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Pakkaroro

bessi ritgerd er lokaverkefni til 60 eininga i rannsoknarnami til MS gradu vid
salfreedideild Haskola slands. Leidbeinendur minir Dr. Daniel b. Olason, Dr. Erla S.
Grétarsdottir, Dr. Jon Snadal og Dr. Kristin Hannesdottir f4 bestu pakkir fyrir
Opreytandi lidsinni sitt vid stér og sma Urlausnarefni, mikils metna ljifmennsku og
fyrirtaks leidsogn. Gudrinu Karlsdottir og 60ru starfsfolki & Minnismoéttoku a4 Landakoti
pakka ég fyrir veitta adstod og hjalpsemi i hvivetna. bvi goda folki sem tok patt i
rannsokninni og lagdi henni til efnivid sinn pakka ég fyrir ad hafa gefid sér tima til ad
taka 4 moti mér 4 heimili sin og veita mér 6metanlega innsyn i lif sitt. Omar 1.
Johannesson doktorsnemi i salfredi feer bestu pakkir fyrir 6tal radleggingar og adstod.
Sérstakar pakkir fer eiginmadur minn, Porsteinn Ulfar Bjérnsson og bornin min
tvo, Lilja Sif Porsteinsdottir og Oddur Freyr Porsteinsson sem avallt hafa stadid med
mér, tekid patt 1 gledi og motleti og stutt mig med skilyrdislausum kerleika. Med

studningi peirra vard draumurinn ad veruleika.

Rannsoknin hlaut styrk ad upphed 390 pusund kronur fra Visindasjooi Landspitala

haskolasjukrahuss og faer sjodurinn pakkir fyrir studninginn.



Utdrattur

Skert innsai er algengt hja Alzheimerssjuklingum og getur valdio pvi ad sjuklingar gera
sér illa grein fyrir sjikdémi sinum og ofmeti eigin getu. I rannsoknum & Alzheimers-
sjukdomnum hefur pvi tidkast ad afla upplysinga fra adstandendum og fagfélki en
upplysingar fra sjuklingunum sjalfum ad mestu skort. Rannsoknir & lifsgaedum,
punglyndi, verkjum og getu til athafna medal Alzheimerssjuklinga hafa leitt 1 1jos
toluvert 6samraemi i svorum sjuklinga og adstandenda. Til ad haegt sé ad bata pjonustu
og medferd parf ad 6dlast skilning 4 dhrifum pess ad greinast med sjukdominn 4 lidan og
lifsgeedi folks. Pegar tekist er a4 vid veikindi og adra erfidleika getur lifsafstada og
bjargradastill skipt miklu mali. Markmid rannséknarinnar er ad kanna 4 heildsteedan hatt
upplifun folks sem nylega hefur fengio greiningu 4 Alzheimerssjukdomi og meta per
afleidingar sem sjukdomurinn hefur haft & lidan og lifsgedi peirra. Rannsdknin er
megindleg og byggist 4 mati patttakenda 4 eigin lidan og lifsgedum. Adstandendur matu
einnig somu petti fyrir sjiklinga til ad skoda metti samremi i svorum peirra.
batttakendur voru 34 sjuklingar sem nylega hofou fengid greiningu & Alzheimers-
sjukdomi og 34 adstandendur peirra.

Nidurstodur: Sjuklingar matu lidan sina betri, sinnuleysi minna og lifsgedi sin
meiri en adstandendur peirra gerdu. Pegar stjérnad var fyrir innsai hvarf munurinn og
pvi ma @tla ad innsaisleysi hafi att patt i pvi ad sjuklingarnir meti fyrrnefnda paetti med
60rum hatti en adstandendur. Engin tengsl voru & milli innsais- og sinnuleysis sjuklinga
og lidan adstandenda. Bjartsynir sjuklingar og adstandendur adhylltust lausnarmidadan
bjargradastil og voru oliklegir til ad finna fyrir punglyndi og kvida. Liklegt ma telja ad
lausnarmidud bjargrad midli tengslum lifsafstodu og lidan adstandenda og skyri ad hluta

til upplifun 4 einkennum kvida og punglyndis.



Abstract

Anosognosia is a frequent and complex phenomenon in Alzheimer's disease (AD),
which results in patients having poor insight into their medical condition and an
overestimation of ability. Researchers have thus traditionally relied on information and
ratings from caregivers and clinicians while neglecting the experiences and direct reports
from the patients. Studies suggest considerable discrepancies in the way patients and
caregivers assess patients's quality of life, activities of daily living as well as depression
and pain symptoms. Life orientation and coping strategies may play an important role
when it comes to AD patients' ability to cope with illnesses and other difficulties in life.
A better understanding of patients' subjective experiences and their psychiatric well-
being and quality of life following a diagnosis of AD may help healthcare practitioners
identify those at risk for psychiatric disorders. The objectives of this study were to get a
better understanding of subjective experiences in AD across a number of domains and to
investigate whether patient insight, life orientation and coping skills were associated
with measures of quality of life and psychiatric well-being.

Methods: 34 patients and their caregivers independently completed various
questionnaires on the patient's psychiatric well-being and quality of life as well as an
anosognosia instrument.

Results: The results indicated that AD patients rated their apathy and depression less
severe and their psychiatric well-being and quality of life better than their caregivers did.
When controlling for level of insight this discrepancy between patient and caregiver
rating disappeared, suggesting that lack of insight was affecting the patient's ability to
rate the aforementioned non-cognitive conditions. Optimistic patients and caregivers
were more likely to apply a problem solving coping style and were less likely to
experience depression and anxiety. It is possible that copying styles may mediate

optimism and well-being and result in less depression and anxiety.
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A sidari arum hafa lifslikur og langlifi manna aukist mjog med battum lifsgeedum og
framforum i leeknavisindum og likur benda til ad st proun haldi dfram um o6komin éar.
Samkveaemt tolum Hagstofu Islands 4rid 2011 eru 4 bilinu 18 til 19 pasund manns, 75 ara
eda eldri, hér & landi en gert er rdd fyrir ad arid 2050 verdi fjoldinn riflega 51,600
(Hagstofa Islands, 2011). Med hakkandi aldri pjédarinnar aukast likur 4 heilsubresti og
ma pvi gera rad fyrir aukinni tioni 6ldrunarsjikdoma af einhverju tagi. Ein algengasta
tegund Oldrunarsjikdoma eru sjikdomar sem valda heilabilun af ymsu tagi en peir eru
yfir 50 talsins. Alzheimers taugahrornunarsjikdémurinn er peirra algengastur en um
55% allra heilabilana ma rekja til sjackdémsins. Einn helsti dhattupattur sjukdémsins er
har aldur (Ogden, 2005). Heilabilunarsjikdomar valda meiri fotlun hja folki sem komid
er yfir sextugt en adrir sjukdémar sem algengir eru hja pessum aldurshopi svo sem
heilabl6ofoll, stodkerfissjikdomar, hjartasjokdéomar og krabbamein af 6llum gerdum.
Heilsufarsleg byrdi heilabilunarsjikdoma er meiri en flestra annarra heilbrigdis-
vandamala (Ferri o.11., 2005).

Til a0 skilja Alzheimerssjukdoéminn sem best parf ad hafa pad i huga ad atferli og
hugsun manna mé skipta 1 prennt. Vitreenan hluta (cognition) sem sér um
upplysingahluta atferlis, tilfinningahluta (emotionality) sem vinnur ur tilfinningum og
hvotum og styriferla (executive functions) sem styra atferli, tulkun skynjunar og
skipulagi hugsunar (Smith og Kosslyn, 2007). bessir hlutar tengjast ndid og pau tengsl
verda fyrir skerdingu & mismunandi hatt i sjakdomnum. Birtingamynd einkenna getur
pvi verid mjog einstaklingsbundin og had félagslegum og personubundnum pattum ekki
siour en liffreedilegum. Upplifun Alzheimerssjuklinga er pvi sennilega had og samofin
morgum pattum svo sem lifsgedum (quality of life), bjargradum (coping), innsai
(anosognosia), sinnuleysi (apathy), kvida, depurd og getu til daglegra athafna
(Beaudreau og O‘Hara, 2008; Cahill o.fl., 2004; Calleo o.fl., 2011; Derouesné o.fl, 1999;
Erla S. Grétarsdottir, 2004; Kristin Hannesdottir og Morris, 2001; Ishii, Weintraub og
Mervis, 2009; Landes, Sperry, Strauss og Geldmacher, 2001; Seiffer, Clare og Harvey,
2005; Starkstein, Jorge, Mizrahi og Robinson, 2005). bPessa patti parf ad rannsaka i
samhengi en fram til pessa hefur helst tidkast ad adskilja svid upplifunar sjuklinga eda
skoda adeins faein peirra saman i rannsoknum. bPad pydir ad pekking verdur brotakennd
og ekki hefur fengist negilega god heildarsyn um upplifun sjiklinga og lidan peirra.

Faar rannsoknir 4 upplifun Alzheimerssjuklinga hafa verid birtar enda er um ad rada
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tiltdlulega nytt rannsoknarsvid og fredilegur grunnur er pvi téluvert sundurlaus enn sem
komio er.

AQ greinast med alvarlegan illvigan sjukdom eins og Alzheimer kann i mérgum
tilvikum ad vera mikid afall fyrir pann sem fyrir pvi verdur og adstandendur hans. Folk
bregst vid sliku & mismunandi hatt og eru vidobrogdin tengd fyrri lifsreynslu, andlegri og
likamlegri getu peirra og umhverfi. Til pess ad auka & skilning 4 sjukdémnum og til ad
hagt s¢ ad bata pjonustu og medferd, skiptir mali ad afla ekki einungis upplysinga fra
adstandendum og fagadilum heldur einnig fra sjuklingunum sjalfum. { peim tilgangi ad
rodd sjiklinganna heyrist er mikilvegt a0 hafa adgang ad godum melitekjum, en
vontun er & sliku. Sama mali gegnir um meliteki sem meta framvindu og horfur
Alzheimerssjikdoms eftir ad hann hefur verid greindur. bPad getur gefid sjuklingum
teekifeeri til ad taka mikilvegar dkvardanir um framtid sina 4dur en alvarleg skerding
verdur & vitrenni faerni.

Einnig er mikilvaegt a0 hagt s¢ ad gera sér grein fyrir pvi hvada sjuklingar eiga
erfitt med ad takast 4 vi0 sjukdomsgreiningu eda er hatt vid ad upplifa gedrena
erfidleika 1 kjolfar hennar. Med pessu moti veri ef til vill hegt ad gripa snemma inn i
ferlid med medferd og lyfjagjof og veita badi sjuklingum og adstandendum peirra meiri
studning. Ef vel tekst til gaetu slik inngrip jafnvel lengt pann tima sem lidi 40ur en porf
veri 4 vist & hjukrunarheimili. Pad veeri til hagsbota fyrir sjuklinga, adstandendur og
samfélagio 1 heild. Meginmarkmid pessarar rannsoknar er ad kanna med itarlegri heatti
en adur hefur verio gert upplifun sjuklinga eftir greiningu og meta paer afleidingar sem

sjukdomurinn hefur 4 lidan og lifsgadi peirra.

Alzheimerssjukdomur

Alzheimerssjukdomur er taugahrérnunarsjukdomur og algengasta orsok heilabilunar. I
fyrstu eru algengustu einkenni sjukdomsins minnistruflanir. Mest é&berandi eru
erfidleikar vio ad leggja 4 minnid nyjar upplysingar og rifja upp, t.d. ad muna néfn eda
ord, ad rata um adur kunnuglegar slodir eda rifja upp lidna atburdi. Erfidlega gengur ad
halda predi 1 samtali eda verki ef vidkomandi verdur fyrir truflun og er petta tvennt
algengasta asteda pess ad & erfidara verdur ad takast & vid daglegt lif. Smédm saman
aukast einkennin og algengt er ad inns@i, domgreind, ratvisi og skynjun skerdist og geta
til verklegra athafna dvini eda tapist. Oft minnkar einnig heafileikinn til ad tja sig

munnlega vegna pess ad sjuklingar eiga erfitt med ad muna réttu ordin og framburdur
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orda getur vafist fyrir peim. Gedren einkenni eins og punglyndi, kvidi, sinnuleysi,
ranghugmyndir, breytingar 4 hegdun og persénuleika eru algeng. Pegar sjikdomurinn
agerist tapast geta til ad sja um sig sjalfur og erfidleikar vid daglegar athafnir verda
meira dberandi. Algengt er ad sjuklingar heetti ad geta klatt sig, matast og nota salerni
hjalparlaust. A9 lokum tapast 6ll geta til athafna og tjdningar (Burns, Byrne og Maurer,
2002; Ogden, 2005).

Algengi sjikdomsins er talid vera um 1 - 2% vid 65 ara aldur en tvofaldast &
hverjum 5 arum eftir pad og vio 85 ara aldurinn er gert rad fyrir allt ad 20 - 25% manna
séu med Alzheimer. A heimsvisu er talid ad rimlega 30 milljonir manna séu haldnir
sjukdomnum. Ad pvi gefnu ad engin arangursrik lekning finnist er gert rdd fyrir ad yfir
100 milljébn manna verdi med sjukdéminn arid 2050 (Alzheimer’s Disease International,
2008; Jon Snadal, 2004).

Helsti dhaettupattur fyrir ad f4 Alzheimerssjuikdom er har aldur en pratt fyrir pad
getur folk allt nidur 1 pritugt fengid sjukddéminn. Erfdir eiga sinn patt en meiri likur eru 4
ad fa sjukdoéminn ef foreldri eda systkini eru med hann. Breytingar 4 arfberum hafa
fundist en rannsoknir hafa adallega beinst ad arfbera fyrir proteinid apolipoprotein E
(ApoE). Ef vidokomandi hefur genasamsatuna ApoE4 er hann i meiri hettu 4 ad fa
sjukdominn og dhattan eykst enn ef hann hefur tveer slikar samsatur (Lezak, 2004).
Samkvemt Heyman o.fl. (1983) finnast tengsl Alzheimerssjukdoms vid Downs
heilkenni og svo virdist sem Downs heilkenni sé algengari i fjolskyldum par sem
Alzheimerssjukdomur er pad lika. Kyn hefur verid tengt dhattupattum en fleiri konur en
karlar fa heilabilun. Astadu pess méa pé e.t.v. rekja ad einhverju leyti til pess ad konur
eru langlifari. Minni menntun og kr6fuminni vinna eru taldir til 4hattupatta og ma tengja
pad vid forda heilavefjarins (brain reserve) og taugasalfredilegt vionam (cognitive
reserve) sem eykst vid krofumeira hugarstarf. Hofuddverkar par sem vidkomandi hefur
misst medvitund auka haettuna 4 ad fa heilabilun og su hatta eykst vid itrekada averka
(Andel o.fl, 2006; La Rue, 2010; Lezak, 2004). Verndandi pettir eru hins vegar
menntun, starf, greindarvisitala, dhugamal, nering og likamsrakt (Molinuevo, Valls-
Pedret og Rami, 2010).

AQ greina Alzheimerssjukdom & byrjunarstigi fra heilbrigdri 6ldrun getur reynst
erfitt par sem sjukdomurinn 4 sér dralangan addraganda. Rannsoknarnidurstodur hafa
synt ad hagt er ad greina breytingar & vitreenni frammistodu morgum arum adur hja

peim sem seinna greinast med sjukdéminn (Amieva o.fl., 2005; Saxton o.1l., 2004). Ekki
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er haegt ad greina sjukdéminn med fullri vissu enn sem komid er med 6drum haetti en ad
skoda heilavef sjiklinga eftir andlat en rannsoknir sidustu ara syna pd ad ymis
liffreedileg ummerki heilans sem eru melanleg geti gert greiningu nokkud orugga i

lifandi lifi (Dubois o.1., 2010).

Breytingar a heila Alzheimerssjuklinga

[ heilaberki fer 611 2dri hugarstarfsemi fram, par tengjast 61 heilasvadi beint og 6beint
og bar med allir hlutar likamans. Skemmdir 4 heilaberki geta pvi valdid vidtekum
ahrifum 4 hug og likama. Ohjékveaemilegar liffredilegar og utlitslegar breytingar verda i
heila vid pad ad eldast. Rimmal heilans minnkar, skorur vikka og hann 1éttist vid pad ad
ryrnun verdur badi i hvita og graa taugavefnum, blodfledi skerdist og taugamot hrorna.
Pad dregur Ur adlogunarhaefni taugakerfisins og vitreen faerni skerdist. Pau svaedi heilans
sem verda helst fyrir dhrifum o6ldrunar eru framheilasvaedi og gagnaugageirar,
sérstaklega dreki (hippocampus). Pessi heilasvaedi stjorna medal annars styriferlum
hugsunar og hegdunar, skipulagi, sjalfsstjorn, namsgetu og minni. Drekinn gegnir
mikilvegu hlutverki i minnisfestingu en 4 framheilasvaedi eru heilastodvar vinnslu-
minnis og styrihluti sem sér um yfirstjorn og skipulag hugsunar par sem fram fer
urvinnsla eftirtektar, talkun og styring atferlis (Burke og Barnes, 2006; Cabeza,
Anderson, Locantore og Mclntosh, 2002).

Breytingar i heila Alzheimerssjuklinga einkennast af mikilli ryrnun 4 heilaberki,
eydingu taugafruma og taugamodta sem endurnyjast ekki. Meinafredileg einkenni
Alzheimerssjikdomsins eru amyloid prétein utfellingar (amyloid plaques) sem eru utan
taugafruma og taugapraedlingar (neurofibrillary tangles) sem eru innan frymis (Lezak,
2004). Oedlilegt nidurbrot APP proteins (amyloid precursor protein) leidir til
framleidslu 4 amyloid beta kedjum sem eru of langar til ad hreinsast og falla pvi ut. Petta
virdist hindra bodskipti milli frumna og leidir svo til tutfellingar innan peirra og
myndunar taugapradlinga med utfellingum & svokdlludu tau proéteini, oOedlilegrar
starfsemi taugamota, taugafrumudauda og loks ryrnunar heilans (Molinuevo o.f1., 2010).
Tau protein vidhalda flutningsleid bodefna frd frumubol til enda taugasimans. Pessir
taugapradlingar birtast snemma & sjukdomsferlinum og eru pa mest aberandi &
tengslasvaedum heilabarkar i gagnaugageirum, ennisgeirum, hvirfilgeirum og i dreka en
breidast sidan ut til fleiri heilasveeda. Fylgni er 4 milli péttleika taugavefjaflekja, fjolda

amyloid utfellinga og alvarleika heilabilunar. Breytingar &4 taugabodefnum og einkum
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minnkun & taugabodefninu asetylkolin (acetyicholine, ACh) eru aberandi i heila
Alzheimerssjuklinga og koma fram um allan heilabérkinn, i drekanum og mondlunni
(amygdala). Asetylkolin er naudsynlegt medal annars fyrir ndm og minni. Minnkunin
virdist tengd hrérnun 1 taugafrumum i Meynert kjornum (nucleus basalis of Meynert) og

svaeodum i framheila (Lezak, 2004).

Greining a Alzheimerssjukdomi

Vid greiningar 4 Azheimerssjukdomi 4 Islandi er studst vid skilmerki ICD-10
(International Classification of Diseases, tiunda utgafa) en vidmid bandariska
gedleknafélagsins DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
fiorda utgafa) er oft hofo til hlidsjonar. NINCDS-ADRDA (National Institute of
Neurological and Communicative Diseases and Stroke/Alzheimer's Disease and Related
Disorders Association) skilmerki eru notud i visindarannséknum en ekki vid greiningu 4
sjukrahtsum (Dubois, 2007). Greining ICD-10 kvedur 4 um minnishrérnun i ad minnsta
kosti sex undangengna manudi og vitrena skerdingu svo sem styritruflanir. Ef pvi fylgir
malstol, verkstol eda talkunarstol stydur pad greiningu (World Health Organization,
2007). I DSM-IV er 4herslan 16g0 4 vidtakar vitreenar truflanir, bedi minnisskerdingu
og ecitt eda fleira af eftirfarandi: malstol, verkstol, tulkunarstol og styritruflun.
Skerdingin parf ad vera pad mikil ad hun trufli félagslega feerni og getu til ad vinna og
ad vitreen geta hafi versnad fra fyrri frammistédu (American Psychiatric Association,
1994).

A sidustu aratugum hefur verid 16gd sifellt meiri ahersla 4 ad greina
forstigseinkenni Alzheimerssjukdomsins. Pessi ahersla er ekki sist til komin vegna
mikilvaegis slikra greininga fyrir lyfjarannsoknir. Til ad hagt sé ad kanna virkni peirra
lyfja sem geetu haft dhrif & framgang sjikdomsins parf ad hefja medferd a fyrstu stigum
hans (Molinuevo o.1l., 2010).

Fraodagrunnur Alzheimersrannsékna

Alzheimerssjukdomur hefur verid toluvert rannsakadur og pekkingu manna & honum
hefur fleygt fram 4 seinni &rum. Rannsoknir hafa adallega einkennst af liffreedilegum og
leeknisfredilegum (biomedical) athugunum par sem ljosi er varpad 4 erfdafredilegan og
taugafraedilegan grunn sjukdomsins. Toluvert er einnig um rannsoknir 4 vitrenum

pattum sjukdomsins eins og minnisskerdingu, malstoli (aphasia), verkstoli (apraxia) eda
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tulkunarstoli (agnosia) (sja i Helmes og @stbye, 2002). Athuganir 4 ymsum fylgikvillum
sjukdomsins, gedrenum einkennum, faerniskerdingu og hegdunarvandamalum hafa
jafnframt verid poé nokkrar og 4arid 1996 var buid til regnhlifarhugtakid ,,Ged- og
atferlisroskun 1 heilabilun” (Behavioural and psychological symptoms in dementia)
(Finkel o.11., 1996).

Féar rannsOknir hafa verid gerdar par sem reynt er ad skyra hver upplifun
sjuklinganna er 4 sjukdoémi sinum og hefur aherslan i rannséknum pannig verid a
sjonarmid adstandenda og fagadila sem komid hafa ad umdnnun sjuklinganna. bad er
midur pvi huglaegt mat eins og upplifun dneitanlega er, verdur aldrei skyrt nema med
roddum sjuklinganna sjalfra. Vid slikar rannsoknir & Alzheimerssjukdomi hefur ad
mestu verid notast vid eigindlega (qualitative) rannsdknarhefd en megindlegar
(quantitative) rannsOknir eru faar enda hafa paer verid taldar henta illa fyrir pennan hop.
Astedan er st ad margir telja ad Alzheimerssjiklingar eigi erfitt med ad svara
stodludum spurningalistum par sem vitren skerding sem einkennir sjukdéminn geri
vitnisburd peirra 6traustan (Beer o.fl., 2010; Cahill o.fl., 2004). Upplysingar sem koma
beint fra peim sem greinst hafa med sjikdominn hefur pvi ad mestu skort. Nidurstodur
rannsokna hafa p6 bent til ad ef gildi MMSE profs (Mini-Mental State Examination) sem
metur vitrena getu er ekki pess laegra (20 - 30 stig) geti sjuklingar vel svarad stodludum
spurningalistum med areidan-legum heetti (t.d. Beer o.fl., 2010; Bédard o.fl., 2003;
Cahill o.fl., 2004; Logsdon, Gibbons, McCurry og Teri, 2002).

Erfitt getur verid ad meta huglaga upplifun og einstaklingsmun med spurninga-
listum en margir peettir hafa 4hrif 4 hvernig spurningum um huglagt mat er svarad.
Ahrifavaldar eru medal annars perséonueinkenni, lifsvidhorf, menntun, lidan og pad
hvernig liggur & vidkomandi pegar hann svarar, hvort sem svarandi er sjuklingur eda
adstandandi. Miklu skiptir ad peir adstandendur sem svara fyrir sjuklingana pekki pa
mjog vel, taki mikinn patt i ad adstoda og annast pa og peir séu samvistum oft i viku. En
enginn getur skyggnst inn i annars hugskot og sagt med vissu fra pvi hvad par er ad
finna. Pratt fyrir ad adstandendur og umoénnunaradilar leggi sig fram vid ad svara sem
nakvemast fyrir hond sjuklinganna getur margt haft dhrif & svor peirra og skekkt
nidurstodur. Bedi pad sem adur er talid, en einnig tilfinningar hans gagnvart sjuklingi,
en hett er vid ad adstandendur syni hlutdraegni i svorum sinum (Argiielles, Loewenstein,

Eisdorfer og Argiielles, 2001; Jylha, 2009; Schneider o.1l., 2004).
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Rannsakendur gera sér nu ordid betur grein fyrir mikilvegi pess ad skoda
upplifun 4 pvi ad greinast med Alzheimerssjukdom ut fra sjonarhorni sjuklinganna
sjalfra. Paer rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 t.d. lifsgedum, punglyndi, verkjum og
getu til athafna medal Alzheimerssjuklinga hafa leitt i 1j6s toluvert 6samraemi i svérum
sjuklinga og adstandenda. Nidurstodur pessara rannsékna benda idulega til ad
adstandendur meti lidan og lifsgaedi sjuklinganna med talsvert 60rum hetti og oft lakar
en peir gera sjalfir. Til demis ad adstandendur sem upplifa mikid adlag vegna umoénnunar
virdist haettara vid a0 vanmeta ferni sjuklinga til daglegra athafna sem getur bent til
minni polinmadi af peirra halfu. Sama méa segja um pa adstandendur sem hafa
tilhneigingu til punglyndis (Argiielles, Loewenstein, Eisdorfer og Argielles, 2001;
Cahill o0.11., 2004; Jorm o.fl., 1994; Jorm o.fl., 1996; Mangone o.fl., 1993; Ready, Ott og
Grace, 2004; Snow o.fl., 2004). Nidurstodur rannsokna hafa t.d. synt ad adstandendum
hettir til a0 vanmeta getu sjuklinga til dkvardana en ad ofmeta feerni peirra til ad segja
rétt til um timann, telja smapeninga og nota &hdld eins og til demis hnifapor.
Rannsoknir hafa lika bent til ad adstandendur ofmeti verki og punglyndi sjiklinganna og
ad sjuklingar ofmeta gjarnan eigin getu og ferni til athafna (Loewenstein o.fl., 2001;
Shega, Hougham, Stocking, Cox-Hayley og Sachs, 2004; Teri og Wagner, 1991,
Wadley, Harrell og Marson, 2003; Ostebye, Tyas, McDowell og Koval, 1997).

Steeman, de Casterlé, Dodderis og Grypdonck (2006) téku saman og greindu
nidurstddur ur 33 birtum greinum um eigindlegar rannsdknir & upplifun peirra sem hafa
heilabilun & byrjunarstigi. Greining peirra leiddi 1 1j6s ad upplifuninni var lyst sem ferli
fra pvi ad fyrstu truflana verdur vart, til pess ad fa greiningu sjikdomsins og ad lokum
adlogun 1 pa att ad breytingarnar verda hluti daglegs lifs. Peir nefndu m.a. ad truflanir &
vitrenni feerni geta valdid folki med heilabilun 6ryggisleysi og 6gnad sjalfraedi og stoou
manneskjunnar i samfélaginu. Sjuklingar bregdast gjarnan vid med pvi ad reyna ad
vernda sjalfsmynd sina og laga sig ad breyttum adstedum. Minnistruflanir og 6nnur
vitreen skerding geti p6 gert folki pad erfitt og valdid pvi ad pad fyllist angist, 6vissu og
ahyggjum. Rannsakendur 16gdu dherslu 4 ad sjuklingar og adstandendur peirra purfi &
godum og faglegum studningi ad halda fra fyrstu greiningu.

Megindlegar rannsoknir um upplifun par sem sjuklingar svara sjalfir eru
vandfundnar, en p6 fundust prjar slikar. Rannsokn Seiffer og fleiri (2005) kannadi ahrif
salfredilegra patta 4 innsai. Skodud voru tengsl personuleika, bjargradastils og innseis

hja 49 patttakendum med heilabilun 4 byrjunarstigi. Nidurstodur bentu til ad peettir i
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personuleika, sérstaklega pess ad vera frabitin tjaningu 4 tilfinningum, veeru tengdir
bjargradum sem midudu ad fordun. bPad var ekki talid tengjast skertu innsai par sem
einstaklingur parf ad gera sér grein fyrir erfidleikum til ad beita virkri adferd eins og
fordun. Katsuno (2005) rannsakadi lifsgaedi folks sem hafdi nylega verid greint med
Alzheimerssjukdom. Patttakendur voru 23 talsins og svérudu peir tveimur spurninga-
listum par sem fyrirlogn listanna var breytt pannig ad audveldara var ad skilja pa. Einnig
voru tekin vidtdl um lifsgaedi patttakenda. Samraemi kom fram i svérum & spurninga-
listunum og i viotdlum og stydur bpad réttmeeti spurningalistanna fyrir pennan
sjuklingahop. Nidurstodur bentu til pess ad meirihluti patttakenda fannst lifsgaedi sin
vera g6d og samkvemt skorum 4 spurningalistunum voru lifsgaedi ekki verri hja pessum
sjuklingahopi en i almennu pyodi. Per nidurstodur stydja pad sem fyrr var nefnt ad
adstandendur virdast hafa tilhneigingu til ad meta lifsgedi Alzheimerssjuklinga verri en
peir gera sjalfir. Pad sem helst hafdi neikved ahrif 4 lifsgedi patttakenda 1 pessari
rannsokn var upplifun peirra og ahyggjur vegna neikvadra vidhorfa almennings &
sjukdomnum. Folk hafoi dhyggjur af pvi ad vera ekki lengur metid ad verdleikum og
margir hofou fundid fyrir félagslegri Gtilokun i kjolfar greiningarinnar.

