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Ritgerdin er um lifsgaedi folks med Dovgvnspheilkennié og Alzheimer sjukdominn.
[ byrjun ritgerdarinnar verdur farid itarlega i hugtakid lifsgedi og
lifsgeedarannsoknir. Fjallad verdur um o6ldrun, kenningar i Oldrun og
proskakenningar 4 efri arum. Par naest verdur fjallad um proskahémlun. I peim
kafla komum vid inn & greiningu & proskahomlun, Downs heilkenni, Downs
heilkenni og 6ldrun og sjonarhorn & fotlun. Neesti kafli eda kafli fimm snyr ad
heilabilun. I honum munum vid skoda heilabilun, Alzheimer sjiikdéominn og
Downs heilkenni og Alzheimer sjukdéminn. Hugtakid lifsgedi er tengt inni alla
kaflana i lok peirra. Par tengjum vid saman hugtakio lifsgaedi og umfjollunaretni
hvers kafla. Sidasti kaflinn i pessari ritgerd er okkar eigin reynsla ur starfi, af
vettvangsnami og i ndmi. Sa kafli endurspeglar syn okkar og reynslu.

Pessi ritgerd var unnin i peim tilgangi ad skoda hugtakid lifsgaedi og ryna i

lifsgeedi folks med Downs heilkennid og Alzheimer sjikdominn.
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Formali
Lifsgeedi folks med Down heilkennid og Alzheimersjuikdominn er 10 eininga

lokaverkefni til BA-gradu i proskapjélfafreedum vid Menntavisindasvid Haskola
fslands.

betta verkefni er samvinna tveggja proskapjalfanema sem hafa haft mikinn
ahuga 4 lifi og lifsgaedum folks med Downs heilkenni og Alzheimer sjikdéminn i
nokkud morg ar. Eda fra pvi ad vid hofum ad vinna saman 4 sambyli &
menntaskola drunum. Vid viljum pakka Ingibjorgu H. Hardardottur fyrir gboa
leidsdgn og skemmtilegt samstarf.

betta lokaverkefni er samid af okkur undirritudum. Vid hofum kynnt okkur
Sidareglur Hdskola Islands (2012, 1. mai nodvember, http://www.hi.is/is/
skolinn/sidareglur) og fylgt peim samkvemt bestu vitund. Vid visum til alls efnis
sem vi0 hofum sott til annarra eda fyrri eigin verka, hvort sem um er ad rada
abendingar, myndir, efni eda ordalag. Vid pokkum 6llum sem lagt hafa okkur 110
med einum eda 60rum hetti en berum sjalf(ar/ir) abyrgd 4 pvi sem missagt kann

ad vera. betta sta0festum vi0 med undirskrift okkar.

Reykjavik, . 20




1. Inngangur
Hugtakio lifsgaoi er fremur nytt i freedilegri umfjollun. bratt fyrir ad Forn-Grikkir

hafi velt fyrir sér i hverju lifsgadi felist var pad ekki fyrr en um midja sidustu 6ld
a0 fredimenn foru ad reyna skilgreina hugtakid. Hafa verid settar fram p6 nokkrar
skilgreiningar 4 hugtakinu. Fredimenn 4 hinum ymsu fredasvidum velta pvi fyrir
sér hvad lifsgedi eru og hvernig heegt er ad hafa ahrif & lifsgedi folks. Lifsgaedi
folks med fotlun eru engin undantekning og verdur hér fjallad um lifsgaedi
einstaklinga med Downs heilkenni og Alzheimer sjukdéminn.

[ pessari ritgerd verdur fjallad almennt um lifsgzeda hugtakid og leitast verdur
vid ad utskyra nokkrar skilgreiningar 4 hugtakinu og sogu til ad fa betri skilning
og syn & pad hvad felst i lifsgeedum. Einnig verdur fjallad um 6ldrun en 6ldrun er
ohjakvaemilegur hluti af lifsferlinu og med hakkandi aldri verda breytingar &
flestum mannlegum svidum. Fjallad verour um kenningar er snta ad 6ldrun og
hvernig paer d4samt peim breytingum sem eiga sér stad 4 dldrunarferlinu hafa dhrif
a lifsgedi. Einstaklingar med Downs heilkenni eldast eins og adrir og er pvi
mikilvagt ad skoda dldrunarferlid til pess ad leggja dherslu 4 ad skoda alla paetti
oldrunar.

Medal einkenna Downs heilkennis er proskahomlun og verdur fjallad um
proskahomlun og greiningu hennar i pessari ritgerd. Einnig verdur ratt itarlega
um Downs heilkenni og ad pvi loknu verdur fjallad um 6ldrun hja folki med
Downs heilkenni. Til eru nokkur fredileg sjonarhorn & fotlun og verdur fjallad um
prju sjonarhorn. bau eru leknisfraedilega sjonarhornid, breska félagslega likanio
og norraeni tengslaskilningurinn.

