru skipulagsmynstur efnis og orku.
2. Upplysingar sem sérhvert skipulagsmynstur efnis og orku sem lifandi vera hefur
gefid merkingu.
bPegar upplysingum hefur verid gefin samremd merking og skilningur breytast paer i
pekkingu.

Bates (2006) skodadi einnig gégn og hvernig pau birtast okkur og hvernig gogn
préast i ad verda upplysingar. Hin flokkar gogn & tvo vegu, pad er gogn (e.data) sem eru
sé hluti upplysingaumhverfisins sem skynjandi vera gerir sér grein fyrir. Pad sem sé utan
skynjunar verunnar falli undir upplysingar. Pannig megi segja ad 6a&dri verur skynji gogn
en ekki upplysingar. Gognin verdi sidan ad upplysingum pegar pau f4 merkingu og verdi
sidan ad pekkingu pegar pau séu felld ad peirri pekkingu sem er til stadar 1 huga/heila
vidkomandi. I 6dru lagi talar Bates um gdgn sem upplysingar sem eru valdar eda
skapadar af monnum 1 félagslegum tilgangi. I pvi sambandi megi medal annars nefna
nidurstodur rannsakanda {1 félagsvisindum sem virdi fyrir sér dkvedinn hép félks og skrai
nidurstodur sinar. Hegdunin sem hann kynnir sér hafi kannski alltaf verid fyrir hendi en
gbgnin um hana verdi ekki upplysingar fyrr en visindamadur hafi safnad peim saman og
unnid med pau og pau 6dlast merkingu { huga hans. Ad lokum sé upplysingum gefinn
samre@mdur skilningur til ad odlast pekkingu. Upplysingar séu pannig alls stadar; paer
hafa mismunandi pydingu eftir adstedum og hver og einn gefi peim pd merkingu sem

henti hverju sinni (Bates, 2006).

15



2.2 Upplysingahegoun

Upplysingahegdun (e. information behavior) visar til allrar hegdunar einstaklinga
pegar kemur ad urr&dum og bodleidum upplysinga. Samkvemt kenningum Wilson
(2000) afla einstaklingar upplysinga af asetningi og rekast jafnframt 6vant 4 upplysingar
an pess ad hafa einsett sér ad leita ad peim (Wilson, 2000). Upplysingahegdun
einstaklinga métast af peim sjalfum, félagslegu tengslaneti peirra, adstedum og samhengi
hverju sinni. Taylor (1991) hefur bent 4 ad félagsleg tengslanet eigi mikilvegan patt {
upplysingadflun, badi med pvi ad utvega upplysingar og med pvi ad hindra
upplysingahegdun. Pegar einstaklingur afli sér upplysinga afmarkist pad af svokolludum
sjondeildarhring upplysinga (e. information horizon). Sjéndeildarhringurinn geti
samanstadid af ymsum uppsprettum, til demis skélum, békasofnum, skjolum, fjolmidlum
og tolvum (Sonnenwald, 1998).

Samkvamt hugmyndum Touminen og Savolainen (1999) er ekki mogulegt ad taka
einstaklinga ur samhengi vid hid félagslega umhverfi pegar upplysingahegdun peirra er
rannsokud par sem hin felst { samskiptum (Pettigrew, 1999). I gegnum tidina hefur pad
feerst 1 aukana ad fjalla um upplysingar ut fra félagslegum tengslum, adstedum og
umhverfi (Martin, 1995; Rowley, 1998). Sem dami megi nefna hugtakid félagsleg
tengslanet (e. social networks) sem visi til peirra samskipta sem eigi sér stad & milli
einstaklinga. Tengslanetin geti verid byggd upp 4 dlikan mdta, sem kedja af morgum
Olikum einstaklingum eda til demis einungis samskipti tveggja adila. Einstaklingarnir
sem tiheyri félagslegum tengslanetum taki flestir patt i adstedum hoépsins pd ad 6dru
hvoru geti vantad einhverja i hopinn (Sonnenwald, 1998). Nu tala menn mikid um

félagslegt tengslanet i tengslum vid samfélagsmidla eins og Facebook og Twitter.
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Savolainen (2007b) bendir 4 ad hugtakid upplysingahegdun hafi 4 seinni arum ordid ad
eins konar yfirhugtaki. Upplysingahegdun er pvi afar vidtekt hugtak sem naer yfir
fjolmarga petti, en samkvamt Wilson (2000) ner upplysingahegdun yfir alla mannlega
hegdun sem tengist upplysingum, hvernig porf fyrir upplysingar verdur til og allar
athafnir og dhrifavalda 1 tengslum vid upplysingadflun sem og notkun upplysinganna.

Eg «tla ad fjalla um ymis atridi sem tengjast upplysingahegdun og ber fyrst ad
nefna upplysingaparfir sem ég geri stuttlega grein fyrir { kaflanum sem 4 eftir kemur. {
00ru lagi ®tla ég ad taka til umfjollunar mismunandi nélganir i rannséknum &
upplysingahegdun. I framhaldi af peim kafla tek ég til skodunar nokkrar kenningar og
likon sem ég tel ad geti tengst ranns6kn minni sem og tilfinningalega patti sem gatu haft

ahrif 4 upplysingaleit adstandenda Alzheimersjtklinga.

2.2.1 Upplysingaparfir

Upplysingaparfir geta falid ymislegt { sér en samkvaemt skilgreiningu Tom
Wilson verda par til vegna pess ad vid purfum ad geta fullnaegt einhverjum 6drum
porfum. Par geta komid fram { nami, vid storf og { hversdagslifi einstaklingsins (Wilson,
1981, 2006). Ad baki pessum porfum geta legid likamlegar, tilfinningalegar og hugrenar
parfir. Samkvaemt Wilson (2000) verda upplysingaparfir til { huga hvers einstaklings og
pvi er um huglaga reynslu vidkomandi ad ra&da par sem parfirnar geta tengst hver annarri
innbyrdis og & ymsan annan mdta. Vitsmunalegar parfir geta til demis leitt af sér
tilfinningalegar parfir og geta komid fram { adstedum, eins og i ndmi, til ad mynda sem

porf fyrir hvatningu og upporvun. Upplysingaparfir geta auk pess verid af ymsum toga,
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eins og porf fyrir nyjar upplysingar, porf fyrir ad utskyra og stadfesta upplysingar sem
eru fyrir hendi og fleira (Wilson, 1997).

Nicholas Belkin (1980) pr6adi kenningu um ,,anomalous state of knowledge* eda
ASK sem lysir sér 1 pvi ad pekkingargrunnur einstaklings fullnegir ekki porfum hans og
pad leidir til pess ad vidkomandi leitar sér upplysinga. ASK er pvi dkvedinn grundvollur
upplysingaparfar og verdur til pegar vidkomandi uppgotvar afbrigdileika (e. anomaly) 1
pekkingu sinni sem parf ad fylla upp i. Pessi afbrigdileiki getur verid vissa um einhver
verkefni sem parf ad leysa, skortur 4 samhengi, tdmardim og fleira i peim dur. Sé
vidkomandi medvitadur um petta tomartim eda pessa gloppu i pekkingu sinni er liklegt ad
hann leiti ad upplysingum (Belkin, 1980).

Johnson, Andrews og Allard (2001), toldu ad krabbameinssjiklingar getu valid
ur upplysingum frd l&knum til ad mata vitsmunalegum poérfum sinum en myndu snda sér
til vina og fjolskyldu til ad meta tilfinningalegum porfum. Samkvaemt pessu getu
umonnunaradilar heilabiladra sétt eda krafist upplysinga fra sérfredingum ur
heilbrigdisstéttinni til ad fa vitsmunalegum upplysingaporfum fullnagt en vaeru jafnframt
liklegir til ad s®kja annars konar upplysingar eftir 6drum leidum, til demis frd
einstaklingum {1 somu stodu og jafnvel studningshépum til ad meta tilfinningalegum

porfum.

2.2.2 Mismunandi nalganir i rannséknum a upplysingahegdun

Rannsdknir 4 upplysingahegdun hafa verid framkvamdar i meira en heila 6ld en {
upphafi voru pzr helst midadar vid notkun béka og timarita. A fyrstu premur dratugum

20. aldarinnar voru rannsOknir 4 békasafns- og upplysingafredi i 6rum vexti. Fyrst og
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fremst var sjénarhorn rannsakenda midad vid bokasofnin og adra upplysingapjénustu
(Case, 2007). Eftir 1960 var hins vegar farid ad leggja meiri dherslu & ad skoda
notendurna sjalfa og gjarnan upplysingaparfir og upplysinganotkun raunvisindafélks og
verkfredinga. RannsOknirnar einblindu enn helst 4 p4 midla sem notadir voru til ad afla
sér upplysinga. I pvi sambandi voru skodud fyrirbzri eins og bakur, timarit, fjolmidlar
og menntastofnanir, svo demi sé tekid (Case, 2007).

Talid er ad grundvallarbreyting hafi ordid 4 pessum rannséknum { kringum 1978.
Fyrir pann tima var vidfangsefnid gjarnan nalgast tt fra eiginleikum upplysingakerfisins
(e. system centered approach) og athyglinni var pa einkum beint ad tvennu, { fyrsta lagi
innihaldi kerfisins, svo sem békum, greinum og pess héttar, og { 6dru lagi framsetningu
pess (skélum, bokasofnum, rddstefnum, fjolmidlum o.s.frv.). Athyglin beindist ad pvi
hvernig hin formlegu upplysingakerfi svorudu upplysingaporfum tiltekinna hépa
varfandi patti 4 bord vid til demis heilsufar, stjéornmdl og atvinnu. Pad voru pvi
upplysingalindirnar, og notkun peirra, sem voru i brennidepli pegar upplysingaparfir voru
skilgreindar fremur en einstakir notendur og parfir peirra, eins og peir skynja per sjalfir,
hvar peir leita upplysinga og hverjar vantingar peirra um drangur eru (Case, 2007).
Kerfismidada kenningin leit 4 upplysingar sem hlutlegt fyrirb@ri og notandann sem
hlutlausan og einsleitan neytanda peirra. Somu upplysingar, gefnar mismunandi
einstaklingum, hofdu samkvamt pessari hugmynd somu dhrif og leiddu til svipadra
nidurstadna (Case, 2007).

A sidari hluta dttunda dratugar sidustu aldar urdu grundvallarbreytingar 4 pessum
rannsOknarhefdum og hafa per 4 seinni drum einkum beinst ad einstaklingnum sem leita

ad upplysingum og nota par og talad er um einstaklingsmidada ndlgun (e. user centered
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approach) 1 pvi sambandi. Oft eru pessar rannsoknir nefndar notendarannsoknir 1 daglegu
tali. Spurningar sem rannsakendur spurdu midudust ni vid pad hvernig einstaklingurinn
sjalfur aflar sér upplysinga og hvernig hann nytir upplysingarnar en adur var frekar spurt
hvernig midlarnir veru notadir og hversu gagnlegir peir veru (Case, 2007).
Notendarannsoknir samkvamt pessari nyju rannsOknarhefd byggjast & peim hugmyndum
ad notkun upplysinga sé einstaklingsbundin. Hin geti breyst med timanum og sé i
rauninni sifelldum breytingum had. Pessi dhersla er pvi gagnleg til ad skoda og skilja
upplysingaparfir og upplysingahegdun adstandenda Alzheimersjiklinga (Harland og
Bath, 2008).

Taylor (1991) skodadi dkvedna petti sem hofdu adhrif 4 upplysingahegdun
einstaklinga. Hann leit 4 notendur sem dkvedna hopa sem tengdust ut frd dkvednum
forsendum. Héparnir voru oft adgreindir ut fra starfsstétt og/eda menntun. Pessir hépar
hafa mismunandi parfir fyrir upplysingar og bera sig ad & mismunandi hétt vid
upplysingaleit og vildi Taylor skoda hverju pessir hopar leita eftir og hvada upplysingar
peir telja mikilvaegar. Hann taldi ad pad veri einkum menntun sem veri likleg til ad hafa
ahrif 4 pad hvernig einstaklingurinn afladi sér upplysinga. Polk (2005) taldi ad
adstandendur félks med heilabilun féllu stundum { pa gryfju ad vilja ekki vita of mikid
um orsakir sjukdémsins eda vid hverju matti biast pegar hann préadist pvi ad pad gati
leitt til kvida og O6tta vid pad sem framtidin ber i skauti sér. Upplysingahegdun
adstandenda og sjuklinga skyldi pvi alltaf skoda i samhengi vid kringumstedur
vidkomandi og 4 einstaklingsbundinn hétt (Williamson og Manaszewicz, 2002).

Af umfjolluninni hér ad framan ma sja ad afar misjafnt er hvort hentar betur ad

ndlgast rannsOknir & upplysingahegdun eftir kerfismidadri eda einstaklingsmidadri
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nalgun. Pad fer { rauninni eftir pvi hvada peattir { upplysingahegduninni eru skodadir og i

hvada tilgangi.

2.2.3 Skilningskenning Dervins

Menn hafa lengi glimt vid pad innan upplysingafredinnar ad skilja
upplysingahegdun félks, hver sé¢ hvatinn ad pvi ad folk leitar sér upplysinga. Hvernig
birtist virkni félks 1 upplysingaleitinni og hverjar eru astedur peirra fyrir henni? Hvada
dkvardanir tekur folk Ut frd nidurstbdum leitarinnar, hverjar eru hindranirnar {
upplysingadflun, hver er reynsla folks af upplysingaofgnoétt, hvernig er valid dr peim
upplysingum sem hefur verid aflad og hvernig eru upplysingar notadar? Petta er allt
mikilvegt ad skoda pegar rannsOknir & upplysingahegdun eru gerdar (Dervin, 2005;
Ginman, 2000). Ymis 1ikon hafa verid gerd til ad skilja og skoda upplysingahegdun,
rannsOknir hafa verid gerdar til ad skoda pessi likon { tengslum vid heilsufarsvandamal
og ratt hefur verid um hvort pau séu gagnleg sem leid til ad skilja upplysingahegdun
adstandenda med heilabilun (Harland og Bath, 2008).

Undir lok sidustu aldar komu upp ymsar kenningar innan upplysingafradinnar og
medal annarra var fredimadurinn Brenda Dervin 06flug { rannséknum 4
upplysingahegdun. Hun setti fram skilningskenninguna (e. sense making theory) arid
1992. Samkvamt kenningunni upplifir folk jafnt og pétt { gegnum 1ifid ad tomarum er {
pekkingu pess sem hindrar pad 1 ad sinna verkefnum sinum. Pessi verkefni geta verid
einfold verkefni daglegs lifs, til demis tengd heilsu og starfi, og { rauninni getur
upplysingaporf sprottid upp i sambandi vid hvad sem er. Skilningskenningin er byggd

upp 4 fjérum Dpéttum; fyrst md nefna per adstedur sem gera pad ad verkum ad
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upplysingaporfin vaknar; pa er tomarimid sem er einfaldlega s munur 4 adstedum sem
einstaklingurinn er { og peim adstedum sem hann sakist eftir ad vera i; sidan ma nefna
nidurstoduna sem er afleiding ferlisins vid ad afla upplysinga og pekkingar; og ad lokum
er pad brudin sjalf sem er adferdin sem notud er til ad afla upplysinga og par med bria
bilid milli adstednanna og nidurstodunnar. Briin er pvi par adferdir sem notadar eru til
ad fylla upp {1 tomarimid. Petta ferli endurtekur sig jafnt og pétt i gegnum lifid pegar
einstaklingurinn upplifir nyjar adstedur og ad hann hefur ekki pa pekkingu sem parf til
ad takast 4 vid per. Porfin fyrir upplysingar er pannig sibreytileg og tengist peim
adstedum sem einstaklingurinn er { og peirri pekkingu sem hann byr pegar yfir (Dervin,
1992). Styrkur skilningskenningar Dervin liggur auk pess { pvi ad haegt er ad nota hana til
ad utskyra upplysingahegdun sem tengist hvada vidfangsefni sem er, hvort heldur um
nam, starf eda daglegt lif folks er ad reda (Harland og Bath, 2008).

Williams, Nicholas og Huntington (2003) notudu skilningskenninguna til ad
kanna upplysingaporf og hegdun kvenkrabbameinssjuiklinga pegar peir heimsoéttu leekna
og annad heilbrigdisstarfsfolk og fengu nyjar upplysingar. Peir skodudu hvernig porf
peirra fyrir upplysingar birtist. Stundum kom upp st stada medal kvennanna ad per
fordudust nyjar upplysingar eda ad per treystu algjorlega 4 paer upplysingar sem gefnar
voru af leknum, dn pess ad skoda malid sjalfar. I flestum tilfellum voru pessar
upplysingar 6gnandi eda streituvaldandi fyrir einstaklingana sem kusu heldur ad fa
takmarkadar upplysingar.

begar sjukdomar og veikindi dgerast, sérstaklega kroniskir sjikdémar likt og
heilabilanir, eru einkenni sjukdomsins likleg til ad breytast og par upplysingar sem

einstaklingar purfa eru par med breytingum héadar. Skilningskenningin hentar vel vid ad
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rannsaka upplysingaleit (Case, 2002). Skilningslikanid getur ekki skyrt til fulls eda lyst
Ollum atridum sem hafa dhrif 4 upplysingaparfir i dkvednum adstedum en pad gerir grein
fyrir prepalaga ferli sem hagt er ad skoda. Pott skilningskenningin sé ekki fullkomin pa
er hun gagnleg til ad skoda einstaklingsbundna upplysingahegdun og sérstaklega ef hiin
er notud med 6drum kenningum eda likonum (Tidline, 2005).

Dervin (1992) taldi ad skilningskenningin veari gagnleg til ad skoda pad ferli sem
4 sér stad pegar einstaklingur kemur auga 4 gapid { pekkingunni sinni og finnur leidir til
ad byggja bryrnar sem verda til pess ad naudsynleg pekking skapast.

Case taldi ad persénueinkenni einstaklingsins, svo sem kyn, aldur eda starfsstétt,
hefdu ekki eins mikil dhrif 4 upplysingahegdunina og upplysingaporfina og hlutir eins og
edli gapsins, til demis hvort porfin midadi ad pvi ad taka dkvordun, yfirvinna hindranir

eda auka skilning & vidfangsefninu (Case, 2002).

2.2.4 Likan Wilsons um upplysingahegdun

Wilson hefur skodad rannséknir um upplysingahegdun ut fra einstaklingsmidudu
sj6narhorni. Hann kemst ad peirri nidurstodu ad upplysingahegdun sé ferli sem midi ad
pvi ad leysa vandmal par sem takmarkid sé ad gera Ovissuna ad vissu eda pekkingu.
Vitsmunir, tilfinningar og umhverfi hafa ahrif 4 allt upplysingaleitarferlid (Wilson, 1999).
Skrif hans hafa reynst gagnleg pegar upplysingahegdun adstandenda sjuklinga er skodud
pvi ad hann lysir pvi 4 hve mismunandi hétt pessar parfir geta komid fram. Wilson sagdi
ad upplysingaparfir varu annars stigs parfir, afleiding priggja grunnparfa; vitsmunalegra,
tilfinningalegra og likamlegra parfa sem getu leitt til mismunandi upplysingahegdunar.

Til demis geti tilfinningalegar parfir, svo sem ad hugga eda réa vidkomandi, kallad &
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munnlegar upplysingar fra einstaklingi, eda upplysingar sem fast i samredum til demis
vid adra adstandendur { studningshépum. Vitsmunalegar parfir leidi hins vegar til pess ad
vidkomandi vilji vikka skilning sinn 4 vidfangsefninu og til ad fullnegja peim poérfum sé
algengt ad nota ritadar heimildir, til ad mynda upplysingabaklinga um sjikdéminn eda
bakur og greinar. Ad lokum eru svo likamlegar parfir sem geta falist { porfum fyrir
upplysingar um einkenni og framgang sjukdémsins. Ad gera sér grein fyrir muninum &
pessum prenns konar porfum getur verid mikilvegur pattur {1 drangursrikri
upplysingadflun (Wilson, 1981).

Wilson hefur sett fram likan af upplysingahegdun par sem hann lysir pvi ad
upplysingaporf verdur til vid dkvednar adstedur og upplysingadflun fer fram i dkvednu
samhengi. Hann telur ad upplysingahegdunin geti verid undir dhrifum fra umhverfinu,
baedi félagslegu og landfredilegu, og einnig pvi sem einkenni einstaklinginn sjalfan, til
demis persénueinkenna og hugre&num einkennum. Petta samhengi geti birst sem hjdlp
eda hindrun i upplysingahegduninni (Wilson, 1997). Ef vid skodum petta 1t fra
upplysingadflun adstandenda sjiklinga med Alzheimer er ekki erfitt ad fmynda sér
mogulegar hindranir { upplysingadflun, til demis pad ad purfa ad hugsa um maka sinn
eda foreldri allan s6larhringinn muni takmarka tekifeeri til ad sakja sér upplysingar af
sjalfsdadum.

Wilson skodadi einnig salfredilega petti og taldi til demis ad folk sem veri
forvitid 1 edli sinu veri liklegra til ad leita ad upplysingum heldur en peir sem varu
ahattufelnir. Einnig ték hann til skodunar lydfredilega petti, til ad mynda aldur og
menntun, sem getu haft dhrif 4 paer heimildir sem f6lk leitadi eftir til ad fa upplysingar.

Sidan taldi hann ad hlutverk einstaklingsins og persénuleg stada hefdu ahrif 4
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upplysingaleitina og pa atti hann vid til demis hvort einhver vari ad leita ad upplysingum
sem sjuklingur, umsjénaradili eda adstandandi. Hann taldi ad pettirnir getu verid
umhverfislegir og tengst pvi til demis hvada heimildir vaeru { bodi, svo sem adgengi ad
bokasofnum og gagnagrunnum. AQJ lokum nefnir hann eiginleika eda einkenni
heimildanna, til demis triverdugleika og adgengi ad peim (Case, 2002). Likan Wilsons
tekur lika tillit til pess hvort um er ad reda upplysingaleit sem er gerd af dsetningi
(active) eda pegar folk rekst & upplysingar dan pess ad hafa ®tlad sér ad leita peirra
(passive) en pad hefur verid notad til ad skoda upplysingaleitarhegdun 4 ymsum svidum
og hja 6likum hépum (Case, 2002). Likanid hentar einnig sérstaklega vel pegar skodad er
sjonarhorn sjuklingsins sjalfs pvi ad pad reynir ekki ad utskyra upplysingaparfir og

upplysingaleit sem einfalda orsakaafleidingu.