Pridja rannsoknin var gerd af Carpenter og fleirum (2008) par sem skodud voru
ahrif af pvi ad fa greiningu 4 heilabilun. [ rannsékninni var gerd greining &4 90
patttakendum sem leiddi i 1j6s hvort um heilabilun var ad rada hja peim eda ekki, auk
pess sem mat var gert 4 punglyndi peirra og kvida. I 1j6s kom ad meirihluti peirra sem
greindust med heilabilun upplifdu ekki storvaegileg salren ahrif vid pad ad fa greiningu
a sjukdomnum. Almennt urdu litlar breytingar & einkennum kvida og punglyndis i
kjolfar greiningar. Hja sumum dré Ur einkennum kvida og i minna mali einkennum
punglyndis. Pad ad fa nidurstodur greiningar virtist vera patttakendum viss 1éttir & hvorn

vegin sem hun var (Carpenter o.fl., 2008).

Innscei og sinnuleysi

Hegounarbreytingar af voldum taugasélfredilegra raskana eru mjog algengar hja
Alzheimerssjuklingum og koma oft fram snemma & sjukdomsferlinum. Innsaisleysi og
sinnuleysi eru medal peirra breytingar sem adstandendur eiga hvad erfidast med ad

bregdast vid (Robert, Mulin, Malléa og David, 2010).
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Innscei

Anosognosia er dregid af grisku ordunum nosos sem merkir sjukdémur og gnosis sem
stendur fyrir pekkingu. A islensku hefur ordid verid pytt sem innswisleysi. Hugtakid
kemur fra Joseph Babinski (1914) sem notadi pad til ad lysa pvi pegar sjuklingar afneita
16mun 1 annarri hlid likamans (sja i Kristin Hannesdottir og Morris, 2001). Sjuklingar
sem skortir inns@i gera sér ekki grein fyrir sjukdémi sinum eda annmérkum vardandi
getu og haefni til framkvemda, punglyndiseinkennum og homluleysi i hegdun.
Innszisleysi getur verid & mismunandi svidum t.d. i malfari, 4 sjonskyni eda & minni og
einnig getur innsaisleysid verid mismikid, fra pvi ad vera vagt til pess ad vera algjort.
betta astand er nokkud algengt hjd sjuklingum sem hafa ordid fyrir taugaskemmdum i
heila og algengt er ad Alzheimerssjuklinga skorti inns@i (Derouesné o.fl, 1999;
Hannesdottir og Morris, 2007; Kristin Hannesdottir og Morris, 2001; Starkstein,
Brockman, Bruce og Petracca, 2010; Starkstein, Jorge, Mizrahi og Robinson, 2006a).

Rannsoknir 4 innsai auka skilning okkar & vitund um eigid vitrent astand en
inns&i er margslungid fyrirbrigdi og pvi getur verid sntid ad rannsaka pad svo vel sé.
Innszi er mikilvaegt til ad gera sér grein fyrir upplifun sjiklinga og getur haft mikil dhrif
pegar verid er ad greina Alzheimerssjukdom. Skortur & innsei getur tafid fyrir greiningu
par sem sjuklingar eru liklegir til ad ofmeta minnisgetu sina og heefni sina til
framkvemda og telja ad ekkert sé ad og leknisskodun pvi asteedulaus. beir getu jatad ad
einhverjar breytingar hafi att sér stad en vidurkenna ekki hversu miklar par eru.
Sjuklingar sem skortir innsai eru pvi sidur liklegir til samvinnu vid medferd
sjukdomsins (Derouesné o.f1, 1999; Lin o.11., 2010).

Deilt er um hvort inns®isleysi sé einungis afleiding liffredilegra patta eda hvort
salfreedilegir og félagslegir peettir hafi ahrif (sja 1 Clare, 2003). Rannsokn Clare (2003)
benti til ad personuleiki og bjargradastill sjuklinga skipti mali vardandi innsai auk
umfangs vitreenna skerdinga. Hun telur ad sumir sjuklingar beiti varnarhatti afneitunar
til ad vidhalda sjalfsmynd sinni en algengt sé ad afneitun sé¢ misskilin sem skortur &
innsei.

Rannsoknir med myndgreiningum hafa bent til tengsla innseis vid virkni i
ennisblodum (frontal lobes), sérstaklega haegra megin, og ad truflanir & styrisvaeodi i
framheila valdi inns@isleysi frekar en alvarleiki vitrennar skerdingar. Breytingar &
atferli ma einnig rekja til pessara heilasvaeda (Agnew og Morris, 1998; Reed, Jagust og

Coulter, 1993; Starkstein o.fl., 1995; Starkstein o.fl., 1997). Ramachandran (1995) telur
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ad par sem inns&isleysi sé venjulega adeins greint hja peim sem eru med skada i hagra
heilahveli en yfirleitt ekki vinstra megin sé liklegt ad astedur fyrir innsisleysi séu
liffreedilegar og kenning um varnarhatti pvi dsennileg.

Rannsoknir 4 innsei hafa aukist mjog & sidustu tveimur aratugum og pekkingu a
tengslum pess vi0 taugasjukdoma hefur fleygt fram. Nidurstodur rannsdkna benda til ad
inns&isleysi geti att sér margar orsakir og ad afleidingarnar geti einnig verid margpattar
og snert morg svid t.d. minni, vitrena getu og hegdun (Agnew og Morris, 1998;
Hannesdottir og Morris, 2007; Starkstein, Sabe, Chemerinski, Jason og Leiguarda, 1996;
Stewart, McGeown, Shanks og Venneri, 2010). Vid rannsoknir 4 inns@isleysi hafa
ymsar adferdir verid notadar og eru par taldar misjafnlega areidanlegar. Engin af
ad0ferOunum er talin vera su eina rétta (Clare o.fl., 2005; Starkstein o.fl., 2006a).

{ storum drattum eru prjar helstu adferdirnar sem hér segir, en itarlega samantekt
adferda ma finna i Clare og fleiri (2005). Su fyrsta felur 1 sér mat rannsakanda (clinician
rating, CR) & stigi innsais eftir viotal vid sjuklinginn. Stigum er yfirleitt skipt i prennt
fra pvi ad vera oOskert innsei til algjors inns®isleysis. Adferdin gerir rad fyrir ad haegt sé
ad meta slikt med viodtali en helsti vandinn vid pessa adferd er ad hvorki vidtolin né
stigagjofin eru st6olud og pvi erfitt ad bera saman nidurstodur milli rannsékna eda
matsmanna. Onnur adferd sem nefnist misreemi mats 4 markmidi (objective judgement
discrepancy, OJD), felur 1 sér ad lysing sjuklings 4 frammistodu sinni vid ad leysa
tiltekid verkefni er borin saman vid raunverulega frammistodu hans. A pennan hatt
athjupar sjuklingurinn hvernig hans syn er 4 velgengni eda mistdk sin vid lausn
verkefnisins. Med pridju adferdinni er nefnist misremi 4 huglegu mati (subjective
rating discrepancy, SRD), metur sjuklingurinn getu sina til ad framkvaema tilteknar
athafnir og sidan er mat hans borid saman vid mat sem adstandandi gerir um pad sama.
A0 sjuklingur meti virkni sina betri en adstandandi er talid bera vott um inns®isleysi
hans. Ad auki hefur verid reynt a0 meta innsai med vidtolum og athugunarrannséknum
(observational study) og nota til pess eigindlega adferdarfredi. A0 lokum ma nefna ad
fyrrnefndar adferdir eru oft notadar saman (Clare o.fl., 2005; Hannesdottir og Morris,
2007; Starkstein o.fl., 2006a).

A0 nota misremi i svorum adstandenda og sjuklinga hefur verid gagnrynt
(Zanetti, Geroldi, Frisoni, Bianchetti og Trabucchi, 1999) en nidurstédur rannsokna
benda til ad petta sé areidanleg adferd og jafnframt st einfaldasta vid ad meta

inns@isleysi um athafnir daglegs lifs (Cacchione, Powlishta, Grant, Buckles og Morris,
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2003; Leicht, Berwig og Gertz, 2010). Nidurstéour rannsoknar & innsai hja storum hopi
(n = 750) folks med Alzheimers-sjukdom og adstandendum beirra bentu til ad ef
sjuklingarnir eru haldnir inns@isleysi séu adstandendur areidanlegri matsmenn en
sjuklingar. Innsaisleysi gerir pad ad verkum ad jafnvel 4 fyrstu stigum sjukdéomsins geta
sjuklingar att erfitt med ad meta takmarkanir 4 eigin getu, breytingar & hegdun og
skapsveiflur & marktekan hatt. Hja innsaisskertum sjuklingum med veg einkenni
Alzheimerssjukdoms fundust tengsl pess a0 eiga erfitt med ad festa sér i minni nyjar
upplysingar (anterograde memory) og truflana i malskilningi (comprehension deficits).
Innszisleysi jokst eftir pvi sem sjukdomurinn versnadi sem hofundar tulkudu sem
visbendingu um tengsl inns@is vid vitrena ferni. Einnig voru til stadar tengsl
homluleysis og inns®isleysis sem peir toldu ad geeti bent til ad tilfinninga- eda
hegdunarraskanir hafi verid til stadar adur en sjukdémsins vard vart. Nidurstédur syndu
a0 vitren skerding er pd ekki undirstada eda gdd visbending um innsaisleysi enda eru
alls ekki allir Alzheimerssjuklingar inns@islausir. Sjiklingar syndu motsagnarkennd
vidbrogd eins og ad lysa yfir dhyggjum sinum vegna vaxandi minniserfidleika en 4 hinn
boginn neita pvi ad nokkud veri ad (Starkstein o.fl., 2006a). Annad sem parf ad hafa i
huga vid rannsoknir er ad ispuni (confabulation) vardandi eigin getu er algengur hja
peim sem eru med skada i framheila og eru innszislausir og einnig pad ad bua til
afsakanir (Ramachandran, 1995).

Megindleg rannsokn Stewart og félaga (2010) benti til ad Alzheimerssjuklingar
attu erfitt med ad meta eigin frammistodu & minnispréfum og hetti til ad ofmeta getu
sina fyrirfram. Innsei var metid hja 23 Alzheimerssjuklingum med pvi ad skoda
misremi 4 mati hja sjuklingum og adstandendum beirra, 4dur en profio var tekid, strax
eftir ad pvi lauk og eftir einnar klukkustundar hlé. Mat sjuklinga 4 eigin frammistodu var
nokkud areidanlegt strax eftir ad profinu lauk en eftir klukkustundar hlé var mat peirra
svipad og fyrir profid. bPad bendir til skertrar getu til ad vardveita upplysingar og
endurnyja personulegan pekkingargrunn med nyjum upplysingum. Misbrestur a
vardveislu upplysinga hindrar flutning milli atburdarminnis (episodic memory) til
merkingarminnis (semantic memory).

Tver viddir innszisleysi, inns&isleysi um vitrena skerdingu og innsisleysi um
hegdunarvandamal kom 1 ljos 1 rannsokn Starksteins og fleiri (1996) 4 170 patttakendum
sem taldir voru med Alzheimerssjukdém. Innszisleysi um vitrena skerdingu hafdi

jékvaeoa fylgni vid lengd sjukddémsastands sem bendir til ad ordminni (verbal memory)
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og ordskilningur (verbal comprehension) kunni ad skyra pessa tegund innsisleysis.
Einnig tengdist innseisleysi um vitrena skerdingu ranghugmyndum og sinnuleysi.
Annad sem rannsakendur toldu mikilvaegt var ad badar tegundir inns@isleysis hofou
tengsl vid sértaeckar hegdunarraskanir, eins og homluleysi og sjuklegan hlatur. Auk pess
fundu peir ad pvi meira sem inns@isleysi sjuklings var um vitraena skerdingu sina pvi
oOliklegri voru peir til ad finna til punglyndis (Starkstein o.fl., 1996). bessi tengsl
inns®isleysis og punglyndis hefur verid stadfest i nidurstddum annarra rannsdkna
(Derouesné o.fl, 1999; Smith, Henderson, McCleary, Murdock og Buckwalter, 2000).
En adrar rannsdknarnidurstodur hafa bent til ad peir sem hafa gott inns®i séu ekki
liklegri en adrir til ad finna til punglyndis (Reed o.1l., 1993).

Nidurstodur framhaldsrannsokna Starkstein og félaga hefur leitt pa ad peirri
nidurstodu ad innseisleysi sé best lyst med fjorum pattum. Innszisleysi um skerdingu 4
daglegum ath6fnum, inns@isleysi um skerdingu a daglegri umhirdu, innsaisleysi um
punglyndi og inns@isleysi um homluleysi (Starkstein o.fl., 2006a). Adrir rannsakendur
telja hinsvegar ad innsaisleysi sé ekki afmarkad vid tiltekna paetti nema ad takmorkudu
leyti heldur tengist svid inns@is innbyrdis med ymsum hetti (Agnew og Morris, 1998;
Derouesné o.fl, 1999; Leicht o.fl., 2010). [ rannsokn Hannesdottir og Morris (2007) voru
upplysingar um innsaisleysi fyrir minnisrdskunum bornar saman hja 92 sjuklingum med
Alzheimer og samberilegum vidmidshop. Nidurstodur syndu ad munur & svorum
Alzheimerssjuklinga og vidmidshops stadfesti inns®isleysi sjuklinganna. Inns®i var
metid med pvi ad profa sjonminni (visual memory), ordminni (verbal memory),
vinnsluminni (working memory), styringu (executive functioning), mal (language) og
rymisskynjun sjonar (visuospatial function). Mismunandi nidurstoour adferdanna bentu
til ad paer meti ekki somu undirliggjandi peetti i innsei heldur sérteka ferla eftir pvi i
hvada pattum innsaisleysid birtist. Roskun 4 minni og styriferlum getur truflad getu til
ad meta vitreenar skerdingar sem beinast ad tilteknum pattum. Rannsoknin leiddi einnig i
1j6s a0 innsaisleysi er til stadar snemma & ferli sjukdomsins.

Innszisleysi folks & sjukdom sinn veldur oft miklu alagi 4 adstandendur.
Samskipti geta verid erfidari vegna oraunhefra akvardanna sjuklinga sem ofmeta getu
sina (Kristin Hannesdottir og Morris, 2001). Innsisleysi getur einnig valdid pvi ad
sjuklingar setja sig i heettu an pess ad gera sér grein fyrir pvi. Nidurstddur rannsoéknar
par sem 4hattuhegdun 278 Alzheimerssjuklinga og 45 manna heilbrigds vidmidshops

var borin saman, leiddi 1 ljos ad ahettuhegdun er algeng hja folki med Alzheimers-
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sjukdom og hefur sterka fylgni vid innsisleysi. Athygli vekur ad 84% af peim sem settu
sig 1 heettu neitudu ad pad hefdi gerst og afneitunina matti rekja til innseisleysis peirra

(Starkstein, Jorge, Mizrahi, Adrian og Robinson, 2007).

Sinnuleysi

Hugtakid sinnuleysi (apathy) hefur verio skilgreint sem skerding & ahugahvot sem ekki
er rakin til minni medvitundar en 4dur, vitreennar skerdingar eda tilfinningalegs alags
(Marin, 1990). Sinnuleysi er p6 mjog oft tengt vitreenni skerdingu eins og verdur i
Alzheimerssjukdomi (Ishii o.fl., 2009). Einkennin lysa sér sem dvinandi dagleg virkni,
1itid uthald, dhugaleysi, félagsleg faskiptni, litid inns@i i eigin getu eda sjikdom og
tilfinningaleg flatneskja (Ishii o.fl., 2009; Landes o.fl., 2001; Mizrahi og Starkstein,
2007). Sinnuleysi er algeng hegdunarrdskun hja Alzheimerssjuklingum og rannsoknir
hafa leitt i 1j6s ad sinnuleysi hefur forspa um meira punglyndi hja sjuklingum og hradari
skerdingu, badi 4 vitreenum og virkni pattum (Starkstein, Brockman, Bruce og Petracca,
2010).

Pratt fyrir ad sinnuleysi er medal algengustu hegdunarraskana hja Alzheimers-
sjuklingum er ekki mikid vitad um orsakir pess. Nidurstodur rannsékna benda til ad
baedi inns@isleysi og sinnuleysi séu akvedin einkenni sjikdomsins og aukist eftir pvi
sem hann versnar. Sterk tengsl peirra hafa verid stadfest i rannséknum, badi med
pversnids- og langtimasnidi, par sem innsisleysi spair fyrir sinnuleysi hjd pessum
sjuklingahopi (Aalten o.fl., 2006; Derouesné o.fl, 1999; Starkstein, Petracca,
Chemerinski og Kremer, 2001; Starkstein o.fl., 2010). Ekki er vitad hvort su framvinda
er vegna taugaskemmda eda litillar adlogunar sjuklinga sem hafa litid inns@i i sinn
sjukdom og medfylgjandi skerdingar. Eins og raunin er med skert innsai hafa
taugaskemmdir og ryrnun heilavefs 4 framheilasvadi verid tengt sinnuleysi. Talid er
liklegt ad sinnuleysi fylgi i kjolfar inns@isleysis pegar frekari skemmdir verda a
heilasvedum sem styra ath6fnum, hvétum (drive) og hvatningu (motivation) (Ecklund-
Johnson og Torres, 2005; Starkstein, Jorge og Mizrahi, 2006b; Starkstein o.fl., 2010).
rannsOknum & Alzheimerssjikdomi hafa ennfremur fundist tengsl sinnuleysis vid
punglyndi, haerri aldur, minni virkni, aukna vitreena skerdingu og hradari hnignun &
vitrenni skerdingu en hja peim sem ekki voru sinnulausir (Ecklund-Johnson og Torres,
2005; Levy o.fl., 1998; Starkstein o.fl., 2006a; Starkstein, Jorge, Mizrahi, Adrian og
Robinson, 2006c; Tagariello, Girardi og Amore, 2009). Sinnuleysi getur p6 fylgt annars
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edlilegri 6ldrun og pa sérstaklega medal karlmanna eins og nidurstoour fimm éra
langtimarannsdknar benti til (Brodaty, Altendorf, Withall og Sachdev, 2010).

Sinnuleysi og punglyndi er oft ruglad saman hja Alzheimerssjuklingum og
mismunagreining er vandasom enda morg dpekk einkenni sem fylgja badum réskunum.
Rannsoknir hafa stadfest tengsl punglyndis og sinnuleysis og i langtimarannséknum
hefur komid i 1j6s ad sinnuleysi er oft fyrirbodi punglyndis (Starkstein o.fl., 2006c;
Tagariello o.fl., 2009). Nidurstodur rannsdknar Levy og fleiri (1998) & 154 sjuklingum
med mismunandi taugaraskanir, par med talid Alzheimerssjukdém, bentu til ad
adskiljanleg einkenni sem fylgja sinnuleysi og punglyndi geti gefid visbendingar um
hvort peirra s¢ ad rada. Sinnuleysi fylgir gjarnan homluleysi og afbrigdileiki i
hreyfingum en punglyndi fylgir kvidi, oroleiki, pirringur og ranghugmyndir. Héfundar
nefna ad sinnuleysi og homluleysi eigi litid sameiginlegt en eru hvort tveggja afleidingar
raskana i framheila og fylgist pvi oft ad (Levy o.fl., 1998). Ef sjuklingar hafa einkenni
um depurd, hjalparleysi og finnst peir litils virdi gefur pad einnig visbendingar um
punglyndi fremur en sinnuleysi (Tagariello o.fl., 2009). Pad er mikilvaegt ad greina &
milli punglyndis og sinnuleysis par sem mismunandi medferdum er beitt vid paer og rong
medhondlun getur gert illt verra. Pad getur lika verid erfitt ad greina sinnuleysi fra
vitrenni skerdingu par sem sinnuleysi getur valdid pvi ad sjuklingurinn leggur sig ekki
fram vi0 ad svara matinu p6 hann radi vid pad (Landes o.fl., 2001; Starkstein, o.fl.,
2001; Tagariello o.1l., 2009).

Sinnuleysi Alzheimerssjuklinga er veigamikill pattur i skertum lifsgedum og
alagi 4 adstandendur og veldur peim hvad mestri streitu. Peir sem eru sinnulausir
parfnast pess ad adrir hafi frumkvedid ad flestum athdfnum, jatnvel p6 vidkomandi séu
vel feerir um par og audvelt er fyrir leikmann ad ruglast a4 pvi og leti, motproa eda
tillitsleysi. Sa mikli studningur sem sjuklingarnir parfnast verdur oft til pess ad
a0standendur gefast upp og sjuklingar med pessa roskun fara gjarnan fyrr en ella a4
hjukrunarheimili (Landes o.fl., 2001; Ishii o.fl., 2009; Steele, Rovner, Chase og Folstein,
1990). Sinnuleysi veldur pvi lika a0 Alzheimerssjuklingar syna skert vidbrogd vid
sjukdomnum sem getur valdid tof & sjikdomsgreiningu og dregid ur patttoku i medferd
og endurhefingu sem veldur oft lakari utkomu fyrir vikid (Buettner, Fitzsimmons, Atav

og Sink, 2011; Starkstein o.fl., 2001).
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bunglyndi

bunglyndi fylgja margskonar einkenni sem snerta gedslag, hegOun, likamlega og
hugrena peatti. Skilgreining punglyndis samkvemt DSM-IV er svo til stodug augljos
gedlaegd sem veldur vidkomandi mikilli vanlidan og sem stadid hefur i ad minnsta kosti
tver vikur. A0 minnsta kosti fimm af fjolda annarra einkenna parf auk pess ad vera til
stadar. Medal peirra einkenna eru ahugaleysi, pyngdarbreytingar, svefntruflanir,
eirdarleysi eda slen, prekleysi, einbeitingarskortur, lagt sjalfsmat og fleira (American
Psychiatric Association, 1994).

Punglyndi er mun algengara hja peim sem pjast af heilabilun en hja 6drum
6ldrudum einstaklingum og algengi punglyndis er talid um 25 - 30% hja sjuklingum meo
Alzheimerssjukdom (Starkstein o.fl., 2005; Teri og Wagner, 1992). Talad er um
punglyndi peirra sem vidbotarskerdingu (excess disability) vid Alzheimerssjukdoéminn.
Pad er po erfitt ad greina & milli pessara sjikdoma par sem morg einkenni sem fylgja
punglyndi geta einnig fylgt heilabilunarsjikdomum & byrjunarstigi. Oft er visad til pess
konar punglyndis sem syndarheilabilunar (pseudodementia) eda afturkallanlegrar heila-
bilunar. Afar mikilveegt er ad greina par 4 milli pvi ad punglyndi ma i flestum tilvikum
medhondla og draga ur pvi eda lekna alveg. Heilabilun getur fylgt breytingar & svefni,
matarlyst, hreyfifaerni, framtakssemi og vitrenum pattum og likist pannig einkennum
punglyndis. Auk pess ad hafa i for med sér mikla tilfinningalega vanlidan virdist
punglyndi hja sjuklingum med heilabilun hafa ymis énnur ahrif og hegdunarvandamal,
eins og pirring og eirdarleysi og minni getu til ad framkvaema athafnir daglegs lifs.
Almennt versna lifsgadi peirra sem pjast af punglyndi (Erla S. Grétarsdottir, 2004;
Ogden, 2005).

Rannsoknir & pessu svidi benda til ad pad s¢ hagt ad medhondla punglyndi hja
sjuklingum med heilabilun og er meginmedferdin folgin i notkun punglyndislyfja. bar
sem algengt er ad aldradir og sjuklingar med heilabilun purfi ad taka mérg mismunandi
lyf getur verid haetta 4 hlidarverkunum vegna samvirkni lyfjanna og parf pvi ad fara med
gat. Einnig draga sum punglyndislyf ur taugabodefnum sem naudsynleg eru vid ad lera
nyja hluti og pvi getur verid erfitt ad nota pau. A sidustu 20 drum hefur atferlismedferd
einnig verid notud til ad minnka punglyndi fyrir pennan hop og reynst dgatlega. Med
atferlismedferdinni er reynt ad brjota upp vitahring hegdunarvanda og auka dnagjulegar
og raunhefar athafnir sem sjuklingurinn getur enn tekid patt i og hefur anaegju af ad gera

(Erla S. Grétarsdottir, 2004; Ogden, 2005; Teri, Logsdon, Uomoto og McCurry, 1997).
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Ekki er vitad hvad orsakar punglyndi hja peim sem bjast af heilabilun. Tveaer
adalkenningar eru par um; ad sumir hafi edlislega nemni til ad f4 punglyndi sem
heilabilun yti undir eda ad punglyndi hja sjuklingum med heilabilun sé tilfinningalegt
vidbragd vegna einkenna heilabilunar (Kaszniak og Christenson, 1999; Wright og
Persad, 2007). Heildargreining 20 rannsokna sem gerdar voru i 8 16ndum leiddi i 1j6s ad
peir sem verda punglyndir fyrr & @vinni er hattara vid ad fa heilabilun pegar peir eldast.
Mikilvaegt er a0 finna sameiginlega ahattupaetti punglyndis og heilabilunar ef einhverjir
eru (Ownby, Crocco, Acevedo, John og Loewenstein, 2006; Wright og Persad, 2007).

Taugasélfredileg prof hafa gefist best til ad greina 4 milli punglyndis og
heilabilunar & byrjunarstigi. Hja punglyndum o6ldrudum hafa fundist styritruflanir
(executive dysfunction), truflanir 4 minni, athygli, mallegri getu, rymisskynjun og
vinnsluhrada. Pessar truflanir hafa lika fundist hjd Alzheimerssjiklingum og pa yfirleitt
svasnari. Annad sem gefur visbendingar vid mismunagreiningu er ad peir sem eru med
punglyndi leggja sig sidur fram vid ad leysa verkefnin i profunum, finnst pau oft
yfirpyrmandi og gefast audveldlega upp. Peir sem eru med heilabilun &n punglyndis eru
hins vegar oft anegdir med hversu vel peim hefur gengid ad leysa verkefnin poétt raunin

s¢ st ad pad hafi gengid illa (Wright og Persad, 2007).

Kvioi

Skilgreining DSM-IV 4 almennri kvidardskun er astand sem einkennist af sifelldum,
yfirpyrmandi og stjérnlausum dhyggjum sem hafa varad i ad minnsta kosti sex manudi.
Medal einkenna sem fylgja kvida eru eirdarleysi, prottleysi, einbeitingarskortur,
pirringur, svefntruflanir og vodvaspenna og purfa ad minnsta kosti prji pessara einkenna
ad vera til stadar fyrir greiningu (American Psychiatric Association, 1994). Kvidi dregur
almennt Ur lifsgedum og getur skert getu til athafna hja sjuklingum med heilabilun
(Beaudreau og O‘Hara, 2008).

Kvidaraskanir eru algengar medal aldradra en talid er ad ramlega 15% aldradra
pjaist af kvida (Beaudreau og O‘Hara, 2008). Kvioi er algengari hja peim sem eru med
heilabilun en hja 6drum 6ldrudum en erfitt er ad meta hversu algengur hann er par sem
nidurstodur rannsdkna eru mjog mismunandi og hafa synt tolur fra 5% - 70% (Ownby,
Harwood, Barker og Duara, 2000; Porter o.fl., 2003; Teri o.fl., 1999). Ad auki benda
nidurstodur ur heildargreiningu rannsékna til ad adgreining kvida, punglyndis og

heilabilunar s¢ erfid par sem einkennin séu samofin. Vitneskja um vitrena skerdingu

25



getur valdid sjuklingum kvida en maltruflanir komid i veg fyrir ad peir hafi moguleika 4
ad tja kvida sinn og einkennin brjotast pa gjarnan fram sem truflanir i hegdun.
Adstandendur reida sig oft &4 munnlega tjaningu og atta sig idulega ekki 4 ad kvidi geti
orsakad hegOunartruflanir svo kvidinn getur farid fram hja peim. Svefntruflanir og
hegdunartruflanir sem fylgja oft kvida eru liklegar til ad valda 4lagi og ahyggjum hja
adstandendum og sérstaklega hefur pirringur sjuklinga verid tengdur pvi ad peir flytja
fyrr en ella & hjukrunarheimili (Seignourel, Kunik, Snow, Wilson og Stanley, 2008).

Starkstein, Jorge, Petracca og Robinson (2007) gerdu rannsokn a 552 sjuklingum
med vaegan Alzheimerssjukdom til ad athuga hversu vel greiningarskilmerki DSM-IV
og ICD-10 hefou kvidaeinkennum pess hops. Peir skodudu einnig algengi pess ad
kvida- og punglyndiseinkenni feeru saman og hver 4hrifin veru. Rimur fjérdungur
(26%) sjuklinganna atti vid erfidleika ad strida undangengna sex manudi vegna mikils
kvida sem bpeir attu erfitt med ad rada vid. Algengustu einkennin voru eirdarleysi,
pirringur, vodvaspenna, hraedsla og andpyngsli (respiratory symptoms of anxiety).
Rannsokn peirra studdi ad kvidi og alvarlegt punglyndi fylgjast oft ad hja
Alzheimerssjuklingum. Vitrenar skerdingar voru meiri hja peim sjuklingum sem syndu
badi einkenni kvida og punglyndis heldur en ef einungis voru annadhvort einkenni
kvida eda punglyndis. Nidurstada rannsoknarinnar var ad fyrrnefnd greiningaskilmerki
fyrir almennan kvida skyrdu ekki nagilega vel kvida Alzheimerssjuklinga.