Pessi ritgerd er skrifud i anda leeknisfraedilega sjonarhornsins ad morgu leyti.
Astedan fyrir pvi er su ad adal umfangsefni ritgerdarinnar er um sjikdém og
hvernig sjokdomurinn hefur ahrif & einstaklinginn og heilsu hans & 6llum
mannlegum svidum. Pratt fyrir ad ritgerdin s¢ ad mestu leyti skrifud ut fra
leknisfredilega sjonarhorninu pa endurspeglast félagsfredilegu sjonarhornin
einnig pegar fjallad er um félagslega og salrena patti er viokoma einstaklingum
med Downs heilkenni og Alzheimer sjukdéminn.

Einstaklingar med Downs heilkenni eru liklegri en adrir til pess ad fa
Alzheimer sjikdominn. Til ad fa betri syn & ferli sjukdomsins verdur fjallad
almennt um heilabilun og Alzheimersjukdéminn og hvernig sjikdomurinn hefur

ahrif 4 einstaklinga sem hann hafa. I lokin verdur fjallad um lifsgadi einstaklinga
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med Downs heilkenni og Alzheimer og hvernig haegt er ad vidhalda peim sem
lengst. Einnig munum vid velta pvi fyrir okkur hvort munur sé 4 sjukdomnum hja
einstaklingum med og 4n Downs heilkenni.

[ lokin tlum vid ad fjalla um okkar persénulegu reynslu i starfi, af
vettvangsnami og Ur nami med einstaklingum med Downs heilkenni og
Alzheimer sjukdéminn. Vid munum draga fram pa paetti sem mikilvaegt er ad hafa
i huga i starfi med einstaklingum med Downs heilkenni og Alzheimer sjikdominn.

Leitast verdur vid ad svara premur lykilspurningum i pessari ritgerd. bar eru:

I.  Hvad eru lifsgaeoi?
II.  Hvada pettir hafa ahrif 4 lifsgaedi med haekkandi aldri?
III.  Hvada peettir hafa ahrif 4 lifsgaedi einstaklinga med Down heilkenni og

Alzheimer sjukdéminn?

bPessum spurningum verdur svarad jafnt og pétt i gegnum ritgerdina og verda

svorin dregin fram i samantekt og nidurstodum.



2. Hvao eru lifsgaoi?
Samkvaemt islenskri ordabok merkir hugtakio lifsgedi pad eftirsoknarverda i

lifinu (fslensk ordabok, 1992). Hugtakid a sér langa sogu og ma rekja pad til
skrifa heimspekinga Forn-Grikkja sem veltu pvi fyrir sér hvad veri gott lif
(Kolbran  Albertsdottir, Helga Jonsdottir og Bjorn Guobjornsson, 2009).
Heimspekingurinn Aristoteles (384-322 f. Kr.) velti pvi fyrir sér hvad falist 1 hinu
goda lifi. Nidurstada hans var su ad hid géoa lif veri breytilegt eftir personum og
adstedum og ad hamingja eda velferd veaeri lykillinn ad lifsgedum (Fayers og
Machin, 2000).

Arid 1948 setti Alpjodaheilbrigdisstofnunin (WHO) fram skilgreiningu 4
heilsu en hun er skilgreind sem andlegri, félagslegri og likamlegri vellidan og er
aherslan ekki 16gd 4 ad vera sjukddmalaus, heldur ad bua vid almenna velferd
(WHO, 1997). Med bessar skilgreiningu spratt upp aukin umraeda um hvernig
hagt veri ad mela heilsu. Einnig komu fram ymsar skilgreiningar 4 lifsgeoda
hugtakinu og hvernig hagt vaeri ad mela lifsgedi par sem adherslan er 16gd a
likamlega, salrena og félagslega heilsu (Fayers og Machin, 2000).

Fyrsta malitekid sem notad var til pess ad meta heilsu 4 6llum mannlegum
svidum kom fram & sjonarsvidid arid 1947 og var pad notad til pess ad meta
likamlega heilsu sjiklinga og &hrif hennar 4 salrena og félagslega heilsu. A naestu
aratugum var pessi malikvardi préoadur enn frekar og 4 attunda og niundadratug
sidustu aldar komu fram mun floknari malikvardar sem toku mid af flestum peim
pattum sem tengjast heilsu samkvemt skilgreiningu WHO (Fayers og Machin,
2000).