2.3 Tilfinningaleg viobrégo

AQ komast { gegnum einn dag &n pess ad fa einhverjar upplysingar er nénast
6mogulegt. I upplysingafldi nitimans er audvelt ad verda fyrir ofgnétt upplysinga (e.
information overload). Hugtakid visar til pess ad vid teljum okkur ekki rdda vid ad vinna
med allar par upplysingar sem dynja 4 okkur. Fredimennirnir Bawden og Robinson
(2009) segja ad fyrirbarid ofgnott upplysinga einkennist medal annars af pvi ad
einstaklingar upplifi hugsanlega nothafar upplysingar sem hindrun frekar en adstod.
Ofgnoétt upplysinga hefur pvi ymis vandamdl { for med sér. Peir benda & ad rannséknir
hafi synt fram 4 ad petta geti jafnvel valdid einkennum athyglisbrests. Peir sem pjést af
athyglisbresti eru liklegri til ad vera i vandr@dum med ad halda skipulagi og

forgangsrada. Peir eiga auk pess i erfidleikum med ad tengja smadatridi vid
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heildarmyndina, eru liklegri til ad horfa eingdbngu & fyrstu nidurstodur, til demis {
nidurstodum leitarvéla, og peir eiga erfidara med ad komast ad nidurstodu (Bawden,;
Robinson, 2009).

Tilfinningin fyrir upplysingaofgnétt getur birst 4 moérgum svidum og i morgum
rdsum par sem midlun upplysinga fer fram. Petta hugtak er pé best pekkt innan
upplysingafredanna en 1itid utan peirra. Einnig er talad um bdkasafnskvida sem einhvers
konar afbrigdi af upplysingakvida. Petta tengist 1 rauninni allt kvida vegna heimildavinnu
og pvi ad fast vid og finna heimildir dr 6llu pvi magni sem til er. Vid getum lika tengt
pessar tilfinningar vid valkvida sem er hugtak sem flestir pekkja. Pad er engin ein go6d
skilgreining til 4 hugtakinu ofgnétt upplysinga en flestir fredimenn eru sammadla um ad
pad tédkni { raun og veru allt pad 4stand sem lysir sér 1 pvi ad of mikid magn videigandi og
gagnlegra heimilda eda upplysinga um tiltekid efni hamlar verkefnum einstaklingsins.
Upplysingarnar eru pvi pad miklar ad einstaklingnum getur sést yfir mikilvaegar
upplysingar og hann & erfitt med ad velja saman og vinsa dr peim (Bawden og Robinson,
2009).

Tilfinningin fyrir upplysingaofgnétt lysir sér venjulega pannig ad einstaklingnum
finnst hann vera ad missa stjérn eda ad hann hafi ekki stjérn 4 adstedum. Stundum er
pessi tilfinning yfirpyrmandi og getur i sumum tilfellum jafnvel leitt til heilsubrests.
Sélfredingar hafa skodad petta dstand og fjallad um ymislegt i pvi sambandi, til demis
pegar einstaklingar vilja vera stanslaust i sambandi og tengdir 4 vefnum sem leidir einnig
til mikillar truflunar, streitu og litillar einbeitingar og 6polinmadi. Allt petta eru taldar

vera afleidingar of mikils andlegs areitis (Bawden og Robinson, 2009).
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I 1j6s hefur komid ad margs konar tilfinningavidbrogd geta komid fram hja f6lki {
tengslum vid upplysingahegdun. Case hefur sétt i kenningar Wilsons og notad margt ur
peim til ad skoda og fjalla um upplysingahegdun. Hann hefur fjallad um pztti eins og
streitu og kvida i samhengi vid upplysingar og taldi ad mjog mikilvegt veri ad skoda paer
tilfinningar vel pvi ad pad gati hjalpad vid ad utskyra hluti eins og hvers vegna folk
fordist ad leita ad dkvednum upplysingum, svo sem peim sem geta virkad égnvekjandi
eda streituvaldandi. Case taldi ad ef félk veari ekki 6ruggt um ad geta fundid eda notad
upplysingar sem hjédlpa pvi ad bata adstedur sinar geti pad ordid til pess ad pad yrdi
tregt til ad leita ad eda nota upplysingar (2005). Algengt er ad folk leiti frekar eftir
upplysingum sem bata sjalfstraust pess til ad geta betur rddid vid dkvednar adstedur. Ef
einstaklingur veit ad hann getur ekki breytt adstedum sinum eru minni likur 4 ad hann
leiti ad upplysingum eda noti par. Petta er algengt pegar um er ad reda einstaklinga sem
hafa greinst med kréniskan sjukdém eins og krabbamein og ma leida likur ad pvi ad pad
sama eigi vi0 um sjiklinga sem greinast med adra kroniska sjikdoma, svo sem
Alzheimer (Johnson, Andres og Allard, 2001). Case (2002) bendir einnig 4 ad folk leiti
oft adeins eftir upplysingum sem rima vid og stydja vid fyrri pekkingu peirra og skodanir
svo ad pad er oft ekki hlutlaust { 4&kvordun sinni um val & upplysingum. Félk velur sér
mismunandi heimildir og getur pad rddist af aldri, kyni, stéttarstodu og
stjiornmélaskodunum sem og almennum lifsgildum hvada heimildir félk leitar i. Case
sagdi ad stundum kemi upp su stada ad folk fordadist ad leita ad eda hundsadi dkvednar
upplysingar, einkum ef par krefdust pess ad pad pyrfti ad breyta skodunum eda trd sinni
og yllu 6oryggi (2005). Case og fleiri toldu ad hugmyndinni um pad ad fordast

upplysingar hefdi ekki verid gerd negjanleg skil i likonum um upplysingahegdun og

27



upplysingaleit medal fredimanna og likonin veru idulega sett fram pannig ad félk reyndi
alltaf ad fylla uppi témarimid { pekkingunni sinni med nyjum upplysingum. Pad veri
sérstaklega videigandi ad huga ad pessu i heilsutengdri upplysingahegdun par sem
hvatinn til ad leita sér upplysinga gati verid undir dhrifum 6tta vid ad finna eitthvad sem
veeri midur skemmtilegt, eda tilhneigingar til ad leggja allt sitt traust 4 heilbrigdisvisindin
eda leknastéttina frekar en ad afla sér pekkingar (Case, 2005). Pegar sjonum er beint ad
adstandendum heilabiladra er ekki endilega hagt ad gera rad fyrir pvi ad peir vilji draga

ur Gvissunni sem fylgir pvi ad hafa ekki naegilega pekkingu 4 sjukdémunum (Polk, 2005).

2.3.1 Nyjar leidir med nyrri taekni

Teknin hefur leitt til pess ad fleiri upplysingar berast okkur en adur og
upplysingaveiturnar eru otal margar. Sifellt fleirum hefur pott petta yfirpyrmandi magn.
Athygli einstaklingsins er takmorkud og afar dyrmet og margar siur hafa verid notadar til
ad reyna ad henda reidur 4 gagnlegum upplysingum og sia par fra hinu svokallada rusli.
betta hefur p6 adeins nyst ad takmorkudu leyti.

britt fyrir pa stadreynd ad adgengid ad upplysingum er betra og meira, og magnid
ad sama skapi, eru gedin hins vegar ekki alltaf meiri. Med pessu aukna magni upplysinga
og betra adgengi reynir meira 4 notandann vid ad greina vandadar upplysingar frd peim
sem lakari eru og pad getur verid snuid.

Fredimennirnir Bawden og Robinson greindu tvd vandamal tengd bessu {
greininni The dark side of information overload. I fyrsta lagi nefna peir vandamal tengd
of miklu magni og fjolbreytileika adgengilegra upplysinga sem leidi oft til pess ad folk

upplifi upplysingaofgnétt og upplysingakvida. [ 6dru lagi nefna peir maél tengd hinu
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breytta upplysingaumhverfi sem vid lifum 1 niina med tilkomu web 2, skorti 4 audkennum
og abyrgd 4 vefnum og of mikilli dherslu 4 taekni og nyjungagirni. Peir tala um ad petta sé
grunnhyggid { sjalfu sér, pvi fylgi minni hugsun og dbyrgd og skortur 4 yfirvaldi. Pad
hefur verid sérstaklega audvelt ad setja ner hvad sem er 4 netid og upplysingar eru
fjolbreyttar ad snidi og haegt er ad finna pvi sem nast hvad sem er um hvad sem er.
Upplysingaumhverfid er nokkud vidtekt og flokid og oft er notud svokollud flettiteekni
sem er tengd vafra og tolvuskjd eda farsima, rafbok eda einhverri annarri tekni. Bawden
og Robinson telja ad petta valdi einsleitni, petta liti yfirleitt alltaf eins tt hvernig sem
tekin eru. Mismunandi tegundir prentmdls, svo sem dagblod, textabakur, ljosrit,
handskrifadar dagbakur, utprentadar greinar og slikt, s€ ad glatast smadm saman. Pessi
einsleitni sé pad sem eigi patt i ad skapa pennan vanda ad mati greinarh6funda, auk pess
vanda sem ldti ad magni upplysinga (Bawden og Robinson, 2009).

Upplysingar geta verid illa skipulagdar eda settar fram 4 ofullnegjandi hétt og
jafnvel an pekkingar eda skilnings 4 pvi sem unnid er med. Bent er 4 6tta folks vid ad
ndlgast videigandi heimildir pvi pad sé af svo morgu ad taka. Pad fordist par jafnvel.
Savolainen (2007a) bendir & ad folki hetti til ad halda heimildum {1 ldgmarki. Folk taki
bara pad naudsynlegasta en sokkvi sér ekki djipt i heimildarvinnu. Pad sé of
yfirpyrmandi ad takast 4 vid pad sem er til svo ad folk satti sig bara vid pad sem nagir
hverju sinni. Barry Schwartz (2004) salfredingur setti fram kenningar um petta par sem
hann taladi um ad of margir valkostir getu gert folk dvirkara 1 upplysingaleit og ad pad
setti sig vid minna efni ef ir of miklu vari ad moda.

Upplysingaumhverfid sem hefur verid dberandi { byrjun 21. aldarinnar virdist

sannarlega geta bodid folki upp 4 mikid drval upplysinga til pess ad pad geti tekid
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skynsamlegar dkvardanir og leyst pau verkefni sem eru fyrir hendi. Prétt fyrir petta hafa
rannsoknir synt ad pad er ekki raunin og félk fordast ad taka pad skref sem parf og sattir
sig vid ad nota takmarkadar upplysingar eda velur par jafnvel af handah6fi (Schwartz,
2004). Pessi umrada hefur vakid upp pa spurningu hvort petta nyja upplysingaumhverfi
sé ekki jafnvel of flokid. Flestum bdkasafns- og upplysingafredingum pykir pessi préun
spennandi pegar kemur ad upplysingapjénustu. Peim pykir pagilegt ad geta svarad alls
kyns spurningum um fjolbreytt méalefni 4 audveldari og fljétlegri hatt en adur. Peir eru {
hlutverki sérfredings sem adstodar vidskiptavininn { pvi ad taka floknar dkvardanir {
sambandi vid tolvukerfin og gagnasofnin. Fradsluhlutverk bodkasafns- og
upplysingafredinga snyr pannig ad pvi ad hjilpa notandanum ad komast af 4 pessum
nyju timum upplysinga. Aftur 4 méti ma lika segja ad rafren pjonusta geri meiri krofur til
bokasafns- og upplysingafredingsins 4 pann héatt ad hann parf ad bua yfir meiri
teknikunnattu en 4dur, en su kunnatta kemur p6 ekki { stad peirrar sem var fyrir heldur
batist hin vid. Pekkingin og kunndattan ner yfir vidara svid en 4dur var pvi pjonustan
bydur upp 4 mun fleiri moéguleika. Teknileg kunnétta getur hins vegar aldrei komid { stad

peirrar naudsynjar ad pekkja gédar heimildir fra slemum (Bunge og Bopp, 2001).

2.3.1.1 Berjatinsluadferdin

Samkvemt Morville og Rosenfeld (2007) birtist leitarhegdun einstaklinga a
veraldarvefnum 4 pann hatt a0 hegt er ad greina hana eftir fimm atridum: Skrddar eru
fyrirspurnir { leitarvélar, vafrad er um vefi og smellt 4 tengla og leitad til annarra eftir
adstod, til ad mynda med pvi ad senda tdlvupdst eda nota spjallpraedi. Pessir prir pattir,

notkun leitarvéla, ad vafra um vefinn og ad leita adstodar annarra eru grundvallaratridi {

30



upplysingaleitinni. Sidan koma tveir adrir peattir til sem er sampatting adurnefndra
priggja leitaradferda og siendurteknar eda itrekadar leitir. Slikar leitir eru algengar pvi ad
fyrirspurnir og upplysingaparfir eru breytingum hadar medan 4 leitarferlinu stendur og
sifellt er verid ad breyta um sjonarhorn. Petta rimar vid hugmyndir Bates (1989) sem gera
rdd fyrir ad fyrirspurnir félks breytist { sifellu & medan 4 leitarferlinu stendur og er i
sifelldri préun og sjonarhornid hreyfanlegt. Bates likti upplysingaleit 4 vefnum vid
berjatinslu og samkvemt likani Bates ferdast notandinn fram og til baka og { margar attir
i upplysingaleitinni og safnar saman pvi sem nytist til. A medan ferlid stendur yfir verda

hugmyndir notandans skyrari uns upplysingapdrfinni er fullnaegt.

2.3.2 Upplysingahegdun adstandenda

Sjuklingar og adstandendur peirra eru { raun og veru { allt 6drum adstedum nu en
a sidustu 0ld. Yfirleitt voru leknar og hjikrunarfélk { rddandi hlutverki og eins konar
yfirvald medan talid var ad sjuklingar og adstandendur peirra varu évirkir neytendur
upplysinga. N 4 dogum, & timum alnetsins og almenns adgengis ad égrynni upplysinga,
er folk hvatt til ad vera virkt i upplysingadflun { sambandi vid heilsu sina. Folk i
upplysingafredigeiranum hefur undanfarin ar reynt ad skilja og meta pessum breyttu
porfum (Harland og Bath, 2008).

Féeinar rannsOknir hafa verid gerdar 4 upplysingahegdun adstandenda aldradra
med heilabilun { gegnum tidina og flestar hafa par midast vid kerfisbundna nalgun.
Williamson og Manaszewicz (2002) hafa hins vegar bent 4 ad nota purfi
einstaklingsmidada ndlgun og ad upplysingahegdun adstandenda og sjuklinga purfi alltaf

ad skoda 1 samhengi og 4 einstaklingsbundinn hétt.
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Arid 2003 gerdu Wald, Walker og Livingston rannsékn par sem 100 adstandendur
heilabiladra svorudu nokkrum lokudum spurningum og kom bar i 1j6s ad meiri hluti
adstandendanna vildi fa sem flestar upplysingar vid greininguna fremur en sidar { ferlinu,
eda pegar porfin kalladi smam saman (Harland og Bath, 2008). Med tilliti til nidurstadna
rannsoknarinnar 1itbjé rannsakandinn dkvedna regluprenningu sem var 4 pann veg ad vid
greiningu sjukdomsins veari best fyrir adstandendurna ad fa upplysingar sem vordudu ad
hamarki prjd vidfangsefni 4 fjorum fundum. Petta taldi rannsakandinn mjog mikilvegt til
ad adstandandinn fengi ekki of miklar upplysingar i einu sem geti leitt til pess ad hann
medtaeki par ekki vegna upplysingaofgnéttar (Harland og Bath, 2008). Auk bpess ma
benda 4 ad liklegt er ad einstaklingar medtaki enn sidur upplysingar séu beir undir 4lagi
og neikvaedar fréttir, til demis um heilsu vidkomandi eda adstandenda, eru einmitt
adstedur sem valda auknu dlagi og streitu.

Hér ad framan hefur verid fjallad um ofgnétt upplysinga sem tengist peirri
hugmynd um upplysingagjof sem sett var fram af Wald, Walker og Livingston (2003).
bessi hugmynd tekur hins vegar ekki tillit til notandans sem einstaklings og allir eru settir
undir einn hatt og gert rad fyrir ad adstandendurnir séu einsleitur hdpur.

Caron, Griffith og Arcand (2005) hafa bent 4 ad upplysingaparfir adstandenda
Alzheimersjuklinga geti verid margvislegar. Peir geti til demis att { erfidleikum med ad
taka ymsar dkvardanir vardandi umonnun sjiklingsins og jafnframt uppgotvad ad per
dkvardanir sem teknar eru séu oft byggdar 4 peim sjalfum og mati peirra 4 lifsgedum
sjuklingsins. Pad er pvi algengt ad adstandendur finni fyrir 66ryggi vardandi pad ad
dkveda hvad sé best fyrir sjiklinginn. Polk (2005) taldi ad adstandendur félks med

heilabilun féllu stundum { pa gryfju ad vilja ekki vita of mikid um orksakir sjukdémsins
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eda vid hverju meatti buast pegar hann préadist enn frekar pvi ad pad geti leitt til kvida
og 6tta vid pad sem framtidin beeri 1 skauti sér.

Caron, Griffith og Arcand (2005) toldu hins vegar ad sérfredingar {
heilbrigdisgeiranum styddu adstandendur ekki nagilega vel i pessu ferli og Adlitu
mikilvegt ad upplysingar veru { bodi til ad hjilpa adstandendum vid ad glima vid
tilfinningar eins og samviskubit, uppndm og kvida. Heilbrigdisstarfsmenn yrdu pvi ad
vera medvitadir um ad til vaeru badi tilfinningalegar og likamlegar parfir fyrir
upplysingar.

Af umfjolluninni hér ad framan ma sja ad afar misjafnt er hvort hentar betur ad
ndlgast rannsOknir & upplysingahegdun eftir kerfismidadri eda einstaklingsmidadri
ndlgun. Pad fer { rauninni eftir pvi hvada pettir { upplysingahegduninni eru skodadir og {
hvada tilgangi. I rannséknum sem gerdar hafa verid 4 upplysingahegdun adstandenda
Alzheimersjiklinga hefur komid fram munur eftir ndlegd adstandandans vid sjiklinginn
og kemur b4 buseta til sogunnar. Peir sem bta nar virdast helga sig uménnuninni meir og
syna meiri abrygd en peir sem bua fjer (Tidline, 2005). Petta rimar vid nidurstodur ur
rannsékn sem gerd var hérlendis af Agistu PédlsdSttur 4 pvi hvernig adstandendur
aldradra stydja vid upplysingahegdun peirra. Par kom 1 1j6s ad peir veita Sldrudum
@ttingjum sinum mjog mikilvega adstod vid 6flun, midlun og tdlkun upplysinga, auk
pess ad vera milligongumenn milli peirra og heilbrigdiskerfisins. Aldradir tengdu porf
sina fyrir adstod vid oldrunarferlid par sem peir voru farnir ad glima vid ymis vandamal,
svo sem gleymsku, seina hugsun, skilningsskort & upplysingum og vandamdl vid ad
ttskyra sjalf heilsufarsleg vandamal sin fyrir 6drum (Agista Pélsdéttir, 2012a). I sumum

tilvikum var pad einkum einn adstandandi sem bar dbyrgd 4 ad veita 6ldrudum @ttingja
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adstod. Pad gat verid vegna pess ad adrir adstandendur voru busettir annars stadar 4
landinu og pvi ekki 1 g6dri adstddu til pess eda af 6drum dstedum. Ad bera einn dbyrgd a
pvi ad sinna 6ldrudum @ttingja gat skapad mikid dlag 4 vidkomandi sem purfti pa ekki
einungis ad bera hitann og pungann af allri adstodinni og pvi sem henni tengdist, heldur
einnig ad taka pad ad sér ad halda 6drum adstandendum upplystum um gang méla
(Agtsta Palsdéttir, 2012b).

Hér 4 landi ma til deemis gera rad fyrir ad folk sem byr & ymsum stodum tti 4 landi
hafi takmarkadri adgang ad ymsum upplysingum og pjénustu fra fagadilum en til demis
adstandendur 4 hofudborgarsvaedinu. [ pessu sambandi md nefna ymiss konar
upplysingamidlun, til demis fredslufundi, samtalshépa og fyrirlestra & vegum Landakots
og Félags adstandenda Alzheimersjiklinga og annarra minnissjikra 4 Islandi (FAAS).
Félagid, FAAS hefur bodid adstandendum upp 4 ymsa pjonustu, til demis simapjénustu,
og hefur hin nyst folki vel sem er utan af landi pvi ad par hefur buiseta vidtakanda ekki
ahrif 4 pjénustuna (Marfa Th. Jonsdoéttir, 2010). Naudsynlegt var ad skoda mun a
upplysingahegdun eftir busetu Ut fra einstaklingsmidudu sjonarhorni frekar er hinu
kerfismidada. Undanfarna prjd dratugi hefur vaknandi dhugi verid 4 ad skoda pessi atridi
og ad bpréa leidir til ad beina sjonum ad einstaklingnum sjélfum til ad skilja

upplysingahegdun hans betur (Tidline, 2005).
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3 Greining sjukdomsins, einkenni, medferd og pjonusta
vid sjuklinga og adstandendur peirra

I pessum kafla mun ég fjalla um Alzheimersjikdéminn, hvernig hann birtist og er
skilgreindur. Eg 1ysi pvi ferli sem parf ad fara i gegnum pegar einstaklingur greinist med
sjukdominn og hvernig einkenni hans eru og r&di um medferdir sem notadar eru vid
honum. Ad lokum lysi ég peirri pjonustu sem er 1 bodi fyrir einstaklinga med Alzheimer

og adstandendur peirra.