Nidurstodur rannsoknar Calleo og fleiri (2011) & sjuklingum med kvida og
heilabilun leiddi i ljos ad sterkustu visbendingar um kvida peirra voru vodvaspenna og
prekleysi og gatu per visbendingar hjalpad vid ad greina kvida hja peim sem eiga erfitt

med ad tja sig med ordum.

Bjargrdd

Folkman og Lazarus (Taylor, 1998) skilgreindu bjargrad (coping) sem medvitada adferd
folks til ad rada vid erfidar innri eda ytri adsteedur eda draga Ur dhrifum bpeirra. Lifsgaedi
byggja 4 getu okkar til a0 takast 4 vid vanda daglegs lifs og notkun bjargrada gegna
storu hlutverki i pvi hvernig vio upplifum lifsgedi okkar. Bjargradum hefur verid skipt
groflega i tvo peetti eftir pvi til hvada rada folk gripur. Lausnarmidud bjargrad (problem-
focused coping) sem mida ad pvi ad skilgreina vandamalid og finna leidir til ad leysa
pad a eigin spytur eda med hjalp og tilfinningamidud bjargrad (emotion-focused coping)

sem mida ad pvi a0 koma jafnvaegi 4 tilfinningar sem vandinn vekur. Bjargrad hafa
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einnig verid flokkud i virk (active coping) eda fordandi bjargrad (avoidant coping). Virk
bjargrad er hegdun eda salren vidbrogd sem mida ad pvi ad breyta hugmyndum sinum
um vandamalid og leitast vi0 ad leysa pad. Vid fordun horfist folk ekki i augu vid
vandann heldur leitar 1 hegdun eda hugarfar sem heldur peim fra pvi ad takast & vid
hann. Reynir ad purrka pad ar huga sér med Sllum tiltekum radum, t.d. dfengis- eda
vimuefnaneyslu eda neita ad um vanda s¢ ad reda. Bjargrad folks radast ad hluta til af
personuleika pess en félagslegir pattir og umhverfi hafa einnig ahrif. b6 ad folk noti ad
Ollu jofnu svipud bjargrad getur pad gripio til mismunandi bjargrada eftir pvi hvert
vandamalid er (Taylor, 1998). Almennt eru virk bjargrad talin arangursrikari vid ad
takast 4 vid dlag og peir sem nyta sér pau til gagns vid dlag eda afoll rada betur vid
seinni afoll 4 lifsleidinni. Fordandi bjargrad eru frekar talin til dheettupattar sem geeti leitt
til salreenna vandkvaeda eda ad vidbrogd vid sidari afollum lifsins verdi manneskjunni
erfidari (Silver-Aylaian og Cohen, 2001).

Reynsla Alzheimerssjuklinga hefur verid skodud i tengslum vid bjargrad i
nokkrum eigindlegum rannséknum. Clare (2002) gerdi slika rannsokn 4 12 sjuklingum
sem hofou nylega fengid greiningu 4 sjukdémnum og bjo6 til likan (model) sem byggir 4
akvednu pema i svorum sjuklinganna. Hun og samstarfsmenn hennar telja sig hafa
sannreynt likanid 1 seinni rannsoknum sinum. Likanid byggir Clare 4 pvi ad folk reyni ad
bregdast vid og adlaga sig ad sjikdomi sinum 4 tvennan mata og midi bjargrad sin ymist
ad pvi ad vidhalda fyrri sjalfsmynd sinni eda reyna ad finna nytt jafnvaegi med pvi laga
sig ad nyrri reynslu. Ekki er um adskilda flokka ad reeda heldur margskonar hegdun sem
radast & einskonar vidd 4 milli tveggja pdla. Rannsoknin leiddi 1 1j6s ad algengara var ad
patttakendur adhylltust bjargrad sem midudu ad pvi ad vidhalda fyrri sjalfsmynd. Clare
skilgreindi p6 ekki nanar hver bjargradin vearu. Ari seinna fylgdu Clare, Roth og Pratt
(2005) eftir peirri rannsékn med vidtolum vid alla 12 patttakendurna og s rannsokn
leiddi 1 1j6s studning vid likanid. Greina matti pa breytingu med timanum ad bjargrad
hofou ordid einsleitari i adra hvora attina en ekki endilega 1 pa att sem hafdi verid
rikjandi 1 fyrri rannsokn. Af pessu dregur Clare pa alyktun ad bjargradastill manna sé
hadur innsai peirra og ymsum salfélagslegum adstedum.

Rannsokn Pearce, Clare og Pistrang (2002) 4 20 karlmdnnum sem h6fou nylega
greinst med Alzheimerssjuikdom toldu pau stydja likanid. Mennirnir fengu studning vid
sjalfsmynd sina fra fyrri og nuverandi getu og hlutverkum sinum i félagslegu

samskiptum. Sjalfsmynd peirra vard pvi had mati peirra 4 erfidleikum sinum og
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samskiptum vid adra. Clare betti vid likanid ari seinna (Clare, 2003) og benti 4 tengsl
bjargradastils (coping style) og innsais auk pess sem adlogun sé samtvinnud vitrenum,
likamlegum og félagslegum pattum og persoénuleika, reynslu, skodunum og bakgrunni
einstaklinga. betta eru po allt frekar 6ljosar tulkanir hja Clare og erfitt ad atta sig 4 hvort
Alzheimerssjuklingar bregdist vid erfidleikum eda nota bjargrdd 4 annan hatt en folk
gerir almennt. Clare benti 4 ad hafa pyrfti i huga ad sumir sjuklingar geetu reynt ad gera
litid ur vandamalum tengdum sjukdémnum i tilraun til ad vidhalda sjalfsmynd sinni og
ad varlega pyrfti ad fara vid ad tilka pad sem innszisskort eda sem taugafradileg
einkenni sjukdomsins. Einnig hefur verid talid ad erfitt geti verid ad greina & milli
inns&isleysis og afneitunar (denial) sem er fordandi bjargrad (Seiffer o.fl., 2005).

Macquarrie (2005) gerdi langtimarannsokn 4 13 nylega greindum Alzheimers-
sjuklingum og tok vidtol vid pa tvisvar 4 sex manada timabili. Nidurstodur hennar benda
til ad folk sé nokkud pversagnarkennt i afstodu sinni til sjikddémsins og noti bjargrad
sem flokkast badi undir ad vidurkenna og afneita sjukdomi sinum. Samkvaemt
Macquarrie hefur folk ekki tilhneigingu til ad tileinka sér annan flokkinn umfram hinn
heldur mida bjargrad pess ad pvi ad pad finni fyrir sjalfredi vid erfidar adstedur sem
virdast skilgreina pad & meir sem sjukling.

Adur var nefnd megindleg rannsokn Seiffer og fleiri (2005) par sem skodud voru
tengsl personuleika, bjargradastils og inns@is par sem nidurstodur bentu til ad paettir 1

personuleika veru tengdir notkun 4 bjargradum.

Lifsafstada

Hugtakid um lifsafstoou eda bjartsyni og svartsyni (optimism and pessimism) var sett
fram af Scheier og Carver arid 1985 (sja i Chang, 2002). Hugtakinu er atlad ad lysa pvi
hvort menn hafi almennt bjartsyna eda svartsyna afstddu til pess sem koma skal og hvort
peir buist vid jakvaeori frekar en neikvaedri nidurstodu. Lifsafstada hefur tengsl vid
salrena adlogun hja fullordnum 4 6llum aldri og almennt ma segja ad bjartsyni tengist
betri salrenni adldgun en ad svartsyni tengist verri adlogun. Peir sem eru bjartsynir eru
anegdari med lifid, peir eru skapbetri og hafa betri sjalfsmynd en peir sem eru
svartsynir. Peim svartsynu er hattara vid punglyndi, eru skapverri og eiga vid meiri
salrena erfidleika ad etja (Chang, 2002). Rannsoknir hafa synt ad peir sem eru bjartsynir

bregdast vid afollum og erfidleikum med uppbyggilegri heetti en peir sem eru svartsynir.
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beir eru i betra tilfinningalegu jafnveegi, rdda oft yfir ahrifarikari bjargradastil og
heilsufarslega eru peir gjarnan betur & sig komnir (Carver, Scheier og Segerstrom, 2010).

[ stuttu mali ma segja ad bjartsynir einstaklingar hafi jakvaedari framtidarsyn og
eigi audveldara med ad adlaga sig ad breyttum adstedum en peir sem svartsynir eru
(Carver o.fl., 2010). Rannsoknir benda til ad almennt sé eldra folk bjartsynna en bpeir
sem yngri eru og stundum er sagt ad adlogunarhafni manna verdi betri med aldrinum.
bvi til studnings ma benda & rannsokn Chang (2002) 4 688 patttakendum 4 aldrinum 16 -
76 ara sem skipt var i tvo hopa eftir aldri; yngri og eldri. Nidurstodur bentu til ad eldri
hopurinn var toluvert bjartsynni, en ad yngri hopurinn syndi meiri streitu og meiri
einkenni tilfinningavanda (emotional disorder). Hja badum hopum tengdist bjartsyni
meiri lifsinagju (life satisfaction) og minni einkennum tilfinningavanda. I badum
hopunum hafdi lifsafstada patttakenda tengsl vid mat peirra & eigin streitu (Chang,
2002).

Pad hversu bjartsynt folk er hefur ahrif & margt i lifi pess. Félagsleg tengsl eru
mjog mikilvaeg fyrir huglega vellidan (subjective well-being) og bjartsyni hefur go6d
ahrif i félagslegum samskiptum og eykur tilfinningalega vellidan (emotional well-being).
Nidurstodur rannsoknar Segerstrom (2007) syndi ad pad ad kynnast fleira folki og eiga
meiri félagsleg samskipti yfir 10 ara timabil jok bjartsyni patttakenda 4 sama tima. Pbeir
sem eru bjartsynir eiga audveldara med ad leysa ur vandamalum i hjénabandi og 6drum
tilfinningalegum og félagslegum samskiptum (Assad, Donnellan og Conger, 2007;
Srivastava, McGonigal, Richards, Butler og Gross, 2006). Langtimarannsokn Luger,
Cotter og Sherman (2009) 4 160 6ldrudum einstaklingum med slitgigt leiddi i 1j6s ad
peir sem voru svartsynir toldu sig njota lakari félagslegs studnings og upplifdu minni
lifsanegju en bjartsynni patttakendur. Godur félagslegur studningur jok vellidan
patttakenda.

Bjartsyni hefur jafnvel ahrif 4 heilsufar, medal annars hve mikla streitu folk
upplifir. Margar rannsoknir hafa verid gerdar a4 sambandi bjartsyni og eigin mati
sjuklinga 4 vellidan sinni i tengslum vid margskonar sjukdéma og veikindi en p6 er litid
eda ekkert um paer i tengslum vid heilabilun. Nidurstodur benda til ad bjartsynir
sjuklingar finni til minni streitu i tengslum vid adgerdir eda medferd, eru fljotari ad jatha
sig, purfa sjaldnar & endurinnlogn ad halda og meta lifsgedi sin betri eftir
leeknismedferdir (Allison, Guichard og Gilain, 2000; Carver o.fl., 1993; Fitzgerald,
Tennen, Affleck og Pransky, 1993; Scheier o.fl., 1989; Scheier o.fl., 1999; Shnek,
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Irvine, Stewart og Abbey, 2001). Bjartsynt folk virdist nyta sér uppbyggilegri bjargrad
en peir sem eru svartsynir. Peir sem buast vid godri Utkomu gefast sidur upp ef
erfidleikar eda veikindi stedja ad og nyta sér virk bjargrdd sem mida ad pvi ad leita
lausna fremur en fordast ad taka 4 vandanum. Peir eru liklegri til ad fylgja radleggingum
vardandi heilbrigdan lifstil i kjolfar veikinda. Pegar meodferd ber ekki tiletladan arangur
eru bjartsynir sjiklingar liklegri til ad taka pvi med rauns@i og jafnadargedi og reyna ad
sja jakveedar hlidar 4 stodunni (Carver o.fl., 1993; Litt, Tennen, Affleck og Klock, 1992;
Schou, Ekeberg og Ruland, 2005; Shepperd, Maroto og Pbert, 1996).

Bjartsyni hefur lika verid tengd vid betri likamlega heilsu. I Bandarikjunum var
gerd stor langtimarannsokn i atta ar. Patttakendur voru ramlega 97 puasund konur.
Enginn Deirra hafdi krabbamein eda hjartasjukdoma vid upphaf rannsoknarinnar.
Nidurstodur syndu ad bjartsynar konur voru 9% Ooliklegri til ad fa hjartasjukdéma en
svartsynar og ef per fengu pa voru 30% minni likur 4 ad sjikdémarnir dreegu peer til
dauda. Danartioni af voldum krabbameins var einnig laegri yfir rannsdknartimann
(Tindle o.fl., 2009). Liffreedilegar afleidingar streitu 4 likamlega heilsu og tengsl streitu
og bjartsyni getur bent til ad bjartsyni hafi ahrif 4 gedraena heilsu (Carver o.fl., 2010).
beir sem eru svartsynir og pjast af streitu eru mun liklegri en bjartsynismenn til ad syna
einkenni punglyndis sérstaklega ef streita er mikil (Chang, 2002).

Rannsoknir Burke, Joyner, Czech og Wilson (2000) 4 154 héskélanemum og
Shifren og Hooker (1995) 4 30 adstandendum Alzheimerssjuklinga benda til ad pratt
fyrir ad folk s¢ ad ollu jofnu bjartsynt getur svartsyni verid rddandi timabundid vid
erfidar adstedur. Samantekt rannsoknanidurstadna bendir po til ad bjartsyni sé stadfastur
eiginleiki sem erfitt er ad breyta. Hann virdist vera monnum i bloéd borin og hefur
afgerandi ahrif 4 upplifun okkar. Neikvadar hugsanir geta leitt af sér neikved ahrif og
dregid ur pvi ad folk reyni ad nd markmidum sinum. Peir sem eru svartsynir eru liklegri
til ad festast 1 slikum hugsunarhaetti. Hugraenar atferlismedferdir og afingar geta aukid
bjartsyni manna en vafamal er ad pad hafi jafn gagnleg ahrif eins og ef bjartsynin er

medfadd (Carver o.f1., 2010).

Lifsgeedi
Lifsgeedi (quality of life) er oratt hugtak sem hefur verid skilgreint & mismunandi vegu
eftir samhengi. Vidtek satt er um ad pegar hugtakid er notad i rannsoknum standi pad

fyrir hugleegu mati einstaklinga 4 lifsgedum dsamt malingum a likamlegum, salrenum
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og félagslegum pattum (Logsdon, Gibbons, McCurry og Teri, 2002). { sampykkt
Alpjooa heilbrigdismalastofnunarinnar (World Health Organization) frad 1991 er tiltekid
ad i lifsgedum felist hvernig einstaklingur skynjar likamlega heilsu sina, félagsleg
samskipti, umhverfi og persénuleg markmid i samhengi vid gildandi viomid i menningu
hans (World Health Organization, 2011). Breytingar 4 heilsufari purfa ekki ad leida til
breytinga 4 lifsgeedum par sem mat 4 lifsgedum er had innri ferlum.

Rannsokn & pvi hvad heilabiladir meta sem mikilvegt fyrir lifsgadi sin benti til
ad pegar lifsgaedi hrapa vid ad greinast med lifshattulegan sjikdom, komist sméam
saman 4 jafnvaegi aftur. Likan sem rannsakendur settu fram gerdi rad fyrir ad lifsgedi
séu nokkud stodug og verdi breyting & peim var buist vid ad vidleitni til jafnvaegis og
adlogun ad breytingum studli ad pvi ad lifsgaedi verdi aftur svipud og fyrir breytingu.
Misjafnt er eftir folki hvernig og hve vel pad gengur. Félagstengsl, studningsnet, virkni
med 60ru folki og innri adstedur eins og bjargradastill rada par miklu um (Byrne-Davis,
Bennett og Wilcock, 2006).

Skilgreining WHO gerir rad fyrir ad einstaklingar geti metid flokna huglaega
peetti 1 lifi sinu en hja folki med heilabilun getur margt haft ahrif 4 pad. Minniskerding,
athygli, domgreind, inns#i og samskiptahafni hafa 4hrif 4 hvernig f6lk med heilabilun
skilur spurningar og tjair huglegt mat sitt. Auk pess geta hegdunarerfidleikar og adrir
peettir eins og depurd og kvidi haft ahrif og eins getur verid misjafnt hvada pattir folki
finnst skipta mali fyrir lifsgedi sin eftir pvi hvernig sjukdomnum vindur fram.
Nidurstodur rannsdkna hafa synt ad folk med heilabilun getur vel metid lifsgadi sin med
areidanlegum hetti 4 fyrri stigum sjukdomsins (Cahill o.fl., 2004; Logsdon o.fl. 2002)

en ef sjuklingar eru innseislausir geta peir p6 att erfitt med pad (Starkstein o.1., 2006a).

Adstandendur

[ flestum tilfellum er allur eda mikill hluti uménnunnar peirra sem eru med heilabilun i
hondum nanustu adstandenda, ad minnsta kosti til ad byrja med. Adstandendur purfa pvi
a0 takast 4 vid nyjan og oft vandasaman veruleika sem felst i breyttri hlutverkaskipan
gagnvart sjuklingi sem & annadhvort erfitt med eda er ekki lengur faer um adkvardanatoku
sem vardar eigid lif. Hlutverk adstandenda er pvi idulega veigamikid og getur haft
toluverd ahrif 4 peirra daglega lif og badi likamlega og andlega lidan. Heildargreining
rannsOknarnidurstadna bendir til ad pad sé algengt ad adstandendur sjuklinga med

heilabilun syni merki streitu, kvida eda punglyndis (Black og Almeida, 2004; van Vliet,
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de Vugt, Bakker, Koopmans og Verhey, 2010). Ovissa um hvernig framgéngu
sjukdomsins verdur hattad, likamlegt og andlegt alag vegna dvinandi getu sjuklings til
ad sja sjalfur um athafnir daglegs lifs og ekki sist alag vegna vitrennar skerdingar og
breytinga & atferli og framkomu sem oft fylgja Alzheimerssjukdoémi leggst misjafnlega
pungt & adstandendur (Black og Almeida, 2004; Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas,
Tsangari og Sourtzi, 2007).

Bjargradastill hefur mikid ad segja um hvernig tekid er & vandamalum og
rannsokn Papastavrou og fleiri (2007) 4 172 adstandendum sjuklinga med heilabilun
leiddi 1 1j6s tengsl pess ad beita tilfinningamidudum bjargradum og pess ad meta aukio
alag vegna umonnunar sjuklings sem mikla byrdi (caregiver burden). Peir adstandendur
sem matu byrdi sina léttari adhylltust frekar lausnarmidadan bjargradastil. I annarri
rannsékn voru tengsl bjargrdda og kvida metin hja 126 sjiklingum med
Alzheimerssjikdoém og adstandendum peirra. Nidurstédur syndu ad punglyndi og meiri
notkun & 6hjalplegum (dysfunctional) bjargradum hofou tengsl vid kvida. Rannsakendur
toldu ad tengslin gaetu verid tvipaett. Pannig ad 6hjalpleg bjargrad verdi pess valdandi ad
adstandendur finni fyrir meiri kvida og ad kvionir adstandendur ettu erfidara med ad
bregdast vid vandamalum sem tengdust umdénnun og adhylltust pvi meira fordandi,
Ohjalpleg bjargrad (Cooper, Katona, Orrell og Livingston, 2006). Ny samantekt
rannsOknarnidurstadna 4 tengslum bjargrada, kvida og punglyndis hja adstandendum
sjuklinga med heilabilun stydur petta en samantektin syndi ad peir sem adhylltust frekar
fordandi bjargrad en virk bjargrad voru liklegri til ad syna merki kvida og punglyndis
(L1, Cooper, Bradley, Shulman og Livingston, 2011).

{ 1josi pessara nidurstadna er dhugavert ad skoda hvort lifsafstada adstandenda
hafi ahrif 4 lidan peirra og hvernig peir takast & vid sjukdéminn. Gerd var
langtimarannsokn til priggja ara par sem borin var saman lifsafstada 224 roskinna
einstaklinga sem skipt var i tvo hépa. I 66rum hépnum var folk sem annadist
Alzheimerssjika fjolskyldumedlimi og i hinum var folk & sama aldri sem var ekki i
umonnunarhlutverki. I 1jos kom ad meiri streita meldist hja adstandendahépnum og ad
peir sem upplifdu streitu til lengri tima voru sidur bjartsynir. Svartsyni spadi fyrir um
kvida, upplifun & streitu og eigid mat a heilsufari eftir eitt ar hja badum hopum en
bjartsyni hafdi ekki forspargildi (Robinson-Whelen, Kim, MacCallum og Kiecolt-
Glaser, 1997). Rannsokn Pinquart og Duberstein (2005) 4 tengslum bjartsyni vid lidan

hja 138 mokum sjiklinga med lungnakrabbamein, benti til ad peir sem voru svartsynni
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syndu meiri einkenni punglyndis en peir sem voru bjartsynni. Konur voru liklegri en
karlar til ad finna til tilfinningalegrar vanlidunar. Bjartsynir makar sjiklinga sem voru
mikid veikir hofou meiri tra & ad medferd skiladi arangri eda ad framganga meinsins
yrdi heegari en almennt matti buast vid. Einnig voru peir liklegri til ad treysta pvi ad peir
myndu seinna standast alag jafnvel po ad vonir peirra stedust ekki (Pinquart og

Duberstein, 2005).

Nidurlag
A0 greinast med heilabilunarsjukdém reynist moérgum erfitt og kvidi, 60ryggi og
vanlidan getur aukist mjog vid ad vita ekki hvernig sjukdomurinn hagar sér og valdid
Oparfa vantrausti 4 eigin getu. Ad fa formlega greiningu getur skyrt breytingar 4 hegdun
sem adur hafa verid illskiljanlegar og med pvi dregid Gr kvida. Pvi er mikilvaegt fyrir
vidkomandi sjukling og fjolskyldu hans ad fa greinargddar upplysingar um stadreyndir
sjikdomsins til ad gera sér raunhafa og rétta mynd (Lezak, 2004). Adur var rakid ad
erfitt getur verid ad stadfesta greiningu Alzheimerssjikdoms. Pad veldur pvi ad pad
getur dregist ad sjuklingar fai greiningu (Carpenter o.fl., 2008; Holt, Stiltner og Wallace,
2009) en vid pad geta sjuklingar og fjolskyldur peirra misst af tekiferum til ad taka
akvardanir vardandi framtidina. A0 morgu er ad hyggja, svo sem hvernig sjuklingar
kjosa ad verja tima sinum 4 medan sjikdomurinn er enn & vagari stigum og hvernig peir
vilja a0 malum peirra sé sinnt pegar lidur 4 sidari stig sjikdomsins (Hogan og fl. 2008).
Pad er vitad ad pratt fyrir ad hvorki sé¢ hegt ad koma 1 veg fyrir sjukdominn né
stodva hann getur ihlutun med lyfjagjof snemma & sjukdomsferlinu haft ahrif til
seinkunar sjukdomseinkenna. Pad skapar vanda ad longu 4dur en einkenna sjukddémsins
verdur vart hafa ordid skemmdir i heila vegna dauda taugafruma og myndunar
proteinskella (plaques) og taugapradlinga (tangles). Pvi parf ad greina sjukdominn &
fyrstu stigum til ad opna moguleika 4 ad proa medferdir til ad koma i veg fyrir eda
hindra framgodngu hans og unnid er ad fjolmdérgum slikum rannséknum vida um heim,
medal annars hjé islenska fyrirtekinu Mentis Cura (Blennow, de Leon og Zetterberg,
2006; Borroni, Luca og Padovani, 2006; Dubois o.fl., 2010; Hampel o.fl., 2004;
Maruyama o.fl., 2001; Neugroschl og Sano, 2009; Sigurveig Gunnarsdéttir, 2006;

Snaedal, Johannesson, Gudmundsson, Gudmundsson og Johnsen, 2010).
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Rannsoknin kynnt

Markmid rannsdknarinnar er ad afla upplysinga 4 heildstedan hatt um upplifun folks
sem nylega hefur fengid greiningu 4 Alzheimerssjikdomi. Rannsdknin er megindleg og
byggist 4 mati patttakenda & eigin lidan og lifsgeedum. Adstandendur leggja einnig mat
sitt & lidan og lifsgaedi sjuklinga. Auk pess er gerdur samanburdur 4 svorum sjuklinga og
svorum adstandenda beirra til ad meta samremi i svorum. Meta & frd ymsum
sjonarhornum par afleidingar sem sjukdémurinn hefur haft 4 lidan og vidhorf peirra
gagnvart ymsum pattum lifsins. Reynt verdur ad meta upplifun & sem vidtaekastan hatt.
Ahrif innszisleysis 4 lifsgadi og lidan sjiklinga verda skodud. Leitad verdur svara vid
pvi hvort sjuklingar meti lidan sina og faerni 4 annan hatt en adstandendur peirra meta
somu paetti hja peim. I pvi skyni verda borin saman svér beggja hopa vid spurninga-
listum sem meta sinnuleysi, innsi, punglyndi, lifsgaedi og verklega faerni. Ahrif
lifsafstoou 4 lidan og lifsgaedi sjuklinga verdur metin og ad sidustu verdur leitast vid ad
svara pvi hvort lifsafstada adstandenda hafi ahrif 4 lidan peirra med mati 4 bjargradastil,
kvida, punglyndi og streitu.

Eftir pvi sem rannsakendur best vita hefur ekki 4dur verid gerd rannsokn par sem
allir pessir pattir eru metnir saman en fyrir tveimur arum var gerd forrannsokn (pilot
study) par sem leitad var svara vid pvi hver upplifun folks veeri af pvi ad greinast med
Alzheimerssjukdom og byggir pessi rannsokn & reynslu af forrannsokninni (Berglind
Stefansdottir, 2009).

St rannsokn sem hér er kynnt er hluti af steerra verkefni sem enn er unnid ad par
sem lagt var upp med ad i rannsokninni yrodi urtak 50 patttakenda i hvorum hopi fyrir sig
asamt 50 patttakenda vidmidshopi sem ekki hefou greinst med Alzheimerssjikdom en
varu 4 svipudum aldri. I peim hluta verkefnisins sem pessi rannsokn var unnin Gr var

ekki porf & gognum fra vidmidshopi.

Rannsoknarspurningar
1. Er munur & pvi hvernig f6lk med Alzheimerssjuikdom metur upplifun sina (sinnuleysi,
punglyndi, lifsgaedi og verklega farni) og hvernig adstandendur peirra meta somu

peetti hja peim?

34



. Eru tengsl milli innsaisleysis og lidanar (punglyndis, kvida og sinnuleysis) og
lifsgeeda folks med Alzheimerssjukdom?

Er lidan og lifsgaedi peirra sem melast med skert innsai verri en peirra sem melast
med oskert innsai?

Hefur inns@isleysi og sinnuleysi sjuklinga fylgni vid punglyndi, kvida og streitu

adstandenda?

. Er fylgni 4 milli lifsafstodu (bjartsyni og svartsyni) og bjargradastils, innseis, lidanar
(punglyndi, kvida og sinnuleysi) og lifsgaeda einstaklinga med Alzheimers-
sjukdom?

Midla bjargrad tengslum lifsafstodu og lidanar peirra?

. Er fylgni 4 milli lifsafstodu, bjargradastils og lidanar (streitu/punglyndi/kvidi) hja
adstandendum Alzheimerssjuklinga?

Midla bjargrad tengslum lifsafstodu og lidanar peirra?

Er fylgni eda munur 4 milli lifsafstodu sjuklinga og lifsafstoou adstandenda peirra?

Er fylgni milli lifsafstodu adstandenda og lidanar sjuklinga?
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Aofero

batttakendur
batttakendur voru alls 68 talsins i tveimur hopum: 34 sjuklingar annars vegar og 34
adstandendur peirra hins vegar. Sjuklingarnir voru 4 aldrinum 68 - 87 ara (M = 78,8, sf =
5,3) og hofou fengid greiningu um Alzheimerssjukdom 4 - 12 manudum (M = 7,6, sf =
2,9) fyrr og adstandendur peirra, einn fyrir hvern sjukling. Vid val & patttakendum i
sjuklingahop voru viomio fyrir patttoku ad aldur peirra vaeri & milli 55 - 85 éra, ad fyrir
leegi sjukdomsgreining og 1i0i0 hefdi minnst prir manudir en mest 12 manudir sidan
greiningin var tilkynnt sjuklingi. Einnig var naudsynlegt a0 MMSE (Mini-Mental State
Examination) gildi veru 20 stig eda harra en MMSE pro6fid er pad maliteki sem hvad
mest er notad af islenskum leknum til ad meta stig vitreennar skerdingar. Heesta gildi
profsins eru 30 stig og 1 rannsokninni var midad vid 20 stig til ad utiloka einstaklinga
med meira en vitreena skerdingu & vaegu stigi. Ef skerdingin er meiri er hatt vid ad peir
eigi 1 erfidleikum med ad svara spurningalistum. Utilokadir voru peir einstaklingar sem
voru med alvarlega hjarta- og adasjukdoma, alvarlega lungnasjukdoma eda med
nyrnabilun eda lifrarbilun. Einnig voru peir ekki gjaldgengir i rannsokninni sem bjuggu
vid erfidar adstedur sem gerdu patttoku ekki mogulega. Einstaklingar sem hafa nylega
s0gu um afengis- og/eda fikniefnavanda voru auk pess utilokadir fra patttdku.

