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Ágrip 
Ritgerðin er um lífsgæði fólks með Downs heilkennið og Alzheimer sjúkdóminn. 

Í byrjun ritgerðarinnar verður farið ítarlega í hugtakið lífsgæði og 

lífsgæðarannsóknir. Fjallað verður um öldrun, kenningar í öldrun og 

þroskakenningar á efri árum. Þar næst verður fjallað um þroskahömlun. Í þeim 

kafla komum við inn á greiningu á þroskahömlun, Downs heilkenni, Downs 

heilkenni og öldrun og sjónarhorn á fötlun. Næsti kafli eða kafli fimm snýr að 

heilabilun. Í honum munum við skoða heilabilun, Alzheimer sjúkdóminn og 

Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn. Hugtakið lífsgæði er tengt inní alla 

kaflana í lok þeirra. Þar tengjum við saman hugtakið lífsgæði og umfjöllunarefni 

hvers kafla. Síðasti kaflinn í þessari ritgerð er okkar eigin reynsla úr starfi, af 

vettvangsnámi og í námi. Sá kafli endurspeglar sýn okkar og reynslu. 

Þessi ritgerð var unnin í þeim tilgangi að skoða hugtakið lífsgæði og rýna í 

lífsgæði fólks með Downs heilkennið og Alzheimer sjúkdóminn. 
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Formáli 
Lífsgæði fólks með Down heilkennið og Alzheimersjúkdóminn er 10 eininga 

lokaverkefni til BA-gráðu í þroskaþjálfafræðum við Menntavísindasvið Háskóla 

Íslands. 

Þetta verkefni er samvinna tveggja þroskaþjálfanema sem hafa haft mikinn 

áhuga á lífi og lífsgæðum fólks með Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn í 

nokkuð mörg ár. Eða frá því að við hófum að vinna saman á sambýli á 

menntaskóla árunum. Við viljum þakka Ingibjörgu H. Harðardóttur fyrir góða 

leiðsögn og skemmtilegt samstarf. 

Þetta lokaverkefni er samið af okkur undirrituðum. Við höfum kynnt okkur 

Siðareglur Háskóla Íslands (2012, 1. maí nóvember, http://www.hi.is/is/ 

skolinn/sidareglur) og fylgt þeim samkvæmt bestu vitund. Við vísum til alls efnis 

sem við höfum sótt til annarra eða fyrri eigin verka, hvort sem um er að ræða 

ábendingar, myndir, efni eða orðalag. Við þökkum öllum sem lagt hafa okkur lið 

með einum eða öðrum hætti en berum sjálf(ar/ir) ábyrgð á því sem missagt kann 

að vera. Þetta staðfestum við með undirskrift okkar. 

 

Reykjavík, ____.__________________ 20__ 
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1. Inngangur 
Hugtakið lífsgæði er fremur nýtt í fræðilegri umfjöllun. Þrátt fyrir að Forn-Grikkir 

hafi velt fyrir sér í hverju lífsgæði fælist var það ekki fyrr en um miðja síðustu öld 

að fræðimenn fóru að reyna skilgreina hugtakið. Hafa verið settar fram þó nokkrar 

skilgreiningar á hugtakinu. Fræðimenn á hinum ýmsu fræðasviðum velta því fyrir 

sér hvað lífsgæði eru og hvernig hægt er að hafa áhrif á lífsgæði fólks. Lífsgæði 

fólks með fötlun eru engin undantekning og verður hér fjallað um lífsgæði 

einstaklinga með Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn.   

Í þessari ritgerð verður fjallað almennt um lífsgæða hugtakið og leitast verður 

við að útskýra nokkrar skilgreiningar á hugtakinu og sögu til að fá betri skilning 

og sýn á það hvað felst í lífsgæðum. Einnig verður fjallað um öldrun en öldrun er 

óhjákvæmilegur hluti af lífsferlinu og með hækkandi aldri verða breytingar á 

flestum mannlegum sviðum. Fjallað verður um kenningar er snúa að öldrun og 

hvernig þær ásamt þeim breytingum sem eiga sér stað á öldrunarferlinu hafa áhrif 

á lífsgæði. Einstaklingar með Downs heilkenni eldast eins og aðrir og er því 

mikilvægt að skoða öldrunarferlið til þess að leggja áherslu á að skoða alla þætti 

öldrunar. 

Meðal einkenna Downs heilkennis er þroskahömlun og verður fjallað um 

þroskahömlun og greiningu hennar í þessari ritgerð. Einnig verður rætt ítarlega 

um Downs heilkenni og að því loknu verður fjallað um öldrun hjá fólki með 

Downs heilkenni. Til eru nokkur fræðileg sjónarhorn á fötlun og verður fjallað um 

þrjú sjónarhorn. Þau eru læknisfræðilega sjónarhornið, breska félagslega líkanið 

og norræni tengslaskilningurinn.  

Þessi ritgerð er skrifuð í anda læknisfræðilega sjónarhornsins að mörgu leyti. 

Ástæðan fyrir því er sú að aðal umfangsefni ritgerðarinnar er um sjúkdóm og 

hvernig sjúkdómurinn hefur áhrif á einstaklinginn og heilsu hans á öllum 

mannlegum sviðum. Þrátt fyrir að ritgerðin sé að mestu leyti skrifuð út frá 

læknisfræðilega sjónarhorninu þá endurspeglast félagsfræðilegu sjónarhornin 

einnig þegar fjallað er um félagslega og sálræna þætti er viðkoma einstaklingum 

með Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn.      

Einstaklingar með Downs heilkenni eru líklegri en aðrir til þess að fá 

Alzheimer sjúkdóminn. Til að fá betri sýn á ferli sjúkdómsins verður fjallað 

almennt um heilabilun og Alzheimersjúkdóminn og hvernig sjúkdómurinn hefur 

áhrif á einstaklinga sem hann hafa. Í lokin verður fjallað um lífsgæði einstaklinga 
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með Downs heilkenni og Alzheimer og hvernig hægt er að viðhalda þeim sem 

lengst. Einnig munum við velta því fyrir okkur hvort munur sé á sjúkdómnum hjá 

einstaklingum með og án Downs heilkenni. 

Í lokin ætlum við að fjalla um okkar persónulegu reynslu í starfi, af 

vettvangsnámi og úr námi með einstaklingum með Downs heilkenni og 

Alzheimer sjúkdóminn. Við munum draga fram þá þætti sem mikilvægt er að hafa 

í huga í starfi með einstaklingum með Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn. 

Leitast verður við að svara þremur lykilspurningum í þessari ritgerð. Þær eru: 

 

I. Hvað eru lífsgæði? 

II. Hvaða þættir hafa áhrif á lífsgæði með hækkandi aldri? 

III. Hvaða þættir hafa áhrif á lífsgæði einstaklinga með Down heilkenni og 

Alzheimer sjúkdóminn? 

 

Þessum spurningum verður svarað jafnt og þétt í gegnum ritgerðina og verða 

svörin dregin fram í samantekt og niðurstöðum.  
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2. Hvað eru lífsgæði? 
Samkvæmt íslenskri orðabók merkir hugtakið lífsgæði það eftirsóknarverða í 

lífinu (Íslensk orðabók, 1992). Hugtakið á sér langa sögu og má rekja það til 

skrifa heimspekinga Forn-Grikkja sem veltu því fyrir sér hvað væri gott líf 

(Kolbrún Albertsdóttir, Helga Jónsdóttir og Björn Guðbjörnsson, 2009). 

Heimspekingurinn Aristóteles (384-322 f. Kr.) velti því fyrir sér hvað fælist í hinu 

góða lífi. Niðurstaða hans var sú að hið góða líf væri breytilegt eftir persónum og 

aðstæðum og að hamingja eða velferð væri lykillinn að lífsgæðum (Fayers og 

Machin, 2000). 

Árið 1948 setti Alþjóðaheilbrigðisstofnunin (WHO) fram skilgreiningu á 

heilsu en hún er skilgreind sem andlegri, félagslegri og líkamlegri vellíðan og er 

áherslan ekki lögð á að vera sjúkdómalaus, heldur að búa við almenna velferð 

(WHO, 1997). Með þessar skilgreiningu spratt upp aukin umræða um hvernig 

hægt væri að mæla heilsu. Einnig komu fram ýmsar skilgreiningar á lífsgæða 

hugtakinu og hvernig hægt væri að mæla lífsgæði þar sem áherslan er lögð á 

líkamlega, sálræna og félagslega heilsu (Fayers og Machin, 2000). 

Fyrsta mælitækið sem notað var til þess að meta heilsu á öllum mannlegum 

sviðum kom fram á sjónarsviðið árið 1947 og var það notað til þess að meta 

líkamlega heilsu sjúklinga og áhrif hennar á sálræna og félagslega heilsu. Á næstu 

áratugum var þessi mælikvarði þróaður enn frekar og á áttunda og níundaáratug 

síðustu aldar komu fram mun flóknari mælikvarðar sem tóku mið af flestum þeim 

þáttum sem tengjast heilsu samkvæmt skilgreiningu WHO (Fayers og Machin, 

2000). 

WHO hefur skilgreint hugtakið á þessa leið: 

 

„Lífsgæði eru skynjun einstaklings á stöðu sinni í 
lífinu ísamhengi við eigin menningu og 
verðmætamat, í tengslum viðmarkmið, væntingar, 
lífskjör og hluttekt. Hugtakið er víðfeðmt og 
undir flóknum áhrifum af líkamlegri heilsu 
einstaklingsins, andlegu ástandi, sjálfstæði, 
félagstengslum og tengslum hansvið 
umhverfisaðstæður“ 

(Kolbrún Albertsdóttir, Helga Jónsdóttir og 
Björn Guðbjörnsson, 2009; WHO, 1997) 
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WHO hefur einnig gefið út mælitæki til þess að mæla lífsgæði (WHOQOL-

100). Tækið er hægt að nota til þess að mæla lífsgæði einstaklinga úr ólíkum 

hópum og í ólíkum aðstæðum. Sex víðir  þættir eru skoðaðir þegar mæld eru 

lífsgæði með WHOQOL og hver þáttur skiptist niður í nokkra undirflokka. Þessir 

sex þættir eru líkamleg heilsa, sálræn heilsa, sjálfstæði einstaklingsins, félagsleg 

sambönd, umhverfisþættir og trúarbrögð (WHO, 1997). 

Alonso og Schalock (2002) telja lífsgæða hugtakið vera of flókið hugtak til 

þess að ein skilgreining dugi. Að skilgreina hugtakið getur valdið bæði 

tæknilegum og siðferðilegum erfiðleikum og kjósa þeir því að skilgreina frekar þá 

þætti sem hafa áhrif á velferð einstaklinga. Þeir þættir sem hafa áhrif á lífsgæði 

samkvæmt Schalock eru tilfinningaleg velferð, mannleg samskipti, efnisleg 

velferð, persónuleg þróun, líkamleg velferð, sjálfsákvörðunarréttur, að vera 

þátttakandi í samfélaginu og réttindi (Alonso og Schalock, 2002).  

Merkingin á bakvið lífsgæði getur verið breytileg þar sem hugtakið er vítt og 

felur í sér margar skilgreiningar. Til dæmis í félagslegum skilningi geta lífsgæði 

þýtt gott og innihaldsríkt líf ásamt jöfnum tækifærum fyrir alla samfélagsþegna. Í 

fötlunarfræðinni geta lífsgæði þýtt jöfn tækifæri án mismunar vegna skerðingar af 

einhverjum toga. Einstaklingsmiðuð skilgreining á lífsgæðum felur í sér 

persónulega reynslu, óskir og þrár, eða að öðlast allt það sem maður telur vera 

gott (Alonso og Schalock, 2002).  