3.1 Hvao er Alzheimersjukdomur?

Heilabilun (e. dementia) er samheiti sem lysir skertri heilastarfsemi. Pegar talad er
um aldurstengda heilabilun er han sjaldnast l&knanleg. Algengasta dsteda heilabilunar
hja fullordnu f6lki er Alzheimersjukdomurinn (Mace og Rabins, 1991). Nafnid
Alzheimer visar til Alois Alzheimer sem fyrstur lysti sjukdomnum 4&rid 1906 (Nolen-
Holeksema, 2007).

Alzheimersjukdémur er hrornunarsjukdomur sem kemur fram &n pekktrar dstedu i
flestum tilfellum. Hann lysir sér pannig ad taugafrumur { heilanum ryrna smdm saman og
deyja. Sjukdomurinn kemur ekki fram annars stadar en { heilanum og hefst oftast 4 efri
arum og tidni hans hakkar med auknum aldri. Pratt fyrir miklar rannséknir hefur ekki

z

tekist ad finna ut hvad veldur sjukdomnum og ekki hefur verid fundin l&kning 4 honum. I
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einstaka tilfellum er p6 um tilteknar stokkbreytingar ad reeda sem valda sjukdémnum og {
peim tilfellum er hann arfgengur. Vonir voru um ad erfdarannsOknir gafu svor vid
sjikdémnum en svo hefur ekki ordid. Ymsir dhattupaettir hafa pé verid tilgreindir og eru
peir pettir svipadir peim dhattupattum sem fylgja @dakolkun (Jon Snedal, 2004).

A Vesturlondum hefur tidni pessa sjikdéms aukist 4 sidustu dratugum. Pad virdist
einkum vera haekkandi lifaldur sem veldur pessari aukningu. Talid er ad um 65 &ra aldur
séu 1 - 2% allra med sjikdominn, en nastu tvo dratugina tvofaldist tidnin 4 hverjum
fimm drum. Um 85 dra aldurinn eru um pad bil 20 - 25% allra med sjikdéminn (Jén
Snadal, 2004).

Adaleinkenni sjikdémsins er dvinandi minni. Minnid er margpatt, en pad er oft
flokkad groflega annars vegar { skammtima- og langtimaminni og hins vegar {
stadreynda-, atburda- og verkminni. Ekki er pad p6 adeins slakt minni sem parf ad koma
til pegar Alzheimersjukdomur er greindur. Atridi eins og mdl- og verkstol og skert
doémgreind, ratvisi og félagshafni eru oft til stadar hja einstaklingum med sjikdéminn.

Mismunandi er hver af pessum einkennum koma fram og { hve miklum meli.

3.2 Greining Alzheimersjukdoms

Vanalega er pad pverrandi minni sem rekur folk i skodun. Oft eru pad
adstandendurnir sem eiga frumkvedid ad pvi ad farid er i greiningu en stundum
sjuklingarnir sjalfir. Fyrsta skrefid { greiningunni er vidtdl vid sjuklinginn og
adstandendur hans par sem badir adilar purfa ad svara ymsum spurningum. Pegar grunur
leikur 4 a0 um heilabilun sé ad reda, eda Alzheimer, er algengt ad gerdar séu fjérar

rannsOknir: almenn blodrannsokn, taugasalfredilegt mat, tolvusneidmynd af heila (TS-
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mynd) og {isotéparannsékn af heila (SPECT). Pegar um heilabilun er ad r@da er
langalgengasta orsokin Alzheimersjikdémur, en auk pess geta komid til adrir pattir og
pa einna helst ®davitglop, sem verda vegna blédtappa i heila, Lewy sjukdémur og
framheilabilun (Mace og Rabins, 1991).

Alzheimersjikddomnum hefur verid skipt {1 tvennt samkvaemt alpjédlegu
sjukdomsflokkuninni (ICD-10), eftir aldri sjuklings, og pd er talad um annars vegar
snemmkominn  Alzheimersjikdém (e. early-onset) og hins vegar sidkominn
Alzheimersjikdém (e. late-onset). P4 er midad vid hvort einkennin komi fram fyrir eda
eftir 65 éra aldur. Sjaldgeft er ad sjukdomurinn komi fram fyrir 65 dra aldur (Canu,

Frisoni, Agosta, Pievani, Bonetti og Filippi, 2010).

3.3 Stigvaxandi einkenni

Alzheimer er stigvaxandi sjukdémur par sem einkennin verda meiri og alvarlegri
med timanum. Hvernig einkennin préast og hversu hratt er einstaklingsbundid en greind
hafa verid prju stig { ferlinu. Pessi skipting er grof og stigin geta skarast (Lay og Woods,
1992).

Fyrsta stigid einkennist af rugli, minnistapi og skertri tilfinningu fyrir attum pannig
ad einstaklingurinn getur farid ad villast { umhverfi sem 4dur var pekkt. A fyrsta stiginu
getur lika komid upp ad einstaklingurinn 4 erfitt med ad sinna vanabundnum verkum og
breytinga verdur vart & persOnuleika og domgreind. Einnig geta komid upp skert
einbeiting og framtaksleysi og getan til ad takast 4 vid métleti getur dvinad. A fyrsta
stiginu getur verid ad einstaklingurinn sjédlfur finni fyrir einkennunum en algengara er ad

adstandendur eda vinnuveitendur veiti peim fyrst eftirtekt. Pad eru idulega
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personuleikabreytingarnar sem hvad erfidast er ad setta sig vid ad mati adstandenda (Lay
og Woods, 1992).

A 60ru stigi heilabilunar fara athafnir daglegs lifs ad verda erfidar fyrir
einstaklinginn. Athafnir eins og ad borda og prifa sig verda erfidar og einnig verda
gedren vandamél meira dberandi, eins og kvidi, tortryggni og 6réleiki. A pessu stigi fer
sjuklingurinn oft ad hatta ad pekkja folk {1 kringum sig og oft koma fram svefntruflanir
og naturrdp. P4 getur borid 4 miklum skapsveiflum, ofskynjunum og rangtilkunum. A
pessu stigi er einstaklingurinn ekki alltaf medvitadur um 4stand sitt og afneitar pvi eda
skilur pad ekki vegna skertrar démgreindar (Lay og Woods, 1992).

Pridja stigid er lokastig sjukdémsins og einkennist af mjog alvarlegum einkennum
likt og algjorum skorti 4 tjaningargetu, lystarleysi, skertri hreyfigetu, pyngdartapi og
truflun 4 blodru- og parmastarfsemi. A pessu stigi er sjiklingurinn h4dur uménnun
annarra ad flestu eda o6llu leyti. Lifslikur fra fyrstu greiningu eru 4 bilinu fjogur til tuttugu

ar en medallifslikurnar frd greiningunni eru um tiu ar (Lay og Woods, 1992).

3.4 Meofero

Alzheimersjukdémurinn er 6leknandi en ymsar adferdir mé nota til ad létta undir
med sjuklingum og adstandendum beirra. Hegt er ad skipta medferdarurredum og
studningi vid adstandendur og sjuklinga groflega i prennt: Upplysingar og studning,
lyfjagjof og umonnun. Pessi atridi koma vid sogu 4 mismunandi hétt eftir einstaklingum
og eftir pvi 4 hvada stigi sjiklingurinn er. Pad sem ég hef dhuga 4 ad skoda i minni
rannsOkn er einkum pad sem lytur ad upplysingum til adstandenda og upplysingahegdun
peirra. Mjog mikilvaegt er ad gefa upplysingar strax i byrjun, badi sjiklingum og
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adstendendum bpeirra. Folk vill geta gert sér grein fyrir vandanum strax og hvernig
bregdast eigi vid peim adstedum sem upp koma. Pad parf ad gera grein fyrir pvi hvers
ma venta nastu manudina og arin. Leggja parf dherslu 4 ad sjuklingarnir taka eins
mikinn patt i daglega lifinu og mogulegt er. Fjolskyldan parf svo ad hafa adgang ad
radgjof og studningi frd fagadilum pvi skeid sjukdoémsins eru breytileg og ny og ny
verkefni blasa vid adstandendum. Vida er i bodi fyrir adstandendurna ad fara i

studningshépa par sem nokkrir adstandendur hittast saman 1 hop og deila reynslu sinni og

fa rad fra 60rum (Joén Snadal, 2004).

3.5 Pjonusta vid Alzheimersjuklinga og adstandendur peirra

Pann 6. mars arid 1998 var formlega stofnud sérstok heilabilunareining innan
Oldrunarsvids Sjukrahtss Reykjavikur, sidar Landspitala. Einingin er stadsett & Landakoti
og skiptist hin { nokkra petti sem nytast sjiklingum og adstandendum 4 mismunandi
stigum sjikdomsins. M4 par nefna minnismoéttoku, tver legudeildir, studningshdpa fyrir
adstandendur og pjonustusamninga vid prjar dagvistanir og eitt stodbyli. Pessi
pjonustukedja var hugsud ut fra pvi markmidi ad veita sjuklingum og adstandendum
peirra medferd, studning og fredslu frd somu adilum i gegnum allt sjukdoémsferlid, eda
fra greiningu til stofnunarvistunar. Félags- og tryggingamalaradherra skipadi tvaer nefndir
i hverju heilbrigdisumdami & landinu sem matu porf fyrir dvalarrymi. Pessar nefndir
kolludust ,,matsteymi dvalarryma®“. Heilbrigdisradherra skipadi einnig nefnd { hverju
heilbrigdisumdami 4 landinu til ad meta porf einstaklinga fyrir langvarandi vistun {
hjikrun. Pessar nefndir kallast ,,Vistunarmatsnefndir. Nuna heyra pessi mélefni undir

velferdarraduneytid. Auk pess hata ordid breytingar par 4 pannig ad { stad tveggja nefnda
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hefur velferdarraduneytid dkvedid ad hafa adeins eina nefnd 1 hverju heilbrigdisumdemi.
betta er gert til ad audvelda félki ad sekja um stofnun og audvelda stjérnsysluna. Log um
pessar breytingar taka gildi 1. juni 2012. Reynt er med pessari sameiningu ad skapa betri
yfirsyn yfir porf f6lks fyrir bisetu 4 stofnun (velferdarraduneytid.is, 2012).

Arid 1985 var stofnad Félag dhugafélks og adstandenda Alzheimersjiklinga og
annarra skyldra sjikdéma, og er pad pekkt undir skammstéfuninni FAAS { daglegu mali.

Hlutverk og markmid félagsins var { upphafi:

- Ad ge®ta hagsmuna skjdlstedinga sinna, p.e. Alzheimersjiklinga og sjtiklinga med
skylda sjukdéma.

- AdJ efla samvinnu og samheldni adstandenda framangreindra sjiklinga, m.a. med
fredslufundum, ttgéfustarfsemi o.fl.

- Ad auka skilning stjérnvalda, heilbrigdisstétta og almennings 4 peim vandamalum
sem sjuklingar og adstandendur eiga vid ad etja.

- A0 Alzheimersjiklingar og adrir sem pjast af svipudum sjikdomum fai pa
hjikrun og félagslegu adstod sem naudsyn er & i nitimapjédfélagi (Maria Th.

Jonsdattir, 2005).

Stofnendur félagsins voru allir dhugamenn um Alzheimer og adstandendur
Alzheimersjuklinga. Félagid hefur stadid fyrir ymsum verkefnum. Til demis hefur pad
pryst a stjérnvéld um ad opna dagpjalfun fyrir Alzheimersjiklinga. Pad hefur verid med
simapjonustu og heimapjonustu og tekid patt { ad stofna studningshépa. Félagid hefur auk

pess verid med opna fredslufundi.
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Maria Th. Jonsdéttir (2010), fyrrverandi formadur FAAS, skrifar 1 fréttabréf
félagsins ad mikill skortur hafi verid 4 upplysingum og békum fyrir adstandendur og adra
sem sinna hjikrun og umonnun félks med heilabilun. Hin segir ad félagid hafi reynt ad
bata ur pessu, medal annars i samstarfi vid adra med pydingum og utgafu boka.

Arid 2002 hof félagid ad gefa vt fréttabréf undir nafninu FAAS-fréttir og sama 4r
var stofnud heimasida félagsins. FAAS sér auk bpess um rekstur priggja
dagpjélfunarstodva fyrir Alzheimersjika, pad er Friduhuss, Drafnarhiss og Mariuhuss.
NG eru 4 Islandi starfrektar sjo dagpjalfanir sem allar hafa verid stofnadar vegna
prystings frd FAAS. Pad hefur verid mikid dherslumdl hja félaginu ad stofna oflugt
tengslanet Ut um allt land til ad tryggja pad ad adstandendur geti aflad sér upplysinga i
sinni heimabyggd. Su vinna er enn { gangi en pad vantar mikid upp 4 pad ad pjénustan a4
landsbyggdinni sé dsattanleg og verkefnin eru { rauninni 4 byrjunarstigi par (Maria Th.
Jonsdattir, 2010).

Markmid dagpjalfunar er ad gera einstaklingum med heilabilun kleift ad halda
sjalfstedi sinu eins lengi og kostur er med pvi ad adstoda pd vid ad styrkja likamlega og
vitsmunalega hafni sina svo ad peir geti btiid sem lengst heima. L6gd er dhersla 4 ad
rjufa félagslega einangrun og efla ferni i daglegu lifi, bata sjalfstraust og draga ur
vanlidan og vanméttarkennd. Fylgst er med daglegu heilsufari, breytingar metnar og tekin
afstada til peirra. A fyrstu stigum sjikdémsins er pad fyrst og fremst félagslegur
studningur og adstod vid athafnir daglegs lifs sem skiptir mestu mali (Lay og Woods,
1992).

Adstandendur fa studning, radgjof og fredslu og starfsfolk leitast vid ad veita

skjolstedingum Oryggi og sinna porfum peirra 1 hvivetna. Dagpjalfunarstédvar eru opnar
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fra 8 — 17 4 virkum dogum og eru daglegar athafnir skipulagdar samkvaemt dkvedinni
dagskra. Laeknispjonusta er adkeypt frd Landakoti og leknir kemur { hidsin vikulega og
fjolskyldufundir eru haldnir med lekni og forstodumanni hvers huss eftir porfum og farid
er yfir stodu méla og framhaldid raett (Dagpjalfanir FAAS, 2010). Haldin eru porrablét og
j6laboll par sem mokum er bodid ad vera med. Adstandendakynningar eru haldnar einu
sinni til tvisvar 4 dri. P4 er 6llum adstandendum bodid ad koma og kynna sér starfsemina,
spjalla vid starfsfolk og hitta adra adstandendur. Pessar samverustundir hafa gefist mjog
vel (Dagpjélfanir FAAS, 2010).

bad ma velta pvi fyrir sér hvort pad sem hér hefur verid list dugi til ad veita
adstandendum Alzheimersjuiklinga par upplysingar sem peir parfnast eda hvort porf sé€ 4

ad gera enn betur.
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4 Framkvaemd rannsoknar

[ pessum kafla er framkvaemd rannséknarinnar 1yst, svo og rannséknaradferdum,
markmidi og rannséknarspurningum. P4 eru patttakendur kynntir og adgengi ad peim.
Einnig er gerd grein fyrir gagnatflun og peim adferdum sem notadar voru vid greiningu 4

rannsOknargdgnunum. Ad lokum er gerd grein fyrir helstu takmorkunum 4 rannsékninni.

4.1 Markmid rannsoknar og rannsOknarspurningar

Markmid rannsOknarinnar er ad afla betri pekkingar a pvi hvers konar upplysingar
adstandendur Alzheimersjuklinga hafa porf fyrir, hvernig upplysingaéflun peirra sé
hattad, hvernig peir meta ga&di upplysinga um sjikdominn og hvada urbatur peir telja
porf fyrir vardandi upplysingar og adgengi ad peim. Ennfremur er tilgangurinn sa ad afla
skilnings & pvi hvernig samfélagsumraedan um Alzheimer hefur birst peim og hvort hin
sé 1 samraemi vid peirra reynslu og upplifun sem adstandendur Alzheimersjtklinga.

Rannsdknin felst i ad skoda upplysingahegdun adstandenda Alzheimersjuklinga &
Islandi. Pessi hegdun er dhugaverd, einkum ndna pegar moguleikar til ad afla og midla
upplysingum eru svo miklir og athuga hvort haegt sé¢ ad greina eitthvert mynstur i hegdun
peirra og vidhorfum. Sjénarhorn vidmalanda minna verdur { forgrunni 4samt tulkun

minni sem rannsakanda.
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4.1.1 Rannsoknarspurningar

O Hvada upplysingar telja adstandendur Alzheimersjuiklinga sig hafa porf fyrir?
O Hvernig er upplysingaoflun adstandenda Alzheimersjtklinga hattad?
® Hvernig er upplysingagjof frd opinberum studningsadilum?
® Hvernig afla adstandendur upplysinga sjalfir?
® Telja adstandendur porf 4 drbétum vardandi adgengi ad upplysingum og
innihald peirra?
O Hvernig meta adstandendur Alzheimersjiklinga gedi upplysinga um sjikdéminn?
O Hvernig upplifa adstandendur Alzheimersjiklinga samfélagsumraeduna um

Alzheimer?

4.2 Rannsoknaraofero

[ visindum eru rannséknir notadar til ad odlast pekkingu, kanna nyja hluti og préa
adferdir og tekni. Vid lerum af pessum rannséknum og skiptast per { tver hefdir,
megindlegar adferdir og eigindlegar adferdir. Petta er eigindleg ranns6kn sem byggd er
upp 4 hélfopnum vidtdlum vid einstaklinga sem eru ndnir adstandendur
Alzheimersjiklinga. Halfopin vidtol eru itarleg og mida ad pvi ad fa fram upplysingar
sem gatu varpad 1j6si 4 rannséknarspurningarnar. Ahersla er 16gd 4 ad vidmalandinn
noti eigin ord og hugtok vid lysingarnar og reedi um pad sem honum finnst sjalfum skipta
mestu mali (Kvale, 1996).

Eigindlegar rannsoknaradferdir eru margar en hafa ymis sameiginleg einkenni.
Gognin sem safnad er lysa folki, stodum og samredum. Petta er ekki hegt ad setja inn {

neinar tolfrediformdlur heldur er adeins verid ad varpa ljosi 4 dkvedin atridi eda
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fyrirbaeri. Rannséknarspurningar eru settar fram til ad kanna rannséknarefnid i samhengi
og til ad f4 sem flestar hlidar 4 pvi. Rannsakandinn kann ad préa med sér akvedid
sjonarhorn samhlida gagnaséfnun, en hann leggur ekki upp med dkvedna tilgiatu sem
hann préfar. Honum er umhugad um ad skilja folk og fyrirbari, sem hann skodar, 4 peirra
eigin forsendum. Pess vegna einkennast eigindlegar rannséknaradferdir af adleidslu en
ekki afleidslu par sem rannsakandinn Odlast @& meiri skilning eftir pvi sem lidur 4
rannsoknina og hann setur sjénarhorn sitt i betra samhengi (Taylor og Bodgan, 1998).

Eg dkvad ad nota fyrirbzrafredilega adferd vid ad rannsaka efnid. St adferd hentar
mjog vel pegar 1ysa 4 reynslu einstaklinga eins og peir upplifa hana, og hentar auk pess
vel pegar parfir einstaklingsins og reynsla eru skilgreindar (Burnes og Grove, 2001).
Fyrirbarafredileg ndlgun felur auk pess { sér ad rannsakandinn reynir ad sjd veruleikann
fra sjonarhorni pétttakenda. Hann fer af stad med rannséknarspurningar sem geta breyst
eftir pvi sem 1idur 4 pegar hann 6dlast meiri skilning & lifi og adstedum vidmalendanna
(Taylor og Bodgan, 1998).

Eg studdist vid vidtalsramma med mismunandi gerdum spurninga til ad f4 fram pad
helsta sem hver einstaklingur hafdi ad segja um vidfangsefnid.
1. Bakgrunnsspurningar. Spurningar um aldur, kyn og fjolskyldugerd,
starfsvettvang, menntun og busetu svo ad eitthvad sé nefnt.
2. Vidhorfsspurningar. Spurningar um gildi og skodanir 4 ymsu sem tengist
upplysingahegdun.

3. Spurningar sem varda notkun upplysinga og upplysingaparfir vidmalanda.
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4.3 Aoferdir og framkvaemd

4.3.1 Urtak og adgengi

Urtakid er svokallad pazgindatirtak par sem ég tala vid pa sem eru tilbunir til pess.
Félag adstandenda Alzheimersjuklinga (FAAS) benti mér 4 ad tala vid starfsfolk a
dagdeildunum hj4 peim stofnunum sem sinna Alzheimersjiklingum. Auk pess notadi ég
ad hluta til veltidrtak, pad er fékk vidmalendur til ad benda mér 4 adra vidmalendur
pegar moguleiki var 4 pvi. I nokkrum tilfellum hafdi ég fengid dbendingar fra félki sem
pekkti til vidmalenda minna. Eg sendi tolvupdst 4 par dagdeildir og hjikrunarheimili
sem sinna Alzheimersjiklingum og kynnti rannséknina og bad starfsfélk par ad spyrjast
fyrir hja adstandendum sjiklinga sinna hvort peir hefdu dhuga 4 ad tala vid mig {
sambandi vid petta efni. Eina skilyrdid sem ég setti var ad petta veru allt ndnustu
adstandendur sjiklinganna. Eg var ekki ad hugsa um ad hafa rétt kynjahlutfoll eda hafa
einhvers konar mismunandi tengsl og skodadi vidfangsefnid ekki ut fra slikum pattum,
heldur lagdi ég einkum upp med ad petta vaeri f6lkid sem stedi Alzheimersjiklingunum
nast.

Ad lokum vard nidurstadan sd ad vidmelendur minir urdu atta, sex konur og tveir
karlmenn sem 61l bjuggu & Stor-Reykjavikursvedinu. Peir tengdust sjiklingunum pannig
ad tveir voru makar, tvé barnabdrn og fjogur born. Til ad geta trinadar vid patttakendur

hefur néfnum peirra verid breytt. Patttakendur i rannsékninni eru eftirfarandi:

Lara Einarsdéttir er kona um fimmtugt sem a fodur med Alzheimer. Fadir hennar er 4

dagdeild og greindist med sjukdominn um haustid 2009.
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Valgerdur Birgisdottir er 35 dra heimavinnandi med prji ung born og a foreldra med
Alzheimer. M6dir hennar er 79 4ra og greindist fyrir 2008, en fadir hennar er 87 dra og
greindist arid 2010. Pegar vidtalid var tekid voru pau ennpd heima, en voru komin med

plass 4 hjikrunarheimili.