WHO hefur skilgreint hugtakid 4 pessa leid:

,Lifsgaedi eru skynjun einstaklings 4 stodu sinni 1

lifinu  isamhengi vid eigin menningu og

verdmatamat, i tengslum vidomarkmid, ventingar,

lifskjor og hluttekt. Hugtakid er vidfedmt og

undir floknum ahrifum af likamlegri heilsu

einstaklingsins, andlegu 4astandi, sjalfstaoi,

félagstengslum og tengslum hansvid

umhverfisadstedur*
(Kolbrtin Albertsdottir, Helga Jonsdottir og
Bjorn Gudbjornsson, 2009; WHO, 1997)



WHO hefur einnig gefid ut meelitaeki til pess ad meala lifsgedi (WHOQOL-
100). Txkid er hagt ad nota til pess ad mela lifsgaedi einstaklinga ur olikum
hépum og i 6likum adstedum. Sex vidir Dettir eru skodadir pegar mald eru
lifsgaedi med WHOQOL og hver pattur skiptist nidur i nokkra undirflokka. bessir
sex pettir eru likamleg heilsa, salren heilsa, sjalfstedi einstaklingsins, félagsleg
sambond, umhverfispettir og traarbrogd (WHO, 1997).

Alonso og Schalock (2002) telja lifsgeeda hugtakid vera of flokio hugtak til
pess ad ein skilgreining dugi. A skilgreina hugtakid getur valdid baedi
teeknilegum og sidferdilegum erfidleikum og kjosa peir pvi ad skilgreina frekar pa
paetti sem hafa ahrif & velferd einstaklinga. Peir pettir sem hafa ahrif 4 lifsgaedi
samkvemt Schalock eru tilfinningaleg velferd, mannleg samskipti, efnisleg
velferd, personuleg proun, likamleg velferd, sjalfsdkvordunarréttur, ad vera
patttakandi 1 samfélaginu og réttindi (Alonso og Schalock, 2002).

Merkingin & bakvid lifsgaedi getur verid breytileg par sem hugtakid er vitt og
felur 1 sér margar skilgreiningar. Til demis 1 félagslegum skilningi geta lifsgaedi
pytt gott og innihaldsrikt 1if 4samt jofnum taekifzerum fyrir alla samfélagspegna.
fotlunarfraedinni geta lifsgaedi pytt jofn tekiferi an mismunar vegna skerdingar af
einhverjum toga. FEinstaklingsmidud skilgreining 4 lifsgedum felur i sér
personulega reynslu, oskir og prar, eda ad 0dlast allt pad sem madur telur vera
gott (Alonso og Schalock, 2002).

Par sem hugtakid er mjog vitt getur pad verid mjog personubundid hvad folki
finnst vera lifsgedi og hvada pattir sem upp hafa verid taldir vega mest hja
einstaklingum. Oft er sett sama sem merki vid goda likamlega heilsu, an
langvarandi sjikdoma, og g60 lifsgaedi. Assman, Avis og Smith (1999) halda pvi
fram ad einstaklingar vegi mest andlega heilsu fremur en likamlega heilsu og atti
pvi ekki a0 stydjast vid likamlega heilsu pegar lifsgaedi eru meld par sem folk
telur sig bua vid goo lifsgaeoi pratt fyrir slema likamlega heilsu. Adrar rannsoknir
stydja petta vidhorf. Brown, O'Boyle, McGee, Joyce, McDonald, O'Malley og
Hiltbrunner (1994) gerdu rannsokn & lifsgedum aldradra. bPar kom 1 1jos a0 pratt
fyrir haekkandi aldur vegur likamleg heilsa ekki pyngst pegar kemur ad
lifsgeedum.

Med aukinni umradu um lifsgaedi hefur verid 16gd meiri dhersla 4 ad reyna
ad draga ur skerdingu lifsgeda vegna sjikdoma eda dldrunar og leggja dherslu &

ad auka gadi lifsins jafnt vid pad ad reyna ad bazta vid arum. Med battum
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leeknavisindum hefur @vilengd mannsins lengst en pad pydir ekki alltaf ad lengra
lif pyoi betra eda gott lif (Alonso og Schalok, 2002). Ad beta lifsgaedi
einstaklinga med langvarandi sjikdoma er ekki adeins gert med pvi ad lekna
sjukdoma, pvi pad er ekki endilega alltaf hegt. Pad parf ad styrkja adra paetti
lifsgeeda pegar likamleg heilsa dvinar til demis ad folki 1idi vel andlega og
félagslega (Anna Bjorg Aradottir og Sigridur Egilsdottir, 2006).