Þar sem hugtakið er mjög vítt getur það verið mjög persónubundið hvað fólki 

finnst vera lífsgæði og hvaða þættir sem upp hafa verið taldir vega mest hjá 

einstaklingum. Oft er sett sama sem merki við góða líkamlega heilsu, án 

langvarandi sjúkdóma, og góð lífsgæði. Assman, Avis og Smith (1999) halda því 

fram að einstaklingar vegi mest andlega heilsu fremur en líkamlega heilsu og ætti 

því ekki að styðjast við líkamlega heilsu þegar lífsgæði eru mæld þar sem fólk 

telur sig búa við góð lífsgæði þrátt fyrir slæma líkamlega heilsu. Aðrar rannsóknir 

styðja þetta viðhorf. Brown, O´Boyle, McGee, Joyce, McDonald, O´Malley og 

Hiltbrunner (1994) gerðu rannsókn á lífsgæðum aldraðra. Þar kom í ljós að þrátt 

fyrir hækkandi aldur vegur líkamleg heilsa ekki þyngst þegar kemur að 

lífsgæðum. 

Með aukinni umræðu um lífsgæði hefur verið lögð meiri áhersla á að reyna 

að draga úr skerðingu lífsgæða vegna sjúkdóma eða öldrunar og leggja áherslu á 

að auka gæði lífsins jafnt við það að reyna að bæta við árum. Með bættum 
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læknavísindum hefur ævilengd mannsins lengst en það þýðir ekki alltaf að lengra 

líf þýði betra eða gott líf (Alonso og Schalok, 2002). Að bæta lífsgæði 

einstaklinga með langvarandi sjúkdóma er ekki aðeins gert með því að lækna 

sjúkdóma, því það er ekki endilega alltaf hægt. Það þarf að styrkja aðra þætti 

lífsgæða þegar líkamleg heilsa dvínar til dæmis að fólki líði vel andlega og 

félagslega (Anna Björg Aradóttir og Sigríður Egilsdóttir, 2006). 

Með aukinni tækni og framþróun í læknavísindum hafa heilbrigðisstarfsmenn 

þurft að vera meðvitaðri um lífsgæði fólks þegar batahorfur sjúklinga eru metnar. 

Heilsutengd lífsgæði (e. health-related quality of life) leitast við að tengja saman 

heilsu og lífsgæði (Alonso og Schalok, 2002). „Heilsutengd lífsgæði byggjast á 

mati fólks á áhrifum heilsu og sjúkdóma á líðan sína og færni“ (Kolbrún 

Albertsdóttir, Helga Jónsdóttir og Björn Guðbjörnsson, 2009, bls 25). Með 

heilsutengdum lífsgæðum er hægt að kanna og meta ástand sjúklinga og taka 

ákvörðun um næsta skref í meðferð. Tilgangurinn með því að meta heilsutengd 

lífsgæði er sá að greina þá sem lifa við skert lífsgæði vegna heilsubrests svo hægt 

sé að fylgjast með þeim breytingum sem eiga sér stað á lífsgæðum einstaklingsins.  

Þetta er gert með því að meta stöðu sjúklingsins, hvernig og hvaða áhrif 

sjúkdómurinn hafi á einstaklinginn. Út frá því er meðferð valin út frá óskum 

sjúklingsins með niðurstöður meðferða í huga (Alonso og Schalok, 2002; Tómas 

Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn Tómasson og Erla Grétarsdóttir, 2000).  

 

2.1. Lífsgæði og fólk með fötlun 
Þó nokkrar rannsóknir hafa verið gerðar á lífsgæðum einstaklinga með fötlun (t.d. 

Cummins, 1997; Felce og Perry, 1997; Lyons, 2010). Cummins (1997) telur 

minnihlutahópa vera ávallt í hættu á því að lifa við verri skilyrði en meirihluti 

fólks í samfélaginu. Því hafa verið gerðar skilgreiningar á lífsgæðum sem eiga að 

höfða til fólks með fötlun. Til dæmis segir Vitello (1988) lífsgæði fólks með 

fötlun vera fólgin í því að lifa eðlilegu lífi innan samfélagsins þar sem 

einstaklingurinn fær tækifæri til þess að þroskast og öðlast hamingjusamlegt líf. 

Þetta gætu talist sjálfsögð lífsgæði hjá meiri hluta samfélagsins.  

Cummins (1997) telur vandan liggja í skilgreiningum lífsgæða. Hann telur 

lykilþætti lífsgæða vera fimm; efnisleg velferð, heilsa, að geta framfleytt sér, 

félagsleg nánd og tilfinningaleg velferð. Veltir hann því fyrir sér hvort þessir 

lykilþættir lífsgæða eiga við hjá minnihlutahópum eins og fólki með fötlun þar 
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sem hættan er sú að minnihlutahópar lifa við verri skilyrði heldur en meirihluti 

samfélagsins. Hættan er sú að fólk með fötlun falli undir þann flokk að lifa við 

mjög bág lífsgæði samkvæmt almennum skilgreiningum, þrátt fyrir að 

einstaklingurinn telji sig lifa við mjög góð lífsgæði. Lyons (2010) heldur því fram 

að almennar skilgreiningar á lífsgæðum eigi að eiga við alla og þá er fólk með 

fötlun engin undantekning. Rökstuðningur hans er sá að lífsgæði eru metin af 

einstaklingnum fyrst og fremst en ekki aðeins af skilgreiningum hugtaksins.  

Í grein eftir Gerði A. Árnadóttur (2004) kemur fram að fólk með 

þroskahömlun hafi í gegnum tíðina ekki fengið nægilega góða 

heilbrigðisþjónustu. Samkvæmt Gerði er þekkingarleysi heilbrigðisstarfsmanna 

ein ástæðan. Fólk með þroskahömlun er hættara við að fá vissa sjúkdóma heldur 

en ófatlað fólk og má til dæmis nefna að öldrun og heilsuvandamál tengd henni 

getur byrjað fyrr hjá fólki með þroskahömlun. Heilbrigðisstarfsfólki er ekki 

kunnugt um þessa aldurstengdu sjúkdóma þar sem þeir geta komið fyrr hjá 

einstaklingum með þroskahömlun og það skortir þekkingu á aðstæðum fólks. 

Þessir þættir geta leitt til þess að fólk með þroskahömlun fær ekki þá þjónustu 

sem það ætti að fá og nýtur því ekki nægilegra lífsgæða. 
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3. Öldrun 
Í þessum hluta verður fjallað um öldrun. Fyrst verður leitast við að skilgreina 

öldrun út frá fræðilegum skilgreiningum og fjallað verður um kenningar sem snúa 

að öldrun. Einnig verður fjallað um starfslok en það er stór áfangi í lífi fólks þegar 

það eldist. Skoðaðir verða þættir sem geta haft áhrif á lífsgæði aldraða og 

kenningar um slíkt. 

	
  
3.1. Hvað er öldrun? 

Í lögum um málefni aldraðra nr. 125/1999 telst sá vera aldraður sem náð hefur 67 

ára aldri. Samkvæmt Hagstofu Íslands eru um það bil 40.500 manns á Íslandi 65 

ára og eldri (Hagstofa Íslands, e.d.). Þrátt fyrir þrönga lagalega skilgreiningu á 

hugtakinu aldraður eru aldraðir stór og margbreytilegur hópur í samfélaginu og á 

því ekki einungis við að telja aldur í árum. Viðeigandi er að fjalla um þrenns 

konar aldur; líffræðilegan aldur, sálfræðilegan aldur og félagslegan aldur (Jón 

Björnsson, 1996a).  

Líffræðilegur aldur vísar til þess hversu nálægt maður er dauðanum. 25%  af 

ævilengd mannsins ræðst af erfðum og getur maðurinn lifað í um það bil 115-120 

ár (Jón Björnsson, 1996a; Westendorp og Kirkwood, 2007). Með líffræðilegum 

aldri er átt við þær líkamlegu breytingar sem eiga sér stað þegar árin færist yfir. 

Hárið gránar og hrukkur fara að myndast. Með hækkandi aldri aukast einnig 

líkurnar á ýmsum sjúkdómum, líffæri fara að gefa sig, beinin þynnast, vöðvarnir 

fara að rýrna og að lokum dregur aldurinn mann til dauða (Briggs, 1993).  

Líkamlegar breytingar á efri árum eru óumflýjanlegar. Eins og áður kom fram 

aukast líkur á heilsubresti og langvinnum sjúkdómum. Um helmingur aldraðra á 

við einhvern vanda að stríða í daglegu lífi vegna sjúkdóma og slæmrar heilsu og 

geta þurft aðstoð við ýmsar athafnir vegna þeirra. Það er tvennt sem einkennir 

ellina heilsufarslega. Í fyrsta lagi er það að hæfileikinn til þess að svara ytra álagi 

dvínar og í öðru lagi eykst breytileiki milli einstaklinganna. 

Skerðing á starfsemi líffæra eykur líkurnar á veikindum og eiga aldraðirr 

erfiðara með að jafna sig á erfiðum sjúkdómum, einnig leggjast þeir harðar á 

aldraða en unga. Skilin milli sjúkdóma og aldurstengdra breytinga geta verið 

óljós. Til dæmis skerðist sykurþol með hækkandi aldri sem líkist sykursýki, ský 

verður á augasteini og æðar missa teygjaleika sem veldur hækkandi blóðþrýstingi. 

Það sem hefur áhrif á aldurstengdar breytingar og sjúkdóma hjá öldruðum eru 
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umhverfi og erfðir og geta jákvæð umhverfisáhrif eins og hollt mataræði, hreyfing 

og jákvæð viðhorf breytt miklu (Pálmi V. Jónsson, 1996) 

Á meðan líffræðilegur aldur er sjáanlegur, til dæmis með gráum hárum og 

hrukkum, er sálfræðilegur aldur það ekki. Sálfræðilegur aldur vísar til þess hvar 

maður sér sig á æviferlinum og vísar því til sjálfsmyndarinnar (Jón Björnsson, 

e.d.). Háaldraður maður getur verið ungur í anda á meðan ungur maður lítur á sig 

sem eldgamlan karl. Með hækkandi aldri verða miklar breytingar í lífi fólks, 

líffræðilegar, sálrænar og félagslegar, og er því mikilvægt verkefni að viðhalda 

góðri sjálfsmynd og jákvæðum viðhorfum til efri áranna (Marcoen, Coleman og 

O´hanlon, 2007). 

Persónuleikakenningar bera ekki saman hvort persónuleiki mannsins breytist 

með aldrinum. Sumir fræðimenn halda því fram að persónuleikinn breytist með 

aldrinum á meðan aðrir ganga útfrá því að þrátt fyrir breytingar á líkama og 

umhverfi haldist persónuleikinn í sömu mynd (Jón Björnsson, 1996b). Til eru 

ýmsar kenningar sem fjalla um persónuleika aldraðra og sálrænar breytingar á efri 

árum og verður fjallað um þær síðar í kaflanum. 

Félagsfræðilegur aldur vísar til samfélagslegrar stöðu. Samfélagið setur 

ákveðnum aldurshópum stöðu og samfélagslega þýðingu (Jón Björnsson, 1996a). 

Það getur verið mjög breytilegt eftir samfélögum hvað telst vera gamalt. Í flestum 

vestrænum löndum er miðað við þann aldur þegar fólk hættir störfum og fer á 

eftirlaun. Þessi aldur er yfirleitt í kringum 60-65 ára í vestrænum löndum (Randel, 

German og Ewing, 1999). Staða aldraðra í samfélaginu og væntingar samfélagsins 

til aldraðra er einnig misjöfn eftir samfélögum. Í sumum samfélögum er mikil 

virðing borin fyrir öldruðum á meðan í öðrum er litið á aldraða sem byrði á 

samfélaginu og annars flokks þegna (Jón Björnsson, 1996b).  

Hægt er að skoða líffræðilegan, sálfræðilegan og félagsfræðilegan aldur útfrá 

starfslokum. Það getur reynst fólki mjög erfitt að hætta störfum. Starf getur skipt 

fólk miklu máli og þegar fólk hættir að vinna sökum aldurs getur því fundist eins 

og það sé að missa ákveðinn tilgang (Anna Jónsdóttir, Jóna Eggertsdóttir og 

Sigurrós Sigurðardóttir, 1996). Öldrun er einstaklingsbundið ferli og fólk á 

starfslokaaldri er misjafnlega tilbúið að láta af störfum og líta á sig sem aldraðan 

einstakling. Við starfslokin upplifir einstaklingurinn einna mest stöðubreytingu 

sem verður á seinni hlutafullorðinsára. Vinnan hefur áhrif á hvernig við 

skipuleggjum daglegt líf okkar og hverja við umgöngumst daglega. Vinnan skapar 
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líka ákveðið hlutverk og ætlunarverk fyrir einstaklinginn. Við starfslokin hverfa 

ýmsir þættir úr reglubundnu hversdagslífi fólksins og það hefur meiri tíma en áður 

(Berglind Magnúsdóttir, e.d.). 