Katrin Pérdardoéttir er um fimmtugt og & médur med Alzheimer. M6dir hennar er 81
ars og 4 maka 4 lifi sem er 4 svipudum aldri og hefur ennp4 heilsu til ad sinna eiginkonu
sinni upp ad vissu marki. M6dir Katrinar greindist 4rid 2007 og fer & dagdeild prisvar {

viku en hj4 fjolskyldunni er stefnan ad fjolga peim dogum.

Ragna Gudjonsdoéttir er kona um fertugt og 4 afa med Alzheimer. Hin er eini nani
adstandandinn sem hefur tok 4 ad sinna honum. Hann greindist fyrir 2006 og er vid dgata
likamlega heilsu, en sjikdomurinn er farinn ad segja mikid til sin. Hann er 94 4ra og

hefur verid 4 hjikrunarheimili fr4 2008.

Helga Vilhjalmsdéttir er kona um sextugt og 4 moédur med Alzheimer. M6dir hennar
sem er 84 dra ekkja for 4 hjikrunarheimili sumarid 2011. Hin greindist snemma arid

2007.

Svana Osk Bjarnadéttir er 35 ara og 4 6mmu med Alzheimer. Amma hennar er 79 ara
ekkja og greindist 4rid 2007. Hun fer 4 dagdeild 4 virkum dégum. Médir Svonu er fallin
fr4 og er hun ndnasti adstandandi dmmu sinnar, fyrir utan médurbrédir hennar sem byr

uti 4 landi.
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Arnar Olafsson er 79 dra og 4 konu med Alzheimer sem fer 4 dagdeild alla virka daga.

Hun er 81 ars og greindist arid 2006.

Magniis Jonsson er 76 ara og a eiginkonu med Alzheimer. Hin er 75 ara og greindist
arid 2002. Hun fer 4 dagdeild 4 virkum dogum. Magnus atti einnig fodur med heilabilun

sem lést fyrir sautjan drum.

4.3.2 Gagnaso6fnun

Gagnasofnun for fram fra oktober 2011 fram { mars 2012. Hvert vidtal tok 20— 40
mindtur. Heildarmagn gagnanna var um 120 A4 sidur. Vidtolin voru tekin upp &
segulband med leyfi vidmalenda og afritud ordrétt ad peim loknum. Peim var svo eytt
strax eftir ad pau voru afritud. Flest vidtolin attu sér stad i heimahdsum en eitt peirra 4
vinnustad og eitt 4 kaffihisi. Eg lagdi upp med dkvedinn vidtalsramma og hann breyttist
ad visu eitthvad en ekki mikid. Kjarninn var sa sami allt ferlid og vidtalsramminn
reyndist mér vel. Sum vidtolin voru meira eins og samtal pvi ad ef vidmalendurnir voru
opnir og mélgladir kom margt fram 4n pess ad ég pyrfti ad spyrja beint. Eg byrjadi oft 4
pvi ad bidja vidmalendur mina um ad segja mér sogu sina og ég vildi umfram allt hafa
petta pegilegt og edlilegt samtal. Oft kom heilmikid fram 4 fyrstu minttum vidtalsins og
ég notadi virka hlustun og likamstjaningu til ad hvetja vidmalendur afram. Eg reyndi ad
vera mjog vinsamleg en halda mig samt til hlés og pad var dberandi { sidari vidtolunum
hvad mér fannst vidtlin fleda afram og fyrirhafnarlitid. Eg ték lika vidtol vid f6lk sem

hélt sig meira til hlés og pa nyttist mér vel ad hafa rammann og ég gat spurt samkvaemt
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honum um pad sem ekki kom fram af sjalfsdddum. Styttri vidtolin voru ekki endilega
innihaldsryrari en hin sem lengri voru. Sumir féru mikid ut fyrir efnid og €g notadi pa

vidtalsrammann til ad halda peim 4 réttri braut.

4.4 Urvinnsla

Vidtolin voru skrdd nidur eins fljott og audid var eftir ad pau hofdu verid tekin.
Gagnagreining hofst strax ad loknu hverju vidtali fyrir sig til ad unnt vari ad fylgja eftir
ghugaverdum atridum sem upp keemu { peim vidtolum sem 4 eftir féru. Eg las vidtolin
yfir nokkrum sinnum og skrifadi 4 spassiuna og 4 greiningarblod. Eg strikadi undir og bar
saman atridi og reyndi ad draga fram atridi sem tengdust rannséknarspurningum minum.
Eg k60adi gégnin og gerdi minnisbldd med athugasemdum og hugleidingum minum sem
rannsakanda. Ko6dun felur i sér ad reynt er eftir fremsta megni ad skoda hvada
lykilhugtok komu fram i gégnum dsamt pvi ad leita eftir pemum. Eg reyndi pannig ad
finna sjonarhorn sem veru lik og 6lik og leita eftir samremi og 6samremi (Bogdan og
Biklen, 1998). I rannsékninni studdist ég vid opna k6dun, en markmidid med henni er ad
finna pemu og hugtok tr gognunum. Einnig notadi €g 6xulkddun sem pydir ad ég reyni
ad prda og tengja 4 markvissan hatt dkvedna patti sem koma fram { gognunum og finna
hluti eins og samhengi, orsakir og afleidingar pattanna (Bogdan og Biklen, 1998).
Urvinnsla gagna félst i pvi ad greina og tilka inntak vidtalanna og ut fra
kodunarflokkunum skrifa €g um reynslu og upplifun vidmalenda minna 4 pvi ad afla sér
upplysinga eftir ad ndinn adstandandi greinist med Alzheimer. Reynsla og upplifun peirra
4 pjonustu hins opinbera er skodud og hvada upplysingar og studningur er mikilvegur ad
peirra mati. Eg reyni ad varpa 1j6si 4 ymislegt sem tengist upplysingahegdun vidmzlenda
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minna og hvernig peir upplifa samfélagsumreduna um sjikdéminn. Nidurstodur
rannsoknarinnar verda skrifadar ut fra sjonarhdli patttakenda minna og reyni ég ad varpa

1j6si 4 adstaedur peirra, skilning og upplifun.

4.5 Takmarkanir rannsOknarinnar og sioferdisleg alitamal

bessi rannsokn hefur nokkrar takmarkanir sem asteda er til a0 benda 4. Par ber
hast ad ég sem rannsakandi vann ein ad 6flun gagnanna og turvinnslu peirra. Pad er
algengt { eigindlegum ranns6knum ad fleiri en einn komi ad drvinnslu gagnanna, en pad
var ekki 1 pessu tilviki. Til ad beta pad upp baud ég vidmelendum sinum ad lesa yfir
vidtalid pegar ég hafdi afritad pad og gefa alit.

Hafa verdur i huga, pegar svona eigindlegar rannséknir eru gerdar, ad oft er um
mjog litinn hép ad reda og varlega skal farid { ad tulka nidurstodur rannsoknarinnar.
Svona rannsokn er adeins gerd til ad varpa 1josi a vidfangsefnid, en ekki er haegt ad
alhefa um nidurstodur rannsoknarinnar yfir & adra adstandendur Alzheimersjuklinga.
Ekki hefur verid gerd sams konar ranns6kn 4dur hér 4 landi og pvi er ekki haegt ad bera
nidurstodurnar saman vid adrar.

Eg hafdi ekki hitt vidmzlendurna ddur fyrir utan einn peirra en sambandid var ekki
pess edlis ad pad hefdi ahrif 4 vidtalid. Vidmelendum var gerd grein fyrir ad nidurstodur
rannsOknarinnar getu ordid nyttar til ad bata upplysingagjof vid adstandendur
Alzheimersjuklinga i framtidinni. Pad getur pvi verid avinningur fyrir pétttakendur ad
taka pétt i slikum rannséknum pvi ad peir geta haft dhrif 4 stefnumétun i malefnum
adstandenda { framtidinni. Pratt fyrir par takmarkanir sem ég hef tilgreint held ég ad

rannsOknin geti gefid mikilvegar nidurstodur um pad sem betur mé fara i upplysingagjof
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til adstandenda Alzheimersjiiklinga og heilabiladra 4 {slandi. Pessi rannsékn var tilkynnt

til Persénuverndar.
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5 Viotol vio adstandendur

[ pessum kafla reyni ég ad lta gdgnin svara peim rannséknarspurningum sem ég
hafdi til hlidsjénar i rannsékninni. Eg reyni ad draga saman ymislegt sem kom fram {
vidtolunum til pess ad koma auga 4 dkvedin pemu. Eg bjé til ramma par sem ég k6dadi
gbgnin og setti saman 1 peim tilgangi ad koma auga 4 dhugaverd atridi. Pessi kafli skiptist
i fimm yfirkafla. Eg byrja 4 pvi ad tala um upplysingaoflun adstandenda og tek fram
hvada upplysingar peir hafa porf fyrir og hvar og hvernig peir afla sér upplysinga. Annar
yfirkaflinn fjallar um upplysingagjof og studning vid adstandendur fra opinberum adilum
og sa pridji tengist svo hugmyndum adstandenda og upplifun peirra 4
samfélagsumredunni um sjikdéminn. Fjérdi kaflinn er um hlutverk adstandenda og
hvernig pad birtist & mismunandi hatt { ferlinu. Ad lokum set ég saman { kafla pad sem

helst kom 1 1j6s ad metti baeta { upplysingagjof til adstandenda Alzheimersjuklinga.

5.1 Upplysingaéflun adstandenda Alzheimersjuklinga

Pessi kafli er um upplysingadflun adstandenda og fjallar medal annars um hvada
upplysingar pad eru sem bpeir telja sig hafa porf fyrir og hvar og hvernig peir afla
upplysinga. Pettir eins og internet- og bokasafnsnotkun og notkun boka og baklinga eru
skodadir. Sidan fannst mér athyglisvert ad kynna mér hvort vidmalendur minir hefdu

samsamad sig heimildarmyndum eda kvikmyndum sem gerdar hafa verid um
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sjukdominn. Pessi kafli endar 4 stuttum undirkafla um pad hvort vidmelendur minir

hefdu rekist 6vent 4 upplysingar.

5.1.1 Hvada upplysingar hafa adstandendur porf fyrir?

Vidmelendur minir nefndu margir ad peir hefdu mikla porf fyrir hagnytar
upplysingar, til demis um edli sjuikdomsins og hvernig hann ke&mi til med ad prodast.
Helgu fannst t.d. mjog mikilvaegt og lagdi dherslu 4 pad ad hun vildi eftir fremsta megni
skilja hegdun médur sinnar til ad geta brugdist rétt vid og hin sagdi medal annars ad paer
upplysingar sem hiin hefdi 1 upphafi viljad fa varu:

... b@di um pad hvernig sjitkdomurinn er og hvernig petta magnast, hvernig d
madur ad bregdast vio ... ertu i afneitun og ... eda hvar ertu? ... Ertu alltaf ad
leiorétta viokomandi og segja ,,petta er ekki rétt hjd pér!“ Eda hvernig dttu ad
haga pér og hvaod dttu ad gera?

Helga segist hafa lert heilmikid af pessu, til demis ad vera ekki alltaf ad segja
»hei petta er ekki rétt hjd pér og petta var ekki svona‘. Pad sé€ ekkert gott og geti endad i
tomri vitleysu. Ragna tekur { sama streng og segir ad hun hafi strax { upphafi viljad fa
upplysingar um einkennin og framgang sjikdomsins.

Nokkrir nefndu ad peir hefdu fundid fyrir hredslu vid sjukdominn. Peir hefdu
heyrt um sjuklinga sem hefOu verid vidskotaillir, med erfitt skap og miklar
personubreytingar. Margir vidmalendur minir vildu skoda vid hverju veri ad buast og
hvort slik tilvik vaeru algeng. Helga hafdi heyrt af frenku sinni sem vard mjog ordljot og
atti til ad sla og lemja. Pessi kona hefdi verid eins og engill 40ur en sjukdémurinn for ad

segja til sin. Helga var ottaslegin yfir framtidinni og taladi um ad pessi sjukdémur veri
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svo rosalega skritinn og k&mi fram & mismunandi hatt, hja sumum préadist hann hratt en
hja 6drum hagt. Hin er danegd med ad margt hefur ekki komid fram hja médur hennar
sem hun hafdi fengid upplysingar um ad geti komid fram. Katrin vildi vita hvernig petta
préadist hja médur sinni. Hin vildi fa upplysingar um & hvada stigi médir sin vari hverju
sinni og hvernig einkennin lystu sér. Einnig nefndu flestir ad peir vildu heyra frd 6drum
adstandendum, peir vildu lesa reynslusdgur og fa upplysingar pannig.

Ragna hafdi lesid um og heyrt ad sjuklingar getu ordid mjog attavilltir og tynst og
par sem afi hennar var mikid 4 ferdinni og farinn ad missa tilfinningu fyrir attunum pa
gerdi hun sér grein fyrir ad pad purfti ad gripa inn 1:

.. [ okkar tilfelli var petta bara um leid og petta kom upp og vio saum pad sko af

pvi ad hann bjo einn i einbylishiisi uppi Képavogi og vido saum pad bara ad sko
ao ef hann byr einn og hefur enga svona tilsjon og svo fer petta smdm saman ad
dgerast. bd vio vildum nu helst ekki ad hann feeri ad finnast it i skafli einhvers
stadar af pvi hann hafoi fario eitthvert stundum it d gotu og ekki ratad aftur heim
pvi a0 svoleidis getur vist komid fyrir, bara pad parf ekki ad hafa langan
addraganda og getur bara allt i einu gerst, ad hérna folk missir dttirnar pott pad
haldi a0 pad sé ekki pannig. Pannig ad vi0 sdum ad hann yroi ad fd eitthvad
svona kerfi { kringum sig ... strax (Ragna).

Svana sagdi ad pad sem hun vildi helst fa upplysingar um veri hlutir sem varda
elliheimilin og drredin og ,, hvad verdur eiginlega um hana ommu?“ Svana hafdi lika
porf fyrir hagnytar upplysingar eins og um hvenar sjuklingurinn gati ekki annast sjélfan
sig, til demis keyrt og eldad og slikt. Hin vildi lika fa rd4d 1 sambandi vid pad hvernig

nefna skyldi slika hluti vid sjiklinginn.
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Katrin, Léra, Valgerdur og Ragna t6ludu allar um ad par hefdu purft ad leita ad
upplysingum um hvernig ttskyra @tti pessa hluti fyrir bornum sem skildu ekki
sjukdominn. Ragna taldi ad sonur hennar vari oft pirradur 4 afa sinum og hin vissi ekki
hvernig hin @tti ad f4 hann til ad heimsakja hann. Katrin og Léra 4ttu barnabérn eda
systkinaborn sem hofdu litla polinmadi og skilning 4 adstedum sjiklingsins. Par purftu
ad lera ad tala vid bornin og tutskyra 4 videigandi hatt hvad veri { gangi og hvad veri
haegt ad gera til ad umgangast sjuklinginn pannig ad allir veru sattir og gatu umgengist

hvert annad 4 sem pagilegastan hatt.

5.1.2 Hvar og hvernig afla adstandendur upplysinga?

I pessum kafla fjalla ég um hvernig vidmealendur afla sér upplysinga um
sjukdominn af sjalfsdidum med pvi ad nota netid, bokasofn, bekur og baklinga. Einnig
fjalla €g um heimildarmyndir og kvikmyndir og hvernig vidmalendur minir hafa fengid
upplysingar frd peim midlum og auk pess fjalla ég um hvernig og hvort peir hafi rekist

Ovent 4 upplysingar.

5.1.2.1 Netio

Vid markvissa Oflun upplysinga vardandi sjukdominn fannst flestum
vidmalendum minum nartekast ad nota netid og nefndu pad flestir strax. Hins vegar
kom {1 1j6s ad pad var ekki eins og audvelt ad nota netid og folk hélt i upphafi. Flestum
finnst netid vera mikill hafsjér og mikill aragrii upplysinga og peir eiga i erfidleikum
med ad nota pad 4 fullnegjandi hatt. Svana sagdist hafa farid strax 4 netid eftir ad amma

hennar greindist og fannst umhverfid 4 internetinu ruglandi:
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.. ég meina ég for bara d netio og d einhverjum stad las ég a0 madur er d
einhverju sjotta stigi og d o60rum stad pd var maour ekki ... pd var madur d
byrjunarstigi sko, pannig pu veist? Pannig ég komst ad pvi ad pad voru
misvisandi audvitad upplysingarnar d netinu pannig ad ... ég heetti ad gigla pd
sko (Svana).

brétt fyrir petta segist Svana nota netid mikid vid upplysingaleit og i rauninni var
hin 4negd med margt par p6 ad misvisandi upplysingar hafi valdid henni kvida og
vonbrigdum. Par er pa einkum um ad r@da hagnytar upplysingar, eins og hvada leknis
hin eigi ad leita til og hvar hann sé staddur og slikt. Eins fannst henni gott ad hafa kynnt
sér mélin & netinu 4dur en huin taladi vid lekninn og eins og hun ordar pad: ,,Hann
[leeknirinn] var sko ekki alveg sammdla mér, pannig ad parna, en ég gat svo rekio pao
oni hann ndttirulega. Hun vildi vera medvitud og vita um hvad maélin snérust pegar
hdn taladi vid lekninn. I hennar tilfelli var amma hennar mjog dugleg ad leyna dstandinu
og leit mjog edlilega ut, en Svana hafdi séd pad pad 4 netinu ad svona hegdun veri
algeng. Eftir a0 amma Svonu for 4 dagdeild hefur hin purft minna ad leita 4 netinu og
spyr i stadinn starfsfolk dagdeildarinnar og einkum pa forstodukonuna par.

Pbad voru ekki nerri allir sem kunnu ad leita sér upplysinga 4 netinu og nyttu pad
ekki vid upplysingaleit i pessum tilgangi, adallega peir eldri, svo sem makarnir. Arnar
sagdist stundum nota netid en hann hefdi ekki leitad markvisst ad upplysingum um
Alzheimer 4 netinu. Hann segist vera med Félag adstandenda Alzheimersjiklinga, FAAS,
inni hja sér 1 tolvupdstinum og fer fundarbod og slikt frd peim og fylgist med pvi sem er
4 dofinni. Hann sagdist ekki nota ,,Google* eda adrar leitarvélar og pekkti ekki paer

adferdir vid upplysingaleit.
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Valgerdur segist ,,gigla“ og leitar helst ad reynslusogum og upplysingum um hitt
og petta i sambandi vid sjikdéminn. Hun segist p6 mega gera meira ad pvi og 4
markvissari hétt en raun ber vitni og hin ber vid timaleysi. Hin segist elska ad lesa um
upplifun annarra badi 4 pessu og 6dru. Vandamal annarra er eitthvad sem henni pykir
gott ad skoda i pessu sambandi og htin telur pad styrkja sig i verkefnum sinum i sambandi
vid foreldra sina: ,, Mér finnst gott ad geta leert af 60rum og netio er alveg tilvalio til pess.
Eg er ekki ad lesa neinar freedigreinar samt heldur bara hitt og petta sem tinist til.“
Ennfremur segist Valgerdur nar eingdngu nota netid pegar hin aflar sér upplysinga um
heilsu. Ragna segist eins og Valgerdur bara vera ad ,,gigla® 4 netinu. Henni finnst paer
upplysingar sem htn finnur 4 netinu helst hafa nyst sér vid ad skilja hvad sé 1 gangi og

hvad muni kannski fara ad gerast. Par hjalpi sér vid ad skilja hlutina betur.

5.1.2.2 Bokasofn og notkun peirra — Bakur og beeklingar

b6 flestir vidmalenda minna, allir nema einn, noti almenningsbdkasafnid ad
stadaldri pa eru ekki margir peirra sem leita par ad efni tengdu Alzheimer.

Valgerdur sagdist nota almenningsbokasafnid mjog mikid og feri pangad badi
ein og med bornin sin. Hin veari hins vegar ner eingdngu ad leita ad afpreyingu. Hun
nefndi pé bokina I skugga Alzheimers par sem adstandendur midla reynslu sinni.
Valgerdi potti st bok mjog gagnleg. Lara nefnir lika pessa somu bok og segir hana hafa
reynst vel vid ad f4 ymis sjoénarhorn 4 sjukdéminn og hvernig hann birtist i ymsum
myndum. Pessi bok er samtalsbok vid detur, syni og maka sjuklinga.

Eini adstandandinn sem notadi almenningsbdkasafnid markvisst til ad leita ad

upplysingum um Alzheimer var Helga, en hun segir ad pad hafi hjalpad sér mikid ad fara
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pangad og fa lanadar bakur um efnid. P6 ad almenningsbdkasofn séu ekki ofarlega 4 lista
yfir upplysingaveitur vidmalenda minna pa nota pau morg hver adrar leidir til ad fa
baekur og annad utgefid efni um Alzheimer. Nokkrir nefndu bdékasofn eda hillur 4
dagdeildunum par sem haegt vaeri ad fa lanadar bakur og sidan vari hagt ad kaupa bakur
bedi hja FAAS og Landakoti. Magnus segist til demis lesa mikid um efnid og hefur
fengid bakur lanadar og keypt adrar hja Landakoti og FAAS. Par hafi margar nyst
honum vel til ad skilja hvad sjiklingurinn er ad ganga { gegnum hverju sinni. Margir
adstandendanna hofdu nytt sér pessa leid og Katrin sagdist til ad mynda hafa keypt sér
allt sem 1 bodi var um sjuikdéminn hja FAAS og hin nefndi sérstaklega bok par sem
sjuklingurinn skrifar sjalfur um sina reynslu og svo skrifar adstandandi lika nokkra kafla {
somu bokinni. Pannig ad sjénarhorn adstandandans og sjuiklingsins koma pd fram { einni
bok. Helga nefnir lika pessa bok sérstaklega og segir ad hiin hafi verid forvitnileg.