Med aukinni tekni og framproun i leknavisindum hafa heilbrigdisstarfsmenn
purft ad vera medvitadri um lifsgedi folks pegar batahorfur sjuklinga eru metnar.
Heilsutengd lifsgeedi (e. health-related quality of life) leitast vid ad tengja saman
heilsu og lifsgaedi (Alonso og Schalok, 2002). ,,Heilsutengd lifsgadi byggjast a
mati folks & &hrifum heilsu og sjikdoma & lidan sina og faerni“ (Kolbran
Albertsdottir, Helga Jonsdottir og Bjorn Gudbjornsson, 2009, bls 25). Med
heilsutengdum lifsgedum er hegt ad kanna og meta 4stand sjuklinga og taka
akvordun um nasta skref i medferd. Tilgangurinn med pvi ad meta heilsutengd
lifsgeedi er sa ad greina pa sem lifa vid skert lifsgedi vegna heilsubrests svo hagt
s¢é a0 fylgjast med peim breytingum sem eiga sér stad 4 lifsgedum einstaklingsins.
betta er gert med pvi ad meta stodu sjuklingsins, hvernig og hvada ahrif
sjikdémurinn hafi 4 einstaklinginn. Ut fra pvi er medferd valin Gt fra 6skum
sjuklingsins med nidurstddur medferda i huga (Alonso og Schalok, 2002; Témas

Helgason, Julius K. Bjornsson, Kristinn Toémasson og Erla Grétarsdottir, 2000).

2.1. Lifsgaedi og folk med fotlun
b6 nokkrar rannsoknir hafa verid gerdar 4 lifsgedum einstaklinga med fotlun (t.d.

Cummins, 1997; Felce og Perry, 1997; Lyons, 2010). Cummins (1997) telur
minnihlutahépa vera avallt 1 haettu 4 pvi ad lifa vio verri skilyrdi en meirihluti
folks 1 samfélaginu. bvi hafa verid gerdar skilgreiningar 4 lifsgeedum sem eiga ad
hofoa til folks med fotlun. Til demis segir Vitello (1988) lifsgaedi folks med
fotlun vera folgin 1 pvi ad lifa edlilegu lifi innan samfélagsins par sem
einstaklingurinn fer tekifaeri til pess ad proskast og 60last hamingjusamlegt lif.
betta gaetu talist sjalfsogd lifsgaedi hja meiri hluta samfélagsins.

Cummins (1997) telur vandan liggja i skilgreiningum lifsgeda. Hann telur
lykilpeetti lifsgeeda vera fimm; efnisleg velferd, heilsa, ad geta framfleytt sér,
félagsleg nand og tilfinningaleg velferd. Veltir hann pvi fyrir sér hvort pessir
lykilpeettir lifsgeda eiga vid hja minnihlutahépum eins og folki med fotlun par
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sem hattan er st ad minnihlutahdpar lifa vio verri skilyrdi heldur en meirihluti
samfélagsins. Heaettan er st ad folk med fotlun falli undir pann flokk ad lifa vid
mjog bag lifsgedi samkvemt almennum skilgreiningum, bpratt fyrir ad
einstaklingurinn telji sig lifa vid mjog g60 lifsgaedi. Lyons (2010) heldur pvi fram
ad almennar skilgreiningar 4 lifsgedum eigi ad eiga vid alla og pa er folk med
fotlun engin undantekning. Rokstudningur hans er sa ad lifsgedi eru metin af
einstaklingnum fyrst og fremst en ekki adeins af skilgreiningum hugtaksins.

[ grein eftir Gerdi A. Arnadéttur (2004) kemur fram ad folk med
proskahdmlun  hafi 1 gegnum tidina ekki fengid negilega goda
heilbrigdispjonustu. Samkvaemt Gerdi er pekkingarleysi heilbrigdisstarfsmanna
ein astedan. Folk med proskahdmlun er hettara vid ad fa vissa sjikdoma heldur
en ofatlad folk og ma til demis nefna ad 6ldrun og heilsuvandamal tengd henni
getur byrjad fyrr hja folki med proskahomlun. Heilbrigdisstarfsfolki er ekki
kunnugt um pessa aldurstengdu sjukdoma par sem beir geta komid fyrr hja
einstaklingum med proskahdmlun og pad skortir pekkingu 4 adstedum folks.
bessir pattir geta leitt til pess ad folk med proskahomlun fer ekki pa pjonustu
sem pad @tti ad f4 og nytur pvi ekki naegilegra lifsgada.
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3. Oldrun

[ pessum hluta verdur fjallad um 6ldrun. Fyrst verdur leitast vid ad skilgreina
Oldrun ut fra freedilegum skilgreiningum og fjallad verdur um kenningar sem sntia
ad 6ldrun. Einnig verdur fjallad um starfslok en pad er stor afangi i lifi folks pegar
pad eldist. Skodadir verda pettir sem geta haft ahrif 4 lifsgedi aldrada og

kenningar um slikt.