Að fara á eftirlaun felur í sér að maður hættir að vera formlegur þátttakandi á 

vinnumarkaði og þá tekur við nýtt hlutverk í lífinu. Starfslok fela í sér ákveðnar 

væntingar. Fólk þarf að endurskilgreina sjálft sig og þarf að fara í sjálfsmyndar 

aðlögun. Fólk hættir að titla sig með atvinnuheitinu og hættir í því hlutverki að 

vera starfsmaður. Einstaklingurinn fer í það hlutverk að vera eftirlaunaþegi og 

getur einbeitt sér að því að vera eiginmaður/kona, faðir/móðir. Eftir starfslok 

verða einnig miklar breytingar á hjónabandinu, meðal annars fara hjónin að verja 

meiri tíma saman en áður (Turner og Helms, 1995).  

Starfslokaferlið getur verið sveigjanlegt. Með því er átt við að fólk dregur 

smám saman úr vinnumagni eða erfiðleikastigi vinnunnar. Einnig geta starfslok 

verið skyndileg, til dæmis vegna veikinda eða vegna eigin óska (Leslie og Janson, 

2005). Áhrif sveigjanlegra starfsloka hafa verið rannsökuð og ber niðurstöðum 

ekki alltaf saman. Leslie og Janson (2005) komust að þeirri niðurstöðu að 

sveigjanleg starfslok auðveldi starfslokaferlið og mikilvægt sé að undirbúa 

starfslok eins vel og kostur er til þess að fólk geti notið lífsins á efri árum. Calvo, 

Haverstick og Sass (2009) komust hins vegar að þeirri niðurstöðu að 

starfslokaferlið sjálft skipti ekki sköpum heldur val. Það er hvort einstaklingur 

upplifi að hann hafi stjórn á starfslokum sínum. Starfslok eru ein stærstu tímamót 

í lífi fólks. Það er mikil umbreyting að fara úr hlutverki hins vinnandi manns í 

hlutverk eftirlaunaþega (Knotts, 2008).  

Þegar fólk hættir störfum vegna aldurs er skynsamlegt að skipuleggja og 

undirbúa eftirlaunaárin. Margir kjósa að sinna áhugamálum, taka þátt í skipulögðu 

félagstarfi, verja meiri tíma með fjölskyldu og vinum og vinna sjálfboðavinnu 

(Anna Jónsdóttir, Jóna Eggertsdóttir og Sigurrós Sigurðardóttir, 1996).    

 

3.2. Kenningar um öldrun 
Margar kenningar eru til um þróun persónuleika mannsins með hækkandi aldri. 

Hér verður sjónum beint að nokkrum  helstu sálfræðilegu öldrunarkenningunum. 
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3.2.1. Hlédrægnikenningin 
Hlédrægnikenningin(e. Disengagement theory) er ein útbeiddasta kenningin um 

persónuleika aldraðra. Heiti kenningarinnar vísar í það að með hækkandi aldri sé 

það eðlislægt að draga sig í hlé (Jón Björnsson, 1996b). Hlédrægnikenningin var 

fyrst sett fram af bandarískum félagsfæðingum í lok sjötta áratugarins og byrjun 

þess sjöunda (Cumming og Henry, 1961). Hlédrægnikenningin var nokkuð 

umdeild og þá einna helst vegna þess að niðurstöður rannsókna staðfesta ekki að 

öldruðum sé það eðlislægt að draga sig í hlé með hækkandi aldri. Dæmi eru um 

það að hinn aldraði streitist á móti þegar samfélagið dregur úr hlutverkum hans. 

Samt sem áður voru margir aldraðir sammála kenningunni á þeim tíma sem hún 

var sett fram (Berk, 2007).  

 

3.2.2. Virknikenningin 
Virknikenningin (e. Activity theory) varð til sem svar við hlédrægnikenningunni.  

Kenningin er talin of almenn til að eigna hana einum höfundi (Havighurst, 2009). 

Samkvæmt virknikenningunni er það einstaklingnum eðlislegt að vinna á móti 

öldrun eins lengi og hægt er (Jón Björnsson, 1993). Kenningin bendir á að einmitt 

á efri árunum er virkni og þátttaka mikilvægir þættir í vellíðan og því að viðhalda 

lífsgæðum. Samkvæmt virknikenningunni er þátttaka og virkni ein af 

meginforsendum vellíðunar á efri árum (Amalía Björnsdóttir og Ingibjörg H. 

Harðardóttir, 2007). Niðurstöður rannsókna eru ólíkar og ber þeim ekki saman því 

hver og einn einstaklingur er mismunandi og eitt hentar öðrum en hinum ekki. 

Benda má á að virknikenningin styður allt sem gert er til að viðhalda andlegri 

vellíðan á efri árum (Jón Björnsson, 1996b). 

 

3.2.3. Samfellukenningin 

Samfellukenninguna (e. Continuity theory) má kalla andspyrnuhreyfingu gegn 

hlédrægni- og virknikenningunni (Neugarten, 1964). Kenningin bendir á að 

aldraðir vilji halda rútínu sinni í lífinu og viðhalda þeim samböndum sem þeir 

höfðu. Þrátt fyrir andlegar og líkamlegar breytingar sem og breytta félagslega 

stöðu, vilja aldraðir halda í það sem þeir höfðu áður fyrr (Atchley, 2004). 

Samkvæmt kenningunni þróar manneskjan með sér ákveðnar venjur, siði og 

félagsleg samskipti frá æsku. Manneskjan þróar persónuleika sinn eða skapgerð 

sína sem er frábrugðin öðru fólki. Samfellukenningin leggur áherslu á vellíðan 
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fólks á efri árum og að manneskjan geti haldið í þann lífsstíl sem hún hefur tamið 

sér fyrr á æviskeiðinu. Litið er svo á að það sé samfella í æviferlinu (Neugarten, 

1964).  

Kenningin bendir á að við vandamálum aldraðra sé ekki til ein lausn sem 

hentar öllum heldur er hver og einn einstaklingur einstakur og eru allir með ólíkar 

þarfir. Kenningin bendir einnig á að aldraðir eru ekki einsleitur hópur og því þarf  

að bjóða uppá fjölbreytta þjónustu (Jón Björnsson, 1996b). 

 

3.2.4. Öldrunarinnsæi 
Árið 2005 setti Svíinn Lars Tornstam fram kenninguna um öldrunarinnsæi  

(e. Gerotranscendence). Hann setti kenninguna fram í þeim tilgangi að fá aukinn 

skilning á hegðun og líðan aldraðra. Hann gerir grein fyrir kenningu sinni í 

bókinni Gerotranscendence: A development Theory of Positive Ageing. 

Samkvæmt kenningu Tornstam þróast oft ný sýn á lífið þegar einstaklingar eldast. 

Tornstam bendir á að viðhorf allra annarra einstaklinga samfélagsins, nema þeirra 

sem eru að eldast, sé mótað af kröfum hinnar vestrænu menningar. Hún snýst um 

það að vera virkur og taka þátt. Kenningin fjallar um það að einstaklingurinn 

skilgreinir raunveruleika sinn upp á nýtt. Þeir einstaklingar sem öðlast 

öldrunarinnsæi fá nýja sýn á lífið og sig sem einstakling (Tornstam, 2005). 

Rannsóknir Tornstam sýna fram á að það eru alls ekki allir sem öðlast 

öldrunarinnsæi. Það að öðlast öldrunarinnsæi kemur ekki sjálfkrafa með því að 

eldast. Einnig sýndu rannsóknir Tornstam að konur ná frekar öldrunarinnsæi en 

karlar og þá sérstaklega konur sem eiga börn og eru eða voru giftar (Tornstam, 

2005). 

Hægt er að túlka öldrunarinnsæi sem þróun með hækkandi aldri. Þessari 

þróun fylgir einnig samspil þátta eins og kyn, staða í lífinu og einstaka atburðir 

sem hver og einn einstaklingur lendir í á sínum æviferli. Svo virðist sem 

öldrunarinnsæi aukist hjá þeim einstaklingum sem hafa lent í áföllum eða 

veikindum á lífsleiðinni (Tornstam, 2005). Myndin sem kenningin um 

öldrunarinnsæi sýnir af öldrunarferlinu, gæti haft áhrif á viðhorf og 

framkomustarfsfólks og umönnunaraðila þess aldraða (Tornstam, 2005). 

Útfrá kenningu Tornstam hafa verið gerðar leiðbeiningar fyrir einstaklinga 

sem vinna á hjúkrunarheimilum eða öðrum samskonar stöðum við umönnun 

aldraðra einstaklinga. Þessar leiðbeiningar voru gerðar af Wadensten og Carlsson. 
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Leiðbeiningarnar lýsa einnig mismunandi leiðum sem gagnast eldra fólki til að 

öðlast öldrunarinnsæi (Tornstam, 2005). 

 

3.3. Þroskakenningar á efri árum 
Í þessum hluta verður fjallað um þroskakenningar Eriks Erikson og Roberts 

Havighurst. Báðir fræðimennirnir fjalla um þroskaverkefni sem hver einstaklingur 

þarf að leysa á æviferlinum. Hér verður ekki farið ítarlega í hvert þroskastig fyrir 

sig en áherslan verður lögð á þroskastig efri áranna í báðum kenningum.    

 

3.3.1. Erik Erikson 
Erik H. Erikson var þýskur fræðimaður sem setti fram kenningu um þroska 

mannsins yfir allt æviskeiðið, eða frá því að fólk fæðist og þar til það deyr. 

Erikson skipti ævinni niður í þroskaskeið og fjallaði um þroskaverkefni á hverju 

þroskaskeiði sem hver og einn þyrfti að leysa. Alls eru átta stig yfir allt 

æviskeiðið. Það fer svo eftir því hvernig fólk nær að leysa hvert verkefni hvernig 

því á eftir að ganga á næsta stigi. Styrkleikar einstaklingsins aukast einnig á 

hverju stigi og ef illa tekst til á einu stigi getur einstaklingurinn samt náð upp 

styrkleika sínum á því næsta eða seinna á æviskeiðinu (Sigurlína Davíðsdóttir, 

2006).   

Á fyrsta hluta æviskeiðsins, eða á fyrsta ári æviskeiðsins, þarf 

einstaklingurinn að tileinka sér traust eða vantraust. En með því er átt að barnið 

þarf að læra að treysta umönnunaraðilum sínum enda er barnið mjög háð þeim. 

Næst tekur við sjálfstæði eða efi og varir það frá eins árs til þriggja ára. Þriðja 

þroskaverkefnið er frumkvæði eða sektarkennd og varir frá þriggja til fimm ára 

aldurs. Á fjórða tímabilinu þarf barnið að tileinka sér dugnað í stað 

minnimáttarkenndar. Þessu tímabili lýkur við kynþroska. Unglingsárin reynast 

mörgum erfið og er þroskaverkefni unglingsáranna að móta heilsteypta 

sjálfsmynd í stað sjálfsmyndarruglings. Frá átján ára aldri til þrjátíu og fimm ára 

er þroskaverkefni mannsins nánd eða einangrun og um miðjan aldur er það 

sköpun eða stöðnun.      

Áttunda og síðasta þroskaverkefni mannsins á æviskeiðinu er sátt eða 

örvænting (e. Integrity versus Despair). Þetta þroskaverkefni þarf fólk að glíma 

við á efri fullorðinsárum. Það getur farið eftir því hvernig til tókst með fyrri 

þroskaverkefni hvort fólk finni fyrir sátt með lífið eða fyllist örvæntingu. Ef fyrri 
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þroskaverkefni hafa verið leyst verður einstaklingurinn heilsteyptari og nær 

fullkomnari samræmingu persónuleikans. Á þessu stigi þarf fólk að líta til baka á 

farinn veg. Ef fólk er ánægt með liðna tíð og finnst lífið hafa haft merkingu og 

tilgang nær það að finna og upplifa sátt. Dauðinn verður því réttlætanlegur og fólk 

hræðist hann ekki. Hins vegar getur fólk litið til baka og verið óánægt með farinn 

veg og fyllist eftirsjá. Því finnst lífið vera of stutt og fyllist örvæntingu og hræðslu 

við að deyja (Turner og Helms, 1995).  