Arnar nefnir baklinga og bakur sem hann hefur keypt hja Landakoti og hefur
hann sétt flestar upplysingar i per sem hann parf 4 ad halda. Heima hja honum {
bokahillu hefur hann nokkrar bakur og beklinga um efnid sem hann segist leita { vid og
vid. Magnus las beklinga og bakur 1 byrjun en hann segist vera hettur pvi ntiina pvi ad
hann finnur ekki porfina fyrir pad. Einnig segir hann ad hann sjai ekki vel og preytist
flj6tt vid lesturinn.

Svana er med sjukralidamenntun og las sér til um sjukdéminn { gegnum sitt ndm,
en hin hefur Iitid lesid 1 bokum eda baklingum eftir ad amma hennar greindist og hin

segist frekar nota netid.

58



5.1.2.3 Heimildarmyndir og kvikmyndir

Eg vildi kynna mér hvort vidmzlendur hefdu séd heimildarmyndir og kvikmyndir
um sjukdominn og ekki sist med pad ad markmidi hvort peir getu samsamad sig peim
veruleika sem birtist par. Katrin segist hafa séd erlendar heimildarmyndir um sjukdéminn
og henni finnst paer gefa skyra mynd af honum, en eina kvikmyndin sem hin hefur séd
par sem fjallad er um Alzheimersjukling er ,,Mamma G6g6*“. Katrinu fannst margt koma
fram { peirri mynd sem hun pekkti { hegdun médur sinnar. Nefnir hin { pvi sambandi
pjo6thredslu og pad ad vera svona illa attadur. Valgerdur segist hafa séd eina kvikmynd
um sjukdéminn og finnst hun hafa lyst pessu ferli vel. Hin segist samt ekki sa&kja { ad
horfa & slikar myndir og tengir sjonvarpid fyrst og fremst vid afpreyingu eda eins og hin
ordar pad:

... Maodur vill helst bara horfa d einhverja gamanmynd bara eda hasar d kvoldin
en ekki upplifa sinn hversdagleika fyrir framan sjonvarpio ... skiluru?
Hun telur pessar myndir vera mikilvegar fyrir f6lk sem pekkir ekki sjikdéminn og vill f4
innsyn { hann, en fyrir sig p4 skipti slikar myndir ekki mali. Magnisi finnst per myndir
sem hann hefur séd um sjukdéminn margar tilgerdarlegar og honum finnst oft
personuskopun einhef og vera dregin upp villandi mynd af sjiklingum pegar andlegir
sjukdémar eiga { hlut:
bessar myndir sem ég hef sé0 get ég ekki samsamad mig vio. Hver einstaklingur
med Alzheimer er Slikur 6drum. I myndunum eru peir syndir allir eins og pad d
auovitad ekkert ad vera pannig (Magniis).
Arnar man ekki eftir heimildarmyndum né kvikmyndum sem hann hefur séd um

petta nema donsku framhaldspattina Sommer. Honum fannst margt vel gert og ymis
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atridi komast vel til skila par og einkum og sér 1 lagi pegar leknirinn Sommer var alltaf
ad setja hluti 4 vitlausa stadi og svo lika hvernig sjukdémurinn préast hagt og rélega par
sem stodugt birtast fleiri og fleiri einkenni. Svana segist ekki missa af einni einustu mynd
eda petti sem fjallar um Alzheimer. Hun starfadi sem sjikralidi 4 hjikrunarheimili fyrir
heilabilada 1 nokkur ar og segir myndirnar sem hun hefur séd lysa pessu vel pegar hin
horfir til starfsins, en ekkert sérstaklega pegar hiin horfir til mmu sinnar. Svana telur ad
pad sé oOrugglega vegna bess ad amma hennar sé svo ,pagilegt” tilfelli af
Alzheimersjuklingi og erfidari sjiklingum eda peim sem komnir eru lengra { ferlinu séu
gerd betri skil 1 kvikmyndum. Hun segir ad pad sé€ p6 liklegt ad 6mmu sinni eigi eftir ad
versna smatt og smatt. Helga sd myndina ,,Away from her* og fannst hin géd og hin
sagdist hafa horft 4 fleiri en hin veri bdin ad gleyma peim. Ragna og Lara mundu hvorug

eftir ad hafa sé slika mynd, hvorki kvikmynd né heimildarmynd.

5.1.2.4 A0 rekast d upplysingar

Margir eiga pad til ad rekast 4 upplysingar og eru oft opnir fyrir pvi ad fa
upplysingar sem b4 vantar og sérstaklega ef pad er eitthvad i lifi folks sem kallar &
upplysingar. Mismunandi er samt eftir f6lki hversu opid pad er fyrir pessum upplysingum
og hversu vel pvi tekst ad tileinka sér per. Helga og Magnus nefndu dagblod og fréttirnar
og sOgdust hafa rekist & upplysingar um rannséknir 4 Alzheimer. Arnar sagdi ad hann
heyrdi oft ymislegt it undan sér pvi ad hann veri kominn 4 pann aldur ad flestir pekktu
einhvern sem veri med sjuikdominn og hann segist heyra um hluti til demis { heitu
pottunum i sundlaugunum sem hann s®kir daglega. P4 er folk ad reda um ymsar

hugmyndir um hverjar séu 4stedur sjukdomsins og nefndi hann til demis ad pad veri
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verid ad skoda hvort kafisvefn orsakadi hann. Svo sagdist hann hafa heyrt um ad
kaffidrykkja og hofleg afengisneysla dragi ur likunum 4 ad f4 Alzheimer. Hann sagdist
pé tria matulega 4 slikar sogusagnir og pad verdi ad vera haegt ad sanna slikt. Magnus
nefndi lika heitu pottana og ad hann hefdi reksist & upplysingar med pvi ad hlusta 4
samtOl annarra. Léra taldi sig hafa fengid upplysingar 4 dagdeildunum med pvi ad heyra
adra reda um pessa hluti.

Ragna og Katrin toldu sig ekki hafa rekist 4 upplysingar, en Svana sagdist hafa
fengid upplysingar ur sjénvarpinu, en annars fannst henni ekki mikid rett um petta og
telur a0 mun meira sé raett um adra sjukdéma. Valgerdur tekur 1 sama streng og segir ad
henni finnist pessi sjikdémur mjog falinn:

... Mér finnst alveg otrilega litio talad um petta. Mioad vio hvad margir eru meo
pennan sjiikdom pd er bara eins og pad sé ekkert talad um hann svona midad vio

hvad adrir sjiikdomar virdast fa mikla umfjollun (Valgerdur).

5.1.3 Samantekt

Af framansogdu ma sja ad pad eru hagnytar upplysingar sem adstandendur vilja f4
sem mest adgengi ad. Med breyttum adstedum bparf folk ad tileinka sér nyja hluti og
sekir sér upplysingar um hvernig best sé ad fara ad { pvi sambandi. Margir vilja vita
hvernig eigi ad fara ad vid dagleg verkefni, til demis hvenar og hvernig eigi ad bera sig
ad vid ad segja einstaklingnum ad hann geti ekki keyrt lengur, eldad og gert annad sem
hefur verid sjalfsagdur hlutur { gegnum arin. Einnig spyrja adstandendur um atridi eins og
hvener sé kominn timi til ad leysa upp heimilid og koma einstaklingi fyrir 4

hjikrunarheimili. Var pad ofarlega a baugi hj4 adstandendum og peim var mikid { mun ad
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bregdast rétt vid adstedum. Margir vildu vita hvernig préun sjukdémsins veri hattad,
hverju veri von 4 { framtidinni og hvernig taka @tti 4 6pagilegri eda dvenjulegri hegdun.
Sumir 6ttudust persénuleikabreytingarnar sem yrdu hja sjuklingnum og vildu vita hvernig
@tti ad takast 4 vid paer og hverju peir mettu eiga von 4 pvi sambandi. Margir séttu i ad
lesa reynslusogur af 6drum og fannst pad hjélpa til vid ad skilja sjikdéminn betur og
finna ad pad veri ekki eitt ad fast vid pessa hluti. Internetid var notad ad einhverju marki,
hja flestum vid upplysingaleit, en pad voru ekki margir sem notudu pad til ad lesa
fredilegt efni um sjukdominn. Internetid var hins vegar mikid notad pegar leita atti ad
l&eknum og heilsugaslustodvum. Sumir notudu heimasidu FAAS og lasu efni af henni um
sjukdominn, einkum fréttabréfin. Eldri mennirnir notudu internetid minna en hinir og
hofdu ekki teknikunnéttuna og treystu frekar & baklinga og bakur til ad lesa sér til um
petta.

Mjog fair notudu almenningsbdkaséfn sem upplysingaveitu um sjikdéminn og
mun algegnara var ad vidmalendur minir fengu ldnad hja dagdeildum sjuklinganna, ef
pad var i bodi, eda pa keyptu sér baekur hja Landakoti eda FAAS. Vidmalendur minir
samsOmudi sig oft peim veruleika sem lyst var { kvikmyndum um Alzheimersjiklinga en
adeins bar 4 pvi ad peim fyndist personuskopunin einsleit. Peir sem hofdu horft mest 4
slikar kvikmyndir voru samt tiltolulega dnegdir med paer og gitu samasamad sig peim
heimi sem lyst var par. Adeins einn vidmalenda minna hafdi horft & heimildarmyndir um
sjukdominn og voru per allar erlendar. Almennt var ekki mjog mikid um ad
einstakingarnir r&ekjust 4 upplysingar en pegar pad gerdist var pad helst eitthvad tengt pvi
hverjar orsakir sjukdémsins veru, hvort hagt veri ad koma { veg fyrir hann og fleira {

peim dur.
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5.2 Studningur og upplysingagjoéf til abstandenda vié greiningu

sjukdomsins

Vidmelendur minir voru misdnagdir med pa upplysingagjof og studning sem
baudst pegar sjuklingarnir greindust. Einnig var mjog einstaklingsbundid hversu mikinn
rétt folki fannst pad eiga til ad fa upplysingar, studning og pjénustu upp i hendurnar
sjalfkrafa. Mjog morgum fannst studningurinn ekki nagilegur vid greininguna og sumum
fannst hann ekki negilega markviss og ad porf veri 4 ad fylgja honum meira eftir. Margir
voru pé séttir vid par upplysingar sem bpeir fengu 4 Landakoti, en pad voru helst
upplysingar um framtidina, eins og busetuurredi og slikt sem peim fannst skorta.

begar mo6dir Helgu var greind med Alzheimer var hin ordin mjog gleymin og
Helga telur ad han hefdi purft ad greinast miklu fyrr pvi ad astandid var ordid mjog erfitt
fyrir adstandendur og ekki sist hana sjdlfa. Hun bj6 ein og var bodid ad fa konu heim til
ad bada hana, hun gat fengid heimsendan mat og jafnvel innlit um netur. Helga sagdi ad
petta hefdi bara ekki komid til greina, ad f4 konu um midja nétt, pvi ad hin hefdi bara
ordid mjog hraedd. Helgu fannst a0 modir sin hefdi att ad fara inn 4 hjukrunarheimili
miklu fyrr en ekki pegar allt var komid { éefni. M6dir Helgu var mikid 4 roltinu a
n&turnar og pad purfti alltaf einhver ad gista hja henni. Adstandendurnir, hin og systir
hennar, voru ordnir langpreyttir pegar hun komst inn & hjukrunarheimili. Helga segir ad
hin geti hringt 4 Landakot og fengid ad tala vid hvern sem er, lekni eda
hjikrunarfreding, um petta en pad sé€ bara studningurinn i verki sem hun sé 6sétt vid.

Valgerdur var ekki dnegd med studninginn sem hun fékk vid greininguna:
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... Sko okkur var bara réttur beeklingur og buiio ... og allt i pessum beeklingi var

bara jd ... eitthvad sem madur vissi svo sem alveg. Eg hefdi alveg viljad fd meira

pd (Valgerour).
Valgerdi fannst leknarnir 6persénulegir og fannst hin ekki getad leitad til peirra ad radi.
Hin var p6 dnzgd med hjikrunarfredingana og sérstaklega pa konu sem hafdi med
peirra mél ad gera en hin var mjog dugleg ad gefa peim rdd og pau gatu alltaf hringt 1
hana med spurningar. Valgerdi fannst baklingurinn ekki gera mikid gagn, hann veri
héalfyfirbordslegur, en mun betra hefdi verid ad fad ad tala vid reynslubolta eins og
hjikrunarfraedinginn:

bao var mjog peegilegt og ég gef henni alveg min bestu meomeli. Veit ekki hvar

ég hefoi verio dn hennar eda vio. Madur gat hringt { hana bara beint hvencer sem

er. Pad er eitthvad sem madur feeri ekki ad gera t.d. med leekna (Valgerdur).

Ragna taldi sig ekki hafa ordid vor vid neitt sérstakt studningskerfi pegar afi
hennar greindist og hiin telur ad hin hefdi kannski sjalf purft ad leita eftir pvi, en hiin
fékk samt ad tala vid lekni. Hin sagdist ekki hafa fengid bod um fyrirlestra eda naimskeid
hja Landakoti. Svana segist hafa fengid fund hja félagsradgjafa pegar amma hennar
greindist og fengid nafnspjald og henni var sagt ad hin gati hringt { vidkomandi. Svana
hefur hins vegar ekki nytt sér pad, heldur hringir hin frekar inn 4 dagdeildirnar. Svénu
fannst frabar pjonusta { minnisméttokunni 1 byrjun og hin saknar pess svolitid ad amma
hennar sé hatt ad fara pangad eftir ad hin komst 4 dagdeildina. Svana telur ad pad sé
samt sem adur mjog paegilegt ad geta hringt 4 dagdeildina og pjénustan par sé skjot og

g260:
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.. €g meina ao ég hef aldrei purft ad bida eftir neinu eda og oll pjonusta hefur
bara komio svona (smellir fingrum) pegar vio hofum bedio um hana eins og med
lyfjagjofina, ég bad um pad i geer og fékk pad strax (Svana).
Svana segist hins vegar ekki fa neinar upplysingar upp 1 hendurnar sjalfkrafa og htin purfi
ad leita svolitid eftir peim sjalf fyrir utan hluti sem tengjast lyfjagjofunum. Katrin segist
hafa verid 1 dgatis sambandi vid leknana pegar modir hennar greindist, en eftir ad hin
komst inn 4 dagdeild tali hin bara vid starfsf6lkid par.

Arnar var mjog dnegdur med pann studning sem hann fékk vid greiningu konu
sinnar og hann telur ad pjonustan 6ll sé til fyrirmyndar. Magnus sagdi ad pad hefdi verid
g6dur studningur vid sig 1 byrjun en honum hefdi pétt erfitt ad tala vid allt petta folk.
Hann hefdi ekki medtekid petta { upphafi og pad hefdi verid mikid og erfitt ferli ad satta
sig vid greininguna. Hann telur ad pad hafi jafnvel verid vegna pess ad hann hafi horft
upp 4 fodur sinn veslast upp 4 sinum tima vegna pessa sjikdéms og hann vildi ekki purfa

ad upplifa pad aftur med konu sina.

5.2.1 Fraedsla a vegum hins opinbera, FAAS og Landakot

Strax eftir greininguna er adstandendum bodid ad fara 4 fundi 4 Landakoti og
sidan er FAAS, Félag adstandenda Alzheimersjuklinga, med namskeid og fyrirlestra fyrir
adstandendur.

Mikill hluti vidmalenda minna nefndi sérstaklega pessa fyrstu fundi og fyrirlestra
og ndmskeid 4 vegum Landakots. Par var farid i gegnum ferlid og fagfélk midladi
pekkingu sinni til peirra. Katrin sagdist hafa talad vid framkvaemdastjéora FAAS og par

sem fjOlskylda hennar er stor og systkinin morg fékk hun fyrirlesturinn heim til sin og
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hin taldi pad alveg 6metanlegt. Katrin telur ad pad séu einkum hagnytar upplysingar sem
adstandendur virdast sekja sér til FAAS. Valgerdur vissi af pessu félagi en hafdi ekki
nytt sér pad né kikt 4 heimasiduna.

Arnar taldi ad pad hefdi verid gagnlegt ad fara 4 fyrirlestrana pvi ad par hafi
honum verid sagt vid hverju metti buiast, hvernig veari hegt ad medhondla sjikdéminn
og hvernig veri hegt ad hugsa mélin. Pad fannst honum mjog gott og hann fékk ymis
gogn 1 hendurnar, baekur og blodunga, eda var bent 4 hvad hann @tti ad kynna sér. Arnar
segist vera i sambandi vid FAAS 1 gegnum t6lvupdstinn. Magnts sétti fredsufundi hja
Landakoti og FAAS og hafdi keypt bekur par. Einnig nefnir hann ad FAAS sé 6flugt
félag sem hann sé dnegdur med og hafi 4tt mikinn patt { ad dagdeildirnar voru stofnadar.
Svana segist nota FAAS mjog mikid til ad sakja sér upplysingar. Hin nefnir beklinginn
sem félagid gefur ut; fréttabréfid og per slodir sem gefnar eru upp 4 heimasidu félagsins
hafa nyst henni vel. Svana nefndi til demis upplysingar sem varda pad hvener
sjuklingurinn 4 ad hatta ad aka bifreid og hvernig sé best ad fara ad pvi ad afturkalla
okuréttindi:

... ja til demis pegar amma var ennpd ad keyra og mér leist ekkert d petta hjd
henni lengur pd for ég pangad inn og spurdi : ,,Hvad d ég ad gera?* af pvi ao
pad er svo viokvemt mdl fyrir hana. Og pd for ég par inn og par voru upplysingar
fyrir mig um petta og audvitad veeri pad bara heimilisleknir sem geeti bara sagt

ad pad cetti ekki ad endurnyja okuskirteinio (Svana).
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5.2.2 AOQ tala vio adra

bad hjélpar folki alltaf ad tala vid adra sem eru ad glima vid svipada hluti, og
vidmalendur minir nefndu flestir ad peim hefdi gagnast ad pekkja einhverja adra
adstandendur Alzheimersjiklinga eda ad kynnast einhverjum sem veru i sbmu sporum.
bad veru pa helst kunningjar og folk sem peir hefdi hitt 4 dagdeildum eda
hjikrunarheimilum sem peir hafa getad fengid dbeinar upplysingar frd. Ragna, Valgerdur
og Lara eiga allar vini og kunningja sem hafa kynnst pessum sjukdémi af eigin raun og
hafa bent peim 4 lesefni og heimasidur og auk pess midlad af reynslu sinni. Arnar og
Magnus segjast tala vid kunningja en pa helst adra adstandendur sem peir hitta 4
dagdeildunum. Margir eru farnir ad pekkjast litillega og geta midlad af reynslu sinni.
Arnar og Magnus eru { annarri stodu en hinir adstandendurnir pvi ad peir eru makar og
peim er bodid & ymsar skemmtanir & vegum deildanna, til demis 1 j6lamat og 4 arshatid
og porrablét. A peim samkomum gefst peim faeri 4 ad spjalla vid adra maka. Magnds
telur ad pad hjélpi sér einna mest ad spjalla 4 1éttum nétum vid adra maka og sérstaklega i
byrjun pegar margar spurningar voknudu upp i sambandi vid hvernig sjukdémurinn
préadist.

Starfsfolkid 4 deildunum, hvort sem sjtklingarnir voru a4 dagdeildunum eda inni 4
lokudum deildum, var { flestum tilfellum Ometanlegir upplysingabrunnar fyrir
adstandendurna. P4 er ég ad tala um svona Oformlegt spjall 4 gongunum en ekki
skipulagda fundi. Arnar sagdist alltaf spyrja starfsfolkid ef hann pyrfti einhverjar
upplysingar og veri { vafa um eitthvad. Pad vari svo audvelt og hjalplegt og hann hitti
alltaf einhvern daglega og pad veri yfirleitt 1itid mal ad bera upp spurningar. Ragna

segist vera i godu sambandi vid starfsfolk deildarinnar og segir ad pad hringi yfirleitt
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beint { hana ef eitthvad komi upp med afa hennar, til demis ef hann vantar eitthvad, hefur
fengid hita, dottid eda er ad byrja 4 nyjum lyfjum. Hun segist vera latin fylgjast vel med
Ollu og hin er mjog sétt vid samskiptin vid stafsfolkid. Hin segist hins vegar ekki hafa
nytt sér pa fredslu sem hefur verid bodin 4 vegum deildarinnar vegna anna. Lara sagdist
fa upplysingar 4 dagdeildinni, en hin hefdi ekki haft dhuga 4 ad fara i studningshop.
Ragna hafdi ekki heldur dhuga 4 slikum studningshép vegna timaskorts og hiin var ekki
viss um ad sér hefdi bodist ad taka patt 1 slikum hopi. Katrin segist eiga samstarfskonu
sem eigi fodur sem sé lika med Alzheimer og par hafi oft borid saman bakur sinar. Hin
segist ennfremur hafa tekid patt { studningshép fyrir adstandendur sem starfadi 4 vegum
Landakots. P4 voru sex adstandendur sem voru saman i hépi, dsamt idjupjilfa og
hjikrunarfraedingi, og par var farid yfir stoduna og talad um p4 hluti sem adstandendurnir
voru ad glima vid 4 hverjum tima og midlad af reynslu. Petta voru fjogur skipti og dreifd
yfir dkvedin timabil.