Alls var 58 manna urtaki Alzheimerssjuklinga bodid ad taka patt i rannsokninni.
Haft var samband vi0 adstandendur fra Minnismoéttoku Landakots og af mogulegum
patttakendum sampykktu 52 adstandendur ad rannsakendur mattu hafa samband og
kynna rannsoknina. Sex gafu ekki leyfi til ad rannsakendur hefou samband. Par af voru
fjorar konur 4 aldrinum 56 til 84 ara (M = 76,0, sf = 13,4) og tveir karlar, 65 og 89 éra
(M =1717,0, sf = 14,0). I kynningu 4 rannsokn neitudu patttoku alls 18 sjiklingar, par af
voru 12 konur & aldrinum 62 — 87 ara (M = 77,8 ar, sf = 8.0). Samkvemt skraningu voru
MMSE stig peirra 21 — 28 (M = 24,9, sf = 2,2) og manudir fra greiningu voru 4 — 12 (M
= 8,5, sf = 2,4). Karlar voru sex, 4 aldrinum 69 — 82 ara (M = 77,3 ar, sf = 4,4), MMSE
stig peirra voru 22 — 26 (M = 24,0, sf = 1,5) og manudir fra greiningu voru 6 — 11 (M =
8,sf=1,9).

Astaedur pess ad ekki vard ur patttoku hja 18 poérum (sjuklingi og adstandanda)
voru margvislegar. Tveir adstandendur neitudu patttoku vegna vanlidan sjuklinga ef

sjukdomurinn er nefndur og fjorir peirra neitudu vegna pess ad peir treystu ekki
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sjuklingunum til ad taka patt vegna heilsufars. Tveir adstandendur neitudu vegna
afneitunar sjuklinga 4 sjukdomi sinum. Einn sjuklingur neitadi vegna pess ad hann
treystu sér ekki til patttoku og adrir sex neitudu ad taka patt an frekari skyringa. Prir
mogulegra patttakenda btia 1 60rum landsfjordungi og rannsakendur gatu ekki hitt pa.

Af peim sem sampykktu kynningu toku 34 por sjiklinga og adstandenda (65%)
patt i rannsokninni. Mynd 1 synir yfirlit yfir afmoérkun urtaks.

Hépur 1 heild
N=158
Neitudu Sampykktu
kynningu kynningu
n==6 n=>52
Neituéu’ vegna Aésganc!endur Afneitun Treysti sér ekki|| | NeiFu_éu Landfradilegir
vanlidan matu 6fera _ _ an skyringa annmarkar
_ _ n=2 n=1 2 _
n=2 n=4 n==6 n=3
 /
batttakendur
N=134

Mynd 1. Yfirlit yfir afmérkun artaks.

batttakendur 1 sjuklingahopi voru 34 (20 konur, 58,8%) og i hopi adstandenda
voru 34 (25 konur, 73,5%). i hopi sjuklinga var medalaldur kvenna 79,6 ar (sf = 4,7),
medaltal gilda fyrir MMSE var 25,1 (sf' = 2,2) og medaltal manuda frd greiningu var 8
(sf'= 3,2). Medalaldur karla var 77,7 ar (sf' = 6,2). Medaltal gilda fyrir MMSE var 24,8
(sf = 2,1) og medaltal manuda fra greiningu var 6,9 (sf' = 2,3). I hopi adstandenda var
medalaldur kvenna 62,9 ar (sf'= 10,3) og karla 58,4 ar (sf'= 12,9). Adstandendur voru
makar sjuklinga, 12 talsins, 19 voru born peirra og prir voru tengdabdrn eda Snnur
skyldmenni sjuklinganna. Skilyrdi fyrir patttoku adstandenda var ad vidkomandi vaeri
ordinn 18 ara, pekkti vel til sjuklings og hefdi umgengist hann a.m.k. nokkrum sinnum i
viku undanfarna manudi. Samantekt lysandi tolfredi fyrir upplysingar um bakgrunns-

breytur ma sja i toflu 1.
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Tafla 1. Yfirlit yfir aldur patttakenda, tima frd greiningu Alzheimerssjukdoms og gildi MMSE
profs. (N=68).

Heild Karlar Konur
Medaltal (sf)  Spéonn Medaltal (sf) Sponn Medaltal (sf) Spénn
Aldur sjuklinga 78,8 (5,3) 68-87 77,7 (6,2) 68-84 79,6 (4,7) 70-87
Gildi fyrir MMSE 25,0 (2,1) 20-28 24,8 (2,1) 22-28 25,1 (2,2) 20-28
Timi fra greiningu 7,6 (2,9) 4-12 6,9 (2,3) 4-11 8,0(3,2) 4-12
Aldur adstandenda 61,7 (11,0) 44-84 58,4 (12,9) 45-84 62,9 (10,3) 44-84

[ hopi sjiiklinga voru flestir giftir og nzestflestir voru ekkjur eda ekklar. Menntun
patttakenda var 4 ymsum stigum. { sjuklingah6pi voru peir sem hofdu stundad litid ndm
eda hofdu grunnmenntun fjélmennastir en naststersti hopurinn hafoi lokid haskolaprofi.
Enginn i1 hopi sjuklinga voru enn starfandi & vinnumarkadi. Mynd 2 synir yfirlit af

hjuskaparstoou patttakenda i hopi sjiklinga, menntun peirra og tengsl vid adstandendur.
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Mynd 2. Hjuskaparstada, menntun sjuklinga og tengsl peirra vid adstandendur. (N = 34).

Meelitceki
Alls voru 10 spurningalistar lagdir fyrir patttakendur. Alzheimerssjuklingar svorudu atta
sjalfsmatslistum og adstandendur peirra svérudu alls niu listum, fimm peirra med tilliti

til sjuklings en fjorum sjalfsmatslistum. Fimm af listunum voru i tveimur utgafum,
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annarsvegar @tladir sjuklingum og hinsvegar adstandendum peirra. Listar voru adlagadir
ad svarendum ef porf var & til ad haegt veri ad fa baedi sjalfsmat sjuklings og mat fra
adstandanda peirra 4 somu pattum i fari sjiklings. Listarnir eru misjafnlega vel pekktir
og sumir hafa 4dur verid notadir i rannséknum 4 {slandi en adrir voru pyddir fyrir pessa
rannsokn.

Listar sem notadir voru meta sinnuleysi, innsai, bjargrad, punglyndi, kvida,
streitu, feerni 1 athofnum daglegs lifs, lifsafstoou og lifsgedi. Rodun lista var med
tvennum hetti. Listar sem adstandendur svorudu var radad pannig ad peir listar sem
lystu sjalfsmati peirra voru aftan vid lista sem peir svorudu um adstandendur sina.
Nénari grein er gerd fyrir peim melitekjum sem 16gd voru fyrir hér ad nedan og
spurningalistarnir eru medfylgjandi 1 vidauka (sja Vidauka 1 — spurningalistar). Par sem
tveer utgafur eru af sama lista fylgir sa 1 vidauka sem var notadur fyrir sjiklinga. Skradar
voru upplysingar um kyn, faedingarar, hjaskaparstoou, fjolda heimilismanna, menntun,
hvort patttakandi stundadi vinnu og tengsl adstandanda vid sjukling. Alls sjo spurningar
(sja Vidauka 2 — bakgrunnsbreytur). Eftirfarandi er stutt lysing 4 spurningalistunum sem
voru lagdir fyrir. I lok hvers kafla er tilgreindur areidanleiki melitaekisins i pessari

rannsokn.

Anosognosia Questionnaire (AQ; Starkstein o.fl., 2006a). AQ er spurningalisti sem
®tlad er ad greina fyrstu merki um skort 4 innsai hja sjuklingum med Alzheimers-
sjukdom. Listinn samanstendur af tveimur pattum med 30 atridum alls og er svarad a
fjogurra punkta stiku par sem 0 = aldrei og 3 = alltaf. Hugleg virkni er metin med 22
atridum og atferli med atta atridum. Demi um atridi er Artu erfitt med ad skilja
samreedur? Tver Utgafur eru af listanum, Onnur peirra er snidin fyrir sjuklinga og hin
fyrir adstandendur. Misremi i skorum i sjalfsmati sjiklings og skora i mati adstandenda
gefa visbendingu um innsaisleysi. Stig & lista sjuklinga eru dregin fra stigum a lista
adstandenda til a0 meta inns@isleysi. Viomid fyrir kliniska malingu 4 innsaisleysi er
mismunur & mati adstandanda og sjuklinga sem nemur tveimur stigum & fleiri en premur
atridum 1 peim peetti listans sem metur huglaega virkni.

Upphafleg gerd AQ var préfud dsamt sex 60rum listum sem meta vitrena faerni,
almenn einkenni heilabilunar, punglyndi, hreyfigetu, 6videigandi hegdun, sjalfshirdu og
fleira. Fylgni AQ listans vid adra lista var marktek og i takt vid pad sem buist var vid

sem styOur réttmaeti listans. Medal annars var fylgni skora & MMSE, profi sem metur
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vitrena farni, og skor adstandenda & AQ sj6 sinnum meiri en fylgni AQ skora sjuklinga
vid MMSE. Proffredilegar athuganir 4 réttmeti og areidanleika listans benda til ad
gagnlegt sé ad nota listann til ad greina innsaisskort hja sjuklingum med vaga vitrena
skerdingu (Starkstein o.fl., 2006a). AQ hefur verid pyddur & 6nnur tungumal og t.d. var
alfa areidanleiki japanskrar pydingar listans 0,90 fyrir sjuklinga og 0,92 fyrir
adstandendur (Sato o.fl.,, 2007). Erla S. Grétarsdottir, Kristin Hannesdoéttir og Arndis
Valgardsdottir pyddu listann & islensku. Listinn var lagdur fyrir sjuklinga og
adstandendur til ad meta innszi sjuklinga. Areidanleiki listans (Cronbachs alfa) i pessari

rannsokn var mjog asattanlegur eda 0,86 fyrir sjuklinga og 0,92 fyrir adstandendur.

Apathy Scale (Starkstein o.fl., 1995) er kvardi sem @tlad er ad mala alvarleika
sinnuleysis. Kvardinn inniheldur 14 spurningar og eru patttakendur bednir ad svara
hversu vel spurningarnar eiga vid um pa 4 fjogurra punkta malistiku sem neer fra ,.alls
ekki® til ,,mikid*“. Daemi um atridi er Telur pu pig yfirleitt sinnulausa/n? Heildarstig a
kvardanum eru 4 bilinu 0 til 42 par sem hearri stig merkir meira sinnuleysi. Synt hefur
verid fram & proffredilega eiginleika Apathy kvardans i rannsdkn & sjuklingum med
Parkinson sjikdom 4 byrjunarstigum og virdast peir vera as@ttanlegir med innri
areidanleika 0,69 (Pedersen o.fl., 2011). Kristin Hannesdottir, ida Atladéttir og Arndis
Valgardsdottir pyddu kvardann. Listinn var lagdur fyrir sjuklinga og adstandendur til ad
meta sjuklinga. Areidanleiki listans i pessari rannsokn var alfa = 0,74 fyrir sjuklinga og

alfa = 0,89 fyrir adstandendur.

Brief-Cope (Carver, 1997) er sjalfsmatslisti sem metur pau bjargrdd sem folk notar
pegar pad metir erfidleikum eda er undir alagi i lifinu. I pessari rannsokn er hann
adlagadur ad peim erfidleikum sem tengjast pvi ad greinast med Alzheimerssjukdom.
Brief Cope er stytt Gitgafa af 60 atrida spurningalista er nefnist Cope (Carver, Scheier og
Weintraub, 1989). Styttri Utgafa listans samanstendur af 28 atridum sem mynda 14
mismunandi bjargradskvarda par sem hver kvardi hefur adeins tvy atridi sem sidan er
hagt ad rada a4 3 yfirpatti. Svarad er 4 fjogurra punkta stiku fra 1 ,,ég geri petta yfirleitt
alls ekki“ upp i 4 ,,ég geri petta yfirleitt i miklum mali“. Deemi um atridi er Eg reyni ad
finna eitthvad jakveett i pvi sem er ad gerast. Moguleg stig fyrir hvern patt eru 0 — 24
fyrir lausnarmidud bjargrdd, 0 — 40 fyrir tilfinningamidud bjargrdd og 0 — 48 fyrir

fordandi bjargrao. Areidanleiki hefur melst vidunandi eda 4 bilinu 0,5 — 0,9 (Carver,
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1997). bPradur Gunnarsdottir og Hafrun Kristjansdottir pyddu listann 4 islensku. Listinn
var lagdur fyrir sjuklinga og adstandendur.

Areidanleiki pattanna priggja i pessari rannsokn var fyrir sjuklinga 0,71 fyrir
lausnarmidud bjargrad og 0,82 fyrir adstandendur. Fyrir tilfinningamidud bjargrad var
areidanleikinn 0,52 fyrir sjuklinga og 0,68 fyrir adstandendur og fyrir fordandi bjargrad
var areidanleikinn 0,49 fyrir sjuklinga og 0,29 fyrir adstandendur. Helsta astaeda fyrir

lagum areidanleikastudlum var einsleitni 1 svorum.

Depression Anxiety Stress Scales (DASS; Lovibond og Lovibond, 1995) er sjalfsmats-
kvardi sem metur kvida, punglyndi og streitu og var @tlad ad greina betur & milli
punglyndis og kvida en gert hefur verid med moérgum fyrri meeliteekjum. Listinn er til i
tveimur utgafum DASS - 21 med tuttugu og einu atridi og DASS - 42 med fjorutiu og
tveimur atridum sem var notadur hér. Patttakendur eru bednir ad svara hversu vel
stadhafingar eiga vid pa midad vid hegdun og lidan sidustu viku. Svarad er a4 fjogurra
punkta melistiku sem neer fra 0 ,,atti alls ekki vido mig” til 3 ,,atti mjog vel vid mig eda
mest allan timann” (Jakob Smari, Daniel Por Olason, Pordur Orn Arnarson og Jon
Fridrik Sigurdsson, 2008). Daemi um atridi er Mér fannst ég ekki geta hlakkad til neins.
Heerri skor benda til meiri punglyndis /kvida /streitu.

Rannsoknir hafa verid gerdar 4 islenskri utgdfu DASS (Baldur Heidar
Sigurdsson, 2008; Elin Edda Karlsdottir, 2006; Gudjonsson, Sigurdsson, Eyjolfsdottir,
Smari og Young, 2009) og benda nidurstodur til pess ad melitekid hafi gédan innri
areidanleika (cronbachs alfa 4 bilinu 0,83 - 0,98) og ad samleitni og adgreiningar-
réttmeeti islenskrar utgafu Kvida og Punglyndiskvardans s¢ asettanlegt en ad huga purfi
betur ad Streitukvardanum (Jakob Smari o.fl. 2008). Pétur Tyrfingsson pyddi DASS &
islensku. Adstandendur svérudu listanum. Areidanleiki undirkvarda listans i pessari
rannsokn var alfa = 0,88 fyrir punglyndiskvarda, 0,89 fyrir streitukvarda og 0,96 fyrir
kvidakvarda.

Geriatric Depression Scale (GDS; Yesavage o.fl., 1983).

GDS er 15 atrida listi sem var sérstaklega hannadur til ad mela depurd hja eldra folki og
er talinn henta pvi vel vegna pess ad hann inniheldur ekki nein likamleg einkenni
punglyndis. Demi um atridi er Finnst pér tilveran tomleg? Hann er einfaldur 1 notkun

par sem allar spurningarnar eru i formi ja eda nei fullyrdinga. Hver spurning getur gefid
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eitt stig mest og pvi eru heildarstig 4 bilinu 0 - 15. Pvi harra heildarstig, pvi sterkari er
visbending um punglyndi. Stig fra 5 til 10 er talid gefa visbendingu um veeg punglyndis-
einkenni en stig harra en 10 er talid vera visbending um kliniskt punglyndi (Hughes,
Morris og McGuire, 1997).

Fjoldi proffredilegra athugana hafa verid gerdar a listanum og hafa per til demis
synt fram 4 vidunandi tvipréfunarareidanleika (test-retest reliability) listans (0,94 yfir
eins manadar timabil; Lesher, 1986) og sterkt innra samkvemni (internal consistency) i
fjolda urtaka af eldra folki (Rapp, Parisi og Walsh, 1988). GDS listinn hefur einnig verid
lagOur fyrir sjiklinga med Alzheimerssjukdom og virdist kvardinn vera areidanlegur og
réttmaetur 1 peim hopi ef vitreen skerding er ekki komin langt &4 veg (Bédard, o.11., 2003).
Lengri utgafa GDS spurningalistans, 30 atridi, var pyddur og stadfaerdur 4 islensku arid
2000. Vidmidunargildi i islenskri gerd listans er 13/14. Pannig benda 14 stig eda harra
til ad punglyndi sé til stadar (Margrét Valdimarsdottir, Jon Eyjolfur Jonsson, Sif
Einarsdottir og Kristinn Témasson, 2000). Innri areidanleiki er 0,92 1 islensku
pyodingunni, en 0,94 i upprunalegu utgéfunni.

Fyrir pessa rannsokn var Utblin utgafa listans sem sérstaklega er etladur
adstandendum til ad meta sjuklinga. Notast var vid styttri utgafu af spurningalistanum
sem var préad arid 1986 og og samanstendur af 15 spurningum ur GDS (Sheikh og
Yesavage, 1986). Rannsoknir & styttri Gtgafunni virdast benda til pess ad hun sé einnig
areidanlegt og réttmaet meeliteeki til ad skima fyrir punglyndi hja eldra folki. Listinn var
lagdur fyrir sjuklinga og adstandendur til ad meta sjuklinga. Areidanleiki listans i pessari

rannsokn var alfa = 0,71 fyrir sjuklinga og alfa = 0,90 fyrir adstandendur.

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS; Zigmond og Snaith, 1983). HADS er
14 atrida prof, par sem fjorir svarmdguleikar eru vid hvert atridi. Pessi atridi mynda tvo
kvarda, punglyndis- og kvidakvarda. Helmingur atrida profsins tilheyra kvidakvarda og
hin sj6 atridi punglyndiskvarda. Deemi um atridi er Eg er seinni til hugsana og verka.
Heildartala fyrir hvorn hluta ner fra 0 - 21. Heerri skor en 7 & hvorum hluta kvardans
gefa til kynna hugsanlegt punglyndi eda kvida. Yfir 11 stig er liklegt punglyndi. Profio
pykir audvelt i notkun og er pvi akjosanlegt fyrir sjuklinga. Préfid hefur synt vidunandi
areidanleika og réttmazeti og hefur verid notad talsvert mikid a Islandi. Alfa
areidanleikastudull 1 peim rannsoknum hefur verid a bilinu 0,65 til 0,86 sem virdist vera

nokkud svipad pvi sem fengist hefur i erlendum rannséknum 4 samberilegum hépum
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(Jakob Smari o.fl., 2008). HADS var pytt af Hogna Oskarssyni. Profid var lagt fyrir
sjtklinga. I pessari rannsokn var alfastudull listans 0,81 fyrir kvidakvardann en

punglyndiskvardinn var ekki notadur.

Instrumental Activities of Daily Living Scale (Lawton [ADL; Lawton og Brody,
1969). betta er kvardi sem @tladur er til a0 meta haefni sjiklinga til ad hugsa um sig
sjalfa og til ad meta 4 fyrstu stigum heilabilunar hve mikil heilabilunin er. Listinn nytist
best til ad meta hvernig fernin er 4 peim tima sem meling fer fram og til ad atta sig 4
framfor eda hnignun med reglubundnu mati yfir lengri tima. Kvardinn inniheldur atta
atridi en prju peirra eru felld Ut fyrir karlmenn. Stigagjof er midud vid frammistddu a
hverju svidi og fyrir konur er hin fra 0 = ,parf mikla adstod* til 8 =, sjalfbjarga® en
fyrir karlmenn er haesta stigagjof 5 = ,,sjalfbjarga®. Deemi um atridi er Get tekio lyfin min
I réttum skommtum og a réttum timum. Haerri skor gefa til kynna betri getu.
Proffraedilegir eiginleikar matskvardans hafa ekki verid rannsakadir ad radi en
hann var préfadur dsamt fjérum 6drum listum Physical Self-Maintenance Scale (PSMS)
sem metur daglega feerni, Physical Classification sem metur likamlega getu, Mental
Status Questionnaire sem metur minni og gloggskyggni med 10 atridum og Behavior
and Adjustment rating scales sem metur greind, hegdun og félagslega adlogum med 4 -
6 atridum (Graf, 2007). Réttmati listans var metid med samanburdi vio fylgni
fyrrnefndra lista sem meta somu hugsmidar. Areidanleiki var kannadur med pvi ad
skoda samremi milli matsmann & svorum sjuklings. Fylgni & mati peirra reyndist 0,85
(Graf, 2007). Listinn hefur ekki verid notadur adur 4 Islandi. Arndis Valgardsdottir, Erla
S. Grétarsdottir og Sunna M. Magnusdottir pyddu listann. Listinn var lagdur fyrir
sjuklinga og adstandendur til ad meta sjuklinga. Areidanleiki listans i pessari rannsékn

var alfa = 0,61 fyrir sjuklinga og alfa = 0,75 fyrir adstandendur.

Life Orientation Test-R (LOT-R; Scheier, Carver og Bridges, 1994). Lifsafstoduprofid
samanstendur af sex atridum, prju sem meta bjartsyni og prju sem meta svartsyni.
Kvardanum er svarad 4 fimm punkta Likert stiku frd 0 = mjog 6sammala til 4 = mjog
sammala. Daemi um atridi er Eg er alltaf bjartsyn/n d framtid mina. Ekki er um tiltekid
vidmidsgildi (cut-off) ad reda heldur er melt 4 vidd. Heildarstig eru 0 — 24 og haerri skor
benda til meiri bjartsyni. Lifsafstoduprofid hefur verid notad i fjolda rannsokna vida um

heim er meta tengsl bjartsyni og svartsyni vi0 andlegt og likamlegt heilsufar og hafa
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nidurstodur bent til ad bjartsyni tengist betri adlogunarhafni pegar &4 bjatar og betri
hafni til ad nyta sér bjargrdd. Profid hefur reynst areidanlegt og réttmaett meeliteki
(Hirsch, Britton og Conner, 2010; Lai, Cheung, Lee og Yu, 1998; Lyrakos, Damigos,
Mavreas, Georgia og Dimoliatis, 2010; Scheier, Carver og Bridges, 2001).

[ islenskri rannsokn & haskolanemum (N = 958) var areidanleiki profsins eftir
kyni 4 bilinu 0,61 - 0,80 (Daniel Por Olason, Herdis Finnbogadéttir og Margrét A.
Hauksdéttir 2004). Kvardinn var pyddur af Daniel b. Olasyni, Herdisi Finnbogadottur
og Margréti A. Hauksdottur og bakpyddur af tvityngdum pydanda. Kvardinn var lagour
fyrir bada hopa. Areidanleikastudull profsins i pessari rannsékn var alfa = 0,68 fyrir
sjuklinga og alfa = 0,71 fyrir adstandendur.

Quality of Life — AD Measure (QOL-AD; Logsdon o.fl., 1999). Lifsgedamatskvardinn
inniheldur 13 atridi og er @tladur til a0 meta lifsgaedi sjuklinga med Alzheimer, baedi af
sjuklingi sjalfum og adstandanda hans. Atridin eru metin med fjogurra stiga kvarda par
sem 1 stendur fyrir slemt og 4 stendur fyrir mjog gott. Deemi um atridi er Hvernig
myndirdu lysa lifi pinu i pad heila? Hvernig liour pér ef pu hugsar um lif pitt og alla
peetti pess sem eina heild? Myndirou segja ad pad veeri sleemt, scemilegt, gott eda mjog
gott. Heildarstig eru 13 — 52 og legri stig gefa til kynna minni lifsgedi. Proffraedilegir
eiginleikar listans i erlendum ranns6knum eru godir. Innri areidanleiki er alfa = 0,84 til
0,86 og endurpréfunardreidanleiki eftir eina viku er 0,76 fyrir sjuklinga en 0,92 fyrir
adstandendur (Logsdon o.1l., 1999).

Listinn hefur ekki verid notadur adur 4 Islandi. Kvardinn var lagdur fyrir
sjuklinga og adstandendur til ad meta sjiklinga. Arndis Valgardsdottir og Erla S.
Grétarsdottir pyddu kvardann. Areidanleiki listans i rannsékninni var alfa = 0,89 fyrir

sjuklinga og alfa = 0,81 fyrir adstandendur.

Relative Stress Scale (RSS; Greene, Smith, Gardiner og Timbury, 1982) er 15 atrida
spurningalisti sem er @tladur til ad meta byrodi/streitu adstandenda sem sinna sjuklingum
med heilabilun sem bua heima. Atridin eru metin med fjogurra stiga kvarda par sem 0
stendur fyrir ,,aldrei/ekkert” og 4 stendur fyrir ,,alltaf/mjog mikid“. Daemi um atridi er
Finnst pér stundum eins og pu rdadir ekki lengur vio adstedurnar? Spdnn stiga er 0 — 60
og heerri stig gefa til kynna meiri streitu. Prir undirkvardar listans meta mismunandi

hlidar 4lags par 4 medal undirliggjandi tilfinningavidbrogo, takmarkanir 4 félagslegum
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samskiptum og neikvedar tilfinningar sem beinast ad sjuklingi og hegdun hans. Innri
areidanleiki listans er 0,85 en areidanleikastudlar priggja undirkvarda eru fra 0,72 - 0,88
(Conlin, Caranasos og Davidson, 1992). Berglind Magnusdottir og Hanna Léra
Steinsson pyddu listann. Adstandendur svérudu listanum. [ pessari rannsokn var

areidanleiki listans alfa = 0,89.

Framkvemd

Leyfi fyrir rannsokninni var fengid hja yfirlekni og framkvaemdastjora lekninga a
Landspitalanum 22. desember 2010 og fra sidanefnd Landspitalans 04. febrtiar 2011.
Numer umsoknar til sidanefndar er 2/2011. Tilkynning um vinnslu persénuupplysinga
var send til Personuverndar 03. januar 2011. Gagnaséfnun for fram fra april 2011 til
mars 2012.

Einn rannsakenda, Jon Snadal yfirleknir & Minnismoéttoku 4 Landakotsspitala,
fann sjuklinga sem uppfylltu patttokuskilyrdi med pvi ad leita i Sogukerfinu. Starfsfolk a
Minnismottoku hafdi samband vid adstandendur peirra og fékk leyfi til ad rannsakendur
mettu hringja i pa til ad kynna rannsoknina frekar og dkveda vidtal sem tekid var af
meistaranema i salfraedi. Haft var samband vid 52 adstandendur sem h6fou gefid leyfi til
pess, rannsokn kynnt vel og falast eftir vidtali. Peir 34 adstandendur sem voru jakvaedir
fyrir pvi ad taka patt i rannsokninni ymist sampykktu strax ad boka vidtal eda vildu bera
pad undir sjuklingana hvort af vidtali yroi og h6fou rannsakendur pa samband sidar eftir
samkomulagi.

Viotolin voru tekin af tveimur nemendum i meistaranami i salfraedi vio Haskola
fslands. Vidtolin voru i flestum tilvikum tekin 4 heimili sjuklinga eda adstandenda peirra
og timalengd peirra var frd tepum tveimur klukkustundum upp i prjar og halfa
klukkustund.  vidtali og adur en spurningalistar voru lagdir fyrir var gengid ur skugga
um ad patttakendur hefou fengid fullnegjandi kynningu 4 rannsékninni med pvi ad
athenda peim kynningarbréf med upplysingum par sem fram kom tilgangur
rannsOknarinnar, hverjum veari bodin patttaka og hvad i henni falist, nafnleynd
patttakanda og réttur peirra til ad hafna eda haetta patttoku hvenaer sem veri og hvernig
vardveislu gagna yrdi hattad. Einnig undirritadi sjoklingur og adstandandi é&samt
rannsakanda yfirlysingu um sampykki. Patttakendur héldu eftir afriti af yfirlysingunni
(sja Vidauka 3 — kynninga- og sampykkisblod). Peir voru ennfremur latnir vita ad farid

yrdi ad 0skum peirra ef peir vildu gera hlé 4 vidtalinu eda ljika pvi sidar. Rannsakendur
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utskyrdu fyrir sjuklingum efni spurninganna ef porf var & og 16gdu Lifsgedamats-
kvardann fyrir sem stadlad vidtal. Adstandendur fylltu ut spurningalistana i einrumi.
Adur en eiginleg gagnaséfnun hofst var gerd litil forrannsokn med 10
einstaklingum til ad athuga syndarréttmeti (face validity) a islensku pydingu peirra
spurningalista sem voru sérstaklega pyddir fyrir pessa rannsokn. Markmidid med pvi var
ad athuga skilning patttakenda & spurningunum. Smavegilegar breytingar voru gerdar 4

ordalagi nokkurra spurninga i kjolfarid.