 

3.3.2. Robert J. Havighurst 
Bandaríski fræðimaðurinn Robert J. Havighurst (1972) fjallaði einnig um 

þróunarverkefni á þroskaferlinum líkt og Erikson. Samkvæmt Havighurst þarf 

maður að glíma við ákveðin þróunarverkefni yfir allt æviskeiðið. 

Þróunarverkefnin koma fram á afmörkuðum tímabilum hjá einstaklingnum sem 

tengjast aldri. Líkt og Erikson gátu niðurstöður verkefnanna farið á tvennan veg 

og jákvæður árangur leiðir til þess að betur gengur hjá einstaklingnum að glíma 

við seinni þróunarverkefni og stuðlar að hamingju. Ef illa tekst til leiðir það til 

óhamingju og einstaklingurinn á erfiðara með að glíma við seinni þróunarverkefni 

í lífinu (Havighurst, 1972).  

Havighurst fjallaði um þrjú viðfangsefni í þróunarverkefnunum. Í fyrsta lagi 

verkefni frá líkamlegum þroska, í öðru lagi verkefni sem eru persónuleg og í 

þriðja lagi verkefni sem verða til út frá félagslegum þrýstingi. Einnig skipti hann 

æviskeiðinu niður í sex tímabil og á hverju tímabili þarf einstaklingurinn að glíma 

við þróunarverkefni hvers æviskeiðs fyrir sig(Havighurst, 1972).  

Fyrsta tímabilið varir frá frumbernsku til bernsku. Þroskaverkefni á þessu 

tímabili eru meðal annars að læra að tala, þekkja muninn á kynjunum og mynda 

félagsleg tengsl. Annað tímabilið er bernska. Meðal þroskaverkefna bernskunnar 

er að þróa færni í leikjum, lærdómur eins og lestur, skrift, stærðfræði og öðlast 

sjálfstæði. Þriðja tímabilið eru unglingsárin. Meðal verkefna unglingsáranna er að 

öðlast félagslegt hlutverk, tilfinningalegt sjálfstæði, velja sér starfsvettvang og 

undirbúningur fyrir hjónaband og fjölskyldulíf. Fjórða tímabilið er fyrrihluti 

fullorðinsára. Á þessum árum þarf einstaklingurinn meðal annars að finna sér 

maka, stofna fjölskyldu, byrja á atvinnumarkaði og sýna samfélagslega ábyrgð. 

Miðaldur er fimmta tímabilið á æviskeiðinu samkvæmt Havighurst. Á þessum 

árum þarf einstaklingurinn að halda áfram að sinna fjölskyldunni en núna eru 
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börnin orðin að unglingum og þarf að aðstoða þá til þess að þeir verði 

hamingjusamir og ábyrgir á fullorðinsárunum. Einnig þarf einstaklingurinn að 

finna fyrir ánægju með afrek úr starfi og sætta sig við líkamlegar breytingar sem 

eiga sér stað. Síðasta tímabilið eru efri fullorðinsárin eða 61 árs og þar til maður 

deyr (Havighurst, 1972).  

Þegar einstaklingar fara á eftirlaun og eldast er margt sem getur breyst. Til 

dæmis fara tekjur minnkandi, fólk missir maka sinn, líkamleg veikindi gera vart 

um sig og áfram mætti telja. Þetta leiðir til þess að fólk þarf að laga sig að nýjum 

lífsstíl þegar kemur að efri fullorðinsárum. Útfrá þessum breytingum taldi 

Havighurst þróunarverkefni efri fullorðinsára vera sex. Í fyrsta lagi að laga sig að 

minnkandi líkamlegum þrótti og hrakandi heilsu. Í öðru lagi að aðlagast 

starfslokum sem geta haft í för með sér minnkandi tekjur. Í þriðja lagi að laga sig 

að dauða maka. Í fjórða lagi að stofna til tengsla við fólk á svipuðu aldursskeiði. Í 

fimmta lagi að komast til móts við samfélagslegar skuldbindingar og aðlagast 

nýju hlutverki innan samfélagsins. Í sjötta lagi að koma sér vel fyrir í ellinni 

(Havighurst, 1972).  

 

3.4. Lífsgæði og öldrun 
Margir þættir geta haft áhrif á lífsgæði með hækkandi aldri (Alonso og Schalock, 

2002). Líffræðilegur hækkandi aldur hefur í för með sér líkamlegar breytingar, 

minnkandi getu og í sumum tilfellum sjúkdóma sem hafa áhrif á líkamlega heilsu 

einstaklingsins. Líkamleg hrörnun þarf þó alls ekki að hafa áhrif á aðra þætti 

lífsgæða, til dæmis sálræna og félagslega velferð. Bent var meðal annars á 

rannsóknir í fyrsta kafla þar sem því er haldið fram að einstaklingar meti 

líkamlega heilsu og færni minna en sálræna og félagslega velferð (Assman, Avis 

og Smith 1999; Brown o.fl., 1994). Þegar kemur að lífsgæðum aldraðra er 

áherslan lögð á að auka líf áranna frekar en að auka árum við lífið. Skiptir einnig 

miklu máli að einstaklingurinn hafi stjórn á sínu eigin lífi á öllum sviðum (Alonso 

og Schalock, 2002).  

Sálræn og félagsleg velferð skiptir miklu máli þegar fólk eldist. Um sjötugt 

hættir fólk yfirleitt á vinnumarkaði en það er persónubundið hvort starfslokin feli í 

sér kvíða eða eftirvæntingu (Anna Jónsdóttir, Jóna Eggertsdóttir og Sigurrós 

Sigurðardóttir, 1996). Starflok geta í sumum tilfellum skert lífsgæði 

einstaklingsins þegar kemur að sálrænni og félagslegri velferð. Líkur eru á að  
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fólk missi tilgang, fjárhagsleg staða breytist og fólk missir félagsleg tengsl 

(Berglind Magnúsdóttir, e.d.). 

Félagslegur aldur segir til um stöðu aldraðra út frá samfélaginu. Í mörgum 

vestrænum ríkjum er litið á aldraða sem annars flokks og byrði á samfélaginu. 

Þetta getur haft neikvæð áhrif á sjálfsmynd einstaklingsins og leitt af sér skert 

lífsgæði (Randel, German og Ewing, 1999). Samkvæmt hlédrægnikenningunni er 

eðlislægt að draga sig í hlé með hækkandi aldri. Samfélagið ákveður að hinn 

aldraði eigi að draga sig í hlé og eru aldraðir best geymdir inn á öldrunarheimilum 

(Jón Björnsson, 1996b; Cumming og Henry, 1961). Þessir þættir geta haft 

neikvæð áhrif á sjálfsmynd einstaklingsins ásamt minnkandi félagslegu hlutverki 

sem getur leitt af sér skert lífsgæði. 

Hér á undan var helstu sálfræðilegu öldrunarkenningunum lýst. Allar þær 

kenningar stuðla að auknum lífsgæðum aldraðra. Hins vegar stuðla þær að 

auknum lífsgæðum á mismunandi hátt. Svo dæmi sé tekið, ef aldraður 

einstaklingur velur að fylgja hlédrægnikenningunni, er hann að velja að draga sig í 

hlé því hann telur það auka lífsgæði sín. Sá sem aðhyllist virknikenninguna velur 

andstæðu hlédrægnikenningarinnar og leggur því áherslu á aukna virkni á efri 

árum til þess að auka lífsgæðin. 

Hér að ofan var fjallað um þroskaverkefni efri ára samkvæmt Erikson og 

Havighurst (T.d. Havighurst, 1972; Turner og Helmes, 1995). Ef vel tekst til að 

leysa þroskaverkefni efri ára leiðir það til aukinna lífsgæða. Ef hins vegar 

einstaklingurinn nær ekki að leysa þroskaverkefnin getur það stuðlað að skertum 

lífsgæðum á félagslegri og sálrænni velferð. 
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4. Þroskahömlun 
Í þessum kafla verður fjallað um þroskahömlun. Fjallað verður almennt um 

þroskahömlun og greiningu. Að því loknu verður fjallað um Downs heilkenni og 

Downs heilkenni og öldrun. Komið verður inná sjónahorn á fötlun og þær 

breytingar sem hafa átt sér stað í þeim fræðum á síðustu áratugum. Þróunin í  

málefnum fatlaðra hefur haft mikil áhrif á lífsgæði einstaklinga með fötlun. Í lokin 

verður fjallað um lífsgæði einstaklinga með Downs heilkenni.    

	
  
4.1. Greining 

Þroskahömlun er samheiti yfir þann hóp af fötluðum einstaklingum sem búa fyrst 

og fremst við skerta vitsmunalega og félagslega færni. Fólk með þroskahömlun 

þarf á margþættum stuðningi að halda til að lifa innihaldsríku lífi og njóta sömu 

lífsgæða og aðrir þegnar samfélagsins (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Samkvæmt WHO er þroskahömlun skilgreind þannig að um sé að ræða 

ófullkominn þroska hugans eða stöðnun hans. Þetta kemur einkum fram í 

skerðingu á færni sem stuðlar að vitsmunaþroska einstaklingsins (WHO, e.d.b). 

Til þess að greina þroskahömlun er notað alþjóðlegt flokkunarkerfi sem gefið 

hefur verið út af WHO og nefnist ICD -10 (WHO, e.d.a). Alþjóðlegar 

skilgreiningar á þroskahömlun leggja áherslu á samspil fólks með þroskahömlun 

við menningarlegt og félagslegt umhverfi sitt. Þar má nefna skilgreiningu 

American Association on Intellectual and Development Disabilities (AAIDD) 

(WHO, e.d.b). 

Einkenni þroskahömlunnar birtast á ólíkan hátt. Á leikskólaárunum er algengt 

að þroskahömlun birtist þannig að barnið er seint að ná ákveðnum þroska 

áföngum. Seinn hreyfiþroski er oft það fyrsta sem vekur áhyggjur en þar á eftir 

kemur seinn málþroski (Tryggvi Sigurðsson, 2008).  

Einkum er stuðst við þrjú alþjóðleg flokkunarkerfi þegar verið er að greina 

þroskahömlun (Tryggvi Sigurðsson, 2008).  Það eru flokkunarkerfi WHO, ICD 

10, AAIDD flokkunarkerfið og flokkunarkerfi bandaríska geðlækna, DSM-IV. 

Bakvið hvert kerfi eru ákveðnar hugmyndir um eðli þroskahömlunnar en á 

þessum hugmyndum er nokkur munur (Tryggvi Sigurðsson, 2008). Þeir sem 

annast greiningu á þroskahömlun á Íslandi er Greiningarstöð Ríkisins og notast 

hún við ICD-10, flokkunarkerfi WHO (Greiningarstöð, e.d.). 

ICD-10 skiptir þroskahömlun í fjögur stig eftir greindarþroska og síðan er 
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hverju stigi skipt í fjóra undirflokka eftir hegðunareiginleikum sem geta fylgt 

þroskahömlun. Til er fimmta stig sem notast er við þegar upplýsingarnar sem eru 

til staðar eru ekki nægilegar til flokkunnar (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Skilgreining WHO er byggð á vísindalegri þekkingu og er endurskoðuð með 

reglulegu millibili (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Greind fólks er metin á svokölluðum IQ - skala. Greindarvísitala (e. IQ, 

Intelligence Quotent) er skilgreind sem tala sem metur greind fólks. Til þess að 

reikna hana út þarf fólk að taka sérstakt greindarpróf. Greindarpróf er leið til að 

raða fólki á nokkuð öruggan hátt upp á sérstakan kvarða (Mennta- og menningar 

málaráðuneytið, e.d.). Veruleg greindarskerðing er < 70. Félagsfærni er síðan 

metin út frá því hversu mikla aðstoð einstaklingurinn þarf til að sinna sínum 

daglegu þörfum. Tekið er mið af færni til samskipta og félagslegra tengsla, vinnu, 

tómstunda og sjálfshjálpar (Carnby, 2007). 