Valgerdi finnst hin hafa fengid mikinn studning fr4 sinni fjolskyldu pvi hin 4
morg systkini og pad eru margir { kringum hana og hun segist ekki hafa fundid porf fyrir
ad fara { sjalfshjdlpar- eda studningshop. Hun hefdi frekar gert pad ef hiin hefdi verid ein
ad standa { pessu. Svana segist ekki hafa farid { sjalfshjalparhép og segir ad peir séu ekki
4 g6dum timum fyrir sig pvi ad hin sé med ung born, en hin segist hringja mikid sjalf 4
dagdeildina og fa upplysingar og hin telur ad pad sé mjog pegilegt. Hin segist eiga gdda
vinkonu sem htin geti talad vid sem eigi médur sem er ordin ,,svolitio ruglud*, eins og

Svana ordar pad, en annars er pad bara starfsfélkid 4 deildinni sem hun talar vid.
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5.2.3 Samantekt

Flestir vidmalendur minir eru dnegdir med studning hins opinbera vid greiningu
sjukdémsins. Morgum fannst gott studningsnet og g6d fredsla hja minnisméttokunni 4
Landakoti. P6 voru nokkrir sem nefndu ad greiningin hefdi matt koma fyrr. Fagfolkid
sem reyndist vidmalendum minum best virdist vera hjikrunarfredingarnir og starfsfélk
dagdeildanna en morgum fannst l&knarnir 6personulegir og ad peir @ttu i erfidleikum
med ad reda malin vid pa. Fundirnir hja Landakoti eda adstandendafredslan var eitthvad
sem mjog margir nefndu ad hefdi verid gagnlegt { upphafi pegar sjiklingurinn var ad
greinast. A Landakoti fér fagfélk yfir ferlid med adstandendum og fraeddi pd um vid
hverju metti buast og um ymsar hlidar sjukdéomsins. FAAS er einnig mjog vins&lt hja
adstandendum og sérstaklega heimasida félagsins. Pad virdist vera sem adstandendur
seki sér hagnytar upplysingar til FAAS og Landakots. Pad st6d hins vegar upp tur vid
gagnagreininguna ad nar allir t6ludu vid adra adstandendur og gerdu pad 4 margvislegan
mata. Flestir eiga vini eda kunningja { somu sporum og makarnir hafa badir kynnst 6drum
mokum { gegnum betta ferli og pekkja b4adir marga sem eiga adstandendur med
sjukdominn. Vidmalendurnir tala vid adra adstandendur og starfsfolk & gdngum
deildanna. Makarnir nefndu pad ad heitu pottarnir { sundlaugunum hefdu nyst sér sem
upplysingasvaedi og auk pess voru studningshépar fyrir adstandendur mjog vinselir.
Nokkrir vidmalendur minna hofdu nytt sér pad form en oft 1ét folk sér negja ad tala vid

vini og kunningja.
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5.3 Samfélagsleg umraeda um Alzheimer

[ pessum kafla redi ég um hverjar hugmyndir vidmelenda minna voru fyrir
greiningu sjukdoémsins og hvort peir hafi haft einhverja reynslu af sjikdémnum eda pekkt
folk med hann. Auk pess redi €g upplifun peirra af umradunni i samfélaginu, pad er
hvort peim finnist hin mikil eda litil og hvort peim finnist f6lk almennt vera upplyst um
sjukdéminn. Einnig spurdi ég vidmalendur mina hvort peim fyndist pessar hugmyndir

hafa breyst eftir ad peir st6du sjalfir { pessum sporum.

5.3.1 Hugmyndirnir sem folk hafdi um Alzheimer fyrir greininguna

Flestir adstandendurnir h6fdu haft einhverja hugmynd um sjikdéminn og jafnvel
reynslu af honum 4dur en sjiklingurinn veiktist. Pessi reynsla er oftast fengin med peim
hatti ad einhver fjarskyldur ®ttingi eda fjolskylduvinur hefur fengid sjikdéminn og
vidmelendurnir hafa pd haft ymist 6ljésa mynd eda sterkar fyrirframgefnar hugmyndir
um hann. Hjd sumum kom fétt 4 vart vid sjukdominn, en hji fleirum virdist vera ad
margt hafi komid peim { opna skjoldu.

Upplifanir peirra eru pvi mjog mismunandi. Pad virdist hafa komid morgum a
Ovart 4 hve 6likan hétt sjikdémurinn birtist, hve einkennin eru 6lik og engin { rauninni
eins. Pegar ég spurdi hvort hugmyndir f6lks hefdu breyst eftir ad pad vard sjalft { sporum
adstandenda voru svorin oft & pann veg ad fjolbreytni einkennanna hefdi komid 4 Gvart.
Pannig sagdi Magnus:

Eg dtti foour sem var med Alzheimer og vinkona okkar hjona var lika med petta

en mér fannst ég ekki vita mikio pegar hiin greinist. Petta er allt svo olikt og ég
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dkvad strax i byrjun ad gefa mér ekkert. En audvitad var ég med einhverjar
hugmyndir en svo breyttust peer fljott eins og gengur og gerist.

Nokkrir vissu litid eda hofdu yfirbordslegar hugmyndir um sjikdéminn. Lara
sagdist hafa haldid ad hin vissi heilmikid um Alzheimer, en svo fannst henni pegar a
hélminn var komid hin ekki vita mikid. Hin vissi til demis ekki ad folk gati glatad
feerni til venjubundinna daglegra athafna, svo sem ad borda og hneppa tolum. Ragna
sagdist hafa heyrt ymislegt um sjikdéminn og pad hefdi { rauninni ekki mjog margt
komid 4 dvart:

.. €g hafoi lesio eitthvad um hann svona bara af forvitni ddur en hann greindist
af pvi ég d fiarskylda frenku sem ad fékk petta ... ég veit ekki hvort petta hafi
verid eitthvad sjaldgcefara en vid vissum minna um petta, pd var petta svona
svipad, petta uppgotvadist ekki fyrr en hiin for ad reka sig d svona hluti sko ... {
samtolum vio folk. Pd var hiin kannski ad fara ad heimsekja einhvern og
viokomandi var ddinn eda, svo svona smd versnadi petta, pd ndttirulega
uppgotvast ad hiin er med Alzheimer (Ragna).

Pad kom Helgu ekki 4 6vart ad moédir hennar hefdi fengid pennan sjukdém pvi ad
hann var mikid i @ttinni og nefndi hin ad af nfu systkinum moédur sinnar hefdu prji
peirra daid ur sjikdémnum. Hun hélt p6 lengi vel 1 vonina um ad moédir hennar fengi
hann ekki og adallega vegna pess ad hin var langelst af peim til ad fa petta. Helga telur
ad pessi sjukdomur liggi 1 @ttum pvi ad pad séu margir { médurattinni sem hafa fengid
hann. Médurbrédir Helgu vard mjog reidur pegar hann var med sjikdéminn og Helga
segist vera fegin ad svo sé ekki med mddur sina. Hins vegar finnst henni petta mikid

., Steerri pakki“ en hin gerdi sér grein fyrir.
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Katrin sagdist i rauninni ekki hafa vitad mikid um sjikdéminn, annad en ad hann
einkenndist af minnistapi og minnisleysi og pegar henni fannst médir hennar vera farin
ad gleyma mjog miklu og endurtaka sig pa datt henni strax { hug ad fara med hana {
skodun upp & minnisméttoku:

... ég vissi litio en ég byrjadi ad afla mér upplysinga og kikja mest d netio og ég
hafoi kannski ekkert motadar hugmyndir en eftir pvi sem ég las mér meira til pd
kom mér eiginlega d évart hvad petta eru mismunandi utgdfur ... sumir fd mdlstol,
adrir ekki, mamma er ekki eda hefur ekki fengio pad og ég er mjog gloo pvi hiin
er svo mikil mdlamanneskja. Hiin er ennpd ao leika sér med mdl (Katrin).

Katrin segir ad hugmyndir hennar hafi breyst eftir ad hiin vard adstandandi sjalf
og petta sé { rauninni allt annad en hin gerdi sér grein fyrir.

Pad kom sumum 4 évart hversu hagt sjukdomurinn gekk fram og margir virdast
hafa haldid ad sjuklingarnir yrdu mikid meira ,, it tir heiminum® innan farra dra en raun
bar vitni.

Valgerdur pekkti sjukdéominn pvi ad hin hafdi att 6mmu sem var med hann og
hun vissi pvi heilmargt um hann pegar foreldrar hennar greindust. M6dir hennar greinist 4
undan f6dur hennar og hdn var farin ad pekkja ymis einkenni hja henni 40ur en hin for
med hana { greininguna. Fyrst hélt hin ad um edlilega gleymsku vari ad reda vegna
hakkandi aldurs, en fjétlega foru ad rifjast upp fyrir henni ymis atridi sem hin pekkti fra
Ommu sinni, og systkini hennar, sem eru eldri en Valgerdur og muna frekar eftir pessum
einkennum frd 6mmu sinni, féru auk pess ad leggja saman tvo og tvo. Valgerdur segir
pad ekki hafa komid sér 4 6vart ad foreldrar hennarr fengu sjikdéminn. Pau hafi verid

komin 4 pann aldur ad ef pad veari ekki petta, pa veri pad bara eitthvad annad. Pau hafi
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ekki verid sérlega hraust eda hugsad vel um sig i gegnum tidina og hdn var farin ad buast
vid pvi ad eitthvad feri ad gerast en atti ekki endilega von 4 pvi ad pad yrdi pessi
sjukdémur. Valgerdur var um pad bil niu dra pegar amma hennar greindist, og hin man
vel eftir 6llum personuleikabreytingum 4 henni og hin hraddist per sem barn. Amma
hennar var mikid heima hja henni og bj6é par um tima 4dur en hin komst inn 4 stofnun.
Valgerdur segist hafa verid svolitid hissa 4 ad sja hversu pessi einkenni koma 6likt fram
hja foreldrum hennar og hvernig sjikdémurinn préast & mismunandi hrada. Hin segir ad
mo6dir hennar sé med haegfara sjikdémseinkenni, en fodur hennar hefur hins vegar farid
mjog hratt aftur 4§ mjog skommum tima og hann hafi jafnvel verid ordinn veikari en
ma&dir hennar pé ad hann hafi greinst premur arum sidar en hin. Pad sem kom Valgerdi
hvad mest 4 dvart er hve mikil vinna petta er fyrir adstandendur og hversu pjonustan fra
hinu opinbera er slok.

Arnari finnst ekki ad neitt hafi komid sér sérstaklega 4 dvart og hann segist hafa
pekkt til félks og hafa verid medvitadur um bpetta og vitad nastum pvi hvernig
sjikdomurinn  mundi  prdéast. Svana hafdi unnid 4 Alzheimerdeildinni 4
hjikrunarheimilinu Eir og vissi pvi margt um einkennin og sjikdéminn og hafdi reynslu
af pvi ad umgangast f6lk med hann. Hun hafdi auk pess lesid sér til um hann i gegnum
sjukralidandmid. Pad kom Svonu hins vegar 4 6vart hversu mikid kraftaverk lyfin gera.
Henni finnst pau hafa hjdlpad dommu sinni mikid og auk pess kom henni 4 vart ad pessi
sjikdémur gengur hagar en hin hélt: ,,Eg hélt bara pegar ég var biiin ad fi greiningu
fyrir hana ad ég mundi standa fyrir framan hana eins og greenmeti bara eftir tvo dr.
Auk pess kom Svonu 4 dvart hvernig amma hennar gat synt hegdun sem tilheyrdi frekar

unglingi en gamalli konu, og p4 nefnir hin pvermédsku og aukna kynhegdun. Auk bess
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segir hin ad amma sin sé mjog breytt hvad vardar heimilid. Hun vill ekki hafa ymislegt
dot par lengur, sem htin hefur attt { tugi ara:
Jad ja petta er svona margt i pessu. Jd jd petta getur verio spaugilegt og petta
getur verid hundleidinlegt en sem betur fer erum vid bara pannig gerd ad vid

eigum audvelt med ad sjd spaugilegu hlidina d pessu (Svana).

5.3.2 Hvernig upplifa adstandendur samfélagsumraeduna um Alzheimer?

Vidmelendur minir upplifdu samfélagsumraduna 4 mjog Slikan hatt. Mér fannst
peir ymist mjog jadkvadir og sattir vid hvernig umradan er eda danegdir. Flestir voru p6
sammala um pad ad huin veri ekki sérstaklega mikil. Meira veri fjallad um likamlega
sjukdéma og petta vaeri enn frekar falid at 4 vid. Allir voru samt sammadla um ad flestir
pekktu einhvern med sjikdéminn eda einhvern sem @tti fjolskyldumedlim med hann.
Lara segir ad allar hennar vinkonur eda skolasystur tengist einhverjum sem hafa fengid
sjukdominn. Helgu finnst f6lk { kringum sig fyllast sorg pegar rett er um sjukdéminn og
sumir séu mjog hreddir vid ad fa hann sjalfir. Arnar segir ad hann verdi mikid var vid
pessa umradu { daglega lifinu en ekki { fjolmidlum:

Eg hitti nii talsvert folk og allavegana d minum aldri og svona i sundi og heitum
pottum og annad og petta er nefnilega ansi algengt og miklu algengara en folk
heldur margt sko. En pegar pu er kominn d pennan aldur og talar vio folk d
pessum aldri pd er pad mjog vel upplyst sko. Pad er sjaldgeeft ad tala vio einhvern
sem pekkir ekki einhvern sem er med petta eda Alzheimersjiikdominn sko pegar pii

ert kominn, jd ordio fullordid folk ... (Arnar).
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Magnis sem er 4 svipudum aldri og Arnar, var einnig 4 pvi ad pad fyndist varla st
manneskja sem komin veari yfir midjan aldur sem pekkti ekki vel til
Alzheimersjikdémsins, en honum fannst pad adallega vera yngra folkid sem gerdi sér
litla grein fyrir pessu. Magnts segist yfirleitt fordast ad fara med konuna sina i adstedur
par sem félk er ad finna sem pekkir ekki sjuikdéminn:

. ég tek ekki neina dhettu med hana ... hin polir illa hdvada og eril og
mannamot og vio forum einfaldlega ekki ad hitta folk nema ndna vini og
Jfiolskyldu (Magniis).

Flestum fannst sér vera syndur skilningur. Valgerdi fannst ekki mikil umreda {
samfélaginu en folk { kringum hana veri mjog vel upplyst og flestir vildu hjalpa henni og
syndu henni studning. Katrinu fannst, 6likt hinum, umradan synileg. Hin taldi einnig ad
hin veri jdkved og upplyst. Eini vidmalandinn, sem taldi ad félk veri alls ekki upplyst
um sjikdéminn, var Svana. Hin sagdi ad margir héldu ad amma hennar veri alveg ad
fara ad deyja pegar hun nefndi Alzheimer og pad for i taugarnar 4 henni ad félk héldi ad
hin geti ekki gert neitt og notid lifsins p6tt hin vaeri med Alzheimer og myndi ekki
mikid eda jafnvel stundum ekki neitt:

.. en ég upplifi svolitio med folk i kringum mig og petta og pegar ég fer med
ommu, til demis d kaffihis, a0 pad hugsi bara: ,,Til hvers er hiin eiginlega ad
pessu! “ Hiin man petta ekki pegar hiin er komin heim. En amma er, ommu liour
vel d medan og kannski man hiin petta pegar hiin fer ad sofa (Svana).

Enginn fann fyrir sérstokum forddmum gagnvart sjikdémnum, hvorki hja 6drum
né hjé sjalfum sér. Flestir voru sammala um ad pessi sjikdémur veri pess edlis ad folki

fyndist mjog edlilegt og sjdlfsagt ad petta veri eitthvad sem geti fylgt efri d&rum. Petta
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veeri ekki eitthvad, sem haegt veri ad rdda vid, og feri ekki 1 manngreinaralit. Ef einhver
vard var vid fordoma var pad helst fra eldra folki og i formi einhvers konar afneitunar.
Arnari fannst hins vegar pessi mikla umhyggja, spurningar og skilningur jadra vid
fordoma og hann sagdist vera preyttur & vorkunnsemi folks 1 kringum sig. Honum fannst
pad truflandi pvi ad petta veeri bara verkefni sem hann hafi smam saman vanist { eftir pvi
sem sjukdémurinn préadist. Hann vildi umfram allt vera jdkvadur og reyna ad lita a
bjortu hlidarnar. Arnar sagdist samt muna eftir 6drum timum en nd veru og pad hefou
vissulega verid fordomar til stadar pegar hann var yngri og f6lk var sidur upplyst en nd 4
dogum:
Ja ég skal segja pér pad ad ég er nii ordinn pad gamall ad ég man eftir pegar folk
var svona pegar madur var krakki sko ... petta folk var alveg i kringum mann en
madur gerdi sér enga grein fyrir ad pad veeri med einhvern sjiikdom en petta var
bara klikkao folk eda ellicert. Hann er klikkaour pessi og svona ... en ni er tekio
allt 6oruvisi d pessu sko (Arnar).

Helga sagdist hafa fundid fyrir forddmum 4 pvi hjikrunarheimili sem mo&dir
hennar dvelur 4 pvi ad par sé badi folk med Alzheimer og félk sem er heilbrigt andlega.
Hin sagdi ad par konur, sem byggju 4 heimilinu og veru ekki med heilabilun, ®ttu pad
stundum til ad vera svolitid hryssingslegar vid mommu hennar. Par yrdu oft pirradar 4
henni pegar hiin var ad endurtaka sig. Petta fannst henni erfitt ad horfa upp 4 og hin telur
ad pad sé skynsamlegra ad hafa Alzheimersjiklingana sér.

Lara hafdi ekki fundid fyrir forddmum, en henni fannst folk oft mjog vidkvamt
fyrir pessu og sumum pztti til ad mynda 6paegilegt pegar hin gerdi gédlatlegt grin ad pvi

hversu ,,rugladur® fadir hennar veri ordinn. Svana nefndi petta einnig og sagdi ad
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tengdaforeldrar hennar @ttu erfitt med ad hlusta & pegar hiin segdi sogur af 6mmu sinni.
Hun veri farin ad taka pann pdl i hedina ad tala ekki um slikt fyrir framan pau. Hin var

ekki viss um hvort petta veru fordomar eda jafnvel bara 6tti vid sjukdominn.

5.3.3 Samantekt

bPad hvad sjukdémseinkennin eru 6lik kom flestum vidmalendum minum 4 dvart.
Allir hofou pekkt einhvern sem hafdi verid med sjikdominn og hofdu einhverjar
hugmyndir um hann. Pessar hugmyndir breyttust svo idulega og med afgerandi hatti
pegar peir reyndu hlutverk adstandandans & eigin skinni. Su stadreynd ad mikill hluti
umonnunarinnar kom { hlut adstandenda var atridi sem virdist hafa komid moérgum 4
Ovart. Margir vidmalenda minna héldu ad petta ferli mundi ganga meira sjalfkrafa fyrir
sig en raun bar vitni. Sumum vidmelenda minna fannst sjukdémurinn ganga hratt fyrir
sig en 00rum hagar en peir attu von 4. Allir voru mjog medvitadir um pad ad
sjukdémseinkennin varu medal annars minnistap, en mérgum kom 4 Ovart petta mikla
verkstol sem kom fram hja einstaklingunum. Samfélagsumradan var ekki sérlega mikil
ad mati flestra og moérgum fannst sjikdémurinn of falinn og 1itid ratt um hann ut 4 vid, til
ad mynda { fjolmidlum. Peir sem st6du vidmalendum minum nzst, pad er ad segja vinir
og kunningjar, voru hins vegar oft mjog upplystir um sjukdéminn og 1itid kom fram um
ad peir hefdu rekist & fordoma. Peir sem nefndu fordoma urdu pa helst fyrir peim fra

eldra folki sem 1ysti sér pa 1 einhvers konar hredslu eda afneitun.
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5.4 Hilutverk aostandenda

Adstandendurnir upplifdu hlutverk sitt 4 mismunandi hétt og virtust vid fyrstu kynni hafa
6likar hugmyndir um hvad fzlist { pvi ad vera adstandandi. Ymislegt var pé sameiginlegt

og r&di €ég hér um pau atridi sem komu fram og voru dberandi 4 einhvern hitt.

5.4.1 Hlioarveroir

bad var mjog einkennandi ad vidmalendur minir upplifdu adstendandahlutverk
sitt pannig ad hegt veri ad skoda pad ad einhverju leyti Ut frd kenningum um hlidarverdi.
Lara sagdist hafa verid fyrst af 6llum til ad taka eftir einkennum fodur sins og hin hefdi
tekid pad ad sér ad fara med hann 4 minnisméttokuna 1 byrjun. Han hafi sidan purft ad
segja modur sinni og systkinum frd pvi sem henni pétti mjog erfitt. Sum systkinanna
tridu pessu ekki og morg voru 6satt og fylltust gremju. Lara kvadst & pessum timapunkti
sér hafa fundist hin vera alveg ein 1 heiminum. Lara sagdist hafa tekid ad sér ad brjota
upp margar gamlar hefdir { fjolskyldunni, til demis um jolin. Hin sagdi ad fadir hennar
hefdi verid ordinn svo 66ruggur og rugladur ad arleg jélabod hja honum hefdu verid erfid
fyrir alla. Hann hefdi ekki pekkt barnaborn eda barnabarnabdrn og hann vard jafnvel
hreddur og hefdi farid tt af heimilinu. Lara lagdi til ad pessum bodum yrdi hatt og fékk
pa ad heyra miklar gagnrynisraddir frd morgum innan fjolskyldunnar: ,,... Jd pd fékk
madur ad heyra, pii eydileggur alltaf allt ...!

Helga sagdi ad pad veri nd bara pannig ad petta lenti oft 4 einhverjum einum og {
hennar tilfelli pa lenti pad 4 henni og yngri systur hennar. P&r hafi { rauninni verid einar {
ad sinna modur sinni og hiin nefndi ad oft hefdi hdn viljad fa fri:

Madur purfti stundum ad taka sér fri i vinnunni til ad fara med hana i

fotsnyrtingu eda fara med hana i bankann og allt petta. Komast med henni i biid
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og svona ddur en hiin komst d elliheimilio. Ja madur var audvitad bara vakandi
og sofandi yfir henni og allt okkar lif, systranna, mioadist vio pad ad onnur okkar
veeri til stadar skiluru? Ef ein for i fri pd er hin d stadnum. Petta breytir ollu lika
gagnvart bornunum manns ... (Helga).

Katrin segist hafa verid fyrst til ad merkja pennan sjikdém hja médur sinni og
hdn hafi farid med hana { greininguna. Katrin kvadst hafa talad einslega vid m6dur sina
og spurt hana hvort paer @ttu ekki ad fara og tala vid einhvern leekni pegar hin hafdi tekid
eftir pvi 1 ddgédan tima ad hin var ad kljast vid minnisleysi sem hamladi henni. M6dir
hennar sagdi sjalf ad hin vildi fara med henni pvi ad hin var farin ad taka eftir pvi ad hin
veeri ordin mjog gleymin og poétti pad 6pegilegt:

bad varo pannig ad ég hérna, af pvi ad ég hof petta ferli med henni sem var mjog
viokvemt, pd tilnefndi hiin mig sem sinn heilbrigdisrddoherra eins og hiin segir
(Katrin).
Katrin er pvi sa adili, sem talar vid l&knana, og fer med modur sinni 1 paer skodanir og
rannsOknir, sem 4 parf ad halda, og einnig hefur hin samband vid dagdeildina sem hiin
fer 4 til ad fa upplysingar og koma 4fram skilabodum. Katrin segir ad henni hafi pétt gott
ad modir sin skyldi hafa treyst sér fyrir pessu verkefni, en adrir fjolskyldumedlimir sji
um adra hluti eins og innkaup og snyrtingu og slikt.