3.1. Hvao er 6ldrun?
[ 16gum um malefni aldradra nr. 125/1999 telst sa vera aldradur sem nad hefur 67

ara aldri. Samkvaemt Hagstofu Islands eru um pad bil 40.500 manns 4 Islandi 65
ara og eldri (Hagstofa {slands, e.d.). bratt fyrir pronga lagalega skilgreiningu a
hugtakinu aldradur eru aldradir stor og margbreytilegur hopur i samfélaginu og a
pvi ekki einungis vid ad telja aldur i d&rum. Videigandi er ad fjalla um prenns
konar aldur; liffreedilegan aldur, salfredilegan aldur og félagslegan aldur (Jon
Bjornsson, 1996a).

Liffreedilegur aldur visar til pess hversu nalegt madur er daudanum. 25% af
a@vilengd mannsins raedst af erfoum og getur madurinn lifad 1 um pad bil 115-120
ar (Jon Bjornsson, 1996a; Westendorp og Kirkwood, 2007). Med liffreedilegum
aldri er att vid per likamlegu breytingar sem eiga sér stad pegar arin feerist yfir.
Harid granar og hrukkur fara ad myndast. Med hakkandi aldri aukast einnig
likurnar 4 ymsum sjukdémum, lifferi fara ad gefa sig, beinin pynnast, vodvarnir
fara ad ryrna og ad lokum dregur aldurinn mann til dauda (Briggs, 1993).

Likamlegar breytingar a efri &rum eru 6umflyjanlegar. Eins og 40ur kom fram
aukast likur 4 heilsubresti og langvinnum sjukdémum. Um helmingur aldradra &
vid einhvern vanda ad strida i daglegu lifi vegna sjukdoma og slemrar heilsu og
geta purft adstod vid ymsar athafnir vegna peirra. Pad er tvennt sem einkennir
ellina heilsufarslega. I fyrsta lagi er pad ad hzfileikinn til pess ad svara ytra alagi
dvinar og i 60ru lagi eykst breytileiki milli einstaklinganna.

Skerding 4 starfsemi liffeera eykur likurnar & veikindum og eiga aldradirr
erfidara med ad jafna sig 4 erfidum sjukdomum, einnig leggjast peir hardar &
aldrada en unga. Skilin milli sjukdoma og aldurstengdra breytinga geta verid
6ljos. Til demis skerdist sykurpol med haekkandi aldri sem likist sykursyki, sky
verdur 4 augasteini og @dar missa teygjaleika sem veldur haekkandi blodprystingi.

Pad sem hefur ahrif &4 aldurstengdar breytingar og sjikdoma hja Sldrudum eru
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umhverfi og erfoir og geta jadkvaed umhverfisahrif eins og hollt mataradi, hreyfing
og jakvao viohorf breytt miklu (Palmi V. Jénsson, 1996)

A medan liffredilegur aldur er sjaanlegur, til daemis med graum harum og
hrukkum, er salfraedilegur aldur pad ekki. Salfredilegur aldur visar til pess hvar
madur sér sig 4 @viferlinum og visar pvi til sjalfsmyndarinnar (Jon Bjornsson,
e.d.). Haaldradur madur getur verid ungur i anda & medan ungur madur litur 4 sig
sem eldgamlan karl. Med hakkandi aldri verda miklar breytingar i lifi folks,
liffreedilegar, salrenar og félagslegar, og er pvi mikilvegt verkefni ad viohalda
g00ri sjalfsmynd og jakvedum vidhorfum til efri aranna (Marcoen, Coleman og
O’hanlon, 2007).

Personuleikakenningar bera ekki saman hvort personuleiki mannsins breytist
med aldrinum. Sumir fredimenn halda pvi fram ad personuleikinn breytist med
aldrinum & medan adrir ganga utfra pvi ad pratt fyrir breytingar 4 likama og
umhverfi haldist personuleikinn i sému mynd (Jon Bjornsson, 1996b). Til eru
ymsar kenningar sem fjalla um personuleika aldradra og sélrenar breytingar 4 efri
arum og verdur fjallad um peer sidar i kaflanum.