 

4.2. Downs heilkenni 
Árið 1866 gaf læknir að nafni John Langdon Haydon Down út grein þar sem 

helstu einkennum Downs heilkennis (e. Downs syndrom) var lýst. Down (1866) 

taldi heilkennið stafa af afturhvarfi til lágþróaðs mongólsks kynþáttar og voru því 

einstaklingar með heilkennið kallaðir mongólítar (e. mongolite) og heilkennið 

kallað mongólismi (e. mongolism) (Ingólfur Einarsson 2006). Fyrir þann tíma 

höfðu þó tveir menn, Jean Esquirol og Edouard Seguin, lýst heilkenninu án þess 

að gefa því nafn. Downs heilkennið var þó ekki nýtt á nálinni á þeim tíma. Til eru 

bæði málverk og styttur frá 15.öld sem sýna myndir af fólki með heilkennið 

(Annerén, Johannson, Kristiansson og Sigurðsson, 1996/2000).  

Down hafði ekki rétt fyrir sér þegar hann setti fram þá skýringu á heilkenninu 

að það stafaði af afturhvarfi til lágþróaðs mongólsks kynþáttar. Árið 1959 sýndi 

Jerome Lejeune fram á þá skýringu á heilkenninu að það stafaði af auka litningi 

(Annerén o.fl, 1996/2000). 

Mennirnir hafa 46 litninga, 23 frá móður og 23 frá föður. Einstaklingar með 

Downs heilkenni hafa í heildina 47 litninga þar sem þeir eru með 3 eintök af 

litningi númer 21 eða með öðrum orðum hafa þrístæðu á litningi 21. Þrístæða á 

litningi 21 er aðal orsök Downs heilkennis eða í 95% tilvika hjá einstaklingum 

með Downs heilkenni. Aðrar orsakir eru yfirfærsla (e. tanslocation) en það er í 
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um 4% tilfella. 1% tilvika má svo rekja til þess að þrístæðan er einungis í hluta af 

frumum líkamans (e. mosaicism) (Roizen, 2007).  

Einstaklingar með Downs heilkennið bera með sér svipuð útlitisleg einkenni. 

Flatt andlit, flatur hnakki, húðfelling í innra augnkróki, skásett augu, lágstæð eyru, 

stuttar og breiðar hendur, rák í lófa, stórt bil á milli stóru táar og hinna tánna, stutt 

nef, stuttur háls og þroskahömlun. Þessi einkenni eru öll notuð þegar greining er 

gerð á Downs heilkenni. Önnur einkenni eru einnig höfð til hliðsjónar þegar 

greining er gerð. Auk áður nefndra einkenna er meðal annars almennt um að ræða 

vöðvaslappleika, mikla hnakkaþykkt og þroskahömlun. Einnig er gerð 

litningarannsókn, en þegar hún hefur verið gerð þá er sjúkdómsgreining orðin 

örugg (Annerén o.fl., 1996/2000). 

Á árunum 1987-2006 hafa 87 einstaklingar hérlendis fæðst með Downs 

heilkenni og er miðað við að eitt af hverjum 1000 börnum fæðist með heilkennið 

(Ingólfur Einarsson, 2006). Það er þó vert að benda á að tíðnin fer lækkandi, sem 

má meðal annars rekja til fósturgreiningar og fósturskimunnar. Báðar aðferðirnar 

eru notaðar til þess að greina fósturgalla. Líkurnar á fósturgalla eru hærri hjá 

konum sem eru komnar yfir 35 ára aldurinn (Landlæknisembættið, e.d.). 

Eins og áður hefur komið fram þá er einn fylgikvilli Downs heilkennis 

þroskahömlun. Hún getur þó verið mjög breytileg eftir einstaklingum. Þrátt fyrir 

þroskahömlun barna með Downs heilkenni þroskast þau af öðru leyti á svipuðum 

tíma og önnur börn á sama aldri. Félags- og tilfinningaþroski er almennt góður. 

Grófhreyfiþroski er góður en vegna vöðvaslappleika þá eru ungabörn seinni til 

þess meðal annars að halda höfði, sitja og svo framvegis. Fínhreyfiþroski er 

einnig almennt góður og í samræmi við önnur börn. Þeir þættir er tengjast þroska 

barna sem börn með Downs heilkenni eru seinni til þess að ná, eru mál- og 

boðskipaþroski og sértæk hugsun (Annerén o.fl., 1996/2000). 

Heilsufarsleg vandamál fylgja oft Downs heilkenninu. Aukin hætta er á að 

einstaklingar með Downs heilkenni fæðist með ,,vissa galla eða þróa með sér 

einhverja sjúkdóma“ (Annerén, o.fl., bls 39). Öll börn sem fæðast með Downs 

heilkenni eru með lága vöðvaspennu. Þessi vöðvaspenna hefur töluverð áhrif á líf 

barnsins fyrsta árið. Það á erfitt með að sjúga brjóst og pela, lyfta höfði og hreyfa 

sig. Þessi lága vöðvaspenna styrkist með tímanum og þá sérstaklega ef foreldrar 

og fólk sem vinnur með barninu er duglegt að láta barnið gera æfingar. Einnig 
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getur barnið byrjað snemma hjá sjúkraþjálfara. Mikilvægt er að fyrstu árin sé 

barnið duglegt að gera hreyfiæfingar (Annerén, o.fl., 1996/2000). 

Rannsóknir sýna að 40-50% barna með Downs heilkenni fæðast með 

meðfædda hjartagalla. Algengasti hjartagallinn er op á milli forhólfs og 

hjartahólfs en þessi hjartagalli er mjög sjaldgæfur hjá börnum almennt. Einkenni 

þurfa ekki endilega að vera sjáanleg og því er gríðarlega mikilvægt að öll börn 

með Downs heilkenni fari í hjartaómun fljótlega eftir fæðingu. Hjartagallinn er 

meðhöndlaður með lyfjum og í verstu tilfellum með skurðaðgerð (Solveig 

Sigurðardóttir, 2001). 

Annar algengur heilsukvilli er augnvandamál og heyrnarskerðing. Þessi  

vandamál geta komið upp hvenær sem er á æviskeiðinu (Annerén, o.fl., 

1996/2000). Önnur heilsufarvandamál eru meðal annars tann- og 

tannholdsvandamál, maga- og barmavandamál og þá sérstaklega 

meltingarfæravandamál, flogaveiki, húðvandamál og offita (Roizen, 2007). 

Það er mjög mikilvægt að einstaklingar með Downs heilkenni stundi 

reglulega hreyfingu og borði hollan og góðan mat. Einstaklingum með Downs 

heilkenni er hættara við offitu sem getur svo leitt til áunnar sykursýkis eða 

sykursýki II. Ástæðan fyrir aukinni hættu á offitu er margskonar meðal annars 

röskun á starfsemi skjaldkirtils, hægari efnaskipti og einnig hreyfingarleysi á 

fyrstu árunum vegna vöðvaslappleika (Murray og Ryan-Krause, 2010). 

Kynþroska bæði stúlkna og drengja er náð á svipuðum tíma og gengur og 

gerist hjá öðrum unglingum. Stúlkur byrja yfirleitt á blæðingum um 13 ára aldur, 

fá blæðingar reglulega og hafa þær eðlilegt magn kynhormóna. Konur með 

Downs heilkenni eru frjóar og ættu að geta eignast börn. Konur með Downs 

heilkenni ganga í gegnum tíðahvörf eins og aðrar konur. Breytingaskeiðið byrjar 

þó fyrr eða í kringum 47 ára aldurinn (Roizen og Patterson, 2003).  Kynþroski 

drengja hefst einnig á svipuðum tíma og hjá öðrum unglingum. Karlmenn með 

Downs heilkenni eru aftur á móti ófrjóir en það stafar af því að magn kynhormóna 

er lægra en það á að vera. Kynhvöt hjá bæði konum og körlum með Downs 

heilkenni er eins og hjá öðru fólki. Því er mjög mikilvægt að einstaklingar með 

Downs heilkenni fái kynfræðslu eins og aðrir unglingar og að konur fái aðstoð við 

að fá getnaðarvarnir (Annerén, o.fl., 1996/2000). 

Áður fyrr voru lífslíkur einstaklinga með Downs heilkenni ekki háar miðað 

við aðra einstaklinga sem eru ekki með Downs heilkenni. Þær fara vaxandi með 
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bættum læknisfræðilegum og félagslegum úrræðum. Skipta þar miklu framfarir í 

greiningu og meðferð meðfæddra galla á líffærum og meðferð sýkinga. Samfara 

þessu hafa lífsgæðin aukist, stofnanavist heyrir sögunni til, markviss þjálfun hefst 

strax í frumbernsku og er ráðlagt að fólk með Downs heilkenni taki sem virkastan 

þátt í hefðbundnu fjölskyldulífi. Með vandaðri kennslu og námsmarkmiðum við 

hæfi hvers og eins má oft þjálfa upp ýmsa grunnfærni í skólanámi og sjálfshjálp. 

Þrátt fyrir framfarir í þjálfun og kennslu þá þurfa flestir einhvern stuðning í 

daglegu lífi (Jón Snædal, 2006). 

 

4.3. Downs heilkenni og öldrun 
Í dag er talið að meðalaldur einstaklinga með Downs heilkenni sé um það bil 55 ár 

og fer hækkandi. Þeir sem hafa Downs heilkenni eldast hraðar en fólk gerir 

almennt og koma snemma fram einkenni um ótímabæra öldrun og aldurstengda 

sjúkdóma. Þessir aldurstengdu sjúkdómar geta verið líkamlegir sjúkdómar, 

taugasjúkdómar og sálræn vandamál. Líkamlegir sjúkdómar geta verið 

skjaldkirtils sjúkdómar, hjarta- og æðasjúkdómar, ofþyngd, vöðvatengdir 

sjúkdómar, sjónskerðing, heyrnarskerðing og húðvandamál. Alzheimer 

sjúkdómurinn er algengur hjá einstaklingum með Downs heilkenni og um 

fimmtugt er fólk yfirleitt farið að sýna einhver einkenni um Alzheimer 

sjúkdóminn. Sálrænir kvillar eru einnig algengir og eru um 30% einstaklinga með 

Downs heilkenni með einhvers konar geðsjúkdóma. Þunglyndi vegur þar mest og 

helst oft í hendur við Alzheimer sjúkdóminn (Barnhart og Connolly, 2007).  

Líffræðilegur aldur einstaklinga með Downs heilkenni er hærri en gengur og 

gerist og fær þessi hópur gjarnan mjög snemma aldurstengda sjúkdóma. 

Aldurstengdir sjúkdómar geta gert vart við sig um 45 ára aldur hjá einstaklingum 

með Downs heilkenni (t.d. Annerén, o.fl., 1996/2000; Barnhart og Connolly, 

2007; Solveig Sigurðardóttir, 2001). Orsök þessara aldurstengdu sjúkdóma er sú 

að ýmis færni dvínar sem leiðir til þess að einstaklingurinn þarf aukna aðstoð við 

athafnir daglegs lífs. Þessi færni getur verið minnkandi tjáskipti, til dæmis 

málstol, minni færni í umhirðu, heimilishaldi og félagsfærni dvínar. Hlutverk 

fjölskyldu og umönnunaraðila vegur því þungt svo einstaklingurinn geti viðhaldið 

sem mestri færni sem lengst(Nevel, 2010). 
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Hægt er að fara margar leiðir til þess að bæði draga úr og seinka 

öldrunarferlinu hjá einstaklingum með Downs heilkenni. Heilbrigður lífsstíll, gott 

mataræði og dagleg hreyfing, eru mjög mikilvægir þættir. Rannsóknir hafa sýnt 

fram á að regluleg hreyfing hafi mjög jákvæð áhrif á heilsu einstaklinga með 

Downs heilkenni og dregur meðal annars úr offitu og hjarta- og æðasjúkdómum 

(t.d. Andriolo, El Dip og Ramos 2005; Verale, Sardinah og Pitetti, 2001). 