Urvinnsla gagna

Tolfredileg urvinnsla & gognum var gerd i SPSS 16. Skodud var lysandi tolfraedi fyrir
urtak og meliteki, medaltdl, stadalfravik og sponn breyta. Vid gagnagreiningu var
unnid med z-prof, dreifigreiningu (4Anova), prepaskipta marghlida adfallsdreifingu
(hierarchical multiple regression) og fylgni (Pearsons r). Par sem vi0 atti var prof
Levenes notad til ad stadfesta ad ekki vaeri munur & dreifni. Marktektarmdrk voru midud
vid Cronbach’s alfa ( o = 0,05). Ef gildi vantadi i svor var medaltal allra patttakenda
fyrir pad atridi reiknad og sett inn sem gildi. Ef vantadi meira en 10% svara i lista voru
ekki sett inn ny gildi og listinn féll pa nidur fyrir pann patttakanda i Grvinnslu.

Gengi0 var ur skugga um ad forsendur tolfrediprofa steedust. Jadargildi 1 undir-
kvordum DASS listans skekktu dreifingu eitthvad en ekki svo mikid ad dsteda veri talin
til ad fjarlegja pau. Konnud var fylgni & milli inns®is og lidan og lifsgeda hja
sjuklingum og adstandendum. Munur 4 hopum eftir innse@isstigi var metinn. Lagt var
mat & mun & medaltélum milli hopa sjuklinga og adstandenda med z-profum. Skodud var
fylgni lifsafstodu vio bjargradastil, lidan og lifsgaedi. Einnig voru gerdar marghlida

adfallsgreiningar til ad meta skyringar breyta.
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Niourstoour

Lysandi tolfreedi fyrir meginkvarda rannsoknar hja sjuklingum

[ toflu 2 ma sja yfirlit yfir lysandi tolfraedi, medaltal, stadalfravik og sponn
spurningalista fyrir sjuklinga. Taflan er tviskipt og fyrir ofan punktalinu er mat a
gedrenum pattum sjuklings en fyrir nedan hana er mat 4 personupattum. Til ad kanna
hvort munur veri & medaltdlum karla og kvenna 1 hopi sjuklinga voru #-prof reiknud.

Almennt s¢d benda medaltdl & gedreenum pattum til pess ad sjuklingar upplifi
ekki mikla depurd eda kvida. Fraviksmid punglyndis & GDS lista er 10 stig. Medaltal &
listanum 1 pessari rannsokn var 2,8 (sf' = 2,2). Fraviksmi0 fyrir HADS kvidakvarda er 11
stig. Medaltal i pessari rannsoékn var 2,6 (sf = 3,1) (Kurlowicz og Greenberg, 2007;
Jakob Smari o.fl., 2008; Logsdon o.fl., 2002). Medaltal 4 sinnuleysislista benda til pess
a0 sjuklingar séu nokkud sinnulausir par sem medaltal er umtalsvert heerra en
fraviksviomid (14 stig) um sinnuleysi (Starkstein, Fedoroff, Price, Leiguarda og
Robinson, 1993). Enginn munur var 4 skorum karla og kvenna 4 innsai #(29) = 1,01, p =
0,32, sinnuleysislista #32) = 1,04, p = 0,30, punglyndi #32) = 0,73, p = 0,47 eda 4 kvida
1(32)=0,36, p=0,72.

begar nidurstoour fyrir Bjargrad eru skodadar sést ad sjuklingar virdast frekar
beita tilfinningamidudum bjargradum en fordandi eda lausnamidudum bjargradum.
Munur reyndist vera & medaltdlum karla og kvenna fyrir tilfinningamidud bjargrad (#31)
= 2,27, p = 0,03) par sem konur voru liklegri til ad beita slikum bjargradum. Hinsvegar
var enginn marktekur munur milli kynja fyrir fordandi bjargrad #31) = 0,62, p = 0,54
eda lausnamioud bjargrad #(31) = 0,47, p = 0,64.

Stigagjof 4 LOT lifsafstodulista gerir rad fyrir ad haerri skor séu merki um meiri
bjartsyni. Athyglisvert er ad skor sjuklinga bendir til meiri bjartsyni en svartsyni og eru
medaltdl adeins heerri en fengust 1 stodlunartrtaki listans i Bandarikjunum eda 1 urtaki
islenskra haskolastidenta (Scheier o.fl., 1994; Daniel Por Olason o.fl., 2004). Enginn
munur var 4 lifsafstodu karla og kvenna #(32) = 1,23, p = 0,23. Einnig kom i 1jés ad
sjuklingar virdast meta lifsgedi sin & QOL listanum betri en breskir Alzheimer's-
sjuklingar gerdu i rannsokn Logsdon o.fl, (2002). Karlar og konur meta hinsvegar
lifsgeedi sin med apekkum heetti #(32) = 0,20, p = 0,85. Ad lokum benda skor & IADL
listanum sem metur verklega faerni sjuklinga til ad badi karlar og konur meta farni sina

nokkud skerta. [ mati karla er premur atridum sem snerta matargerd, heimilisstorf og
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pvott sleppt og pvi er 5 1 stigagjof hja korlum visbending um dskerta farni en hja konum

eru pad 8 stig (Lawton og Brody, 1969).

Tafla 2. Lysandi tolfredi helstu malitekja fyrir sjuklinga.

Heild (n = 34) Karlar (n = 14) Konur (n =20)

Spurningalistar

sjiklinga Medaltal (sf) Sponn Medaltal (sf) Spénn  Medaltal (sf) Sponn
AQ, innsei 22,8(10,8) 6-43 20,3 (8,5) 6-36 24,0 (12,0) 9-43
Sinnuleysiskvardi 19,2 (6,3) 6-30 20,5 (6,1) 11-30 18,2 (6,5) 6-30
GDS, punglyndi 2,8(2,2) 0-9 2,5(2,0) 0-8 3,1(2,6) 0-9
HADS, kvidi 2,6 (3,1) 0-14 2,4 (1,8) 0-6 2,8 (3,8) 0-14
LOT, lifsafstada 17,7 (4,0) 9-24 16,7 (4,4) 9-23 18,4 (3,6) 10-24

Brief Cope, bjargrad

Fordandi 17,9 (3,9) 12-26 17,4 (4,4) 12-25 18,2 (3,6) 12-26

Lausnarmidud 14,6 (4,0) 6-23 14,2 (4,3) 7-23 14,9 (4,0) 6-22

Tilfinningamidud 26,2 (4,3) 17-33 24,4 (4,7) 17-32 27,6 (3,4) 22-33
QOL, lifsgedi 40,0 (6,9) 25-51 39,7 (5,6) 31-49 40,2 (7,9) 25-51
IADL, verkleg feerni 3,1(1,2) 1-5 6,3 (1,5) 3-8

Lysandi tolfreedi fyrir meginkvarda rannsoknar hja adstandendum

[ toflu 3 ma sja yfirlit yfir lysandi tolfraedi, medaltal, stadalfravik og spénn spurninga-
lista fyrir adstandendur. Taflan er tviskipt eins og var fyrir sjiklinga, fyrir ofan punkta-
linu er mat adstandenda 4 pattum sjuklinga en fyrir nedan hana er sjalfsmat adstandenda.
Til ad kanna hvort munur vaeri 4 medaltdlum karla og kvenna i hopi adstandenda voru #-
prof reiknud.

Almennt s¢d matu adstandendur gedrena lidan sjuklinga verri en sjuklingarnir
gerdu sjalfir (sja toflu 2). Frekari samanburd 4 mati sjuklinga og adstandenda ma sja
adeins sidar i nidurstodukafla. Pegar kynjamunur er skodadur fyrir mat adstandenda a
sjuklingum kom 1 1j6s ad skor kvenna voru herri en karla 4 innsei #29) = 3,36, p = 0,01
og karlar matu sinnuleysi sjuklinga minna en konur gerdu #(32) = 2,20, p = 0,01. Ekki
var marktekur munur 4 mati karla og kvenna fyrir punglyndi sjuklinga #28) = 0,75, p =

0,46 eda lifsgaedi sjuklinga #(32) = 1,62, p = 0,12
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begar nidurstodur fyrir sjalfsmatslista adstandenda eru skodadar ma sja ad karlar
upplifa minni streitu vegna umdnnunar en konur #(32) = 1,99, p = 0,06 og voru medaltol
adeins legri en fengust i nylegri rannsdkn & lidan adstandenda Alzheimersjiklinga
(Ingibjérg Osk Sigurdardottir og Lena Bjorg Runarsdoéttir, 2011). Medaltol adstandenda
fyrir punglyndi og kvida eru dpekk peim sem hafa fengist i islenskum rannsoknum a
almenningi og fyrir adstandendur Alzheimerssjuklinga (Jakob Smari o.fl., 2008;
Ingibjérg Osk Sigurdardottir og Lena Bjorg Runarsdottir, 2011) og ekki reyndist munur
a skorum karla og kvenna fyrir punglyndi #31) = 0,99, p = 0,33 eda kvida #31) = 0,94, p
=0,35.

Medaltol 4 lifsafstodulistanum benda til ad afstada karla og kvenna séu apekk #(32)
= 0,62, p = 0,54. Athyglisvert er ad adstandendur virdast likt og sjuklingar frekar beita
tilfinningamidudum bjargradum en fordunar eda lausnarmidudum bjargradum. En
enginn munur var & bjargradastil karla og kvenna; fordandi bjargrad #32) = 0,97, p =
0,34, tilfinningamidud bjargrad #32) = 0,51, p = 0,61 og lausnarmidud bjargrad (#32) =
0,05, p=0,96.

Tafla 3. Lysandi tolfreedi helstu melitekja fyrir adstandendur.

Heild (n=34) Karlar (n =9) Konur (n =25)

Spurningalistar
adstandenda Meodaltal (sf) Sponn Medaltal (sf) Sponn Medaltal (sf) Sponn
AQ, innsei 22,8(10,8) 6-43 20,3 (8,5) 6-36 24,0 (12,0) 9-43
Sinnuleysiskvardi 23,8 (7,9) 8-38 18,2 (6,0) 8-24 25,8 (7,7) 10-38
GDS, punglyndi 6,4 (4,3) 1-14 5,1 (4,5) 2-14 6,9 (4,3) 1-14
QOL, lifsgaedi 31,8 (5,6) 21-44 34,1 (5,4) 25-44 31,0 (5,6) 21-41
IADL, verkleg faerni 2,2 (1,3) 1-5 4,2 (2,1) 0-8
RSS, streita 15,6 (9,2) 2-45 10,6 (6,5) 2-23 17,4 (9,4) 2-45
DASS

bunglyndi 3,6 (4,6) 0-23 2,3(2,1) 0-6 4,1(5,2) 0-23

Kvioi 3,1(6,0) 0-32 1,4 (2,0) 0-6 3,7 (6,9) 0-32
LOT, lifsafstada 17,1 (3,7) 10-24 17,8 (3,6) 10-21 16,9 (3,8) 10-24
Brief Cope, bjargrad

Fordandi 20,5 (3,0) 15-27 19,7 (2,8) 15-24 20,8 (3,1) 17-27

Lausnarmioud 18,9 (3,5) 10-24 18,9 (2,7) 15-23 19,0 (3,8) 10-24

Tilfinningamidud 27,7 (4,7) 17-38 28,3 (5,9) 23-38 27,4 (4,3) 17-36
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1. Munur a mati sjuklinga og adstandenda peirra
Fyrri rannsoknir hafa bent til ad adstandendur sjuklinga meti margt i fari sjuklings med
o60rum heetti og oft 4 verri veg en sjuklingarnir gera sjalfir, t.d. lidan peirra, lifsgaedi og
verklega faerni (Argiielles o.fl., 2001; Cahill o.fl., 2004; Mangone o.fl., 1993). { pessari
rannsokn var inns@i sjuklinga metid en einnig var kannadur munur 4 mati sjuklinga a
eigin lidan, lifsgedum og verklegri feerni og mati adstandenda peirra & somu pattum i
fari sjuklings. Eins og sja mé i toflu 4 syna nidurstodur marktekan mun 4 svérum
sjuklinga og adstandenda &4 AQ innszismaliteekinu sem gefur til kynna innszisleysi hja
sjuklingum. Enn fremur var marktekur munur & svérum sjuklinga og adstandenda fyrir
mat & sinnuleysi, punglyndi og lifsgeedum. A0 lokum var marktekur munur & svérum
kvenna 1 sjuklingahdpi og adstandenda peirra fyrir mat & verklegri feerni kvennanna

[ 6llum tilfellum var sjalfsmat sjiiklinga betra en mat adstandenda peirra. beir
matu sinnuleysi sitt og punglyndi minna, lifsgaedi sin betri og konur matu verklega faerni
sina meiri en adstandendur peirra gera. Ekki var marktekur munur 4 svorum fyrir

verklega faerni karla.

Tafla 4. Mat sjuklinga og adstandenda 4 lidan, innsei, lifsgedum og verklegri ferni sjuklinga.

N Medaltal (s sponn frigradur ¢ - gildi p - gildi
Sinnuleysiskvardi
Sjuklingar 34 19,2 6,3 6-30 66 2,69 0,009
Adstandendur 34 23,8 7,9 8-38
GDS, punglyndi
Sjuklingar 2,8 2,2 0-9 62 4,25 0,001
Adstandendur 6,4 43 1-14
AQ, innszi
Sjuklingar 32 11,1 8,4 2-32 63 8,14 0,001
Adstandendur 33 33,9 13,5 13-68
QOL, Lifsgaedi
Sjuklingar 40,0 7,0 25-51 66 5,32 0,001
Adstandendur 31,8 5,6 21-44
IADL, verkleg faerni
Sjuklingar KK 14 3.1 12 1-5 26 1,93 0,064
Adstandendur 14 22 13 1-5
IADL, verkleg faerni
Sjuklingar KVK 20 6.3 15 3.8 38 3,64 0,001
Adstandendur 20 42 2.1 0-8
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Hugsanlegt er ad skyringu & mun 4 mati sjuklinga og adstandenda megi rekja til
innsisleysis sjuklinga 1 eigid astand. Innsai sjuklinga er metid pannig ad ef sjuklingar
skora legra en adstandendur peirra & AQ listanum er pad til marks um skert innsei.
Mismunur skora er talin gild meling fyrir innsei. Fyrri rannsoknir & AQ listanum hafa
synt markteekan mun 4 skorum sjiklinga og adstandenda peirra eins og fékkst i pessari
rannsokn (Starkstein o.fl., 2001).

[ framhaldi var kannad hvort munur & medaltélum i svérum sjiklinga og
adstandenda 4 60rum melitekjum veri enn til stadar eftir ad stjornad var fyrir innsei.
Til ad kanna pad var reiknud almenn dreifigreining (Anova) fyrir hvern matslista par
sem munur reyndist vera a4 skorum sjuklinga og adstandenda og innsi var sett inn sem
stjornbreyta (control variable). Nidurstoour pessara greininga ma sja i téflu 5. Munur a4
medaltolum reyndist ekki lengur marktaekur 4 neinni af breytunum. Nidurstodur benda

til ad haegt s¢ ad rekja mun &4 mati hopanna til innsaisleysis sjiklinga i eigid astand.

Tafla 5. Mat 4 medalt6lum sjuklinga og adstandenda 4 lidan, lifsgeedum og verklegri faerni
sjuklinga pegar stjornad er fyrir innsei.

frigradur F - gildi p-gildi
Sinnuleysiskvardi 12,18 0,82 0,658
GDS, punglyndi 12,18 0,79 0,684
QOL, Lifsgaedi 12, 18 0,90 0,596
IADL, verkleg feerni KK 1,10
IADL, verkleg faerni KVK 6,12 1,53 0,313

2. Innsceisleysi, lidan og lifsgeedi sjuklinga
Rannsoknir hafa bent til tengsla 4 milli innsaisleysis og punglyndis sjuklinga 4 pann hatt
ad eftir pvi sem innsaisleysi er meira pvi oliklegra er ad sjuklingur finni til punglyndis
(Starkstein o.fl., 1996). En adrar rannsdknarnidurstodur hafa bent til ad peir sem hafa
gott innsai séu ekki liklegri en adrir til ad finna til punglyndis (Reed o.fl., 1993). Einnig
hafa rannsoknir fundid sterk tengsl innsaisleysis og sinnuleysi og ad inns@isleysi spai
fyrir um sinnuleysi hja Alzheimerssjuklingum (Starkstein o.fl., 2010).

Kannad var hvort tengsl vaeru 4 milli innseisleysis og lidanar (punglyndis, kvida
og sinnuleysis) og lifsgeda sjuklinga i pessari rannsokn. Nidurstoour fylgnireikninga

fyrir fylgni milli inns@is og eftirfarandi breyta voru ekki marktaekar. Fylgnin vid
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sinnuleysi var (r = 0,04, p = 0,84), punglyndi (» = 0,28, p = 0,22), kvida (r = 0,17, p =
0,34) og vio lifsgaedi (» = - 0,10, p = 0,61). bessar nidurstodur benda til ad ekki sé hagt
ad segja til um hvort lidan og lifsgaedi sjuklinga hafi tengsl vid innsei peirra. Pegar
konnud var fylgni milli innsais sjuklinga og mats adstandenda peirra & sinnuleysi,
punglyndi og lifsgaedum sjuklinga voru nidurstédur & annan veg. Fylgni var marktaek vid
sinnuleysi (» = 0,60, p = 0,01), punglyndi (» = 0,44, p = 0,02) og neikvaed fylgni vid
lifsgeedi (r = - 0,51, p = 0,01). Mat adstandenda vantar fyrir kvida sjuklinga. Yfirlit ma
sja 1 toflu 6 og marktek p - gildi eru feitletrud.

Tafla 6. Fylgni innsais og sjalfsmats sjuklinga 4 lidan sinni og lifsgeedum. Mat adstandenda
4 sOmu pattum.

Sjuklingar Adstandendur
fylgni p - gildi fylgni p - gildi
Sinnuleysi 0,04 0,84 0,60 0,01
bunglyndi 0,23 0,22 0,44 0,02
Kvidi 0,18 0,34
Lifsgeeoi -0,10 0,61 -0,51 0,01

Lioan og lifsgeedi sjuklinga eftir stigi innsceis

Famenni hopanna er mogulega asteda fyrir ad engin marktek tengsl fundust milli
innszis og lidan sjuklinga. I 1jési pess ad pad var marktaek fylgni milli innszisleysis,
punglyndis og lifsgeeda samkvemt mati adstandenda, var akvedid i framhaldi ad kanna
hvort munur vari 4 lidan og lifsgedum sjuklinga eftir innsaisstigi peirra. Eftir pvi sem
mismunaskor er herra (meiri munur er & mati sjuklings og adstandanda hans) pvi meira
er inns&isleysid. Samkvemt Starkstein o.fl. (2006a) er viomid fyrir kliniska melingu a
inns@isleysi mismunur sem nemur tveimur stigum & fleiri en premur atridum i peim
paetti AQ listans sem metur huglega virkni. Samkvemt pvi vidmidi voru 22 af 34
sjuklingum me0 kliniskt skert innszi i pessari rannsokn.

Hopi sjuklinga var skipt med pridjungaskiptingu i prja hopa. Hopur A var med
mismunaskor fra 6 — 16, (n = 11), hépur B var med mismunaskor fra 17 — 27 (n = 10)
og hopur C var med mismunaskor frd 28 — 43 (n = 10). Til ad kanna hvort munur veri 4
hopunum var reiknud almenn dreifigreining (Anova). Yfirlit yfir medaltdl, stadalfravik

og nidurstddur F' — profa ma sja i toflu 7. Sja ma ad enginn munur er & hopunum.
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Nidurstodur benda pvi til ad ekki sé munur & sinnuleysi, punglyndi, kvida og
lifsgeedum sjuklinga eftir pvi hvert innsaisstig peirra er. Pegar mat adstandenda 4 somu
pattum hja sjaklingum var borid saman vid innsei peirra kom i Ijos markteekur munur &

sinnuleysi (p = 0,02) og lifsgedum (p = 0,03) & milli hopa A og C.

Tafla 7. Sjéalfsmat sjuklinga 4 sinnuleysi, lidan og lifsgedum eftir stigum inns®isleysis.

AQ innsei

Hoépur A Hoépur B Hoépur C

Meoaltal (sf)  Medaltal (sf) Medaltal (sf) frigradur F-gildi p - gildi

Sinnuleysiskvardi 20,5 (6,0) 17,1 (6,0) 19,7 (7,4) 2,28 0,76 0,48
GDS, punglyndi 2,6 (1,6) 2,8 (2.5) 3,3 (2,6) 2,28 0,30 0,75
HADS kvidi 1,5 (2.2) 3,3 (4,0) 2,6 (3,3) 2,28 0,89 0,42
QOL lifsgzedi 38,8 (5,6) 41,8 (8,7) 39,2 (7.3) 2,28 0,49 0,62

Innsceis- og sinnuleysi sjuklinga og lidan adstandenda
Algengt er ad miklar breytingar verdi 4 hatterni og vidbrogdum sjiklinganna vegna
inns@is- og sinnuleysis peirra. Nidurstodur rannsokna benda til ad adstandendur eigi oft
erfitt med ad bregdast vid peim breytingum sem verda 4 sjuklingunum vegna pessa og
pad valdi peim alagi (Robert o.fl., 2010). I pessari rannsokn var petta kannad med pvi ad
reikna fylgni milli inns@is og fyrir skor adstandenda 4 sinnuleysislista (» = 0,60, p =
0,01). Marktaek fylgni & mati adstandenda 4 sinnuleysi sjuklinga og innseis peirra bendir
til a0 breytingar a4 hegdun sjuklinga séu til stadar og pvi er dhugavert ad kanna hvort
inns®isleysi og sinnuleysi sjuklinga hafi fylgni vid punglyndi, kvida og streitu
adstandenda.

Nidurstodur leiddu 1 1jos ad ekki var um markteka fylgni ad reeda eins og sja ma
i toflu 8. Innseisleysi sjuklinga og sinnuleysi er ekki tengt gedrenni lidan adstandenda.
b6 voru visbendingar um ad sinnuleysi sjuklinga hefdi tengsl vid streitu adstandenda

eins og sja ma a nidurstodum marktektarprofs (tafla §).

53



Tafla 8. Fylgni innsaisleysis og sinnuleysis sjuklinga vid lidan adstandenda.

DASS
bunglyndi Kvidi Streita, RSS
fylgni p-gildi fylgni p - gildi fylgni p - gildi
Innsei, mismunaskor 0,01 0,99 0,05 0,80 0,26 0,16
Sinnuleysi, mat adst. - 0,04 0,82 0,07 0,72 0,33 0,06
Sinnuleysi, mat sjukl. 0,07 0,69 0,14 0,43 0,28 0,11

3. Lifsafstada, bjargradastill, innscei, lioan og lifsgeedi sjuklinga

Lifsafstada redur miklu um hvernig f6lk metur eigin vellidan og hvernig brugdist er vid
motleti. Rannsoknir hafa synt ad bjartsynu folki gengur betur ad bregdast vid afollum,
laga sig ad breytingum og rada oft yfir farselli bjargradastil en peir sem eru svartsynni
(Carver, Scheier og Segerstrom, 2010). I pessu samhengi er ahugavert ad kanna hvort
tengsl séu 4 milli lifsafstodu Alzheimerssjuklinga og inns®is og sjalfmats peirra &
bjargradastil, lidan og lifsgedum sinum. Nidurstodur fylgnireikninga leiddu i ljos ad
marktaek neikved fylgni var 4 milli lifsafstodu sjuklinga og sjalfsmats peirra 4 punglyndi
(r=-0,37, p=0,03) og kvida (r =- 0,47, p = 0,01). Einnig voru visbendingar um tengsl
lifsafstoou vio lifsgaedi eins og sja ma & nidurstodum marktektarprofs (tafla 9).

Vegna pess misremis sem hefur fundist 4 mati sjuklinga og adstandenda var
einnig kannad hvort fylgni veri milli lifsafstodu sjuklinga og hvernig adstandendur
peirra meta lidan peirra og lifsgedi. Engin marktek fylgni var 4 milli lifsafstodu
sjuklinga og mats adstandenda peirra & punglyndi, sinnuleysi og lifsgedum. En
visbendingar um a0 lifsafstada hefdi tengsl vid punglyndi sjuklinga ad mati adstandenda
eins og sja ma & nidurstodum marktektarprofs. I toflu 9 ma sja yfirlit yfir fylgni milli

breyta og marktaek p - gildi eru feitletrud.
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Tafla 9. Sjalfsmati sjuklinga 4 lifsafstodu sinni og fylgni vid lidan, innsai og bjargradastil.

Mat adstandenda 4 sému pattum fyrir sjukling.

LOT lifsafstada sjuklinga

Sjuklingar Adstandendur
fylgni p-gildi fylgni p-gildi

GDS punglyndi - 0,37 0,03 -0,35 0,06
Sinnuleysiskvardi -0,21 0,23 -0,24 0,17
QOL, lifsgaedi 0,33 0,06 0,12 0,49
HADS, kvidi -0,47 0,01

AQ innseai -0,17 0,35

Lausnarmidud bjargrad - 0,09 0,62

Tilfinningamidud bjargrad 0,28 0,12

Fordandi bjargrad -0,26 0,14

Bjargradastill

bar sem nidurstodur benda til ad bjartsyn lifsafstada sjuklinga hafi neikvaed tengsl vid
punglyndi peirra og kvida var einnig ahugavert ad kanna hvort bjargradastill sjuklinga
hefdi tengsl vid innsai, lidan og lifsgaedi peirra. Gerdir voru fylgnireikningar og i 1jos
kom ad marktek jakvaed fylgni var & milli fordandi bjargrada og kvida (r = 0,37, p =

0,04) og ad marktek neikvaed fylgni var & milli lausnarmidadra bjargrada og sinnuleysis

(r=- 0,40, p = 0,02).  toflu 10 ma sja yfirlit yfir fylgni breytanna par sem marktzk p -

gildi eru feitletrud.

Tafla 10. Fylgni bjargradastils sjuklinga vid sjalfsmat & lidan, sinnuleysi og lifsgedum.

Brief Cope bjargrad
Lausnarmidud Tilfinningamidud Fordandi
fylgni p - gildi fylgni p - gildi fylgni p-gildi
AQ innszi -0,07 0,73 -0,01 0,96 0,25 0,17
GDS punglyndi -0,03 0,88 -0,07 0,69 0,27 0,13
HADS, kvidi 0,13 0,46 0,15 0,40 0,37 0,04
Sinnuleysiskvardi - 0,40 0,02 -0,33 0,06 -0,19 0,29
QOL, lifsgaedi 0,23 0,20 0,16 0,37 -0,07 0,68
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Nidurstodur benda til ad pvi meira sem sjuklingar beiti fordandi bjargradum pvi
harra skori peir 4 kvida og ad peir sem skora harra 4 sinnuleysi nyti sér sidur
lausnarmidud bjargrad. betta er i samraemi vid fyrri rannsoknir par sem almennt eru virk
bjargrad talin arangursrikari vid ad takast & vid afoll (Silver-Aylaian og Cohen, 2001).

Vegna pess misremis sem komid hefur fram i mati sjiklinga og adstandenda var
einnig kannad hvort bjargradastill sjuklinga hefdi tengsl vid mat adstandenda peirra 4
punglyndi, sinnuleysi og lifsgeedum sjuklinganna. { 1j6s kom ad eins og hja sjiklingum
sjalfum var neikvaed fylgni & milli lausnarmidadra bjargrdda og mats adstandenda a
sinnuleysi sjuklinga og jakveed fylgni var 4 milli lausnarmidadra bjargrada og mats
adstandenda 4 lifsgeedum peirra. I toflu 11 ma sja yfirlit yfir fylgni breyta par sem
marktaek p - gildi eru feitletrud.

Tafla 11. Fylgni bjargradastils sjuklinga vid lidan, sinnuleysi og lifsgaedi peirra samkvamt mati
adstandenda beirra.

Brief Cope bjargrad
Lausnarmidud Tilfinningamidud Fordandi
fylgni p - gildi fylgni p - gildi fylgni p-gildi
AQ mismunaskor - 0,07 0,73 - 0,01 0,96 0,25 0,17
GDS punglyndi -0,20 0,28 0,01 0,96 0,11 0,55
Sinnuleysiskvardi -0,36 0,04 - 0,29 0,11 0,04 0,82
QOL, lifsgaedi 0,42 0,02 0,04 0,82 0,03 0,88

Nidurstodur benda til a0 samkvaemt sjalfsmati sjuklinga og samkvaemt mati
adstandenda peirra hafi lausnarmidadur bjargrédastill sjuklinga neikvad tengsl vid
sinnuleysi peirri. Tengsl sinnuleysis og lausnarmidadra bjargrada geta verid 4 pann veg
ad pvi meira sem sinnuleysid er, pvi minna er lausnarmidudum bjargradum beitt eda ad
pvi minna sem lausnarmidudum bjargradum er beitt, pvi meira verdi sinnuleysid.
Lausnarmidud bjargrad mida ad pvi ad leita leida til ad takast & vid adstedjandi vanda
og krefjast pvi virkni hja sjuklingum sem er i andstodu vid sinnuleysi (Taylor, 1998).
Marktaek tengsl voru 4 milli lausnarmidadra bjargrada sjuklinga og mats adstandenda

sjuklinga 4 lifsgedum peirra.
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Midla bjargrad tengslum lifsafstoou og lidan sjuklinga?