Félagsfraedilegur aldur visar til samfélagslegrar stodu. Samfélagid setur
akvednum aldurshopum stédu og samfélagslega pydingu (Jon Bjornsson, 1996a).
Pad getur verid mjog breytilegt eftir samfélogum hvad telst vera gamalt. [ flestum
vestrenum 16ndum er midad vid pann aldur pegar folk hettir storfum og fer a
eftirlaun. Pessi aldur er yfirleitt i kringum 60-65 ara i vestrenum l6ndum (Randel,
German og Ewing, 1999). Stada aldradra i samfélaginu og vaentingar samfélagsins
til aldradra er einnig misjofn eftir samfélogum. I sumum samfélogum er mikil
virding borin fyrir 6ldrudum 4 medan i 60rum er litid 4 aldrada sem byrdi &
samfélaginu og annars flokks pegna (Jon Bjornsson, 1996b).

Hagt er ad skoda liffredilegan, salfredilegan og félagsfraedilegan aldur utfra
starfslokum. Pad getur reynst folki mjog erfitt ad haetta storfum. Starf getur skipt
folk miklu mali og pegar folk haettir ad vinna sékum aldurs getur pvi fundist eins
og bad sé ad missa akvedinn tilgang (Anna Jonsdottir, Jona Eggertsdottir og
Sigurrés Sigurdardottir, 1996). Oldrun er einstaklingsbundid ferli og folk 4
starfslokaaldri er misjafnlega tilbuid ad lata af storfum og lita & sig sem aldradan
einstakling. Vio starfslokin upplifir einstaklingurinn einna mest stodubreytingu
sem verdur 4 seinni hlutafullordinsdra. Vinnan hefur ahrif & hvernig vid

skipuleggjum daglegt lif okkar og hverja vid umgongumst daglega. Vinnan skapar
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lika dkvedio hlutverk og @tlunarverk fyrir einstaklinginn. Vid starfslokin hverfa
ymsir peettir ur reglubundnu hversdagslifi folksins og pad hefur meiri tima en 4dur
(Berglind Magnusdottir, e.d.).

A0 fara 4 eftirlaun felur i sér ad madur heettir ad vera formlegur patttakandi 4
vinnumarkadi og pa tekur vid nytt hlutverk i lifinu. Starfslok fela i sér dkvednar
vaentingar. Folk parf ad endurskilgreina sjalft sig og parf ad fara i sjalfsmyndar
adlogun. Folk hettir ad titla sig med atvinnuheitinu og hattir i pvi hlutverki ad
vera starfsmadur. Einstaklingurinn fer i pad hlutverk ad vera eftirlaunapegi og
getur einbeitt sér ad pvi ad vera eiginmadur/kona, fadir/modir. Eftir starfslok
verda einnig miklar breytingar & hjénabandinu, medal annars fara hjonin ad verja
meiri tima saman en 4dur (Turner og Helms, 1995).

Starfslokaferlid getur verid sveigjanlegt. Med pvi er att vid ad folk dregur
smam saman Ur vinnumagni eda erfidleikastigi vinnunnar. Einnig geta starfslok
verid skyndileg, til deemis vegna veikinda eda vegna eigin 6ska (Leslie og Janson,
2005). Ahrif sveigjanlegra starfsloka hafa verid rannsékud og ber nidurstédum
ekki alltaf saman. Leslie og Janson (2005) komust ad peirri nidurstédu ad
sveigjanleg starfslok audveldi starfslokaferlio og mikilvegt sé ad undirbla
starfslok eins vel og kostur er til pess ad folk geti notid lifsins & efri &rum. Calvo,
Haverstick og Sass (2009) komust hins vegar ad bpeirri nidurstodu ad
starfslokaferlid sjalft skipti ekki skopum heldur val. Pad er hvort einstaklingur
upplifi ad hann hafi stjorn a starfslokum sinum. Starfslok eru ein staerstu timamot
i lifi folks. Pad er mikil umbreyting ad fara ur hlutverki hins vinnandi manns i
hlutverk eftirlaunapega (Knotts, 2008).

begar folk hettir storfum vegna aldurs er skynsamlegt ad skipuleggja og
undirbua eftirlaunaarin. Margir kjosa ad sinna dhugamalum, taka patt 1 skipul6gdu
félagstarfi, verja meiri tima med fjolskyldu og vinum og vinna sjalfbodavinnu

(Anna Jonsdéttir, Jona Eggertsdottir og Sigurrds Sigurdardottir, 1996).