 

4.4. Sjónarhorn á fötlun 
Um aldamótin 1900 var mannkynbótastefnan ríkjandi. Hún á rætur að rekja til 

darwinisma og hugmyndir um að þeir hæfustu lifi af og að lífið sé barátta milli 

þeirra hæfu og þeirra sem eru miður hæfir. Sólahringsstofnanir spruttu upp og var 

fólk með fötlun lokað þar inni til þess að vernda samfélagið frá þessum hópi. 

Læknisfræðilega sjónarhornið varð einnig til á þessum tíma og má rekja 

félagslegar hugmyndir um læknisfræðilega sjónarhornið út frá skrifum 

félagsfræðingsins Talcotts Parson (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

Parson (1951) hélt því fram að fötlun væri andstæða þess sem er heilbrigt og 

eðlilegt og væri því fötlun afbrigðileg og þeir sem væru með fötlun sjúkir. 

Áherslan er lögð á að greina skerðingu, meðferð, lækningu og umönnun. 

Læknisfræðilega sjónarhornið lítur á fötlun sem persónulegan harmleik og 

vandamálið liggi hjá einstaklingnum frekar en hjá umhverfinu (Rannveig 

Traustadóttir, 2006).  

Hugmyndir um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku urðu til á sjötta áratug 

síðustu aldar og eru helstu frumkvöðlar þessara hugmynda Erik Bank-Mikkelsen 

og Bengt Nirje. Miklar breytingar voru á velferðarkerfi í Skandinavíu á þessum 

tíma og var markmiðið að auka lífsgæði almennings og spratt upp umræða um 

aðbúnað fatlaðs fólks og þá þjónustu sem var í boði fyrir þennan hóp. Hugmyndir 

Bank-Mikkelsens og Nirje fjölluðu um rétt einstaklingsins til þess að lifa eðlilegu 

lífi í samfélaginu og samfélagslega þátttöku. Þessar hugmyndir leiddu af sér lokun 

sólahringsstofnana og í staðin var byggð upp samfélagsleg þjónusta fyrir utan 

sólahringsstofnanir (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

Á áttunda áratugi 20. aldar gáfu samtök fatlaðra í Bretlandi sem kölluðu sig 

UPIAS (Union of the Physically Impaired Against Segregation) út róttæka 

yfirlýsingu.  Þar sem meðal annars kom fram að  „fólk með skerðingar sé fatlað af 

samfélaginu og að fötlun sé afleiðing þeirrar undirokunar sem einkennir tengslin 
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milli fólks með skerðingar og annarra í samfélaginu“ (Rannveig Traustadóttir, 

2006: 29). Þessi yfirlýsing lagði grunn að breska félagslega líkaninu (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). 

Breska félagslega líkanið er mjög ólíkt læknisfræðilega sjónarhorninu. 

Áherslan er lögð á samfélagslega þætti sem valda fötlun. Skerðingin felst ekki í 

líkamlegum, andlegum eða skynrænum erfiðleikum, heldur er það fyrirkomulagið 

í samfélaginu sem hindrar og takmarkar möguleika fólks. Það eru þessar 

félagslegu hindranir sem valda fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Norðmenn fóru að velta fyrir sér skilningi á fötlun og hvort einhver tenging 

væri á milli umhverfis og fötlunar. Hugmyndir um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku var grunnurinn að norræna tengslaskilningnum. Norðmenn fóru 

að athuga hugtakanotkun um fötlun og á sjöunda áratugnum komu þeir fram með 

nýtt hugtak (funksjonshemming, sem á íslensku þýðir fötlun). Þetta hugtak átti að 

ná yfir allt fatlað fólk og taka við af neikvæðri merkingu eldri og úreltra hugtaka 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

Eins og breska félagslega líkanið lagði norræni tengslaskilningurinn áherslu á 

hindranir í samfélaginu. Norræni tengslaskilningurinn hafnar þó ekki alveg 

læknisfræðilega líkaninu heldur vildi leggja áherslu á þær hindranir sem voru til 

staðar í samfélaginu og hvernig hægt væri að laga þessar hindranir og veita 

þjónustu og stuðning í stað þjálfunar og endurhæfingar (Rannveig Traustadóttir, 

2006).   

Samkvæmt norræna tenslasjónarhorninu eru meginatriðin þrjú. Í fyrsta lagi er 

fötlun misræmi milli einstaklings og umhverfis. Oft er það umhverfið sem gerir 

einstaklinginn fatlaðan en ekki sú takmarkaða færni sem einstaklingurinn hefur.  Í 

öðru lagi er fötlun aðstæðubundin. Fötlun getur verið mjög aðstæðubundin, til 

dæmis er heyrnarlaus maður ekki fatlaður í kringum annað fólk sem er 

heyrnalaust. Í þriðja lagi er fötlun afstæð (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

4.5. Lífsgæði einstaklinga með Downs heilkenni 
Einstaklingar með Downs heilkenni geta lifað við mjög góð lífsgæði. Það sem 

skiptir einna mestu máli þegar kemur að lífsgæðum fólks með Downs heilkenni er  

sjálfsákvörðunarréttur, samfélagsþátttaka, jöfn tækifæri á við aðra samfélagsþegna 

og viðeigandi stuðningur og þjónusta (Alonso og Schalock, 2002). Meðalaldur 
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hefur hækkað til muna á síðustu áratugum og skiptir þar miklu máli framþróun í 

læknavísindum og félagslegum úrræðum. Með réttum og viðeigandi stuðning geta 

einstaklingar með Downs heilkenni lifað við mjög góð lífsgæði (Jón Snædal, 

2006).   

Þeir þættir sem ógna lífsgæðum einstaklinga með Downs heilkenni fyrir utan 

félagslega og sálræna þætti eru heilsufarsleg vandamál sem fylgja Downs 

heilkenninu. Dæmi um heilsufarsleg vandamál eru hjartagallar, flogaveiki og 

offita (Annerén o.fl, 1996/2000). Meðferð við þessum heilsufarslegu vandamálum 

snemma á æviskeiðinu skiptir miklu máli svo einstaklingurinn geti lifað góðu lífi. 

Lífsgæði fólks með fötlun hafa aukist til muna á undanförnum áratugum 

(Felce og Perry, 1997; Lyons, 2010). Skiptir þar einnig mestu lokun 

sólahringsstofnana, málefnabarátta fatlaðs fólks og aukin þekking innan 

samfélagsins um fatlað fólk. Sjónarhorn á fötlun hafa breyst mikið og hafa 

læknisfræðileg sjónarhorn vikið fyrir félagslegum sjónarhornum (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). En þrátt fyrir miklar breytingar er þó ennþá langt í land í 

réttindabaráttu fatlaðs fólks. Fatlað fólk verður enn þann dag í dag fyrir mismunun 

í samfélaginu.  

Brown, Taylor og Matthews (2001) telja að þegar skoðuð eru lífsgæði 

aldraðra einstaklinga með Downs heilkenni þurfi að hafa fortíð þeirra í huga. 

Margir einstaklingar hafa eytt fyrsta hluta ævi sinnar inná stofnunum sem getur 

haft áhrif á óskir og langanir einstaklinga með Downs heilkenni og hvað þeir telja 

vera lífsgæði. Í rannsókn sem Brown o.fl. (2001) gerðu á lífsgæðum aldraða 

einstaklinga með Downs heilkenni kom í ljós að þeir telja lífsgæði felast í stjórn á 

eigin lífi, samfélagsþátttöku og viðeigandi stuðning í athöfnum daglegs lífs.  
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5. Heilabilun 
Í þessum kafla verður fjallað um Alzheimer sjúkdóminn. Útskýrt verður hvað 

heilabilun er en Alzheimer er algengasta tegund heilabilunar. Eins og fram kom í 

fjórða kafla eru einstaklingar með Downs heilkenni líklegri en aðrir til þess að fá 

Alzheimer sjúkdóminn og verður fjallað um Downs heilkenni og Alzheimer í 

þessum kafla. Í lokin munum við fjalla um lífsgæði einstaklinga með þennan 

sjúkdóm. Leitast verður við að skoða hvernig hægt er að hafa áhrif á lífsgæði 

einstaklinga með Alzheimer sjúkdóminn og hvernig hægt er að viðhalda 

lífsgæðum sem lengst.  

 

5.1. Hvað er heilabilun? 
Heilabilun (e. dementia) lýsir flokki einkenna en ekki þeim sjúkdómum sem valda 

einkennunum. Heilabilun er ástand sem er sjaldgæft fyrir 65 ára aldur. Tíðnin 

eykst með hækkandi aldri. Frá 65 – 85 ára aldri tvöfaldast tíðnin á hverjum fimm 

árum. Talið er að um 5% allra þeirra einstaklinga sem eru eldri en 65 ára séu með 

heilabilun. Yfir 50 sjúkdómar geta valdið heilabilun. Heilabilun skerðir möguleika 

einstaklingsins til að lifa sjálfstæðu lífi og dregur úr lífsgæðum einstaklingsins 

(Jón Snædal, 1996; Small, Rabins, Barry,  o.fl., 1997). 

Hegðunar og geðræn einkenni heilabilunar koma fram í 80% til 90% tilfella í 

öllum tegundum af heilabilun. Meðal hegðunareinkenna eru sinnuleysi, öskur og 

að ráfa um. Geðræn einkenni eru til dæmis þunglyndi, kvíði, ranghugmyndir og 

ofskynjanir. Hegðunar og geðræn einkenni geta orsakast af breytingum sem koma 

í kjölfar heilabilunar (Alloul, Sauriol, Kennedy, Laurier, Tessier, Novosel, o.fl., 

1998). 

Heilabilun má telja vanda samfélagsins því til þess að auka lífsgæði 

einstaklinga með heilabilun þarf samfélagið að búa vel að þeim einstaklingum og 

veita þjónustu við hæfi hverju sinni. Til eru margar tegundir heilabilunar og hefur 

hver tegund sín sérstöku einkenni (Jón Snædal, 1996). 

„Heilabilun er samheiti yfir það ástand þegar vitræn 
skerðing er orðin það mikil að viðkomandi getur ekki 
séð um sig sjálfur og félagsleg færni og 
sjálfsbjargargeta hefur skerst. Væg vitræn skerðing er 
samheiti yfir það ástand þegar vitræn skerðing er það 
mikil að hægt er að staðfesta hana með prófunum en 
hvorki félagsleg færni eða sjálfsbjargargeta er skert.“ 

       (Björn Einarsson, 2007). 
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Mikilvægt er að greina heilabilun frá eðlilegri hrörnun í vitrænni getu sem 

orsakast af öldrun. Heilabilun er því einungis greind þegar sýnt hefur verið fram á 

að afturförin sé það mikil að eðlileg afturför af völdum hækkandi aldurs sé ekki 

skýringin (Corey-Bloom, 2000). 

Samkvæmt ICD-10 skala WHO er heilabilun mælanleg minnisskerðing sem 

og vitræn skerðing á einhverju sviði. Þar má nefna ratvísi, einbeitingu, mál eða 

skrif. Vitræn skerðing þarf að vera á það háu stigi að hún hafi áhrif á persónuleika 

og félagshæfni einstaklingsins. Heilabilun er skilgreind sem heilkenni (WHO, 

1996). 

Sjúkdómar geta valdið heilabilun og sumar orsakir heilabilunar eru 

læknanlegar. Þetta geta verið efnaskiptasjúkdómar eins og hækkun kalks í blóði 

og skortur á B12 vítamíni. Orsakir eins og blóðrásartruflanir í heila og æxli í heila 

er hægt að lækna að hluta. Hrörnunarsjúkdómar eins og Alzheimer, Parkinson, 

framheilarýrnun og Huntington sjúkdómurinn geta einnig valdið heilabilun. 

Þunglyndi og aðrar geðrænar truflanir geta einnig verið orsök heilabilunar. 

Algengustu orsakir heilabilunar eru Alzheimer sjúkdómurinn og blóðrásartruflanir 

í heila (Jón Snædal, 1996). 