[ 1josi pess ad fyrri nidurstodur benda til tengsla milli lifsafstodu, lidan og beitingu
bjargrada var dhugavert ad kanna nanar hvort bjargradastill midli tengslum lifsafstodu
og lidan (punglyndi, kvida og sinnuleysi) sjiklinga. Pad var profad meod
adfallsgreiningum med pvi ad fylgja adferd Baron og Kenny (1986). Samkvamt peirri
adferd parf breyta ad standast fjogur viomid til ad hun geti midlad tengslum, en pau eru
1) ad tiltekin breyting & frumbreytu leidi af sér marktaeka breytingu a fylgibreytu, 2) ad
tiltekin breyting & frumbreytu leidi af sér markteka breytingu 4 midlunarbreytu, 3) ad
breyting & midlunarbreytu leidi af sér marktaeka breytingu & fylgibreytu og 4) pegar
stjornad er fyrir breytingum midlunarbreytu & fylgibreytu hverfi marktaek tengsl milli
frumbreytu og fylgibreytu. Midlunartengsl eru sterkust ef tengsl frumbreytu og
fylgibreytu eru engin ef midlunarbreytunnar nytur ekki vid. Ef tengsl eru enn til stadar
pegar stjornad er fyrir midlunarbreytu en eru veikari en adur hefur breytan midlad
tengslunum ad hluta (Baron og Kenny, 1986).

Samkvaemt fyrri fylgnireikningum uppfyllir adeins fylgni vid kvida allar
forsendur Baron og Kenny. { adfallsgreiningu voru pvi skor lifsafstodu frumbreyta, kvidi
var fylgibreyta og fordandi bjargrad var midlunarbreyta. Nidurstodur syndu marktek
tengsl lifsafstodu vio kvida F(1,32) = 8,82, p < 0,01, ”# = 0,.21. begar fordandi
bjargradum var bett i likanid med lifsafstodu var hallastudull fyrir bjargrad ekki lengur
marktekur en hallastudull fyrir lifsafstodu var afram marktekur. Adfallsgreiningin
uppfyllti ekki viomid og pvi voru engin tengsl fyrir hendi. Par med er ekki hagt ad
alykta a0 bjargraodastill Alzheimerssjuklinga midli tengslum lifsafstodu og lidan peirra.

Nidurstodur adfallsgreiningar med kvida sem fylgibreytu ma sja i toflu 12.

Tafla 12. Nidurstodur adfallsgreininga par sem midlunarahrif bjargrada fyrir lifsafstodu er konnud
fyrir kvida sjuklinga.

LOT lifsafstada hallast. ¢ - gildi p - gildi AR? P - gildi
Brief Cope bjargrad

Skref'1 - - - 0,21 0,01
LOT lifsafstada - 0,37 -2,97 0,01

Skref 2 - - - 0,14 0,04
LOT lifsafstada -0,31 -2,44 0,02

Fordandi bjargrad 0,22 1,65 0,11
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4. Lifsafstada, bjargradastill og lidan adstandenda

[ 1josi pess ad lifsafstada hefur ahrif 4 pad hvernig folk metur eigin lidan og ad bjartsynu
folki gengur oft betur ad nyta sér hjalpleg bjargrad (Carver o.fl., 2010) var dhugavert ad
kanna hvort ad slik tengsl veeri einnig ad finna 4 milli lifsafstodu, bjargradastils og lidan
hj4 adstandendum.

Til ad kanna pad voru gerdir fylgnireikningar par sem skor lifsafstodu, kvida,
punglyndis, streitu og bjargrada voru borin saman. Nidurstodur leiddu 1 1j6s ad marktaek
jékvaeo fylgni var 4 milli lifsafstodu og lausnarmidadra bjargrada (» = 0,50, p = 0,01) og
a milli lifsafstodu og tilfinningamidadra bjargrada (r = 0,42, p = 0,01). En neikveaed
fylgni var 4 milli lifsafstodu og kvida (» = - 0,37, p = 0,03) og vid punglyndi (» = - 0,40,
p = 0,02). Yfirlit yfir fylgni breytanna ma sja i téflu 13 og par eru marktek p - gildi
feitletrud.

bessar nidurstodur benda til ad adstandendur med bjartsyna lifsafstoou velji
lausnarmidud bjargrad og ad kvidi og punglyndi hrjai sidur pa adstandendur sem eru

bjartsynir en pa sem eru svartsynir.

Tafla 13. Fylgni lifsafstodu adstandenda vid bjargradastil og lidan peirra og fylgni bjargradastils
vid lidan.

Tilfinningam.

biargrad Fordandi bjargrad

LOT lifsafstada Lausnarm. bjargrad

fylgni p -gildi fylgni p -gildi fylgni p -gildi fylgni p -gildi

DASS kvidi -0,37 0,03 -0,59 0,01 -0,03 0,88 0,03 0,87
DASS punglyndi - 0,40 0,02 - 0,54 0,01 -0,10 0,58 0,13 0,47
RSS streita -0,17 0,34 -0,35 0,04 0,03 0,87 0,30 0,09
Lausnarmidud bjargrad 0,50 0,01
Tilfinningam. bjargrad 0,42 0,01
Fordandi bjargrad 0,11 0,55

{ framhaldi af skodun 4 fylgni lifsafstodu vid bjargrad og lidan var kannad hvort
fylgni veeri milli bjargradastils adstandenda og lidan peirra. I 1j6s kom ad marktak
neikved fylgni var 4 milli lausnarmidadra bjargrada og kvida (r = - 0,59, p = 0,01), &
milli lausnarmidadra bjargrada og punglyndis (» = - 0,54, p = 0,01) og 4 milli
lausnarmidadra bjargrdda og streitu (r = - 0,35, p = 0,04). Ekki var fylgni milli
tilfinningamidadra eda fordandi bjargrada vid lidan adstandenda. Nidurstodur benda til

ad lausnarmidud bjargrad séu likleg til ad draga ur punglyndi, kvidi og streitu
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adstandenda. Petta er i samremi vid pa skilgreiningu ad vid beitingu lausnarmidadra
bjargrada leitist folk vid ad breyta hugmyndum sinum um vandamal og leita leida til ad
takast 4 vio pau (Taylor, 1998).

Nidurstodur benda pvi til ad bjartsynir adstandendur adhyllist lausnarmidud
bjargrad og finni takmarkad fyrir kvida, punglyndi og streitu.

Midla bjargrad tengslum lifsafstoou og lidan adstandenda?
bar sem fyrri nidurstddur benda til tengsla milli lifsafstodu, lidan og beitingu bjargrada
hj4 adstandendum er dhugavert ad kanna nanar hvort bjargradastill peirra midli tengslum
lifsafstoou og lidan (punglyndi, kvida og streitu) peirra. Eins og 4dur var pad kannad
med adfallsgreiningu med pvi ad fylgja adferd Baron og Kenny (1986).

Frumbreyta var lifsafstada, fylgibreyta lidan og midlunarbreyta var lausnarmioud
bjargrad. I adskildum adfallsgreiningum voru punglyndi og kvidi fylgibreytur par sem
paer breytur stodust viomid um fylgni. Nidurstodur adfallsgreiningar med punglyndi sem

fylgibreytu ma sja skref fyrir skref i t6flu 14.

Tafla 14. Nidurstodur adfallsgreininga par sem midlunarahrif bjargrada fyrir lifsafstodu er konnud
fyrir punglyndi adstandenda.

LOT lifsafstada hallast. ¢ - gildi p - gildi AR? P - gildi
Brief Cope bjargrad

Skref'1 - - - 0,16 0,02
LOT lifsafstada -0,50 -2,41 0,02

Skref 2 - - - 0,29 0,001
Lausnarmidud bjargrad - 0,47 3,23 0,003

Skref'3 - - - 0,29 0,01
LOT lifsafstada -0,22 - 1,04 0,31

Lausnarmidud bjargrad - 0,63 -2,65 0,01

Nidurstodur syndu ad forsendur aodfallsgreininga stéoust pegar punglyndi var
fylgibreyta, upphafslikan var marktaekt F(1,32) = 5,79, p = 0,02 og lokalikan var einnig
marktekt F(1,32) = 6,97, p = 0,01. bvi ma buast vid ad lausnarmidud bjargrad midli
tengslum lifsafstoou 4 punglyndi adstandenda.

Allar forsendur adfallsgreininga fyrir kvida stodust par sem marktaek tengsl voru
milli lifsafstoou og kvida F(1,32) = 4,98, p = 0,03 og lokalikan var marktaekt F(1,32) =

8,49, p = 0,01. bvi ma einnig blast vid ad lausnarmidud bjargrad midli tengslum lifs-
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afstodu 4 kvida adstandenda. Nidurstodur adfallsgreiningar med kvida sem fylgibreytu

ma sja skref fyrir skref i t6flu 15.

Tafla 15. Nidurstodur adfallsgreiningar par sem midlunarahrif bjargrada fyrir lifsafstoou er
konnud fyrir kvida adstandenda.

LOT lifsafstada hallast. ¢ - gildi - gildi AR’ P - gildi
Brief Cope bjargrad

Skref'1 - - - 0,14 0,03
LOT - 0,60 2223 0,03

Skref 2 - - - 0,35 0,01
Lausnarmidud bjargrad - 0,47 3,23 0,01

Skref 3 - - - 0,36 0,01
LOT -0,19 - 0,69 0,50

Lausnarmidud bjargrad -0,97 -3,24 0,01

Par sem marktaek tengsl fundust milli breyta i adfallsgreiningum ma buast vid ad
lausnarmidadur bjargradastill midli tengslum lifsafstodu vid punglyndi og kvida hja
adstandendum. A mynd 3 ma sja myndrazna framsetningu 4 nidurstodum beggja
adfallsgreininga. Tolur i likonunum standa fyrir oOstadladar hallatdlur likansins og
stjornur (*) tikna marktekt peirra. { sviga eru hallatélur an midlunaréhrifa en utan sviga
eru hallatolur pegar ahrifum er midlad med lausnarmidudum bjargradum. I badum
likonum laekka hallatdlur fyrir tengsl lifsafstodu og lidan og verda omarktaekar pegar
lausnarmidudum bjargradum er baztt i likanid og benda nidurstodur til ad tengsl
lifsafstodu og punglyndis og lifsafstodu og kvida sé ad hluta midlad med lausnar-
midudum bjargradum. Samkvemt Miles og Shevlin (2001) er haegt ad sja hve mikil
ahrifin eru med pvi ad reikna muninn 4 milli hallatalna i skrefi 1 og skrefi 4. Ahrif
lausnarmidadra bjargrada eru pvi 0,28 fyrir midlun lifsafstodu og punglyndis og 4hrifin
eru 0,42 fyrir midlun lifsafstodu og kvida. Samkvemt pvi skyra lausnarmidud bjargrad
28% af tengslum lifsafstodu og punglyndis og 42% af tengslum lifsafstodu og kvida.

Pessar nidurstodur stydja nidurstodur fyrri rannsokna ad lifsafstada og beiting
bjargrada hafi toluverd ahrif & upplifun 4 einkennum punglyndis og kvida pegar folk
tekst a vio motleeti i lifinu (Carver o.f1., 2010).
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Likan 1 Likan 2

ausnarmid

bjargrad bjargrad

(-0,50%) -0,22 (-0,60") -0,19

Mynd 3. Likdnin syna midlunarahrif bjargrada fyrir lifsafstoou. Hallatolur laekka
pbegar midlunarahrifa geetir og pad er til marks um ad ahrifin sé til stadar.
* p <0,05, ** p<0,01.

Fylgni lifsafstoou sjuklinga og adstandenda peirra
bar sem rannsoknir hafa synt ad lifsafstada hefur dhrif & mat & eigin lidan (Carver o.fl.,
2010) og ad nidurstodur i pessari rannsokn benda til ad lifsafstada hafi tengsl vid lidan
sjuklinganna var einnig kannad hvort fylgni veeri milli lifsafstodu sjuklinga og
lifsafstodu adstandenda peirra. Fylgnireikningar par sem heildarskor beggja hopa a
lifsafstodulista voru borin saman leiddu 1 1j6s ad fylgni var ekki marktaek (» = 0,06, p =
0,74) sem synir ad engin tengsl eru 4 milli lifsafstodu sjuklinga og adstandenda peirra.
Samband sjuklinga og adstandenda er sérstakt par sem annar adilinn parfnast
umonnunnar hins og pvi ma buast vid ad tengsl milli peirra verdi nanari en ef
umdnnunarhlutverkid veeri ekki til stadar. bvi er dhugavert ad kanna hvort lifsafstada
adstandenda hafa fylgni vid lidan sjuklinga. Gerdir voru fylgnireikningar par sem skor
a0standenda 4 lifsafstéou voru borin saman vid sinnuleysi, punglyndi og kvida sjuklinga.
Eins og sja ma i toflu 16 reyndust engin tengsl vera 4 milli lifsafstodu adstandenda og

lidan sjuklinga.

Tafla 16. Fylgni lifsafst6du adstandenda vid lidan sjuklinga.

LOT lifsafstada sdstandenda

fylgni p - gildi
Sinnuleysiskvardi mat sjiklinga -0,36 0,84
GDS punglyndi mat sjuklinga 0,01 0,94
HADS, kvidi mat sjuklinga -0,14 0,44
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Umraoa

Meginmarkmid pessarar rannsoknar var ad kanna upplifun Alzheimerssjuklinga & eigin
lidan og lifsgedum og skoda ad hvada leyti svor adstandenda peirra um somu paetti veeru
sambarileg upplifun sjuklinganna. Einnig voru tengsl milli lifsafstodu sjuklinga og
bjargradastils, lidan og lifsgeda konnud og skodad hvort bjargrad midli tengslum
lifsafstoou og lidan peirra. Ennfremur var lifsafstada adstandenda og tengsl hennar vid
bjargradastil og lidan peirra konnud. Ad endingu var reynt ad meta innsai sjuklinga i
eigid astand.

Helstu nidurstddur bentu til ad innsei sjuklinga vaeri skert og peir matu lidan sina
betri, sinnuleysi og punglyndi minna og lifsgaedi sin meiri en adstandendur peirra gerdu.
Skert innsei var metid med mismuni & mati sjuklinga og adstandenda peirra & minni
sjuklinga og getu peirra til athafna daglegs lifs. Pegar stjornad var fyrir innsai var munur
a skorum sjuklinga og adstandenda vardandi lidan sjuklinga og lifsgadi peirra ekki
lengur marktaekur. bvi ma ef til vill draga pa alyktun ad inns@isleysi hafi valdid pvi ad
sjuklingarnir attu erfitt med ad meta fyrrnefnda petti med areidanlegum hatti.
Fylgnireikningar bentu ekki til neinna tengsla innsaisleysis og sjalfsmats sjuklinga &
lidan sinni. Aftur & moéti var marktek fylgni & milli inns@isleysis sjuklinga og mats
adstandenda beirra & sinnuleysi, punglyndi og lifsgedum sjuklinganna. Engin tengsl
voru 4 milli innseis- og sinnuleysis sjuklinga og lidan adstandenda. Bjartsynir sjuklingar
og adstandendur adhylltust lausnarmidadan bjargradastil og voru o6liklegir til ad finna
fyrir punglyndi og kvida. Liklegt ma telja ad bjargrad midli tengslum bjartsyni og lidan
pannig a0 adstandendur sem nyta sér lausnarmidud bjargrad séu oliklegri til ad finna
fyrir punglyndi, kvida og streitu en peir adstandendur sem nyta sér ekki lausnarmidud

bjargrad.

Til samanburoar

Enginn kynjamunur greindist & innsei sjuklinga, lidan, lifsafstoou, lifsgedum og
bjargradastil ad pvi undanskildu ad konur virtust nota tilfinningamidud bjargrad
marktekt meira en karlar. Sjoklingar i pessari rannsokn virtust beita tilfinninga-
midudum bjargradum nokkud mikid, medalstig var 26,2 (sf = 4,3) en til samanburdar
voru medalstig 4 kvardanum 20,5 (sf'= 2,3) i nylegri rannsokn & islenskum Alzheimers-
sjuklingum (Berglind Stefansdottir, 2009). begar tilfinningamidudum bjargradum er

beitt er reynt a0 leita tilfinningalegs studnings, tala um vandamalin og reyna ad satta sig
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vid pad sem ekki verdur breytt. I pvi felst einnig ad breyta hugmyndum sinum um
vandann 4 pann hatt ad audveldara verdur ad fast vid hann. Algengt er ad
tilfinningamidudum bjargradum sé beitt pegar folk finnur ad pad hefur litla stjorn &
mikilvegum adstedum sem 4 vel vid pegar folk stendur frammi fyrir pvi ad greinast
med oleknandi sjukdom eins og Alzheimer. Ef folki finnst pad hafa stjorn & adstedum
verda lausnarmidud bjargrad oftar fyrir valinu (Carver, Scheier og Weintraub, 1989).
Fyrri rannsoknir hafa einnig bent til ad konur séu liklegri en karlar til ad beita
tilfinningamidudum bjargradum sem styOur nidurstodur pessarar rannsoknar (Tamres,
Janicki og Helgeson, 2002).

Medaltol 4 listum sem meldu punglyndi og kvida voru lag og bentu ekki til ad
paer lyndisraskanir vari almennt ad finna hja sjuklingum. bPunglyndismat GDS listans
midar vid ad viomidunargildi yfir 10 stig bendi til punglyndis (Kurlowicz og Greenberg,
2007). I Alzheimersrannséknum hafa medaltol sjuklinga & GDS lista fyrir punglyndi
verid fra 6,4 (sf = 5,0) til 12,2 (sf'= 7,4) (Gretarsdottir, Woodruff-Borden, Meeks og
Depp, 2004; Logsdon o.fl., 2002). A0 mati adstandenda voru niu sjuklingar yfir
fraviksmidi punglyndis en samkvamt sjalfsmati sjuklinga meldist enginn punglyndur.
Tveir sjuklingar maldust yfir fraviksmidi (11 stig) 4 kvidakvarda HADS. I islenskum
rannsOknum hafa medalstig 8 HADS kvidalista verid 4 bilinu 2,6 -7,0 (Jakob Smari o.1l.
2008; Magnusson, Axelsson, Karlsson og Oskarsson, 2000). A sinnuleysislistanum er
midad vid ad > 14 stig ad medaltali bendi til sinnuleysis, samkvaemt pvi voru medalstig
sjuklinga i haerri kantinum (19,2, sf = 6,3) og bentu til nokkurs sinnuleysis i
sjuklingahopnum. Sjiaklingar matu lifsgadi sin god med medalstig 40,0 (sf'= 6,9) en til
vidmidunar voru medalstig 33,9 (sf = 5,1) i bandariskri rannsokn & Alzheimers-
sjuklingum (Logsdon o.fl., 2002). Innseisleysi er metid med mismuni & skori sjuklings
og adstandanda. Samkvaemt vidmidi er mismunur sem nemur tveimur stigum 4 fleiri en
premur atridum listans merki um kliniskt inns@isleysi (Starkstein o.fl., 2006a).
Melingar i pessari rannsokn gafu til kynna ad 65% sjuklinganna veru med kliniskt skert
inns&i og petta kann ef til vill ad hafa ahrif 4 adrar maelingar.

Karlar 1 hopi adstandenda voru mun faerri en konur sem dregur ur areidanleika &
samanburdi milli kynja. Innsai sjiklinga greindist mismikio eftir pvi hvort adstandandi
sjuklings var karl eda kona. Nidurstodur gafu til kynna markaekt meira misremi 4 milli
mats sjuklinga og adstandenda pegar adstandandinn var kona. Moguleg skyring a

pessum matsmun peirra & milli er ad karlar upplifa minni byrdi vegna umoénnunnar en

63



konur gera og meta par af leidandi astand sjiiklinga betra. En petta bendir einnig til pess
ad mat adstandenda geti radist af ymsum pattum og er pvi ef til vill ekki eins areidanlegt
og oft er gengid ut fra. Fyrri rannsoknir hafa bent til pess ad munur sé & pvi hvernig
karlar og konur meta umoénnunarbyrdi vegna sjukra adstandenda og ad konur meti pa
byrdi meiri (Pinquart og Sorensen, 2006). Einnig hafa fjolmargar rannsoknir bent til ad
med aukinni byrdi virdist adstandendum heett vid ad vanmeta getu Alzheimerssjuklinga
(Argtielles o.l., 2001; Mangone o.fl., 1993; Ready o.fl., 2004). Medaltol melinga fyrir
sjalfsmat adstandenda 4 punglyndi sinu, kvida og streitu eru dpekk peim sem hafa
fengist 1 islenskum rannséknum 4 almenningi og fyrir adstandendur Alzheimerssjuklinga
(Jakob Smari o.fl., 2008; Ingibjorg Osk Sigurdardéttir og Lena Bjorg Runarsdottir,
2011). Sjalfsmat adstandenda benti ekki til ad punglyndi, kvidi og streita valdi peim
sérstokum vanda en p6 var marktekur munur 4 streitu karla og kvenna par sem konur
mealdust med meiri streitu. bvi ma telja oliklegt ad skekkja & mati vegna vanlidunar
adstandenda eigi almennt vid i pessari rannsokn. Rétt er ad arétta pess ad samkvamt
MMSE stigum voru allir sjuklingar i pessari rannsokn med Alzheimerssjukdoém a vaegu

stigi (MMSE stig, M = 25,0, sf=2,1).

Munur a mati sjuklinga og adstandenda

Koénnun & pvi hvort samraemi vari i mati sjiklinga og adstandenda leiddi i 1j6s ad
sjalfsmat sjiklinga var jakvadara en mat adstandenda peirra 4 6llum pattum. Peir matu
sinnuleysi sitt og punglyndi minna, lifsgadi sin betri og konur matu verklega feerni sina
meiri en adstandendur peirra gerdu. Rannsoknir hafa bent til ad sjalfsmat er had ymsum
pattum, hugleegum, félagslegum og liffredilegum (Jylha, 2009). Hugarfar hefur mikil
ahrif 4 upplifun um eigin heilsu, lidan og lifsgadi og ad pratt fyrir ad 6ldrun fylgi ymsir
likamlegir kvillar metur aldrad folk heilsu sina oft betri en peir sem yngri eru (Jylha,
2009; Schneider o.f1., 2004).

Nidurstodur rannsdknarinnar eru i samraemi vid fyrri rannsoknir sem hafa leitt i
1j6s toluvert 6samraemi i svorum sjuklinga og adstandenda peirra og ad adstandendur
meta gjarnan lidan, getu og lifsgaedi sjuklinganna verri en peir gera sjalfir. Tvo deemi ma
nefna, annarsvegar rannsokn Ready o.fl. (2004) & 56 heilabiludum einstaklingum og
adstandendum peirra dsamt 23 manna vidmidshopi. Patttakendur voru metnir med
taugasalfreedilegu mati og med spurningalistum og vidtali. Minni peirra, punglyndi, og

athafnir daglegs lifs voru metin med tilliti til lifsgeda sjuklinga. Mat adstandenda a
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lifsgeedum sjuklinganna var toluvert lakara en sjalfsmat sjuklinganna en peirra mat var
svipad og sjalfsmat viomidshopsins (Ready o.fl., 2004). Hin rannséknin var langtima-
rannsokn sem kannadi vitrena getu tvisvar yfir priggja og hélfs ars timabil hja 500
patttakendum, 74 ara og eldri. I seinna skiptid matu adstandendur peirra hnignun 4
vitrenni getu peirra. Samanburdur & Gtkomu vitrenu préfanna og mati adstandenda benti
til a0 mat adstandenda veeri areidanlegt (Jorm o.fl. 1996).

[ pessari rannsokn telur hofundur ad skyringar 4 misreemi i svérum sjuklinga og
a0standenda geti verid per sem fyrr voru nefndar ad adstandendum heettir til ad badi
vanmeta og ofmeta getu og faerni sjuklinganna. Einnig er hatt vid ad skekkja sé i
sjalfsmati sjuklinganna vegna inns@isleysis peirra eda ad peir notist vid bjargradid
fordun til ad takast &4 vid vandann. Sjiklingar i pessari rannsdkn skorudu ekki hatt a
mealingu fyrir kvida en fylgni var 4 milli kvida peirra og pess ad beita fordandi
bjargradum. Pegar fordandi bjargradum er beitt horfist folk ekki i augu vid vandann
heldur leitar 1 hegdun eda hugarfar sem heldur peim fra pvi ad vidurkenna eda takast &
vid hann.

Morg ahyggjuefni hverfa eda verda vidrddanlegri med aldrinum. Rannsokn
Chang (2002) sem benti til ad bjartsyni aukist med aldrinum stydur pad ad viohorf folks
til eigin heilsufars og fleiri patta sem snerta lif pess verdi med jakveedari hetti eftir pvi
sem aldurinn ferist yfir. { rannsokn hans toku patt 688 manns 4 aldrinum 16 - 76 ara,
sem skipt var i tvo hopa eftir aldri, 33 ara og yngri og 34 ara og eldri. Marktakur munur
var 4 bjartsyni peirra og i eldri hopnum var medaltal 4 LOT lifsafstodulista 16,9 (sf =
5,0) en i yngri hop var pad 15,3 (sf'= 4,3). Skor fyrir einkenni tilfinningavanda og streitu
voru einnig marktaekt herri hja yngri hopnum. Til samanburda voru skor sjuklinganna &

lifsafstodu 1 pessari rannsokn 17,7 (sf= 4,0).

Viohorf patttakenda

Segja ma ad aOruleysi yfir hlutskipti sinu hafi verid rikjandi vidhorf hja patttakendum
pessarar rannsoknar. Hja sjuklingum méa mdogulega rekja pad ad einhverju leyti til
inns@isskorts. Athugasemdir voru skradar pegar gagna var aflad og par kemur fram ad
sjuklingarnir virtust i faestum tilfellum gera sér grein fyrir skertri getu sinni en nefndu oft
ad minnid veeri verra en adur. Ef peir nefndu ad getan vaeri minni en adur var skuldinni
yfirleitt skellt & ad pau varu farin ad eldast og ellinni fylgdi pad ad verda latari en adur

og ekki eins fus til framkvemda. Margir toldu pad edlilegt ad tapa med arunum faerni
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sinni og getu. Minnistruflanir voru yfirleitt lika taldar stafa af edlilegri hrérnun vegna
aldurs. Rannsoknir stydja ad stadalimyndir um skerta getu aldradra rdda miklu um
vidhorf folks til 6ldrunar (Levy og Leitheit-Limson, 2009). Algengt var ad sjuklingar
konnudust ekki vid ad vera med Alzheimerssjukdom pott venjan sé ad greina sjuklingum
fra sjikdomsgreiningunni og pad ma liklega rekja til innseisleysis peirra i eigin sjukdém
og/eda minnisskerdinga. Po er erfitt ad segja til um hvad um er ad rada, skekkju i mati,
inns@isleysi, fordun eda @druleysi. Pratt fyrir a0 maling um innszisleysi s¢ idulega
notud er hin langt i fra fullkomid mat 4 inns@isleysi. Innsei er flokio fyrirbaeri og matid
er gildishladid pegar gengid er ut fra pvi ad adstandendur séu avallt areidanlegri

matsmenn en sjuklingar.

Innsceisleysi, lidan og lifsgeedi sjuklinga
Skert innsei getur valdid mikilli skekkju i sjalfsmati Alzheimerssjuklinga og pratt fyrir
ad nidurstodur rannsdknarinnar bendi til ad sjuklingunum 1idi betur og hafi meiri getu en
adstandendur peirra telja pau hafa var pennan mun & mati hopanna ekki lengur ad finna
pegar stjornad var fyrir inns@isleysi. Konnun 4 fylgni milli inns@isleysis og sjalfsmats &
lidan og lifsgedum sjuklinga leiddi i 1j6s ad engin tengsl voru milli innsisleysis og
sinnuleysis, punglyndis, kvida og lifsgeda samkvemt mati sjuklinga. Mat adstandenda
var gjorolikt, par voru markteek tengsl innsaisleysis vid sinnuleysi sjuklinga, punglyndi
peirra og neikvaed tengsl vid lifsgadi peirra. Pad er athyglisvert ad engin fylgni var milli
inns@isleysis og lidan sjuklinganna samkvemt malingu peirra sjalfra en fylgni var
toluverd samkvamt malingu adstandenda. Meirihluti sjuklinganna sem tok patt i pessari
rannsokn maldist med inns@isleysi og kann pad ad hafa leitt til pess ad sjuklingarnir
attu einnig erfitt med a0 meta adra petti sjikdomsins eins og gedraent astand sitt.

Nidurstodur pessarar rannsoknar benda til ad innsaisskertir sjuklingar eru sidur
liklegri til ad greina fra gedrenni vanlidan og pvi er hugsanlega hatt vid pvi ad
heilbrigdisstarfsfolk missi af slikum einkennum hja sjuklingum sem skortir innsai.
Innsaisleysi hja sjuklingum ma pvi lita 4 sem visbendingu um ad ef til vill vaeri porf &
itarlegu mati 4 gedrenni lidan.