3.2. Kenningar um 6ldrun
Margar kenningar eru til um préun personuleika mannsins med hakkandi aldri.

Hér verdur sjonum beint ad nokkrum helstu sélfraedilegu 6ldrunarkenningunum.
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3.2.1. Hlédraegnikenningin
Hlédragnikenningin(e. Disengagement theory) er ein utbeiddasta kenningin um

personuleika aldradra. Heiti kenningarinnar visar i pad ad med hakkandi aldri sé
pad edlislegt ad draga sig 1 hlé¢ (Jon Bjornsson, 1996b). Hlédraegnikenningin var
fyrst sett fram af bandariskum félagsfeedingum i lok sjotta aratugarins og byrjun
pess sjounda (Cumming og Henry, 1961). Hlédraegnikenningin var nokkud
umdeild og pa einna helst vegna pess ad nidurstodur rannsdkna stadfesta ekki ad
Oldrudum sé pad edlislegt ad draga sig i hlé med hakkandi aldri. Deemi eru um
pad ad hinn aldradi streitist & moti pegar samfélagid dregur ur hlutverkum hans.
Samt sem adur voru margir aldradir sammala kenningunni & peim tima sem hun

var sett fram (Berk, 2007).

3.2.2. Virknikenningin
Virknikenningin (e. Activity theory) vard til sem svar vid hlédraegnikenningunni.

Kenningin er talin of almenn til ad eigna hana einum héfundi (Havighurst, 2009).
Samkvaemt virknikenningunni er pad einstaklingnum edlislegt ad vinna & moti
0ldrun eins lengi og hagt er (Jon Bjornsson, 1993). Kenningin bendir 4 ad einmitt
a efri arunum er virkni og patttaka mikilvaegir pattir i vellidan og pvi ad vidhalda
lifsgedum. Samkvaemt virknikenningunni er patttaka og virkni ein af
meginforsendum vellidunar 4 efri &rum (Amalia Bjornsdéttir og Ingibjorg H.
Hardardottir, 2007). Nidurstodur rannsdkna eru 6likar og ber peim ekki saman pvi
hver og einn einstaklingur er mismunandi og eitt hentar 6drum en hinum ekki.
Benda ma 4 a0 virknikenningin stydur allt sem gert er til ad vidhalda andlegri

vellidan 4 efri arum (Jon Bjornsson, 1996b).

3.2.3. Samfellukenningin
Samfellukenninguna (e. Continuity theory) mé kalla andspyrnuhreyfingu gegn
hlédraegni- og virknikenningunni (Neugarten, 1964). Kenningin bendir & ad
aldradir vilji halda ratinu sinni i lifinu og vidhalda peim sambdndum sem peir
hofou. bratt fyrir andlegar og likamlegar breytingar sem og breytta félagslega
stodu, vilja aldradir halda i pad sem peir hofou adur fyrr (Atchley, 2004).
Samkvaemt kenningunni proéar manneskjan med sér dkvednar venjur, sidi og
félagsleg samskipti fra a@sku. Manneskjan préar personuleika sinn eda skapgerd

sina sem er frabrugdin 60ru folki. Samfellukenningin leggur aherslu a vellidan
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folks & efri arum og a0 manneskjan geti haldid 1 pann lifsstil sem hun hefur tamid
sér fyrr 4 @viskeidinu. Litid er svo 4 ad pad sé samfella 1 @viferlinu (Neugarten,
1964).

Kenningin bendir 4 ad vid vandaméalum aldradra s¢ ekki til ein lausn sem
hentar 6llum heldur er hver og einn einstaklingur einstakur og eru allir med 6likar
parfir. Kenningin bendir einnig 4 ad aldradir eru ekki einsleitur hdpur og pvi parf

ad bjoda uppa fjolbreytta pjonustu (Jon Bjornsson, 1996b).

3.2.4. Oldrunarinnszi
Arid 2005 setti Sviinn Lars Tornstam fram kenninguna um éldrunarinnszi

(e. Gerotranscendence). Hann setti kenninguna fram 1 peim tilgangi ad f4 aukinn
skilning 4 hegdun og lidan aldradra. Hann gerir grein fyrir kenningu sinni i
bokinni  Gerotranscendence: A development Theory of Positive Ageing.
Samkvamt kenningu Tornstam proast oft ny syn 4 lifid pegar einstaklingar eldast.
Tornstam bendir 4 ad vidhorf allra annarra einstaklinga samfélagsins, nema peirra
sem eru ad eldast, s¢ moétad af krofum hinnar vestreenu menningar. Hin snyst um
pad ad vera virkur og taka patt. Kenningin fjallar um pad ad einstaklingurinn
skilgreinir raunveruleika sinn upp & nytt. beir einstaklingar sem Odlast
oldrunarinnsai fa nyja syn a lifid og sig sem einstakling (Tornstam, 2005).

Rannsoknir Tornstam syna fram 4 ad pad eru alls ekki allir sem 06dlast
Oldrunarinns®i. Pad ad 60last 6ldrunarinnsei kemur ekki sjalfkrafa med pvi ad
eldast. Einnig syndu rannsoknir Tornstam ad konur na frekar 6ldrunarinnsai en
karlar og pa sérstaklega konur sem eiga born og eru eda voru giftar (Tornstam,
2005).