Ragna upplifir sjilfa sig sem tengilid milli afa sins og alls annars fyrir utan
deildina sem hann dvelur 4. Allar dkvardanir og slikt parf ad fara { gegnum hana og hann
fer helst ekkert tt af deildinni. Ragna segir ennfremur ad afi sinn hafi engan annan til ad
sinna sér. Hann sé ekkjumadur og eigi tvo syni. Synirnir hafa ekki getad sinnt fodur

sinum, annar vegna veikinda og hinn vegna pess ad hann byr erlendis:
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bannig ad pad er bara i rauninni ég sem ad sinni pessu. Pad parf ad fara i
klippingu, pad parf ad kaupa hitt og petta. Sparifot fyrir jolin og eitthvad til ad
raka hann med bara eins og hann byggi bara sjdfur ... starfsfolkio sér ekki um pao
nema i lengstu log (Ragna).

Arnar segist hafa komid auga 4 einkenni konu sinnar og pantad tima fyrir hana
uppi 4 Landakoti. Hann segir ad hann hafi farid med hana { budir, en sé alveg hattur pvi
og pau hafi einnig ferdast mikid, en pau séu hett pvi lika. Konan hans er med vondan
svima sem dgerist undir vissum kringumstedum, til demis 4 nyjum stodum og {
margmenni.

Svana segist hafa farid med dmmu sina 4rid 2005 upp 4 Landakot. Pad hafi ordid
dkvedin timamét, pegar afi hennar d6, og hin hafi pad fengid oOrt vaxandi
sjukdomseinkenni mjog skyndilega. Svana segist alfarid sja um mal 6mmu sinnar.
Mamma hennar, déttir sjiklingsins, er ddin og m6édurbrédir hennar byr 1t 4 landi. Amma
hennar 4 fleiri barnabdrn, en einhvern veginn hefur petta komid { hennar hlut. Hiin segir
ennfremur ad hin eigi lika audveldast med ad nd til mmu sinnar og pad sé htin sem sinni

Ollum hennar malum og geri pad daglega.

5.4.2 Munur a kynjum?

Margir nefndu pad ad liklegast veri munur 4 kynjunum hvad snerti uménnun
aldradra.

Helga heldur ad konur séu pannig gerdar ad per glimi oft og tidum vid
samviskubit og eigi erfidara med ad loka sig fra pessu en karlarnir. Hin & bredur, en af

einhverjum astedum hefur petta lent 4 henni og systur hennar. Einnig & hun fjogur born,
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prja drengi og eina stilku, og segir Helga ad déttirin heimsaki 6mmu sina mun meira en
drengirnir:
Jad hiin sko, hiin er pannig gerd ad paod er alltaf svo gaman hjd peim og peer hleja
mikio saman. Srdkarnir eru adeins fjarleegari ... Peim finnst petta held ég
opeegilegt (Helga).

Valgerdur segir ad pad hafi einkum lent 4 henni og eldri systur sinni ad sinna
foreldrum sinum p6tt hin eigi tvo braedur. Hin segir ad petta sé lyjandi, ad purfa ad
skipta sér milli priggja ungra barna, eiginmanns og foreldra sem séu bxdi med
Alzheimer. Henni pykir alveg o6trilegt hvad fer mikill timi { ad sinna peim. Hun segir ad
vegna pess ad pad sé svo mikid sem hun parf ad gera, tala vid lekna, fara med pau 4
bradamoéttokuna og passa hitt og petta, pa hafi hin svo litinn tima til ad gera eitthvad
skemmtilegt med peim og hefur pa ekki orku til ad byggja upp samband peirra vid
bornin. Valgerdur segir ad pau, foreldrarnir, séu alltaf tengilidir barnanna vid gamla
f6lkid og hin hafi enga orku { ad gera neitt spennandi med peim, hvorki foreldrum sinum
né bornunum eda peim saman:

Sko ég fer alltaf til peirra d morgnana pegar bornin eru farin i skélann og sit hjd
peim smd stund, fee mér kannski kaffi og tékka hvort allt er i lagi. Pad koma konur
prisvar d dag ao gefa peim lyf en peer gera ekkert annad pannig ad mér finnst ég
verda ad fara til peirra daglega bara til ad sjd hvort pau séu ad borda og hvort
allt sé i lagi. Eg pvee af peim lika og passa ad pau prifi sig. Svo fer bara heilmikill
timi [ annars konar stiss, til demis [ sambandi vio leeknana og kerfid. Mér finnst

ég purfa ao standa i ansi morgu. Svo bara liour dagurinn og ég er med prji born
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sem eru ekki neitt gomul sko og geta ekki verio ein heima. Eftir klukkan prju d

daginn er bara komio ad peim, pannig ad ég er lika med stort heimili (Valgerour).
Ragna sagdi ad hja afa hennar og 6mmu hefdi verid mjog skyr og afmorkud
kynjaskipting, og afi hennar hefdi varla kunnad ad elda sér hafragraut pegar amma hennar
féll fra, og henni var tjad pad, pegar hin var ung stelpa, ad pegar amma hennar mundi
deyja pyrfti hin ad sja um fodur sinn og afa. Hin segist nd hafa brosad ad pessu pd, en

svo hafi petta ordid raunin.

5.4.3 Hvad gerist naest?

Vidmelendurnir voru allir sammaéla um ad nasta skrefid fyrir sjiklingana veri ad
fara inn 4 hjdkrunarheimili ef peir voru ekki komnir par inn nu pegar.

Katrin segir ad modir sin sé komin & pad stig ad hun setji pvottaefni i kaffid ef
hin @tli ad hella upp 4 og pad megi ekki af henni lita. Hin vonar ad hin komist flj6tlega
inn 4 hjikrunarheimili. Valgerdur var bjartsyn 4 framtidina og sagdi ad eftir margra dra
vinnu { adstandandahlutverkinu veri loksins komid ad pvi ad foreldrar hennar fengju inni
4 hjukrunarheimili og ad peir veru 4 leid pangad eftir nokkrar vikur. Hin segir ad pad
verdi liklega svolitid dfall fyrir alla og ekki sist foreldrana sjalfa pvi ad pau hafa buid 4
sama stad 1 40 ar. Pad sé bara ekki neitt annad i stodunni pvi ad pau séu ordin svo veik.
Helga segir ad audvitad sé petta bara svona ad pau adstandendurnir horfi & m6dur hennar
hverfa smatt og smatt pangad til hin deyr: ,.Eg veit samt ad ég verd alveg berskjoldud
pegar hiin fer ... petta er mamma sko ...

Svana vonar a0 pad finnist lekning vid sjukdomnum, en er samt ekki mjog

bjartsyn 4 ad pad gerist. Sidan er hin mjog dkvedin { pvi ad amma hennar purfi ad komast
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fljétlega 4 hjikrunarheimili. Ragna segir ad hin geri sér ad sjalfsogdu grein fyrir pvi ad
petta hjikrunarheimili sé endastodin fyrir afa hennar og pegar hann deyi purfi hin ad sja
um pa hluti sem parf ad sja um 1 sambandi vid pad. Hin segir ad hin geri sér samt ekki
grein fyrir pvi hversu langt hann eigi eftir. Hin @tlar ad halda afram ad halda gédu
sambandi vid starfsfélkid 4 deildinni:
Hann verdur parna ndttirlega dfram, enn sem komio er er hann i alveg dgcetu
likamlegu formi eda vio géoa heilsu, hann geeti lifad talsvert lengi med petta og
pad er vel sé0 um hann og ég parf ekki a0 hafa dhyggjur af neinu sem sliku
(Ragna).

Arnar segir ad kona sin sé 4 leidinni i vistunarmat og hann 4 von 4 pvi ad hin
purfi ad fara 4 hjikrunarheimili innan farra dra. Hann segist sattur vid pad og telur ad pad
sé pad eina sem hagt sé¢ ad gera. Hann sé sjalfur ordinn pad gamall og pau fari ad verda
upp 4 datur sinar komin um helgar pegar konan er heima. Hann hefur étt erfitt med ad
sinna henni eftir ad hin for ad veikjast svona mikid. Magnds veit ad dagdeildin 4 ekki
eftir ad duga fyrir konuna hans mikid lengur. Hann segist sjalfur vera pad preyttur og ad
hann eigi { miklum erfidleikum med ad sinna henni um helgar. Hann vaknar mikid vid
rdpid 4 henni & néttunni og er med dhyggjur af pvi ad hin slasi sig. Hin hefur dottid og
brotid hluti um natur pegar hin er ad sysla og hin er oft 6éréleg. Hann nefnir p6 ad pad

verdi sjalfsagt mjog erfitt fyrir hann sjalfan pegar hin fer 4 hjikrunarheimili.

5.4.4 Samantekt

Hlutverk adstandenda kemur fram 4 ymsan hatt og dberandi er ad einn einstaklingur

ur hopi adstandenda sjuklingsins taki ad sér pad hlutverk ad sinna heilbrigdismalunum.
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Pad kemur {1 hlut pess einstaklings ad tala vid lekna og annad fagfélk, sekja fundi og
kynna sér mélin sem tengjast sjukdomnum. Sidan parf pessi einstaklingur ad koma
upplysingunum &fram til hinna {1 fjolskyldu sjiklingsins. Petta getur verid mjog erfitt og
mikid abyrgdarhlutverk fyrir vidkomandi einstakling. Sumir hafa pann héattinn 4 ad
hlutverkum er skipt milli einstaklinga i fjolskyldunni og petta er &berandi pegar
fjolskyldan er samrymd. P4 sér til demis einn um innkaup og annar um heilbrigdismalin.
Munur 4 kynjum var 4berandi pegar hlutverk adstandenda var skodad. Mjog oft téku
daturnar ad sér pad hlutverk ad sinna heilbrigdismalum sjuklingsins. Synirnir héldu sig
meira til hlés og pessi kynjaskipting var lika pegar hlutverk barnabarna var skodad. Pegar
ventingar vidmalenda minna til framtidarinnar voru skodadar kom { [jos ad peir sem
tengdust sjuklingum sem enn voru 4 dagdeildunum voru almennt dnegdir med par og
kvidu fyrir pvi sem mundi gerast pegar einstaklingurinn feri 4 hjikrunarheimili.
Makarnir voru samt medvitadir um ad pad yrdi endastodin i ferlinu og pad yrdi

6hjakvemilegt skref. Pessu fylgdu blendnar tilfinningar.

5.5 Hvao er haegt ad beeta?

Pessi kafli fjallar um pad sem bpyrfti ad bata i pjonustunni vid adstandendur. P4
dreg ég einkum fram patti sem tengjast upplysingagjof um busetudrredi og upplysingum

fra l&eknum og 6dru fagfolki og frd umoénnunaradlilum inni 4 hjikrunarheimilum.
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5.5.1 brepakerfid

bad sem adstandendurnir kvortudu mest yfir var { rauninni skortur 4 upplysingum
um busetutrredi. Peim fannst erfitt ad fa ekki slikar upplysingar upp i hendurnar og
purfa ad ganga 4 eftir peim. Lara hafdi til demis ekki hugmynd um hvernig hin @tti ad
sekja um og henni fannst hin purfa ad hringja mj6g mikid og vera mjog ytin til ad fa
pléss fyrir fodur sinni 4 dagdeildinni. Hin hélt alltaf ad hann veri inni i einhverju kerfi
og svo feri hann sjélfkrafa inn eftir einhverri r6d, en svo var ekki, og pad fannst henni
Opegilegt. Hin komst ad pvi ad sumir veru i forgangshépum og kaemust fyrr inn. Helga
var mjog 6sétt vid petta svokallada prepakerfi i pjonustunni vid médur hennar, hun sagdi
ad modir hennar hefdi ekki komist & vistheimilid fyrr en eftir ad hin var buin ad f4 alla
adra pjénustu sem {1 bodi var. M6dir sin hefdi hins vegar ekki kert sig mikid um ad fa
folk heim til sin ad bada sig og slikt og p@r systurnar hefdu viljad sinna henni medan hun
bj6 heima, en komust ad pvi ad pa fengi hin ekki ad sa&kja um neitt:

Sko pad er sama hversu ruglud pu ert, pu verdur fyrst ad fa heimsendan mat, prif
og allt pad sem er i bodi frd hinu opinbera og fda manneskju inn til pin d nottunni
ef pvi er ad skipta og hérna ... ég er osdtt vid petta (Helga).

Helga sagdi ad pad hefdi ekki leyst neinn vanda ad fa innlit frd heimapjonustu a
néttunni til demis pvi par systurnar hefdu alveg verid jafnandvaka yfir pvi. Helga var
afar Osatt vid petta og sagdist hafa purft ad verda alveg Otrilega reid til ad fa hana 4
vistheimili og hun var peirrar skodunar ad ef pad hefdi ekki gengid eftir pa hefdi hin sjalf
purft ad leggjast inn. Hun var nylega ordin ekkja pegar petta var og enn ad vinna ur

sinum malum og { fullri vinnu svo ad petta var ordid ansi mikid dlag 4 henni:
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A0 madur purfi ad berjast svona fyrir folkio sitt svona med kjafti og klom til pess

ad pad fdi oruggt skjol hah ... biiin ad vinna i pessu samfélagi alla tio. Ef pui heitir

Jon pd feerou ekkert en ef pu heitir séra Jon pd kannski gengurou fyrir ...! (Helga)

Ahyggjur Katrinar af vistunarmati médur sinnar og pjénustukerfinu eru ekki

Osvipadar pvi sem Helga lysir. Hin segist hafa dhyggjur af pvi ad mddir sin fai ekki
vistunarmat pvi ad hin hafi ekki pegid neina pjonustu af kerfinu vegna pess ad hin bui
med maka sinum. Katrin éttast hvad muni gerast pegar eda ef heilsa fodur hennar bregst.
Hiun telur ad jafnvel verdi litid svo 4 ad médir hennar sé nokkud sjalfbjarga pvi ad hin
piggi ekki heimsendan mat, prif og slikt fra Reykjavikurborg. Pad sem Katrinu finnst lika
vanta er upplysingar um neastu skref, hvers megi venta pegar médurinni versnar og
hvernig pad gangi fyrir sig. Henni finnst auk pess vanta upplysingar um hvad pad hafi i
for med sér pegar hin fer 4 hjikrunarheimili. Valgerdur er mjog 6satt vid hvad veikindi
foreldra hennar hafa lent mikid 4 adstandendum og hve lengi hiin hefur purft ad bida eftir
hjikrunarheimili fyrir pau. Hin segist hafa purft ad ganga 4 allt of marga veggi:

Nei, petta er lika svo asnalegt kerfi. Madur parf ad ganga dkvedinn troppugang.

bau til deemis eru nii buin ad fd loksins vilyrdi fyrir vistun d stofnun en pad purfti

fyrst ad fda oll hin virreedin dour en hitt feeri { gegn. Og ef manni var neitad um

einhverja pjonustu pd purfti madur ad fara aftur d byrjunarreit. Pad er bara

fdrdnlegt. Petta er eins og ad vera i slonguspili eda eitthvad (Valgerour).

Valgerdur segir ad foreldrar sinir hafi notid adstodar barna sinna upp ad vissu

marki og purfi pvi ekki ad nyta alla pjénustu sem { bodi er, en pau purfi samt sem adur ad
komast inn & stofnun sem fyrst. Hin hefur haft pad & tilfinningunni lengi ad foreldrar

hennar séu tifandi timasprengja svona ein heima. Hin segir ad pau hafi verid med
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neydarhnapp frd Securitas, sem pau geti notad ef eitthvad komi upp 4, en pau séu bara
pannig folk ad pau geri pad ekki. ,, Pau vilja ekki trufla og vilja ekki vera fyrir neinum!
segir Valgerdur. Hin segir ad mamma sin hafi oft dottid og pa liggi hin bara pangad til
heimilishjalpin kemur og hin hafi einnig mjog oft slasad sig. Valgerdur hefur komist ad
pvi ad pad sé best ad fara pa beint med pau 4 bradaméttokuna pvi ad annars purfi hin ad
bida i marga daga eftir l&ekni. M6dir Valgerdar er einnig med sykursyki og er hatt ad
kunna ad passa sig vardandi mat eda sprauta sig eins og hin gerdi. Hin geri sér ekki
lengur grein fyrir afleidingunum:
Svo er madur lika bara hreeddur um ad hiin eda pau kveiki i og slikt. Pad hefur oft
munad mjou en aldrei fréttir madur pad fyrr en longu seinna. Pau segja manni
ekkert, kvarta ekki neitt og madur bara vill tria ad allt sé i lagi en svo bara rekst
madur d gardinur med brunablettum og pviumlikt og viovorunarbjollur hringja
hjd manni og madur sér ad petta er bara ekki i lagi. Vido hofum endalausar

dhyggjur (Valgerdur).

5.5.2 Busetuurraedin koma of seint og eru éskyr

Valgerdi finnst petta kerfi hafa brugdist sér og hiin hefur meira ad segja heyrt ad
pad sé stefnan hjd l&eknunum ad lata adstandendur gera sem mest sjdlfa. Valgerdur heldur
ad leknarnir hafi reiknad ut og haldi ad pau hafi allan heimsins tima af pvi ad hin er
heimavinnandi:

En vio erum bara uppgefin. Lika it af kvioa og hredslunni um ad eitthvad komi

fyrir og pau fari sér ad voda. Eg rakst meira ad segja d tékklista hjd leekni og par

87



var bara merkt vio ad adstendendurnir geetu gert flest fyrir pau. Rosalega skritio
(Valgerour).

Svana segir ad busetutrredin fyrir mmu sina séu sér hulin rddgata. Hin er 6satt
vid ad petta sé ekki ratt strax og gerd grein fyrir hvad verdi um hana. Hun veit ennpa
ekki hvernig hin 4 ad sekja um hjikrunarheimili og hvenar. Svana segir ad vegna bpess
ad lekninum fannst ekki timabeart a0 amma hennar faeri 4 hjikrunarheimili hafi pad ekki
verid ratt neitt meira. Hin hélt til demis upphaflega ad pau getu valid um pad hvar pau
mundu szkja um elliheimili fyrir hana. Pad kom pvi 4 dvart ad pannig er pad i rauninni
ekki heldur bara spurning um hver getur tekid vid henni pegar neydin er ordin pad mikil.
Pad nefnir Svana ad hafi verid mikil vonbrigdi.

Magnts var einnig Osattur vid ad geta ekki valid um hvenar kona sin faeri 4
stofnun og p4 hvada stofnun. Hann sagdi p6 ad pad yrdi liklega ad gerast sem fyrst pvi ad
hann rédi ekki lengur vid petta. Hann svefi til demis ekki vel 4 néttunni og pad veri svo
margt sem breyttist pegar makinn vari med sjikdominn. Reyndar hafdi hann samt
dhyggjur af vistuninni { framtidinni og p4 adallega vegna pess ad hann heldur ad heimilin
bti vid mikinn fjarskort og undirmonnun. Hann er hreddur um ad félagslegum og
andlegum porfum konu sinnar verdi ekki sinnt eins vel og 4 dagdeildinni. Hann vill ekki
ad petta verdi einhvers konar ldgmarksuménnun heldur ad hin féi einstaklingsmidada
pjénustu. Magnus pjdist eins og margir makar i hans stédu af sektarkennd yfir pvi ad vilja
ad konan hans fari 4 hjukrunarheimili.

Ragna sagdi ad afi hennar hefdi verid fluttur 4 Landakot strax eftir greininguna og
pvi nest { flyti & Grund 4n pess ad haft vaeri samrdd vid hana. Deildin 4 Grund var hins

vegar ekki gerd fyrir Alzheimersjiklinga og var hann oftar en einu sinni kominn ut &
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flakk. Honum leid ekki vel par ad sogn Rognu og notadi hvert tekiferi til ad komast ut,
en Alzheimersjuklingar eiga ekki ad fa ad geta komist sjalfir tt:
Hann tyndist nattiirulega bara og hann var d ferdinni heilan dag einu sinni i 10
stiga frosti d skyrtunni og punnum jakka bara og var d leidinni heim pegar hann
fannst sko ad eigin sogn en i hans huga var heim ... sko heimilio par sem hann bjo

Sfyrir fimmtiu drum sioan (Ragna).

5.5.3 Upplysingagjof til adstandenda fra fagfélki og uménnunaradlilum

Ragna var ekki sétt vid hvernig upplysingagjof til hennar var vid greiningu afa
hennar og fannst petta laust { reipunum og hin vard ekki vor vid namskeid, fyrirlestra eda
slikt. Han velti pvi fyrir sér ad ef til vill vaeri pad af pvi hann var ordinn petta gamall
pegar hann greindist og jafnvel veri meira gert fyrir adstandendur yngri sjuklinga. Henni
finnst pad po6 ekki sanngjarnt sé raunin sd. Svana vill f4 meiri samskipti vid l&knana og
hin hefdi viljad f4 fundi { byrjun par sem farid vari yfir stoduna, fjolskyldan kollud
saman og henni kynnt drredin, sjukdomseinkenni og hvers matti vaenta { framtidinni.
Helgu fannst erfitt ad purfa ad s@kja allar upplysingar til ad mynda 4 hjikrunarheimilid
par sem m&dir hennar byr. Pad er enginn sem kemur til hennar og latur hana vita hvernig
hun hefur haft pad, hvad hun var ad gera og hvort eitthvad hafi komid upp 4 og slikt:

betta getur verio frekar opcegilegt en pad getur vel verid ad madur sé ad fara
fram d mikio ... mér finnst bara ad pegar folk er inn d svona stofnun pd d bara
einhver einn adili ad fd upplysingar um eins og hvada lyf er hiin ad fd, hverju er

verid ad breyta ... og bara pii veist, madur parf ad ganga d eftir ollu (Helga).
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Valgerdur var helst 6satt vid ad pegar moédir hennar greindist pa for hin {
heilaskanna par sem atti ad greina hvort hin vaeri med Alzheimer og pa kom fyrst 1 1j6s
ad hin var ekki med sjukdéminn sem pau adstandendurnir urdu mjog undrandi yfir.
Sidan for moédir hennar { minnismottokuna og pa var sagt ad hin veri langt gengin med

sjukdéminn. Valgerdur var ekki sétt vid pessi tvofoldu skilabod hja leknunum 1 byrjun.