Einnig er mdgulegt ad inns@i s¢ breytilegt og mismikid fyrir mismunandi
pattum. Pvi ma buiast vid ad inns®isleysi og hugsanlega einnig malerfidleikar vegna
skerdingar hafi ahrif &4 pad hvernig Alzheimerssjuklingar skyri frd upplifun sinni og st

frasogn kann ad vera onnur en pad sem adstandendur og peir sem umgangast sjuklinginn
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reglulega buast vid. Engu ad sidur er petta upplifun sjuklinganna og munurinn & mati
peirra og adstandenda veitir mikilvaegar upplysingar pratt fyrir ad hann skyrist ef til vill
af innsisleysi. Pad er pessi skerding 4 innszi og frasogn sjuklinganna sem illa
samremist pvi sem adstandendur peirra upplifa sem gerir pad ad verkum ad
adstandendur eru oftast taldir areidanlegri matsmenn en sjuklingarnir sjalfir. Fyrri
rannsOknir hafa bent til somu nidurstodu pegar sjuklingana skortir innsai (Starkstein
o.fl., 2006a).

Innszisleysi var mismikid hja sjuklingunum og pvi var hopnum skipt i prennt til
ad kanna hvort munur veri 4 sinnuleysi peirra, lidan og lifsgedum eftir pvi hversu mikid
inns@i peirra var. Enginn munur fannst & hopunum og pvi benda nidurstddur til ad
inns@isstig hafi ekki ahrif & sinnuleysi, lidan eda lifsgedi. Samkvaemt malingu med
skor adstandenda var munur 4 milli hépa A med minnstu skerdinguna og hops C sem var
mest skertur. Rétt er ad hafa smed urtaksins i huga en hoparnir voru mjog famennir og
mogulega hafdi pad ahrif & nidurstddur.

Fyrri rannsoknir hafa synt ad innsaisleysi og sinnuleysi er medal peirra breytinga
a framkomu sjuklinga sem adstandendur eiga hvad erfidast med ad bregdast vid (Robert
o.fl., 2010; Starkstein o.fl., 2007). Framkoma sem er 6lik peirri sem sjuklingum var 40ur
edlileg getur gert upplifun adstandenda 4 byrdi sinni vegna umonnunnar meiri.
Hugsanlegt er ad pad hafi ahrif & lidan peirra og i framhaldi af pvi hafi ahrif & mat peirra
a sjuklingunum. Fyrri rannsoknarnidurstoour benda til pess ad meiri byrdi ad voldum
umonnunar sjuklinga hafi gert mat adstandenda neikvadara (Argiielles o.fl., 2001).
Samkvaemt nidurstddum rannsoOknarinnar virdast breytingar & hegdun sjuklinganna af
voldum innsaisleysis og sinnuleysis ekki valda adstandendum teljandi kvida eda streitu.
b6 voru visbendingar um tengsl streitu adstandenda vid sinnuleysi sjuklinga en fylgnin
var ekki marktaek (r = 0,33, p - gildi = 0,06). Samanburdur 4 medaltélum 4 streitu vegna
umdnnunar, kvida og punglyndi adstandenda vid medaltdl i 60rum rannsdknum benda til

ad pessar lyndisraskanir hafi almennt ekki hrjad adstandendur.

Lifsafstada, bjargradastill, lidan og lifsgeedi sjuklinga

Lifsafstada hefur mikil 4hrif & upplifun og mat & adstedum og tengist pvi hvernig folk
bregst vio motlaeti. Bjargradastill folks raedst ad hluta til af personuleika en félagslegir
peettir og umhverfi hafa ahrif. beir sem eru bjartsynir ad edlisfari eru liklegri til ad leita

leida til ad greida ur vandamalum, eiga audveldara med ad takast & vid afoll og eru oft i
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betra tilfinningalegu jafnvaegi (Carver o.fl., 2010). Nidurstéour pessarar rannsoknar
bendir til 4pekkra nidurstadna. Eftir pvi sem sjuklingar hofou bjartsynni lifsafstodu pvi
oOliklegri voru peir til ad finna til einkenna um depurd en peir sem hafa svartsynni
afstoou. Einnig bentu nidurstodur til pess ad bjartsyn lifsafstada auki likur &4 ad
sjuklingar beiti lausnarmidudum bjargradum pegar peir takast 4 vid motleti. Ad peir leiti
leida til ad skilgreina og leysa pau vandamal sem peir purfa ad takast &4 vid. Sjuklingar i
pessari rannsokn skorudu ekki hatt 4 mealingu fyrir kvida en fylgni var & milli kvida og
pess ad beita fordandi bjargradum.

Mat sjuklinga 4 lidan og lifsgedum sinum og tengslum vid bjargradastil peirra
benti til ad sjuklingar sem voru sinnulausir vaeru o6liklegir til ad beita lausnarmidudum
bjargradum. Mat adstandenda var pad sama, ad oliklegt veri ad sinnulausir sjuklingar
beittu lausnarmidudum bjargradum. bad er i samremi vid pa skilgreiningu ad beiting
lausnarmidadra bjargrada krefjist virkni sem oliklegt er ad sé til stadar hja sinnulausum
sjuklingum (Ecklund-Johnson og Torres, 2005; Tagariello o.fl., 2009). Einnig var pad
mat adstandenda ad sjuklingar sem beittu lausnarmidadum bjargradastil upplifdu betri

lifsgeedi.

Lifsafstada, bjargradastill og lidan adstandenda

Adstandendur sem hofou bjartsyna lifsafstodu voru likt og hja sjuklingum liklegri til ad
beita lausnarmidudum bjargradum en bpeir sem hafa svartsyna afstodu. Pegar tengsl
lifsafstoou og lidan voru konnud kom jafnframt i [jos ad peir voru oliklegri til ad finna
til punglyndis, kvida og streitu en peir sem voru svartsynni. Nidurstodur bentu einnig til
ad lausnarmidud bjargrad midli tengslum lifsafstodu og lidan adstandenda og skyri ad
hluta til upplifun & einkennum kvida og punglyndis. Nidurstodur fyrri rannsokna stydja
paer nidurstodur sem hér fundust ad lifsafstada og beiting bjargrada hafi toluverd ahrif &
upplifun & einkennum punglyndis, kvida og streitu (Carver o.fl., 2010). Medal annars
rannsOknir & adstandendum folks med Alzheimerssjukdom og fleiri sjukdéma sem hafa
bent til ad svartsyni hafi forspargildi um streitu, punglyndi og kvida adstandenda en ad
bjartsyni efli tra peirra & ad medferd eda bati verdi betri en almennt matti buast vid.
Bjartsynir adstandendur h6fou lika meiri tra 4 eigin getu til ad takast 4 vid dlag vegna
veikindanna en peir sem voru svartsynni (Pinquart og Duberstein, 2005; Robinson-

Whelen 0.11.,1997).
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Nidurstodur rannsoknar & 80 Alzheimerssjuklingum og adstandendum peirra
benti til ad fordandi bjargrad spadu fyrir um kvida og punglyndi og ad fordandi bjargrad
midludum peim tengslum ad hluta. beir adstandendur sem adhylltust lausnarmidud
bjargrad fundu til minni tilfinningalegs alags sem bendir til ad haegt s¢ ad beita
lausnarmidudum bjargradum i forvarnarskyni til ad draga ur haettu 4 lyndisréskunum
vegna umonnunarbyrdi adstandenda (Garcia-Alberca o.fl., 2011). Markviss notkun
lausnarmidadra bjargrada virdist pvi likleg til ad draga ur alagi vegna umoénnunarbyrdi
og hagt er ad auka traust adstandenda 4 eigin getu (self-efficacy) med fraedslu med pad
fyrir augum ad draga Gr fordandi bjargradastil og auka virkan bjargradastil. Samantekt
rannsOknarnidurstadna bendir til ad slik fraedsla hafi reynst vel (Selwood, Johnston,

Katona, Lyketsos og Livingston, 2007).

Samantekt
Nidurstodur rannsOknarinnar stydja ad innsisleysi er algengt medal Alzheimers-
sjuklinga og getur valdid pvi ad sjuklingar eiga erfitt med ad gera sér grein fyrir astandi
sinu. Malingar & areidanleika spurningalista 1 pessari rannsokn benda til ad sjuklingar
med sjukdominn & vaegum stigum geti vel svarad spurningalistum. Innsaisleysi peirri i
sjukdom sinn getur p6 valdid einhverri dvissu um raunverulegt mat 4 sjukdomsastandi.
Fyrri rannsdknarnidurstédur sem benda til ad adstandendur séu areidanlegri matsmenn
hvad petta vardar stydja pad (Jorm o.fl., 1996; Leicht o.fl., 2010; Ready o.fl., 2004).
Nidurstodur rannsokna benda til ad innszisleysi megi ad einhverju leyti rekja til
styritruflana (executive failure) sem koma i veg fyrir getu Alzheimerssjuklinga til ad
uppfera pekkingu sina med pvi ad tengja saman nyjar upplysingar vid fyrri pekkingu.
Talid er ad slikar truflanir geti snert morg svid vitrennar getu (Hannesdottir og Morris,
2007; Leicht o.fl., 2010; Stewart o.fl., 2010). Adferdir vid malingar 4 inns&isleysi hafa
sett gagnryni og engin af peim adferdum sem notadar hafa verid er talin vera st eina
rétta. { kafla inngangs um innszi eru prjar helstu adferdirnar vid innszismalingar raktar
i storum drattum.

bratt fyrir paer nidurstdodur ad sjalfsmat Alzheimerssjuklinga geti verid dareidan-
legt er mikilveegt ad heyra hvernig peir meta lidan sina og lifsgedi og hvad beir telja
mikilvagt. Med pvi moti verdur til betri pekking 4 sjukdomnum sem nyta ma til ad baeta
adbtinad og pjénustu vid pennan sjuklingahdp. Nidurstodur benda til ad bjartsyn
lifsafstada og lausnarmidud bjargrad hafi g6o ahrif & lidan sjuklinga og adstandenda og
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a0 markviss beiting bjargdda geti hjalpad til vid ad draga ur umoénnunarbyrdi
adstandenda. Einnig ad bjartsynir patttakendur i badum hépum finni sidur fyrir

lyndisréskunum en peir sem eru svartsynni.

Lokaoro

Rétt er ad arétta ad urtak pessarar rannsoknar var 1itid, eda adeins 34 sjuklingar og sami
fjoldi adstandenda. Pad er pvi mogulegt ad marktektarmoérkum hafi 1 einhverjum
tilfellum ekki verid nad vegna pess ad styrkur marktektarreikninga var litill. Pad er pvi
naudsynlegt ad talka nidurstddur med pessum fyrirvara.

Styrkur rannsoknarinnar er ad hun er yfirgripsmikil og margir pettir voru
kannadir 1 samhengi en pad hefur ekki verid gert 4dur med svo marga petti svo vitad sé.
Nidurstodur sem hér birtast eru fyrstu nidurstddur i rannsékn sem enn er unnid ad og
spurningalistarnir verda lagdir fyrir fleiri patttakendur 4 nestu manudum. Einnig mun
vidmidunarhdpur batast vid; folk sem er 4 svipudum aldri og sjuklingarnir en ekki med
Alzheimerssjukdom. Til framtidar vaeri ahugavert ad leggja spurningalistana aftur fyrir
patttakendur til ad skoda forspargildi breyta sem maldar eru nu.

Alzheimer er flokinn sjukdémur og margt er enn 4 huldu vardandi medhondlun
hans en porf er fyrir aframhaldandi rannsoknir. Mikilvaegt er ad skilja betur
fjolbreytileika sjikdomsins og hver upplifun peirra er sem f4 hann. Til framtidar parf ad
huga ad pvi ad greina pa sem eru i sérstakri hattu 4 ad fa sjukdominn svo haegt sé¢ ad
bregdast sem fyrst vid til ad haegja & proun hans.

Umonnun Alzheimerssjuklinga kallar 4 einstaklingsbundna medferd en forsendur
pess ad hagt sé¢ ad meta med areidanlegum heetti hverjar parfir peirra eru, er proun goora
melitekja. Til ad seinka pvi ad sjuklingar med heilabilun purfi ad flytja &
hjukrunarheimili skiptir utanadkomandi adstod og pjonusta miklu mali. Badi adstod vid
sjuklingana sjalfa 1 formi pjonustu heilbrigdisstarfsfolks og félagslegrar pjonustu en ekki
sidur adstod vid adstandendur til ad gera peim audveldara ad sinna @ttingjum sinum i
heimahtisum. Fyrir pennan sjuklingahép er porf a4 mikilli og sérhefdi umoénnun sem
erfitt getur verid fyrir adstandendur ad mata. Ef adstandendur finna til streitu,
punglyndis og/eda kvida eykur pad alag vid umonnun. bvi ma etla ad fredsla til
forvarna s¢ mikilveeg til ad 1étta pa byrdi eins og mogulegt er. Einnig tti slik fraedsla ad
vera fjarhagslega hagkvaem fyrir samfélagid en eins og rannsokn Gallaghers o.fl. (2011)

4 hvada pattir verda pess helst valdandi ad adstandendur 6ski eftir flutningi sjuklings a
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hjikrunarheimili bendir til, eru helstu fyrirbodarnir byrdi vegna umoénnunar, punglyndi
adstandenda og 6fullnegjandi félagsleg pjonusta.

Vel fram settar Gtskyringar 4 salrenum vandkvadum geta dregid mjog Gr vanlidan
badi hja sjuklingum og fjolskyldu (Lezak, 2004). Fradsla um Alzheimerssjikdom til
heilbrigdisstarfsfolks, sjuklinga, adstandenda peirra og alls almennings er bryn.
Fraedslan parf ad na yfir ad pekkja einkennin og hvernig best er ad bregdast vid peim.
Veita parf upplysingar um hvers hegt er ad vaenta i framvindu sjuikdomsins og draga tr
mogulegum dhyggjum og fordomum gagnvart sjikdomnum.

begar er toluvert unnid i einstaklingsmidadri pjonustu vid pennan sjuklingahop
og adstandendur peirra en med hlidsjon af vaxandi fjolda aldradra & allra nastu

aratugum verdur ad efla pa pjonustu.
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Vioauki 1

Numer patttakanda Upproédun lista Dagsetning
\ N 4 Spurningalisti um innseei
LANDSPITALI (Anosognosia Questionnaire) -
o : Sjalfsmat fyrir sjaklinga HASKOLI ISLANDS

Vinsamlegast svaradu eftirfarandi spurningum um minni pitt sidustu fjorar vikur.
Vinsamlegast dragid hring um viéeigandi svar.

A. Huglaeg virkni

1 2
1. Attu erfitt med ad muna hvada dagur er? Aldc:ei Stundum  Oft AI:IStaf
2. Attu erfitt med ad na attum i nyju umhverfi? Aldrei Stundum  Oft  Alltaf
3. Attu erfitt med ad muna eftir simtélum? Aldrei Stundum  Oft  Alltaf
4. Attu erfitt med ad skilja samraedur? Aldrei Stundum  Oft  Alltaf

5. Attu erfitt med ad skrifa nafnid pitt? Aldrei Stundum Oft Alltaf

6. Attu erfitt med ad skilja pad sem pu lest i

dagblédunum? Aldrei Stundum Oft Alltaf
7. Attu erfitt med ad hafa reglu & hlutunum pinum? Aldrei  Stundum Oft  Alltaf
8. Gleymirdu hvar pu leggur hluti fra sér a heimilinu? Aldrei  Stundum Oft  Alltaf

9. Attu erfitt med ad punkta hja pér eda skrifa bréf? Aldrei  Stundum Oft  Alltaf

10. Attu erfitt med ad halda utan um fjarmal pin/peningana

pina? Aldrei Stundum Oft Alltaf
11. Attu erfitt med ad rata i nagrenni pinu? Aldrei  Stundum Oft  Alltaf
12. Gleymir pu oft ad maeta a tilsettum tima? Aldrei  Stundum Oft  Alltaf

13. Attu erfitt med ad stunda ahugamal pin? Aldrei  Stundum Oft  Alltaf
14. Attu i erfidleikum med ad eiga samskipti vid folk? Aldrei Stundum Oft Alltaf
15. Attu erfitt med ad reikna i huganum? Aldrei Stundum Oft Alltaf

16. Attu erfitt med ad muna eftir peim hlutum sem pu parft
ad kaupa? Aldrei  Stundum Oft Alltaf

17. Attu erfitt med ad hafa stjérn & pvagi eda heegdum? Aldrei Stundum Oft Alltaf
18. Attu erfitt med ad skilja ségupradinn i biomyndum? Aldrei  Stundum Oft Alltaf

19. Attu erfitt med ad rata innanhuss? Aldrei  Stundum Oft  Alltaf
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Numer patttakanda

21. Attu erfitt med ad borda sjalf/ur?
22. Attu erfitt med ad halda utan um
debetkort eda reikninga?
B. Atferli
1. Ertu ordinn 6sveigjanlegri i akvordunum pinum, med
minni getu til ad takast & vid adsteedur?
2. Veitirdu pérfum annarra minni athygli en adur?
3. Ertu uppstokkari og missir audveldlega stjorn a
skapi pinu?
4. Feerd pu gratkdst?
5. Hlaer pu vid 6videigandi adstaedur?
6. Ertu ahugasamari um kynferdisleg malefni, ad tala
og lesa um kynlif?
7. Hefur pu misst ahuga a tomstundum og athéfnum
sem pu haféir adur gaman af?
8. Finnur pu fyrir depurd?
Heildarstig Rannsakandi
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bPydendur: Arndis Valgardsdotir, Erla S. Grétarsdaéttir og Kristin Hannesdottir (2010).

Starkstein, S. E., Jorge, R., Mizrahi, R. og Robinson, R. G. (2006). A diagnostic
formulation for anosognosia in Alzheimer’s disease. Journal of Neurology,

Neurosurgery and Psychiatry, 77, T19-725.
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Numer patttakanda Upprodun lista

AN

<y Sinnuleysiskvardi
LANDSPITALI (Apathy Scale)
HASKOLASJUKRAHUS Sjélfsmat

Dagsetning

HASKOLI iSLANDS

Eftirfarandi spurningar eiga vio um ahuga pinn, athafnir og daglegt lif pitt.

Vinsamlegast svaradu spurningunum midad vio sidustu fjérar vikur.

Spurningar 3 2 1 0
1. Hefur pu 4huga & ad lzera eitthvad nytt? Alls ekki | Litilshattar | Nokkud | Mikid
2. Vekur eitthvad ahuga pinn? Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
3. Hefur bt ahyggjur af astandi pinu? Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
4. Leggur pu pig mikid fram vid pad sem pu | Alls ekki | Litilshattar | Nokkud | Miki®
gerir?
5. Leitardu stodugt ad einhverju til ad gera? | Alls ekki | Litilshattar | Nokkud | Mikid
6. Hefur pu framtidaraform og markmi®? Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikio
7 Ertu framtakssém/framtaksamur? Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
8. Hefur pu orku i daglegar athafnir? Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
9. barf einhver ad segja pér daglega hvad bl | ajis ekki | Litilshattar | Nokkud | Miki&
att ad gera?
10. Er bér oft sama? Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
11. Er margt sem pér finnst ekki skipta mali? Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
12. barf ad yta vid pér til ad pu byrjir a Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
einhverju?
13. Ertu hvorki gl6d/gladur né leid/ur, bara Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid
mitt a milli?
Alls ekki | Litilshattar Nokkud Mikid

14. Telur pu pig yfirleitt sinnulausa/n?
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Athugasemdir:

Athugid: Stigagjof fyrir spurningar 1 - 8, er eftirfarandi:
Alls ekki = 3 stig; Litilshattar = 2 stig; Nokkud = 1 stig, Mikid = 0O stig.
Stigagjof fyrir spurningar 9 - 14 er eftirfarandi:

Alls ekki = 0 stig; Litilshattar = 1 stig; Nokkud = 2 stig; Mikid = 3 stig.

Heildarstig Rannsakandi

pydendur: Kristin Hannesdattir, ida Atladétir og Arndis Valgardsdoéttir (2010).

Starkstein, S.E., Migliorelli, R., Manes, F., Teson, A., Petracca, G., Chemerinski, E., 89
Sabe, L. og Leiguardo, R. (1995). The prevalence and clinical correlates of apathy
and irritability in Alzheimer’s disease. European Journal of Neurology, 2, 540-546.



Numer patttakanda

AN

wy
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Upprodun lista

Dagsetning

Brief Cope

Sjalfsmat fyrir Alzheimerssjiklinga

HVERNIG BREGST pU VID ALAGI

HASKOLI iSLANDS

Vid hofum dhuga 4 pvi hvernig folk bregst vid pegar pad metir erfidleikum eda er undir alagi i
lifinu, svo sem pvi ad greinast med Alzheimerssjukdom. Heaegt er ad bregdast vid dlagi med
margs konar hatti. A pessum spurningalista er pi bedin/n um ad merkja vid pad sem pu gerir
venjulega og tja hvernig pér lidur ad jafnadi pegar pu lendir i erfidleikum. Audvitad kalla
mismunandi erfidleikar ad einhverju leyti 4 mismunandi vidbrogd. Skodadu hversu vel
stadhaefingarnar eiga vid pig hvad vardar ad takast 4 vid Alzheimerssjukdom.

Lestu hverja fullyrdingu og dragdu hring utan um eina tolu, 1, 2, 3 eda 4 og veldu pannig einn
af fjorum moguleikum fyrir hvert atridi. Reyndu ad svara hverju atridi fyrir sig og an tillits til
annarra atrida. Veldu svor pin vandlega og gakktu ur skugga um ad pau séu eins rétt fyrir pig
og kostur er. Vinsamlegast svaradu 6llum atridum. Pad eru engin rétt eda rong svor. bu skalt
pvi velja pad svar sem passar pér best, en ekki pad sem pu heldur ad flestir myndu segja eda

gera.
Eg geri petta | Eg geri petta | Eg geri petta| Eg geri petta
yfirleitt alls yfirleitt yfirleitt i yfirleitt i
ekki orlitio meoallagi |miklum meeli

1. Eg einbeiti mér ad pvi ad gera

eitthvad 1 adstedum minum. 1 ) 3 4
2. Eg reyni ad finna leid til ad gera

eitthvad. 1 2 3 4
3. Eg reyni ad sja pad i nyju ljosi til ad

pad synist jakvaedara. 1 2 3 4
4. Eg vidurkenni fyrir sjalfri/sjalfum

mér a0 petta hafi i raun gerst. 1 2 3 4
5. Eg grinast med pad.

1 2 3 4

6. Eg reyni ad finna huggun i tranni

eda andlegum malefnum. 1 ) 3 4
7. Eg fz tilfinningalegan studning fra

o0rum. 1 ) 3 4
8. Eg reyni ad fa rad eda adstod fra

O60rum um hvad gera skuli.

1 2 3 4
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Eg geri petta | Eg geri petta | Eg geri petta| Eg geri petta
yfirleitt alls yfirleitt yfirleitt i yfirleitt i
ekki orlitio meoallagi |miklum meeli
9. Eg sny mér ad vinnu eda 6dru til ad 1 ) 3 4
dreifa huganum.
10. Eg segi vid sjalfa/n mig, ad petta
sé ekki raunverulegt. 1 2 3 4
11. Eg tala um hlutina til ad f4 utras
fyrir 6paegilegar tilfinningar. 1 2 3 4
12. Eg nota afengi eda lyf til ad mér
lidi betur 1 2 3 4
13. Eg gefst upp 4 ad reyna ad takast &
vid pad. 1 ) 3 4
14. Eg gagnryni sjalfa/n mig.
1 2 3 4
15. Eg lzeri ad lifa med pvi.
1 2 3 4
16. Eg geri eitthvad til ad reyna ad
bata adstedurnar.
1 2 3 4
17. Eg bryt heilann um hvad beri ad
gera.
1 2 3 4
18. Eg reyni ad finna eitthvad jakvaett
i pvi sem er ad gerast.
1 2 3 4
19. Eg geri gys ad vandanum.
1 2 3 4
20. Eg bidst fyrir eda hugleidi.
1 2 3 4
21. Eg f& huggun og skilning fra
einhverjum.
1 2 3 4
22. Eg f& adstod og rad fra 6drum.
1 2 3 4
23. Eg geri eitthvad til ad hugsa minna
um pad, eins og ad fara i bio,
horfa a sjonvarp, lesa, dagdreyma, 1 2 3 4

sofa eda versla.
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Eg geri petta | Eg geri petta | Eg geri petta| Eg geri petta
yfirleitt alls yfirleitt yfirleitt i yfirleitt i
ekki orlitio meoallagi |miklum meeli
24. Eg neita ad triia pvi ad pad hafi
gerst. 1 2 3 4
25. Eg tjai neikvaedar tilfinningar
minar. 1 ) 3 4
26. Eg nota afengi eda 6nnur vimuefni
til ad hjalpa mér ad komast yfir 1 2 3 4
pad.
27. Eg gefst upp 4 ad reyna ad rada
vid pad. 1 ) 3 4
28. Eg kenni sjalfri/sjalfum mér um
hvernig er komid. 1 2 3 4
Heildarstig Rannsakandi

bydendur: Pradur Gunnarsdottir og Hafrin Kristjansdottir.

Carver, C.S. (1997). You want to measure coping but your protocol’s too long: consider
the brief COPE. International Journal of Behavioural Medicine, 4, 92-100.
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Numer patttakanda Upprodun lista Dagsetning

AN

vy Punglyndis, Kvida og
LANDSPITALI Streitukvardinn o
o (Depression Anxiety Stress Scales) HASKOLI ISLANDS

Sjalfsmat fyrir adstandendur

Lestu hverju fullyrdingu og dragdu hring um télu 0, 1, 2 eda 3 sem segir til um hve vel hver
fullyrding atti vid i pinu tilviki sidustu vikuna. Pad eru engin rétt eda rong svor. Eyddu ekki of
miklum tima i ad velta fyrir pér hverri fullyrdingu.

0 = Atti alls ekki vid mig

1 = Atti vid mig ad einhverju leyti eda stundum

2 = Atti tdluvert vel vid mig eda drjugan hluta vikunnar
3 = Atti mjdg vel vid mig eda mest allan timann

1 Eg komst i uppnam yfir hreinum smamunum. 0 1 2
2 Eg fann fyrir munnpurrki. 0 1 2
3 Eg virtist alls ekki geta fundié fyrir neinum gédum tilfinningum. 0 1 2
4 Eg atti i erfidleikum med ad anda (t.d. allt of hréd éndun, maedi an 0 1 2
likamlegrar areynslu).
5 Eg gat ekki byrjad a neinu. 0 1 2
6 Eg hafdi tilhneigingu til ad bregdast of harkalega vid adstaedum. 0 1 2
7 Mér fannst ég vera 6styrk(ur) (t.d. ad feeturnir vaeru ad gefa sig). 0 1 2
8 Mér fannst erfitt ad slappa af. 0 1 2
9 Eg lenti i adsteedum sem gerdu mig svo kvidna/kvidinn ad mér |étti 0 1 2
storum pegar peim lauk.
10 Mér fannst ég ekki geta hlakkad til neins. 0 1 2
11 Eg komst audveldlega i uppnam. 0 1 2
12 Mér fannst ég eyda mikilli andlegri orku. 0 1 2
13 Eg var hrygg/hryggur og punglynd(ur). 0 1 2
14 Eg vard épolinméd(ur) ef eitthvad lét &4 sér standa (t.d. lyftur, 0 1 2
umferdarljos, ég latin(n) bida).
15 Mér fannst pad eetladi ad lida yfir mig. 0 1 2
16 Mér fannst ég hafa misst dhuga & naestum ollu. 0 1 2
17 Mér fannst ég ekki vera mikils virdi sem manneskja. 0 1 2
18 Mér fannst ég frekar hérundsar. 0 1 2
19 Eg svitnadi téluvert (t.d. sviti i I6fum) pd pad vaeri ekki heitt og ég 0 1 2

hafi ekki reynt mikid & mig.
20 Eg fann fyrir 6tta an nokkurrar skynsamlegrar asteedu. 0 1

21 Meér fannst lifid varla pess virdi ad lifa pvi. 0 1

W W W w w W W W w w W W w w

W W w w w
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Mundu stigagjéfina:

0 = Atti alls ekki vid mig

1 = Atti vid mig ad einhverju leyti eda stundum

2 = Atti téluvert vel vid mig eda drjugan hluta vikunnar
3 = Atti mjdg vel vid mig eda mest allan timann

22 Meér fannst erfitt ad na meér nidur. 0 1 2 3
23 Eg atti erfitt med ad kyngja. 0 1 2 3
24 [Eg virtist ekki geta haft neina anaegju af pvi sem ég var ad gera. 0 1 2 3
25 Eg vard var vid hjartslattinn i mér p6 ég hefdi ekki reynt & mig (t.d. 0 1 2 3
hradari hjartslattur, hjartad sleppti ur slagi).
26 Eg var dapur/dépur og nidurdregin(n). 0 1 2 3
27 Mér fannst ég vera mjog pirrud/pirradur. 0 1 2 3
28 Mér fannst ég nanast gripin(n) skelfingu. 0 1 2 3
29 Meér fannst erfitt ad réa mig eftir ad eitthvad kom mér i uppnam. 0 1 2 3
30 Eg var hreedd(ur) um ad ,klikka & smavaegilegu verki sem ég var 0 1 2 3
ekki kunnug(ur).
31 Eg gat ekki fengid brennandi ahuga & neinu. 0 1 2 3
32 Eg atti erfitt med ad umbera truflanir & pvi sem ég var ad gera. 0 1 2 3
33 Eg var spennt(ur) & taugum. 0 1 2 3
34 Mér fannst ég nanast einskis virdi. 0 1 2 3
35 Eg poldi ekki pegar eitthvad kom i veg fyrir ad ég héldi afram vid 0 1 2 3
pad sem ég var ad gera.
36 Eg var ottaslegin(n). 0 1 2 3
37 Eg sa ekkert i framtidinni sem gaf mér von. 0 1 2 3
38 Mér fannst lifid vera tilgangslaust. 0 1 2 3
39 Eg var ergileg(ur). 0 1 2 3
40 Eg haféi ahyggjur af adstaedum par sem ég fengi hreedslukast 0 1 2 3
(panik) og gerdi mig ad fifli.
41 Eg fann fyrir skjalfta (t.d. i héndum). 1
42 Meér fannst erfitt ad hleypa i mig krafti til ad gera hluti. 1
(¢ 14°))
Heildarstig Rannsakandi

bydandi: Pétur Tyrfingsson.