Við greiningu á heilabilun þurfa einkenni að hafa varað í að minnsta kosti sex 

mánuði (WHO, 1996). Á Íslandi fer greining á heilabilun fram á 

minnismóttökunni á Landspítalanum Landakoti sem er á Túngötu 26 í Reykjavík 

og á minnismóttöku Sjúkrahússins á Akureyri sem er á Eyrarlandsvegi. Í mörgum 

tilvikum geta heilsugæslulæknar séð um greiningu, meðferð og eftirlit (Félag 

áhugafólks um Alzheimer og fleiri skylda sjúkdóma, e.d.). Þegar greining fer fyrst 

fram er talað við einstaklinginn sem telur sig, eða hans nánustu telja hann, vera að 

tapa minni. Upplýsingar eru fengnar hjá nánustu aðstandendum. Í samtali við 

einstaklinginn eru notuð svokölluð minnispróf. Röntgenmynd af heila og 

heilalínurit eru notuð til þess að leita að orsök heilabilunar (Jón Snædal, 1996). 

 

5.2. Alzheimer sjúkdómurinn 
Alzheimer sjúkdómurinn (e. Alzheimer´sdisease) er algengasta form heilabilunar. 

Tæplega tveir þriðju þeirra sem greinast með heilabilun eru haldnir Alzheimer 

sjúkdómnum (Corey-Bloom, 2000). 

Þýski læknirinn Alois Alzheimer varð fyrstur til að lýsa sjúkdómnum. Það 

var árið 1906 sem hann greindi frá óeðlilegum smásjárbreytingum í heila 
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sjúklings. Sjúkdómurinn veldur stigvaxandi skerðingu á vitrænni getu 

einstaklingsins. Með vitrænni getu er átt við hæfileikann til að koma hugsun í orð 

og að hugsa rökrétt (Stevens, Lymn og Glass, 2001). Alzheimer sjúkdómurinn 

hefur neikvæð áhrif á getu til að sinna athöfnum daglegs lífs og einnig fylgja 

sjúkdómnum hegðunarbreytingar (Richards og Hendrie, 1999). 

Alzheimer sjúkdómnum má skipta niður í þrjú stig. Þessi þrjú stig eru 

skilgreind útfrá getu einstaklingsins. Þessi þrjú stig eru: 

• Stig 1 eða vægur Alzheimer sjúkdómur. Þetta stig varir í tvö til fjögur 

ár. Á þessu stig sjúkdómsins hefur einstaklingurinn vægt minnistap 

sem oftast er tap á skammtíma minni. Einstaklingurinn getur ekki leyst 

flóknar athafnir en bjargar sér að mestu. Hann þarf áminningu við 

hreinlæti og gefst upp á erfiðum verkefnum og áhugamálum 

(Henderson og Jorm, 2000). 

• Stig 2 eða miðlungs Alzheimer sjúkdómur varir í allt að átta ár. 

Einstaklingurinn hefur alvarlegt minnistap og man ekki það sem hann 

hefur nýlega lært. Hann á í verulegum erfiðleikum með að átta sig á 

stað og stund. Getur aðeins leyst einföld verkefni, þarf hjálp við að 

klæða sig og aðstoð við hreinlæti (Henderson og Jorm, 2000). 

• Stig 3 eða alvarlegur Alzheimer sjúkdómur varir í eitt til tvö ár. Á 

þessu stig sjúkdómsins hefur einstaklingurinn alvarlegt minnistap og 

man einungis minnisbrot. Dómgreind hans er horfin sem og 

hæfileikinn til að leysa vandamál. Einstaklingurinn þarf eftirlit og 

aðstoð við allar athafnir daglegs lífs (Henderson og Jorm, 2000). 

 

Í rannsókn Jóns Snædal (1997) um lífshorfur einstaklinga með heilabilun 

kemur fram að  einstaklingar með Alzheimer sjúkdóminn virðast lifa 40% skemur 

en jafnaldrar þeirra sem ekki hafa sjúkdóminn. Helmingur þeirra einstaklinga sem 

tóku þátt í rannsókninni og haldnir voru Alzheimer sjúkdómnum voru fallnir frá 

að átta árum liðnum frá greiningu. Niðurstaðan bendir einnig til að almennt hafi 

heilabilun í för með sér þó nokkuð mikla styttingu æviáranna. Þeir sem tóku þátt í 

rannsókn Jóns Snædal (1997) virtust samt sem áður lifa lengur en þeir sem höfðu 

fengið greiningu 10-15 árum fyrr. Auknar lífslíkur þessara einstaklinga stafa af 

bættri umönnun og stuðningi í að takast á við sjúkdóminn (Jón Snædal, 1997). 
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Heilabilun er algeng dánarorsök og fer vaxandi en hún kemur samt oftast ekki 

fram sem dánarorsök einstaklinga. Sjúkdómar eins og lungnabólga er skráð sem 

dánarorsök einstaklinga sem látast á lokastigi heilabilunar (Olichney, Hofsetter, 

Galasko, Thal og Katzman, 1995; Forbes, Gentleman, Park, 1995). 

 

5.3. Downs heilkenni og Alzheimer 
Eins og áður hefur komið fram er Alzheimer sjúkdómurinn algengur hjá 

einstaklingum með Downs heilkenni. Engin ein skýring er til á þessu en 

rannsóknir hafa sýnt að 15-40% fólks með Downs heilkenni fái heilabilun og 

flestir einstaklingar eru með vefjafræðilegar breytingar Alzheimers sjúkdómsins í 

heila um fertugt (Solveig Sigurðardóttir, 2001). 

Alzheimer sjúkdómurinn er tengdur erfðafræðilegum breytingum sem leiða 

til sjúkdómsins. Breytingarnar verða á fjórum mismunandi erfðavísum og verða 

breytingar á erfðavísi á litningi 21. Eins og ætti að vera orðið ljóst þá eru 

einstaklingar sem eru með þrjár gerðir af litning númer 21 með Downs-heilkenni 

og er talið að það sé ástæðan fyrir auknum líkum á sjúkdómnum hjá 

einstaklingum með Downs-heilkenni. Einkennin geta verið óljós og greining erfið. 

Nú er talið að tvö gen á litningi 21 tengist beint Alzheimer sjúkdómnum (Jón 

Snædal, 2004). 

Einstaklingar með Downs-heilkenni hafa eitt auka gen fyrir forstigsprótein 

(APP) mýildis. Mýildi er afbrigðilegt prótein í Alzheimer sjúkdómnum og 

uppistaðan í heilaskellum sem valda heilabilun. Slíkar heilaskellur eru sjáanlegar 

um fertugt hjá einstaklingum með Downs heilkenni (Þorkell Jóhannesson, Jakob 

Kristinsson og Jón Snædal, 2003). Önnur gen sem spila inn í eru meðal annars 

SOD-1, en einstaklingar með Downs heilkenni hafa þrjú gen fyrir SOD-1, en 

genið sem skráir gerð þessa ensíms er sömuleiðis á litningi 21 og ROSs (Alvarez, 

2008; Þorkell Jóhannesson, Jakob Kristinsson og Jón Snædal, 2003). 

Alzheimer sjúkdómurinn er ekki eins hjá einstaklingum með Downs 

heilkenni og hjá þeim sem eru ekki með Downs heilkenni. Í fyrsta lagi þá greinist 

Alzheimer sjúkdómurinn fyrr á aldurskeiðinu hjá einstaklingum með Downs 

heilkenni eða um 45 ára aldurinn (Alvarez, 2008). Einnig hafa rannsóknir sýnt 

fram á að einstaklingar með Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn sýna 

minni geðrænar hegðunar breytingar, fá sjaldnar ofskynjanir og eru líklegri til 

þess að taka þátt í ýmsum daglegum athöfnum heldur en einstaklingar sem eru 
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með Alzheimer sjúkdóminn en ekki Downs heilkenni. Þessar niðurstöður eru hins 

vegar ekki marktækar sökum þess að einstaklingar með Downs heilkennið fá 

öðruvísi lyfjameðferð við Alzheimer sjúkdómnum en þeir einstaklingar sem hafa 

ekki Downs heilkennið (Konstantareas og Temple, 2005). 

Einkenni á fyrsta stigi sjúkdómsins hjá einstaklingum með Downs heilkenni 

eru ekki ósvipuð einkennum hjá einstaklingum sem eru ekki með Downs 

heilkenni. Einstaklingurinn verður ruglaður, áttavilltur, ráfar mikið um, 

hegðunarbreytingar koma í ljós og einstaklingurinn á erfitt með að sinna 

verkefnum sem hann hefur jafnvel gert í mörg ár. Í flestum tilfellum eru það nánir 

ættingjar eða umönnunaraðilar sem taka eftir þessum einkennum og breytingum í 

hegðun hjá einstaklingum (Alvarez, 2008).    

 

5.4. Lífsgæði einstaklinga með Downs heilkenni og Alzheimer 
sjúkdóminn 

Alzheimer sjúkdómurinn hefur mikil áhrif á lífsgæði fólks. Hann hefur áhrif á alla 

mannlega þætti, líkamlega, sálræna og félagslega. Talið er að frá greiningu geti 

einstaklingurinn lifað í 10-15 ár (Corey-Bloom, 2000). Á þessum árum eiga 

miklar breytingar sér stað hjá einstaklingnum sem hafa áhrif á lífsgæði hans. Til 

dæmis missir hann færni í athöfnum daglegs lífs, fólk hættir að stunda áhugamál 

sín og missir andlega og líkamlega heilsu. Á lokastigi sjúkdómsins þarf 

einstaklingurinn aðstoð og eftirlit við allar athafnir daglegs lífs, allan sólahringinn 

(Corey-Bloom, 2000).  

Þó nokkrar rannsóknir hafa verið gerðar á lífsgæðum fólks með Alzheimer 

sjúkdóminn (t.d. Gibbons, Logsdon, McCurry og Teri, 2002; Machado, Nunes, 

Viola, Santos, Forlenza og Yassuda, 2009). Þrátt fyrir miklar framfarir í 

læknavísindum og aukna þekkingu á sjúkdómnum er enn engin lækning við 

honum til. Áherslan er því lögð á meðhöndlun einkenna og félagslegan og 

sálrænan stuðning við einstaklinginn og fjölskyldu hans (Machado o.fl., 2009).  

Machado o.fl. (2009) benda á að lífsgæði fólks með Alzheimer sjúkdóminn sé 

flókið fyrirbæri sem felst í vitrænni virkni, virkni í athöfnum daglegs lífs, 

félagslegum samskiptum, andlegri líðan og samþættingu alls þessa. Machado o.fl. 

(2009) og Gibbons o.fl. (2002) komust að þeirri niðurstöðu í sínum rannsóknum 

að hægt er að hafa jákvæð áhrif á lífsgæði fólks með Alzheimer sjúkdóminn með 

snemmtækri íhlutun á sálfélagslegum sviðum og réttri lyfjagjöf. 
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Lífsgæði eru persónubundin og er mismunandi eftir einstaklingum hvaða 

áherslur þeir leggja mest á þegar kemur að lífgæðum (Alonso og Schalock, 2002). 

Gibbons o.fl. (2002) telja að einstaklingurinn hafi möguleika á að hafa áhrif á 

lífsgæði sín á fyrsta og öðru stigi sjúkdómsins. Þeir einstaklingar sem eru á síðasta 

stigi sjúkdómsins eru óhæfir til þess að hafa áhrif á lífsgæði. Umönnunar aðilar 

og/eða fjölskyldumeðlimur þurfa þá að viðhalda lífsgæðum einstaklingsins eins 

lengi og unnt er. Áherslur á lífsgæði eru breytilegar eftir stigum sjúkdómsins. 