5.5.4 Samantekt

bad var dberandi ad vidmelendur voru 6anagdir med hversu flokid pjonustukerfid er
og erfitt fyrir adstandendur ad kynna sé pad. Peim finnst peir oft ekki vera upplystir
nzegilega um framganginn i pjonustukerfinu og hvernig drredin eru og hvernig eigi ad
sekja um pau. Prepakerfid 1 pjonustunni virdist fara { taugarnar 4 morgum og einnig pad
ad peir virdast purfa ad ganga mikid 4 eftir hlutunum. Vidmalendur minir eru ekki séttir
vid ad vistunarmat s€ tengt hlutum eins og hversu mikla adstod sjiklingar hafa purft ad fa
frd Reykjavikurborg. Sumir nefndu lika ad busetutrredin k&mu of seint og adstandendur
pyrftu allt of mikid ad sja um pessa patti sjilfir. Petta bitnadi oft og tidum 4 starfi og
einkalifi adstandendanna. F6lkid vildi geta rddid pvi hvenar sjuklingarnir faeru inn 4
stofnun og taldi ad pad @tti ad taka meira tillit til adstandendanna.

Sumum potti  leknispjonustan ekki ndégu g6d, leknarnir Opersénulegir og
upplysingarnar stundum misvisandi. Upplysingagjof inni 4 hjukrunarheimilum var sums
stadar abotavant. Pad pyrfti ad vera meira upplysingafl®di ad mati sumra 4 milli

starfsfolks hjukrunarheimilanna og adstandenda.
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6 Nidurstoour og umraedur

I pessum kafla verda helstu nidurstodur rannséknarinnar dregnar saman og skodadar
med hlidsjon af rannséknarspurningunum. Auk pess verda ymis atridi borin saman vid
adrar rannsoknir og tengd ymsum fraedikenningum um upplysingahegdun. I lokin dreg ég
fram pad sem lera md af rannsékninni til ad beata upplysingastreymi til adstandenda

Alzheimersjuiklinga.

6.1 Hvao purfa abstandendur ao vita?

bar upplysingar sem adstandendurnir vildu ndlgast voru i fyrsta lagi hagnytar
upplysingar. Peir vildu fa upplysingar til ad fylla upp { tomarim pekkingarinnar. Peir
voru ad takast 4 vid framandi adstedur og nyjar upplysingar voru naudsynlegar til ad geta
adlagast pessu breytta hlutverki sem peir h6fdu fengid. I freedilega kaflanum fjalladi ég
um upplysingaparfir og medal annars kenningar Nicholas Belkin (1980) sem pr6adi
kenningu um ,,anomalous state of knowledge eda ASK sem lysir sér i pvi ad
pekkingargrunnur einstaklings fullnagir ekki porfum hans og pad leidir til pess ad
vidkomandi leitar sér upplysinga.

Vidmelendur minir voru allir { peirri stodu ad peir purftu ad beta vid pekkingu
sina til ad geta fyllt upp i petta gap. ASK er pvi dkvedinn grundvollur upplysingaparfar

og verdur til pegar vidkomandi uppgotvar afbrigdileika (e. anomaly) 1 pekkingu sinni sem
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parf ad fylla upp 1. Pessi afbrigdileiki getur verid 6vissa um einhver verkefni sem parf ad
leysa, skortur 4 samhengi, tomardim og fleira i peim dur. Pad var mjog algengt ad
vidmalendur minir upplifdu petta tdmardm eda pennan afbrigdileika i pekkingu sinni og
ef folk uppgotvar pad er liklegt ad pad leiti sér ad upplysingum (Belkin, 1980). Allir
vidmalendur minir nefndu pad ad peir pyrftu upplysingar og peir leitudu til fagfélks til
ad fa par. Petta m4 setja { samhengi vid kenningar Wilsons (1999) par sem hann telur ad
upplysingaparfir séu annars stigs parfir; afleiding priggja grunnparfa, vitsmunalegra,
tilfinningalegra og likamlegra parfa. Parfir fyrir hagnytar upplysingar ma pvi tengja vid
likamlegar parfir sem eru til ad mynda upplysingar um framgang og einkenni
sjukdomsins. Likamlegar parfir felast einnig { porfum fyrir upplysingar um hvenzr purfi
ad sakja um hjikrunarheimili og hvernig pad sé gert, hvener sjiklingurinn er of veikur
til ad aka bil, um fjarmal, 6rorkumat, sjikrasj6di og ymislegt fleira { peim dur. Allir
vidmalendur minir virtust purfa mikid & pess konar upplysingum ad halda. Auk pess felst
i hagnytum upplysingum ad par eru sprottnar 1t frd vitsmunalegum porfum sem koma
fram { viljanum til ad skilja sjikdéminn betur og pekkja sdgu hans, tolfredi og hvort
hann sé arfgengur, svo ad eitthvad sé nefnt.

Tilfinningalegar parfir fyrir upplysingar voru lika dberandi og allir virtust s@kja {
ad fa reynslusdgur annarra og margir séttu { tilfinninganlegan studning fra félki sem var i
svipudum sporum. Hagt er ad bera margt Ur minni rannsékn saman vid rannsékn
Johnson, Andrews og Allard (2001) en peir toldu ad krabbameinssjiklingar getu valid tr
upplysingum fra leknum til ad meta vitsmunalegum porfum sinum en mundu snda sér til
vina og fjolskyldu til ad meta tilfinningalegum porfum. Pad kom skyrt fram ad margir

leitudu eftir pvi ad tala vid adra adstandendur og 1 sumum vidtalanna sagdist folk ekki
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hafa talad markvisst vid adra um pessi mal en vid greiningu & peim kom { ljés ad
samradur um pau hofdu att sér, stundum medvitad en lika d6medvitad. Samkvaemt pessu
getu umonnunaradilar heilabiladra sétt eda krafist upplysinga fra sérfredingum ur
heilbrigdisstéttinni til ad fa vitsmunalegum og likamlegum upplysingaporfum fullnaegt en
veru jafnframt liklegir til ad sakja annars konar upplysingar eftir 6drum leidum, til
demis frd einstaklingum i somu stodu og jafnvel studningshépum til ad maeta

tilfinningalegum porfum. Olikar parfir vidmalenda minna voru augliésar en raudi

pradurinn var s sami.

6.2 Hverjar eru leidirnar ad markmiodinu?

bPad var mjog misjafnt hvada leidir vidmelendur minir kusu ad nota vid o6flun
upplysinga. Nokkrir treystu alfarid & fagfélkid vid upplysingadflun en adrir notudu
internetid og lasu bakur og baeklinga um efnid. Mér fannst samt sem 4dur ad pad veri
ekki mjog rikjandi ad vidmalendur minir leitudu sér upplysinga markvisst sjalfir. Pad var
mikid meira dberandi ad peir vildu fa pessar upplysingar frd fagadilum. Eins kom 1 1j6s ad
p6 ad margir nefndu internetid sem upplysingaveitu fyrir Alzheimer p4 var nanast ekki
neitt um ad folkid lesi fredilegt efni af netinu. Pad var helst ad internetid pjénadi peim
tilgangi ad utvega upplysingar um stadreyndir, eins og stadsetningu og simanuimer la&ekna,

um o6rorkumat og slikt.
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6.2.1 Hvernig er upplysingagjof fra opinberum studningsadilum?

begar sjuklingurinn greinist hefst akvedid ferli, eins og kom fram { kafla prju. Pa
tala fagadilar vid adstandendurna og peim er bodid ad sxkja fundi og fyrirlestra &
Landakoti sem er sa stadur sem sérhafir sig { l&eknispjonustu vid aldrada. Margir voru
anaegdir med petta ferli og upplysingagjofina frd leknum og 6drum fagadlilum vid
greininguna. Morgum fannst mikill studningur vid greininguna og g6d upplysingagjof.
En helst var pad ad sama f6lkid kvartadi yfir pvi ad pessu veri ekki fylgt négu vel eftir {
framhaldinu. Parfirnar fyrir upplysingar breytast { sifellu og eru mjog einstaklingbundnar
og stodugt vakna nyjar upplysingaparfir og adstandendur finna sterkt fyrir pessu. Hegt er
ad tengja pessar parfir fyrir upplysingar vid kenningar Dervins (1992) par sem hun telur
ad porfin fyrir upplysingar tengist peirri pekkingu sem einstaklingurinn byr yfir og peim
adstzdum sem einstaklingurinn er { hverju sinni og sé pvi sibreytileg. Svo voru adrir eins
og Valgerdur og Ragna sem voru alls ekki anagdar. Valgerdur sagdi ad si beklingur sem
hin hefdi fengid vid greiningu foreldra sinna hefdi verid punnur og yfirbordslegur og
ekki hefdi verid margt { honum sem hun hefdi ekki vitad fyrir. Hin nefndi auk pess ad
leknarnir hefdu gefid henni misvisandi upplysingar { byrjun sem hefdi reynst henni erfitt.

Ragna sagdist ekki muna eftir ad hafa fengid neitt studningsnet vid greiningu afa
sins, en hin var dnegd med samstarfid vid starfsfolkid 4 hjikrunarheimilinu og taldi ad
pad stedi sig vel { pvi ad midla til hennar naudsynlegum upplysingum. Helga aftur 4 moti
var ekki eins satt vid upplysingafledid til hennar fra starfsfélki pess hjikrunarheimilis
sem modir hennar dvelur 4 og vildi f4 miklu betra kerfi og markvissara upplysingafledi.
Arnar sagdist ekki hafa medtekid upplysingarnar allar saman { upphafi og mé leida likur

ad pvi ad petta hafi reynst erfitt og jafnvel hafi hann lent { pvi ad fa of miklar upplysingar

94



i byrjun sem hafi verid erfitt fyrir hann ad vinna tr. Petta er hagt ad skoda samhlida
hugmyndum Harlands og Bath (2008) um pad ad ekki sé gott ad gefa adstandendum of
miklar upplysingar vid greiningu sjukdémsins. Pad geti leitt til pess ad peir medtaki ekki
upplysingarnar, b&di vegna pess mikila andlega dlags sem fylgi pvi pegar sjikdémurinn
er greindur og lika ut af pvi ad folk parf ad hafa tima til ad taka inn upplysingar og adlaga

ad peirri pekkingu sem pad hefur fyrir.

6.2.2 Hvernig afla adstandendur upplysinga sjalfir?

Mj6g mismunandi var hversu virkir vidmalendur minir voru { pvi ad leita sér
upplysinga af sjalfsddidum. Mér fannst margir bera vid timaleysi pegar ég spurdi pa ut {
hvort peir hefdu farid 4 békasofn eda notudu internetid. I 6drum kafla 1ysti ég kenningum
Wilsons (1997) um upplysingahegdun par sem hann lysir pvi ad upplysingaporf verdi til
vid dkvednar adstedur og upplysingadflun fari fram i dkvednu samhengi. Hann telur ad
upplysingahegdunin geti verid undir dhrifum frd umhverfinu, b®di félagslegu og
landfredilegu, og einnig pvi sem einkenni einstaklinginn sjdlfan, til daemis
personueinkenni og hugren einkenni. Petta samhengi geti birst sem hjalp eda hindrun i
upplysingahegduninni (Wilson, 1997). Ef vid skodum petta ut frd upplysingadflun
adstandenda sjuklinga med Alzheimer er ekki erfitt ad imynda sér mogulegar hindranir {
upplysingadflun og nefndi ég i pvi samhengi ad pad gati komid fram til demis {
timaskortinum og skorti 4 tekifeerum til ad fara ut fyrir heimilid pvi ad pad ad hugsa um
maka sinn eda foreldri mikinn hluta sélahringsins takmarki tekiferi til ad sakja sér

upplysingar af sjalfsdddum.
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Wilson (1997) skodadi einnig sélfredilega patti og taldi til ad mynda ad f6lk sem
veeri forvitid {1 edli sinu veri liklegra til ad leita ad upplysingum heldur en peir sem varu
ahattufelnir. Einnig ték hann til skodunar 1ydfraedilega patti, svo sem aldur og menntun,
sem gatu haft dhrif 4 paer heimildir sem folk leitar eftir til ad fa upplysingar. Petta finnst
mér rima vel vid nidurstodur minar Ur gagnagreiningunni pvi ad pad kom 1 1j6s hve
mismikid einstakingarnir leita sér ad upplysingum og 4 mismunandi hétt. Mér fannst eldri
makarnir treysta mest 4 fagfolkid og upplysingar fra peim, einkum og sér { lagi leknana
og starfsfolkid & dagdeildunum. Hlutverk adstandenda kemur fram & ymsan hatt og
dberandi er ad einn einstaklingur Ur hépi adstandenda sjuklingsins tekur ad sér pad
hlutverk ad sinna heilbrigdismalunum. Pad kemur { hlut pess einstaklings ad tala vid
lekna og annad fagfélk, sekja fundi og kynna sér malin sem tengjast sjukdémnum. Sidan
parf pessi einstaklingur ad koma pessum upplysingum &fram til hinna i fjolskyldu
sjuklingsins. Petta getur verid mjog erfitt og mikid dbyrgdarhlutverk fyrir vidkomandi
einstakling. Petta er hagt ad skoda i samhengi vid rannsékn Agiistu Palsdéttur (2012b)
um upplysingahegdun eldri borgara og adstandendur peirra, en par komu svipadir pattir
fram. Einnig voru beir eldri, pad er ad segja makarnir, yfirleitt mjog sattir vid paer
upplysingar sem peir fengu. Mér fannst eins og peir gerdu ekki eins miklar krofur og peir
vidmelendur minir sem voru yngri. Pad var lika mjog misjafnt hversu mikid
vidmalendur toldu sig eiga rétt 4 ad fa upplysingar og slikt upp 1 hendurnar édn pess ad
leita eftir pvi fyrst sjalfir. Margir fundu fyrir upplysingaofgnétt pegar peir leitudu ad
upplysingum 4 internetinu. Peim fannst magnid of mikid og kunnu ekki ad sigta ut

gagnlegar upplysingar frd hinum og petta umhverfi veri allt of mikill ,,aragriii* eins og
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ein datranna ur vidtolunum komst ad ordi. Sumir nota netid og kunna ad nota pad i
pessum tilgangi, en ekki eins margir og ég hélt.

Nidurstada min pegar ég svara pessari rannséknarspurningu er einfaldlega su ad
upplysingadflun vidmalenda minna fer ad mestu leyti fram med beinum samskiptum vid
adra. Bein samskipti vid fagf6lk, umonnunaradila, vini, kunningja og adra adstandendur

var algengasta formid { upplysingadflun.

6.2.3 Kerfio er gallad

Pad kom i 1j6s vid gagnagreiningu vidtalanna ad eitt pad helsta sem skorti {
upplysingamidlun til adstandenda Alzheimersjuklinga var fulln@gjandi upplysingar um
busetutirredin og vistunarmat. Adstandendum fannst morgum erfitt ad kynna sér
pjonustukerfid og pad veri of flokid. Peim finnst peir oft ekki vera upplystir negilega um
framganginn i pjonustukerfinu og hvernig drraedin eru og hvernig eigi ad sa&kja um pau.
Mjog 4berandi 6dnagja kom fram med prepakerfid i pjonustunni og einnig pad ad
adstandendur virdast purfa ad ganga mikid 4 eftir hlutunum sjalfir. Vidmalendur minir
voru ekki sattir vid ad vistunarmat veri tengt hlutum eins og hversu mikid sjiklingar
pyrftu ad fa adstod fra Reykjavikurborg. Sumir nefndu lika ad busetutirredin kemu of
seint og adstandendur pyrftu allt of mikid ad sja um pessa ptti sjalfir. Petta bitnadi oft
og tidum 4 starfi og einkalifi adstandendanna. F6lkid vildi geta rddid pvi hvener
sjuklingarnir faeru inn 4 stofnun og pad @tti ad taka meira tillit til adstandendanna.
Vistunarmat er einstaklingsbundid mat & porfum einstaklinga fyrir pjénustu og inn i pvi
er mat 4 félagslegum adstedum folks og pa er skodad hversu mikid adstandendur geta

sinnt einstaklingnum. Su stadreynd ad mikill hluti uménnunarinnar kom 1{ hlut
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adstandenda var eitt atridi sem virdist hafa komid mérgum a évart. Margir vidmalenda
minna héldu ad petta ferli mundi ganga meira sjalfkrafa fyrir sig en raun ber vitni.
Vidmelendur minir vildu auk pess vera hafdir meira med 1 rddum pegar vistunarmat er
gert. Vistunarmat virdist ennfremur oft midad vid likamlegt dsigkomulag sjiklinganna.
bad er pvi 1j6st ad midlun upplysinga um framangreind atridi er dbdtavant.

Sumum poétti leknispjénustan ekki négu go6d, leknarnir Spersénulegir og
upplysingarnar stundum misvisandi. Upplysingagjof 4 hjikrunarheimilum veeri sums
stadar dbodtavant. Pad pyrfti ad vera meira upplysingafledi, ad mati sumra, 4 milli
starfsfolks hjikrunarheimilanna og adstandendanna. Enn mikilvegara er petta
upplysingastreymi vegna pess ad sjiklingarnir geta ekki sagt sjalfir frd. Annar mikill
studningur fyrir félk, sem er b&di hagnytur og tilfinningalegur, er upplysingar og spjall
fra starfsfolki og hja flestum vidmalendum minum er petta lykilatridi pvi ad pad vilja
allir f4 ad vita hvernig sjiklingnum lidur.

bad er pvi prepakerfid sem stendur upp ur ad minu mati pegar 6anegja adstandenda
med upplysingagjof er skodud, einnig samrami { vistunarmati og pjénustu og studningi

vid adstandendur.

6.3 Hvernig upplifa adstandendur Alzheimersjuklinga
samfélagsumraeduna um Alzheimer?

Samfélagsumredan um Alzheimer var eitthvad sem vidmalendur minir urdu ekki
mikid varir vid yfir heildina litid. Morgum fannst pessi sjukdémur meira falinn en ymsir

adrir sjukdomar. Pad er ennpa pannig ad folk virdist eiga audveldara med ad reda um
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likamlega sjukdéma. Adstandendur sogdust ekki oft verda varir vid fordéma, en pad ma
samt leida likuR ad pvi ad pessi poggun falli ad einhverju leyti undir fordéma. Flestir
hofdu séd kvikmyndir um sjikdominn og flestir hofdu eitthvad rekist & upplysingar um
rannsoknir og fleira sem tengist sjikdomnum. Almennt fannst peim umradan ekki mikid
i gangi. Vidmalendum minum fannst hins vegar f6lk vera upplyst um sjikdéminn og pad
veru allir { peim sporum ad pekkja einhvern sem var med eda hefdi verid med
sjukdéominn. Arnar og Magnis nefndu badir ad umraedan i samfélaginu i dag vaeri mikid
meira upplyst en hafdi verid pegar peir voru ungir. P4 hefdi til ad mynda verid talad um

ad folk veeri elliert og pau ord pekktust varla sem notud eru i dag um sjikdéminn.
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7 Lokaoro

Nidurstodur rannséknar minnar afmarkast af adferd rannséknarinnar. Par sem hér
er um eigindlega rannsékn ad reda er ekki hagt ad heimfaera nidurstodur hennar upp 4
adra adstandendur Alzheimersjuklinga en pa sem toku patt { henni. Nidurstodur byggjast
pvi einungis 4 reynslu atta adstandenda Alzheimersjiklinga a4 Stér-Reykjavikursvaedinu
af 6flun upplysinga um sjikdéminn. Nidurstodurnar eru auk pess hadar tilkun minni sem
rannsakanda. Hins vegar gefa nidurstodur rannsOknarinnar dkvedna innsyn inn i pann
veruleika sem adstandendur pessa hdéps bua vid og hverjar parfir peirra eru fyrir
upplysingar og hvernig peir szkja sér og nota upplysingar. Ymsar &hugaverdar
spurningar voknudu pegar ég for yfir gognin, eins og hvert sé hlutverk og skyldur
heilbrigdispjénustukerfisins og hversu mikinn patt adstandendur Alzheimersjikra og
annarra minnisveikra eigi ad taka { umonnun peirra. Pad virdist vera upplifun margra
vidmalenda minna ad pjénustan & hjikrunarheimilum sé einkum ldgmarksumonnun og
pad eru pvi mjog oft blendnar tilfinningar sem fylgja pvi pegar ndinn @ttingi eda maki er
vistadur innl 4 sliku heimili. Dagdeildum Alzheimersjiklinga fylgir meiri dagskrd,
samskipti vid fagfélk og eftirfylgni ad pvi er virdist. Pad eru margir fletir 4 pessum
efnivid sem veri hagt ad skoda ndnar. Pvi mad segja ad pratt fyrir ad
rannsOknarspurningunum hafi verid svarad hafi margar adrar spurningar vaknad.

Markmid bpessarar rannsOknar var ad reyna ad varpa lj6si 4 hvers konar

upplysingar adstandendur hafa porf fyrir, hvernig upplysingadflun peirra sé¢ hattad og
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hvada drbétum beir telja porf & vardandi upplysingar og adgengi ad peim. Ennfremur er
tilgangurinn sd ad afla skilnings 4 pvi hvernig samfélagsumradan um Alzheimer hefur
birst peim og hvort hin sé 1 samrami vid reynslu peirra og upplifun sem adstandendur
Alzheimersjiklinga. Eg vona ad rannséknin hafi svarad pessum spurningum ad einhverju

leyti og geti ordid gagnleg vid ad afla frekari pekkingar 4 pessu svidi.
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