Lovibond, S. H., og Lovibond, P. F. (1995). Manual for Depression Anxiety Stress Scales (2.

utgafa). Sidney: Psychology Foundation.




Numer patttakanda Upprodun lista Dagsetning

AN

\ N 4 Punglyndismat fyrir aldraoda
LANDSPITALI (Geriatric Depression Scale)
HASKOLASJUKRAHUS S. ’lf t HASKOLI iSLANDS
jalfsma

Merktu vid pad sem a best vio um lidan pina sidustu vikuna.

1 0
1. Ertu yfirleitt satt/ur vid 1ifid og tilveruna? ..............cccccoocoovvevveerrerrereene, [1 ja - nei L]
2. Stundardu dhugamal pin minna en pu ert von/vanur? ...................... [1 ja - nei L]
3. Finnst pér tilveran tomleg? ...........ccccooorveroecoeeeeeeeeeeeeee e [] ja - nei [J
4, LeiOiSt PET OFt? .o [] ja - nei [J
5. Ertu yfirleitt { @00U SKAPI? .....o.ooovviveeoeceeceeeeeeeeeeeee e L] ja - nei []
6.  Ottastu ad eitthvad sleemt muni henda Pig? ..........cccoooooovovveevecccccrreern. [] ja - nei [J
7. Ertu yfirleitt 4anaegd/ana&gOur? ..........coocoovevveeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e [] ja - nei []
8.  Finnst pér pti oft vera hjalparvana? ...............cccccooeomveeereeeceeeeeeeesreeens [1 ja - nei L]
9.  Viltu heldur vera heima en fara og fast vid eitthvad nytt? ............... [1ja-nei
10. Finnst pér minni pitt verra en flestra jafnaldra pinna? ........................ [1 ja - nei [J
11. Nyturdu lifsins pessa dagana? ............ccoccooooovvoeveevcercerveeeseeeeeeesnen. [] ja - nei [J
12. Finnst pér pt vera einskis nyt/ur pessa dagana? ...............cccccocoevrunc.n. [] ja - nei [J
13.  Finnst pér pt vera orkumikil/l1? ..........c.ccooooovivoeieieeeieeceeeeeees e [1 ja - nei [J
14. Finnst pér adstaedur pinar vera vonlausar? ..............ccccocoevvevcveverrennann. [1 ja - nei [J
15. Finnst pér flestir hafa pad betra en pu? ........cccoocoovvvvvierivniienierens [1ja - nei [J

Heildarstig Rannsakandi

bydendur: Margrét Valdimarsdottir, Jon Eyjolfur Jonsson, Sif Einarsdéttir og Kristinn
Tomasson (2000).

Yesavage, J., o.fl. (1983). Development and validation of a geriatric depression screening 95
scale: A preliminary report. Journal of Psychiatric Research, 17, 37-49.



Numer patttakanda Upprodun lista Dagsetning

AN

vy Kvida og punglyndiskvaroi
LANDSPITALI til notkunar 4 sjukrahiasum
HASKOLASJUKRAHUS HASKOL' is LANDS

(Hospital Anxiety and Depression Scale)

Vinsamlega krossadu vido pann svarmoguleika sem best 4 vio pina lidan eins
og hun var sidastliona viku.

1: Eg er uppspennt(ur) og traugatrekkt(ur):
[J Neastum alltaf
1 oft
0 Odru hvoru, stundum
] Alls ekki

2: Eg nyt pess enn sem ég var von (vanur) ad gera:
[0 Abyggilega eins mikid
[] Ekki alveg eins mikid
[1 Adeins ad litlu leyti
[1 Varla nokkud.

3: Eg fz einhvers konar hrzdslutilfinningu eins og eitthvad hradilegt
sé a0 fara a0 gerast.

] Alveg 6rugglega og oft slema

1 Ja, en ekki svo slema

L1 Ad litlu leyti, en ég hef ekki d4hyggjur af pvi
1 Alls ekki

4: Eg get hlegid og séd pad skoplega i kringum mig.
[1 Eins mikid og 4dur
[ Ekki alveg eins mikid niina
[0 Abyggilega ekki eins mikid nuna
1 Alls ekki

S: Ahyggjur fara i gegnum hugann.
[1 Svo til stodugt

1 Mjog oft
0 Odru hvoru, en ekki svo oft

[1 Adeins stoku sinnum
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Numer patttakanda

10:

11:

12:

Eg er kat(ur).
L1 Alls ekki

] Ekki oft

[ Stundum

[ Svo til alltaf

Eg get setid réleg(ur) og slappad af.
1 Alltaf

L1 Yfirleitt
[1 Ekki oft
L1 Alls ekki

Eg er seinni til hugsana og verka.
[J Neastum alltaf

1 Mjog oft
[] Stundum
L] Alls ekki

Eg finn til hraedslukenndar, fz éréleikatilfinningu i magann.
L1 Alls ekki

[0 Odru hvoru
[] Nokkud oft
1 Mjog oft

Eg hef misst Ahugann 4 pvi hvernig ég lit ut.

] Alveg 6rugglega

[0 Eg hirdi ekki um mig eins og ég tti ad gera

[J Kannske hirdi ég ekki um mig eins og ég atti ad gera.

[0 Eg hirdi jafn vel um mig og adur

Eg er éroleg(ur) eins og ég purfi alltaf ad vera ad adhafast eitthvad.

1 Mjog mikid

] P6 nokkud mikid
] Ekki svo mjog
] Alls ekki

Eg hlakka til pess sem framundan er.
Eins mikid og 40ur
Eitthvad minna en 40ur

Orugglega minna en 4dur

OO0 O

Eiginlega alls ekki
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Numer patttakanda

13:  Kg f= skyndileg ofsahraedslukost.
1 Mjog oft
[] Nokkud oft
[] Ekki mjog oft
] Alls ekki

14:  Eg get notid gédrar bokar eda skemmtilegs efnis i itvarpi eda sjonvarpi.
L1 oOft

[1 Stundum
] Ekki oft
[1 Mjog sjaldan

Vinsamlega athugadu hvort pu hafir ekki 6rugglega svarad 6llum spurningunum.

Bestu pakkir.

Stigagjof er 4 Likertkvarda fra O til 3.
Kvidaatridi eru 16gd saman (sponn 0-21).
bunglyndisatridi eru 16gd saman (sponn 0-21).

Heildartala eru samanlogo stig.

Heildarstig Rannsakandi

bydandi: Hogni Oskarsson.

Zigmond, A. S. og Snaith, R. P. (1983). The hospital anxiety and depression scale. Acta
Psychiatrica Scandinavica, 67(6), 361-70.
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Numer pétttakanda Upprddun lista Dagsetning

AN Matskvaroi um verklega ferni
Tt i daglegu lifi
L'SAADI«I,)MS.I?KIJAJ'I Instrumental Activities of Daily Living Scale (IADL) HASKOLI iISLANDS

Spurningalisti fyrir sjalfsmat

A. Geta til a0 nota sima

1. Nota sima ad eigin frumkvedi, finn og vel niimer. 11

2. Hringi i nokkur nimer sem ég pekki vel. 11

3. Svara i sima en hringi ekki sjalf/ur. 11

4. Nota aldrei sima. 1o
B. Innkaup

1. Sé um 6l innkaup an adstodar. 11

2. Annast minnihattar innkaup an adstodar. o

3. Parf fylgd vid innkaupaferdir. o

4. Alveg 6fer um ad annast innkaup. 1o
C. Matargero *

1. Skipulegg, undirby og elda maltidir 4n adstodar. 11

2. Utby frambzerilega maltid ef mér er séd fyrir hraefni

eda hita upp tilbunar maltidir. 1o

3. Utby maltidir en mataraedi er dbotavant. o

4. Parf a0 fa maltidir tilbunar og lagdar 4 borod. o
D. Heimilisstorf *

1. Sé sjalf/ur um heimilid eda med hjalp 6dru hverju. 11

2. Séum dagleg 1étt heimilisstorf t.d. upppvott eda bia um ram. 11

3. Geri einfold dagleg heimilisstorf en ne ekki ad

vidhalda nagilegu hreinleti. 11
4. Parf adstod vid o1l storf & heimilinu. 11
5. Tek ekki patt i neinum heimilisstérfum. o
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Numer patttakanda Dagsetning

E. Pbvottar *

1.
2.
3.

Sé um allan minn pvott.
Pva minni flikur t.d. sokka og sokkabuxur sjalf.

AOrir purfa ad sja um allan pvott.

F. Feroamati

1.

Ferdast 4 eigin vegum i almenningsfararteekjum
eda ek eigin bil.
Sé um eigin ferdir med leigubilum en nota ekki adrar

almenningssamgdngur.
Ferdast med almenningsfarartekjum i fylgd med 60rum.
Ferdast eingdngu med adstod. annarra

Feroast alls ekki um.

G. Abyregd 4 eigin lyfjatoku

1.
2.
3.

Get tekid lyfin min i réttum skdmmtum og & réttum timum.
Tek lyfin ef pau eru tekin til fyrirfram 1 réttum skommtum.

Er ekki feer um ad taka til eigin lyf.

H. Geta til 20 sja um fjarmal

S¢é um fjarmal an adstodar (t.d. borgar reikninga, fer i bankann).
S¢ um dagleg ttgjold en parf adstod vid bankamal

og steerri faerslur.

Get ekki s€d um fjarmal.

* Li0ir sem merktir eru med * eru felldir 0t vid mat a farni karlmanna.

OO0 o [ [

[

O

Stigagjof er midud vid frammistddu 4 hverju svidi og fyrir konur er hun fra 0 = ,,parf mikla adstod*
til 8 = ,sjalfbjarga‘ en fyrir karlmenn er haesta stigagjof 5 = ,,sjalfbjarga*.

Heildarstig Rannsakandi

bydendur: Arndis Valgardsdottir og Sunna M. Magntsdottir (2010).

Lawton, M.P., og Brody, E.M. (1969). Assessment of older people: Self-maintaining

and instrumental activities of daily living. Gerontologist, 9,179-186.
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Numer patttakanda Upprodun lista Dagsetning

AN Lifsafstoouprofio
‘ ’ (Life orientation test-R)
LANPSPITALI Sjalfsmat HASKOLI iSLANDS

Merktu vio hversu 6sammala eda sammala pu ert eftirfarandi fullyréingum med pvi ad
drag hring um videigandi numer.

Mjog Osammaila Hlutlaus Sammaila Mijog

osammala sammala

1. A 6vissu timum 4 ég alltaf

von a hinu besta. 0 1 2 3 4
2. Efeitthvad getur farid

urskeidis hja mér pa mun 0 1 ) 3 4

pad gerast.
3. Eger alltaf bjartsyn/n 4

framtid mina. 0 1 2 3 4
4. Eg 4 sjaldan von & pvi ad

hlutirnir gangi mér i hag. 0 1 2 3 4
5. Eg 4 sjaldan von & pvi ad

g00ir hlutir hendi mig. 0 1 2 3 4
6. Almennt & ég von 4 pvi ad

200ir hlutir heqdl mig 0 | ) 3 4

frekar en sleemir.

Heildarstig Rannsakandi

bydendur: Daniel b. Olason, Herdis Finnbogadéttir og Margrét A. Hauksdéttir (2004).

Scheier, M.F., Carver, C.S. og Bridges M.W. (1994). Distinguishing optimism from 101
neuroticism (and train anxiety, self-mastery, and self esteem): A reevaluation of the
Life Orientation Test. Journal of Personality and Social Psychology, 6, 1063-1078.



Lifsga@damatskvardi-QOL

(Alzheimerssjuklingar)
Leidbeiningar fyrir spyrjendur

Listinn er settur upp i formi vidtals vid einstaklinga med heilabilun og fylgja skal eftirfarandi
leidbeiningum.

Afhendid vidmeelanda listann svo hann geti fylgst med um leid og spurt er (spyrjandi skal
fylgja vandlega ordalagi feitletradra fyrirmaela):

Mig langar ad spyrja pig nokkurra spurninga um lifsgadi pin og bidja pig ad meta
mismunandi lidi peirra med ordunum: sleemt, seemilegt, gott eda mjég gott.

Bentu a ordid (sleemt, seemilegt, gott eda mjog gott) & listanum um leid og pu segir pad.

Pegar pu hugsar um lif pitt pa skiptist pad i mismunandi svid eins og heilsufar, prek
bitt, fjolskyldulif, fjarhagsmal og fleira. Eg aetla ad bidja pig ad meta hvert svid fyrir
sig. Okkur langar ad vita hvernig pér lidur gagnvart hverju pessara svida.

Ef pu skilur ekki merkingu spurninganna, er pér velkomid ad spyrja. Ef pér finnst erfitt
ad meta eitthvert svidanna skaltu svara eins og pér finnst komast nast pvi.

Venjulega fer pad ekki & milli mala hvort vidmaelandi skilur spurningarnar og flestir sem geta
att samskipti og svarad einféldum spurningum skilja maelieiningarnar. Ef vidmaelandi svarar
Ollum spurningum a sama hatt eda segir eitthvad sem gefur i skyn ad hann skilji ekki, er
spyrjandi hvattur til ad utskyra spurninguna. Vidmeelandi ma po ekki undir neinum
kringumstaedum stinga upp a tilteknu svari. Benda skal a svarmdguleikana fjora og
vidmeelandi eetti ad velja einhvern peirra.

Ef vidmaelanda getur dmogulega valid svar vid tilteknu svidi a ad geta pess i athugasemd. Ef
vidmaelandi skilur ekki eda getur ekki svarad tveimur eda fleiri atridum ma heetta proéfinu og
geta pess i athugasemdum.

Oskadu eftir pvi ad vidmeelandi pinn dragi hring um svari® pegar pu hefur lesid
spurningarnar. Ef hann a erfitt med ad draga hring um svarid getur pu bedid hann ad benda
a svarid eda segja pad upphatt og pu getur dregid hring um pad fyrir hann. bu skalt lata
vidmeelanda pinn halda sinu eintaki af listanum og fylgjast med pegar pu lest hvert atridi fyrir

sig.

1. Til ad byrja med, hvernig finnst pér likamleg heilsa pin vera? Myndirdu
segja ad hun veeri sleem, semileg, g66 eda mjog g66? Dragdu hring um pad
ord sem pér finnst lysa best likamlegu heilsufari pinu pessa stundina.

2. Hvaé finnst pér um prekid pitt? Finnst pér pad vera sleemt, seemilegt, gott eda
mjog gott? Ef vidmaelandi segir ad sumir dagar séu betri en adrir biddu hann ad
meta hvernig honum hefur idid ad jafnadi upp a sidkastid.

3. Hvernig hefur skap pitt verid upp a sidkastio? Hefurdu verid i gédu skapi
eda hefurdu verid nidurdregin/n? Myndirdu meta skaplyndi pitt sem slaamt,
saemilegt, gott eda mjog gott?

4. Hvad med busetuadstaedur pinar? Hvao finnst pér um stadinn par sem pu

byrd pessa stundina? Myndirdu meta hann sem sleman, semilegan, gédan
eda mjog gédan?
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5. Hvad um minni pitt? Myndirdu segja ad pad sé slaemt, seemilegt, gott eda
mjog gott?

6. Hvad um fjolskyldu pina og sambandi pitt vid fjélskyldumedlimi? Myndirdu
lysa pvi sem sleamu, semilegu, gédu eda mjog goédu? Ef vidmaelandi segist
ekki eiga neina fjolskyldu, spurdu pa um braedur, systur, bérn, freenkur og freendur.

7. Hvad finnst pér um hjénaband pitt? Hvernig er samband pitt vié (nafn
maka)? Finnst pér pad vera sleemt, semilegt, gott eda mjog gott? Sumir
vidmeelendur eru einhleypir, ekklar, ekkjur eda fraskildir. Pegar pannig er hattad
spurdu pa hvad peim finnst um um manneskjuna sem peir eiga nanustu
samskiptin vid, hvort sem pad er fjdlskyldumedlimur eda vinur. Ef petta er
ummoénnunaradili innan fidlskyldunnar, spurdu um sambandid vid pessa
manneskju. Ef enginn vid heefi er til stadar eda vidmeelandi er dviss, merktu vid ad
atridid vanti. Ef vidbmaelandi metur samband vid einhvern annan en maka sinn,
taktu pad fram og skradu sambandid i athugasemdir.

8. Hvernig myndir pu lysa niverandi sambandi pinu vid vini pina? Myndiréu
lysa pvi sem sleemu, sa&milegu, gédu eda mjog gédu? Ef svarid er ad hann
eigi enga vini eda ad peir séu allir danir, spurdu nanar. Er einhver fyrir utan
fiolskylduna sem pu hefur anagju af samvistum vid? Myndirdu kalla hann
vin? Ef svarid er enn ad hann eigi enga vini, skaltu spyrja hvad honum finnist
um pad ad eiga ekki vini? - sleemt, seemilegt, gott eda mjog gott?

9. Hvaé finnst pér um sjalfa/n pig - pegar pu hugsar um pig i heild og einstaka patti
pbina. Myndi lysingin vera: slaam, s®mileg, g6d eda mjog g66?

10. Hvao finnst pér um getu pina til ad sja um t.d. storf innan heimilisins og annad
sem pu parft ad gera? Myndirdu lysa henni sem slamri, seemilegri, g6dri eda mjog
goori?

11. Hvad um getu pina til ad gera skemmtilega hluti sem pu hefur anzgju af?
Myndirdu segja ad hun veeri sleem, semileg, g66 eda mjog g6o6?

12. Hvernig finnst pér naverandi stada pin vera i sambandi vid peninga? Stada pin
gagnvart fjarmalum? Myndirdu segja ad hun vari slam, seemileg, g66 eda mjog
g607? Ef vidmeelandi hikar, utskyrdu ad pu sért ekki ad spyrja um hver stadan er i
upphaedum heldur hvernig lidanin er gagnvart fjarmalum.

13. Hvernig myndirdu lysa lifi pinu i pad heila? Hvernig lidur pér ef pu hugsar
um lif pitt og alla paetti pess sem eina heild? Myndirdu segja ad pad veeri
sleemt, seemilegt, gott eda mjog gott?

Logsdon, R. G., Gibbons, L. E., McCurry, S. M. og Teri, L. (1999). Quality of life in
Alzheimer’s disease: Patient and caregiver reports. Journal of Mental Health and
Aging, 5(1), 21-32.
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Numer patttakanda Upprodun lista Dagsetning

AN Lifsgaeedamatskvardi
\ ¥ 4 (Quality of life-AD)
LANDSPITA“ Spurningalisti fyrir sjuklinga

HASKOLI iSLANDS

Spyrjandi leidbeinir samkvamt medfylgjandi fyrirmalum.

Dragid hring um svorin. 1 2 3 4

1. Likamleg heilsa Slaem Seemileg Good Mjog god

2. brek Sleemt Seemilegt Gott Mjog gott

3. Lidan Slaem Seaemileg God Mjog god

4. Busetuadsteedur Sleemar | Seemilegar | Gédar Mjog godar

5. Minni Slaemt Seemilegt Gott Mjog gott

6. Fjolskylda Sleemt Seemilegt Gott Mjog gott

7. Hjénaband Slaemt Seemilegt Gott Mjog gott

8. Vinir Slaemt Saemilegt Gott Mjog gott

9. Hvernig upplifir pu Sleema Seemilega Gobda Mjog gbéda

sjalfsmynd pina?

10. Geta til ad sinna Slaem Seaemileg Good Mjog god
heimilisverkum.

11. Geta til ad gera eitthvad Slaem Seaemileg God Mjog god
sér til skemmtunar

12. Fjarmal Slaem Saemileg Good Mjog god

13. Hvernig upplifir pu lif pitt? Sleema Seemilega Gobda Mjog gbéda

Athugasemdir:

Heildarstig Rannsakandi

Hofundar: Logsdon, Gibbons, McCurry og Teri (1999).
bPydendur: Arndis Valgardsdottir og Erla S. Grétarsdottir (2010).
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patttakendanumer Upprodun lista Dagsetning

AN

\ N 4 Streitumeling fyrir adstandendur
LANDSPITALI (Relative Stress Scale) HASKOLI iSLANDS

Svarmoéguleikar: 0 = aldrei / ekkert, 1 =sjaldan/litid, 2 =af og til / midlungs,
3 = oft / nokkud mikid, 4 = alltaf / mjog mikid.

0O 1 2 3 4
1. Finnst pér stundum eins og pu radir ekki lengur vid adsteedurnar? ..... OO 0O O O

2. Finnst pér stundum eins og pt hafir porf fyrir hvild? ..... ..... ..... ... 00000
3. Verdur pt stundum dépur/dapur yfir adstedum pinum? ..... ..... ..... .. OO0 0O O
4. Hefur pin eigin heilsa bedid hnekki? ..... ..... .o cooes e et veis e OO 0O O O

5. Hraedist pu ad sa sem pu annast geti ordi0 fyrir slysi? ..... ... ... ..... OO 0O O O
6. Finnst pér stundum eins og vandamal pin taki engan enda? ..... ..... .. OO 0O O O

7. Reynist pér erfitt ad komast burt 1 fri? ..... ..... oo coees v et v OO 0O 0O O
8. Hefur félagslif pitt breyst MiKid? ..... vovv. voven veere oees eevee eeeen eeere eree o OO0 0O O
9. Hve mikid hefur heimilishaldid breyst vegna Y 0O 0O O O
10. Hefur pt ordio fyrir svefntruflunum vegna T e e OO 0O O O
11. Finnst pér lifskjor pin hafa dalad vegna D e e OO 0O O O
12. Ferd pu stundum hjé pér vegna T et e et e e OO 0O O O
13. Er pér 6mogulegt ad taka 4 moti gestum vegna o OO OO
14. Verdur pu stundum reid/ur vegna T e et e e o OO0 0O O

15. Verdur pu stundum pirrud/pirradur pegar pu ert med o O 0O O O O
Heildarstig Rannsakandi

Heildarskor (minnst = 0, mest = 60).

bydendur: Berglind Magntisdottir og Hanna Lara Steinsson.
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Vioauki 2

Numer pétttakanda Dagsetning
AN Bakgrunnsbreytur fyrir sjuklinga
\ N 4 i rannsokn a upplifun einstaklinga

LANDSPITALI  sem greinst hafa med Alzheimerssjikdém

HASKOLASJUKRAHUS

HASKOLI iSLANDS

Kyn: Tengsl vio adstandanda:
Karl [ Maki L[]
Kona [] Barn L[]
Annad [
Fadingarar:
Stundar vinnu:
Hjuskaparstaoa: Ja U
Gift(ur) [] Nei []
[ sambiid [
Ekkja/ekkill [ Menntun:
Fraskilinn [ Gagnfredaprof []
Einhleyp/ur [ I6nskolaprof [
Stidentsprof []
Fjoldi heimilismanna: Haskolaprof []
Annad []
Athugasemdir:
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Vioauki 3

‘ \ Kynningabréf fyrir sjuklinga vegna patttoku
‘é’ i visindarannsokn
LANDSPITALI ; PP ; e dami
MNLIOR B17AS a upplifun a Alzheimerssjukdomi HASKOLI ISLANDS
Agzti vidtakandi Reykjavik, 2012

bér er bodid ad taka patt i rannsokn sem Landspitali og Haskoli fslands standa ad saman.
Rannsoknin mun skoda upplifun folks sem hefur nylega verid greint med Alzheimers-
sjukdom. Hér fyrir nedan eru upplysingar um rannsoknina og er mikilvaegt ad gefa sér naegan
tima til ad lesa per yfir.

Tilgangur rannsoknarinnar:

bessi rannsokn metur upplifun peirra sem nylega hafa greinst med Alzheimerssjikdom &
vidteekan hatt Gt fra sjonarhorni sjuklinganna sjalfra. I rannsoknum & sjukdémnum hefur
tiokast a0 afla upplysinga fra adstandendum sjuklinga eda fagadilum sem koma ad umoénnun
og pvi hefur verid skortur & upplysingum sem koma beint fra sjoklingunum sjalfum og er pad
mjog midur ad raddir peirra fai ekki ad heyrast. Til pess ad auka skilning 4 sjukdomnum og
til ad hagt s¢ ad bata pjonustu og medferd vid pennan sjuklingahdp er pvi mikilvaegt ad
heyra beint fra sjuklingunum sjalfum um upplifun peirra af pvi ad greinast med sjukdéminn.

batttakendur i rannsokninni:

Vid bjodum 50 einstaklingum sem nylega hafa fengid greiningu 4 Alzheimerssjukdomi ad
taka patt i rannsokninni og einnig munum vid bjoda nanasta adstandanda peirra ad taka patt.
Upplysingar um greiningu eru fengnar Ur sjukraskrdm minnisméttoku LSH & Landakoti.
Midad er vid ad prir manudir eda meira séu lidnir fra pvi ad formleg greining var tilkynnt
patttakendum og adstandendum bpeirra. Ad auki verdur leitad til 50 einstaklinga sem ekki hafa
greinst med sjukdominn, bua & heimilum sinum og eru 4 svipudum aldri og hopurinn med
sjukdomsgreiningu.

Hvad felst i patttoku?

bu og néanasti adstandandi pinn verdid bedin ad hitta rannsakanda 1 a.m.k. eitt skipti og verdur
stadsetning vidtalsins par sem ykkur hentar. I vidtalstimanum bidjum vid pig ad svara
nokkrum stuttum spurningalistum sem meta lidan pina, hugsanir og hegdun eftir ad pu fékkst
greiningu 4 Minnismoéttoku Landakots. Pessir spurningalistar meta par adferdir sem folk
notar pegar pad metir erfidleikum i lifinu, sinnuleysi, depurd, kvida, innsei, lifsgedi og
athafnir daglegs lifs. Vid munum einnig bidja adstandanda pinn ad svara spurningalistum par
sem hann metur lidan og lifsgadi pin en einnig bidjum vid hann ad meta sina eigin lidan med
spurningalistum. Petta eru allt stuttar spurningar par sem adeins parf ad merkja vio 4 kvarda
en ekki ad skrifa nidur svar vid spurningunum. I vidtalinu bidjum vid pig og adstandanda
pinn lika um ad svara nokkrum spurningum sem Iuta ad sjukdomsgreiningu og ahrifum
hennar & lif pitt. Vidtalstiminn mun vara i um tveer klukkustundir og pad er undir ykkur
komid hvort pid viljid ljuka pvi 6llu i einu vidtali eda hitta rannsakanda oftar.
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Ahztta og avinningur af patttoku:

Avinningur felst i pvi ad koma sjonarhorni sjiklinga 4 framfeeri i stad pess ad reida sig 4
milligbngumann og pannig auka skilning & sjikdomnum. Nidurstodur rannsoknar munu pvi
vonandi skila sér i bettri pjonustu og medferd hér & landi, par & medal fyrir patttakendur
rannsOknarinnar. Litil dhatta er fyrir sjuklinga sem taka patt i rannsdkninni og veeri pa helst
falin i mogulegri vanlidan patttakenda pegar peir tja sig um tilfinningalega erfida reynslu. Ef
svo oliklega vildi til ad patttakendur syni einkenni vanlidunar eftir vidtal geta peir haft
samband vid hjukrunarfraedinga 4 minnisméttoku LSH a4 Landakoti.

Réttur til ad hafna og haetta patttoku:

bér ber engin skylda til ad taka patt i pessari rannsokn og pad er alfarid pin dkvordun hvort
pu kyst ad taka patt. Pt getur hatt patttoku hvenazr sem er an eftirmala og pad hefur ekki
ahrif 4 pa heilbrigdispjonustu sem pu eda adstandendur pinir f4 4 LSH. Ef pu dkvedur ad taka
patt i rannsokninni getur pi samt sem adur neitad ad svara einstbkum spurningum eda ad
reeda einstok efnisatridi. Ef pi dkvedur ad taka patt verdur pi bedin/n ad undirrita dagsetta
yfirlysingu um sampykki og faerd athent afrit af henni.

Rannsoknin hefur fengid sampykki Sidanefndar LSH og hefur wverid tilkynnt til
Personuverndar. Oll gdgnin verda vardveitt sem trinadarmal og einungis rannsakendur hafa
adgang ad peim.

Frekari upplysingar
Ef eitthvad er 6ljost eda pu oskir eftir frekari upplysingum um pessa rannsokn mé hafa
samband vid eftirtalda adila og munu peir fuslega svara spurningum pinum.
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Bestu pakkir fyrir patttokuna.
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