Rannsóknir á lífsgæðum einstaklinga með Downs heilkenni og Alzheimer 

sjúkdóminn eru ekki margar. Í kaflanum hér fyrir ofan var fjallað um Downs 

heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn. Ekki er mikill munur á áhrifum Alzheimer 

sjúkdómsins á einstaklinga með eða án Downs heilkennis. Helsti munurinn er sá 

að greining á sjúkdómnum er fyrr á æviskeiðinu hjá fólki með Downs heilkenni 

og að sjúkdómurinn gengur hraðar yfir. Hegðunar breytingar verða minni hjá 

einstaklingum með Downs heilkenni (Alvarez, 2008). Þrátt fyrir fáar rannsóknir 

er hægt að nýta rannsóknir sem gerðar hafa verið á lífsgæðum einstaklinga með 

Alzheimer sjúkdóminn en ekki Downs heilkenni. Stuðla þarf að snemmtækri 

íhlutun á flestum mannlegum sviðum svo að unnt sé að viðhalda lífsgæðum 

einstaklinga með Downs heilkenni og Alzheimer sem lengst.  
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6. Reynsla úr námi, afvettvangi og í starfi með einstaklingum með 

Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn 
Reynslu okkur af Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdómnum höfum við öðlast í 

námi, af vettvangsnámi og úr starfi og nær hún yfir öll stig sjúkdómsins. Áður en 

Háskóla nám okkar hófst vorum við starfsmenn á sambýli þar sem einstaklingur 

var með Alzheimer greiningu og unnum við náið með honum frá því að 

einstaklingurinn greindist með sjúkdóminn og þar til hann lést. Sama ár og 

einstaklingurinn lést greindist annar á heimilinu með sama sjúkdóm. Ferlið var að 

mörgu leyti líkt en einnig mjög ólíkt. Það má rekja til þess að sjúkdómurinn leggst 

mismunandi á einstaklinga og þróun sjúkdómsins eru persónubundin. Einnig voru 

einstaklingarnir mjög ólíkir.  

Frá því að einstaklingarnir fengu greiningu var áherslan ávallt lögð á vellíðan 

og að virkja og viðhalda þeirri færni sem var til staðar á öllum sviðum. Reynt var 

að halda í daglega rútínu eins og starf og tómstundir. Að okkar mati er mjög 

mikilvægt að starfsfólk og aðstandendur fái fræðslu um sjúkdóminn strax eftir 

greiningu. Miklar breytingar verða á einstaklingnum og þarf starfsfólk að sýna því 

skilning og vera meðvitað um að þessar breytingar fylgi Alzheimer sjúkdómnum. 

Mikilvægt er að starfsfólk sýni skilning og þolinmæði gagnvart einstaklingnum til 

þess að draga úr óöryggi. Hafa þarf ávallt í huga að á bak við sjúkdóminn býr 

einstaklingur.    

Margir einstaklingar með Downs heilkenni eiga heima á sambýlum með öðru 

fólki. Oft gleymist sambýlisfólk í ferlinu þar sem einstaklingurinn með Alzheimer 

sjúkdóminn þarf mikla athygli. Það þarf einnig að fræða sambýlisfólk svo það viti 

hvað er að gerast enda getur verið um besta vin að ræða.  

Snemma á ferlinum þarf að gera ráðstafanir í sambandi við húsnæði. Reynsla 

okkar hefur sýnt að í flestum tilvikum dvelur einstaklingurinn heima hjá sér allt 

ferlið. Í vettvangsnámi okkar fórum við í nokkrar heimsóknir bæði inná 

öldrunarheimili og einnig inn í dagþjónustu fyrir fólk með heilabilun. Spurðumst 

við þar fyrir um þjónustu fyrir fólk með þroskahömlun og heilabilun. Alls staðar 

fengum við jákvæð viðbrögð við því að einstaklingar með Downs heilkenni og 

Alzheimer nýttu sér þessa þjónustu en ekki er vitað hvort að sú þjónusta hefði 

verið veitt. Þó var eitt tilfelli þar sem einstaklingur nýtti sér hvíldar innlögn á 

Landakoti. Að okkar mati teljum við hvíldar innlagnir mjög góðan kost. Þá 
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sérstaklega með sambýlisfólk í huga þar sem það getur verið mikið álag heima 

fyrir.  

Vellíðan einstaklingsins á ávallt að vera í fyrirrúmi. Með þetta í huga er 

mikilvægt að reyna að leyfa einstaklingnum að halda eins lengi og unnt er í 

daglegar athafnir og rútínu. Til dæmis að mæta í vinnu og sinna tómstundum og 

áhugamálum. Til þess að þetta sé hægt þarf starfsfólk á vinnustað einstaklingsins 

að fá viðeigandi fræðslu um sjúkdóminn. Gott samstarf á milli heimilis og 

vinnustaðar skiptir máli. 

Gott samstarf milli starfsmanna á heimili einstaklingsins skiptir einnig miklu 

máli. Álag á starfsfólk eykst og er mikilvægt að starfsmenn vinni saman og finni 

leiðir til þess að viðhalda sér í starfi til þess að koma í veg fyrir streitu eða kulnun 

í starfi. Dæmi um leiðir sem starfsmannahópar geta nýtt sér er  handleiðsla. 

Handleiðsla er aðferð sem hjálpar einstaklingi, einum eða í hópi, til þess að 

þroskast í starfi. Með handleiðslu getur einstaklingur nýtt betur hæfni sína. Einnig 

tryggir handleiðsla gæði þjónustunnar sem veitt er á staðnum. Handleiðsla getur 

hjálpað til við að greina á milli einkalífs og starfs. Þessi aðferð miðar að því að 

einstaklingar beiti faglegum aðferðum í starfi í stað tilfinninga. Handleiðsla ýtir 

undir fagvitund og fagmennsku (Allyson og Beddoe, 2010). 

Starfsmannafundi teljum við mikilvæga fyrir starfsfólk. Á 

starfsmannafundum er hægt að beita ýmiskonar aðferðum í upplýsingaöflun. Sem 

dæmi um aðferð sem hægt er að notast við er miðlunaraðferðin. Miðlunaraðferðin 

er vinnuaðferð sem miðar að því að gera alla þátttakendur virka. Með því að gera 

alla sameiginlega ábyrga fyrir markmiðum samverunnar er stuðlað að áhuga og 

þátttöku. Meginregla miðlunaraðferðarinnar er virkni allra þátttakenda (Hróbjartur 

Árnason, 2005).  
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7. Samantekt og niðurstöður 
Lífsgæða hugtakið má rekja til skrifa heimspekinga Forn-Grikkja og vangaveltur 

þeirra um hvað væri gott líf. Eftir að fræðimenn um miðja síðustu öld byrjuðu að 

velta fyrir sér hugtakinu hafa sprottið upp margar skilgreiningar á hugtakinu og 

umræða hefur orðið til um mikilvægi þess að fólk lifi við góð lífsgæði (Fayers og 

Machin, 2000). Þekktasta skilgreiningin á hugtakinu er skilgreining WHO en 

sama stofnun hefur einnig gefið út mælitæki til þess að mæla lífsgæði fólks. 

Skilgreiningar á hugtakinu eru víðar en þær ná yfir alla mannlega þætti, líkamlega, 

félagslega og sálræna velferð. Lífsgæði eru því persónubundin (Alonso og 

Schalock, 2000).  

Aukin umræða um lífsgæði og aukna framþróun í læknavísindum hefur haft 

það í för með sér að meiri áhersla er lögð á að auka lífi við árin heldur en árum 

við lífið. Langvarandi sjúkdómar geta haft áhrif á lífsgæði fólks og skiptir miklu 

máli að efla aðra þætti lífsgæða þegar líkamleg heilsa dvínar (Anna Björg 

Aradóttir og Sigríður Egilsdóttir, 2006). 

Fræðimönnum ber ekki saman um hvort almennar skilgreiningar á lífsgæðum 

nái yfir fólk með fötlun. Vitello (1988) telur að almennar skilgreiningar eigi ekki 

við hjá fólki með fötlun og skilgreindi lífsgæði sem eiga að höfða til fólks með 

fötlun. Aðrir fræðimenn (t.d. Lyons, 2010) telja að hin almenna skilgreining eigi 

að eiga við allt fólk.  

Lífsgæði fólks með fötlun hafa aukist til muna á síðustu áratugum  en þrátt 

fyrir það verður fólk með fötlun fyrir mismunun í samfélaginu. Gerður A. 

Árnadóttir (2004) heldur því meðal annars fram að fólk með þroskahömlun fái 

ekki og hafi ekki fengið nægilega góða heilbrigðisþjónustu. Stafar það einna helst 

af þekkingarleysi heilbrigðisstarfsmanna.  

Öldrun er óhjákvæmilegt ferli á æviskeiðinu og með hækkandi aldri verða 

breytingar á flestum mannlegum sviðum í lífi fólks sem geta haft áhrif á lífsgæði. 

Lög um málefni aldraðra nr. 125/1999 kveða á um að aldraður telst sá vera sem 

náð hefur 67 ára aldri. Lagalega skilgreiningin er þröng og er því viðeigandi að 

fjalla um þrenns konar aldur; líffræðilegan, félagsfræðilegan, og sálfræðilegan 

aldur (Jón Björnsson, 1996a; Westendorp og Kirkwood, 2007). Einstaklingar með 

Downs heilkenni eldast hraðar en fólk sem er ekki með Downs heilkenni og fara 

einkenni öldrunar að gera vart um sig við 45 ára aldur (Solveig Sigurðardóttir, 

2001). 
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Hækkandi aldur getur haft áhrif á lífsgæði fólks. Meðal aldurstengdra 

sjúkdóma er Alzheimer sjúkdómurinn en hann er algengasta tegund heilabilunar 

(Corey-Bloom, 2000). Alzheimer sjúkdómurinn hefur áhrif á flest alla mannlega 

þætti, líkamlega, félaglega og sálræna þætti. Sjúkdómurinn hefur áhrif á lífsgæði 

fólks, meðal annars dvínar líkamleg heilsa, einstaklingurinn missir færni í 

athöfnum daglegs lífs og færni til vinnu og áhugamála minnkar. Félagsleg tengsl 

dvína og að lokum þarf einstaklingurinn stuðning við allar athafnir. Sjúkdómurinn 

hefur einnig mikil áhrif á sálræna velferð (Corey-Bloom, 2000). 

Einstaklingar með Downs heilkenni eru líklegri en aðrir til þess að fá 

Alzheimer sjúkdóminn og eru flestir með vefjafræðilegar breytingar Alzheimers 

sjúkdómsins í heila um fertugt (Solveig Sigurðardóttir). Alzheimer sjúkdómurinn 

hefur áhrif á lífsgæði einstaklinga með Downs heilkenni en sjúkdómurinn er ekki 

eins hjá einstaklingum með Downs heilkenni og hjá einstaklingum sem eru með 

Alzheimer sjúkdóminn en ekki Downs heilkenni. Einstaklingar með Downs 

heilkenni greinast fyrr á æviskeiðinu og sjúkdómurinn gengur hraðar yfir (Alvarez, 

2008).  

Þrátt fyrir fáar rannsóknir á lífsgæðum einstaklinga með Downs heilkenni og 

Alzheimer er hægt að nýta rannsóknir á lífsgæðum einstaklinga með Alzheimer 

sjúkdóminn en ekki Downs heilkenni. Mikilvægt er að stuðla að snemmtækri 

íhlutun á flestum mannlegum sviðum svo unnt sé að viðhalda lífsgæðum sem 

lengst.  
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8. Lokaorð 
Markmið þessara ritgerðar var að skilgreina hugtakið lífsgæði og rýna í þá þætti 

sem geta haft áhrif á lífsgæði með hækkandi aldri. Einnig að skoða þá þætti er 

tengjast lífsgæðum hjá fólki með Downs heilkenni og Alzheimer sjúkdóminn. Það 

er mikilvægt fyrir alla að búa við góð lífsgæði. Lífsgæði eru persónubundin og 

hver og einn einstaklingur leggur áherslu á mismunandi þætti lífsgæða. Alzheimer 

sjúkdómurinn ógnar lífsgæðum fólks með Downs heilkenni. Því er mikilvægt að 

umönnunaraðilar og aðstandendur séu meðvitaðir um einkenni sjúkdómsins og 

þau áhrif sem hann hefur á einstaklinginn. Með því er hægt að stuðla að því að 

einstaklingurinn lifi við góð lífsgæði eins lengi og unnt er.  

Með þessari ritgerð vonumst við til að dýpka skilning fólks á lífsgæðum og 

beina sjónum að lífsgæðum einstaklinga með Downs heilkenni og Alzheimer 

sjúkdóminn.     
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