Hagt er ad talka dldrunarinnszi sem proun med hakkandi aldri. Pessari
préun fylgir einnig samspil patta eins og kyn, stada i lifinu og einstaka atburdir
sem hver og einn einstaklingur lendir i & sinum aviferli. Svo virdist sem
Oldrunarinns®i aukist hja peim einstaklingum sem hafa lent i afollum eda
veikindum & lifsleidinni (Tornstam, 2005). Myndin sem kenningin um
Oldrunarinns@i synir af Oldrunarferlinu, geeti haft &ahrif & vidhorf og
framkomustarfsfolks og umonnunaradila pess aldrada (Tornstam, 2005).

Utfra kenningu Tornstam hafa verid gerdar leidbeiningar fyrir einstaklinga
sem vinna & hjukrunarheimilum eda 0drum samskonar stddum vid umonnun

aldradra einstaklinga. Pessar leidbeiningar voru gerdar af Wadensten og Carlsson.
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Leidbeiningarnar lysa einnig mismunandi leidum sem gagnast eldra folki til ad

0dlast 6ldrunarinnsei (Tornstam, 2005).

3.3. Pbroskakenningar a efri arum
[ pessum hluta verdur fjallad um proskakenningar Eriks Erikson og Roberts

Havighurst. B4dir fredimennirnir fjalla um proskaverkefni sem hver einstaklingur
parf ad leysa & @viferlinum. Hér verdur ekki farid itarlega i hvert proskastig fyrir

sig en dherslan verdur 16g0 4 proskastig eftri aranna i baAdum kenningum.

3.3.1. Erik Erikson
Erik H. Erikson var pyskur freedimadur sem setti fram kenningu um proska

mannsins yfir allt @viskeidio, eda fra pvi ad folk faedist og par til pad deyr.
Erikson skipti @vinni nidur i proskaskeid og fjalladi um proskaverkefni & hverju
proskaskeidi sem hver og einn pyrfti ad leysa. Alls eru atta stig yfir allt
a&viskeidid. Pad fer svo eftir pvi hvernig folk ner ad leysa hvert verkefni hvernig
pvi & eftir ad ganga 4 nesta stigi. Styrkleikar einstaklingsins aukast einnig a
hverju stigi og ef illa tekst til 4 einu stigi getur einstaklingurinn samt nad upp
styrkleika sinum & pvi nesta eda seinna a eviskeidinu (Sigurlina Davidsdottir,
2006).

A fyrsta hluta aviskeidsins, eda 4 fyrsta ari aviskeidsins, parf
einstaklingurinn ad tileinka sér traust eda vantraust. En med pvi er att ad barnid
parf a0 lera ad treysta umdénnunaradilum sinum enda er barnid mjog had peim.
Nest tekur vid sjalfstedi eda efi og varir pad frd eins ars til priggja ara. Pridja
proskaverkefnid er frumkvadi eda sektarkennd og varir fra priggja til fimm éra
aldurs. A fjorda timabilinu parf barnid ad tileinka sér dugnad i stad
minnimattarkenndar. Pessu timabili lykur vid kynproska. Unglingsarin reynast
morgum erfid og er proskaverkefni unglingsdranna ad mota heilsteypta
sjalfsmynd 1 stad sjalfsmyndarruglings. Fra atjan dra aldri til prjatiu og fimm ara
er proskaverkefni mannsins nand eda einangrun og um midjan aldur er pad
skdpun eda stodnun.

Attunda og sidasta proskaverkefni mannsins & viskeidinu er satt eda
orventing (e. Integrity versus Despair). betta proskaverkefni parf folk ad glima
vid 4 efri fullordinsarum. Pad getur farid eftir pvi hvernig til tokst med fyrri

proskaverkefni hvort folk finni fyrir satt med lifio eda fyllist 6rvaentingu. Ef fyrri
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proskaverkefni hafa verid leyst verdur einstaklingurinn heilsteyptari og naer
fullkomnari samraemingu persénuleikans. A pessu stigi parf folk ad lita til baka a
farinn veg. Ef folk er anaegt med liona tid og finnst 1ifid hafa haft merkingu og
tilgang naer pad ad finna og upplifa satt. Daudinn verdur pvi réttletanlegur og folk
hredist hann ekki. Hins vegar getur folk litid til baka og verid 6anagt med farinn
veg og fyllist eftirsja. Pvi finnst 1ifid vera of stutt og fyllist drventingu og hraedslu
vid ad deyja (Turner og Helms, 1995).

3.3.2. Robert J. Havighurst
Bandariski fredimadurinn Robert J. Havighurst (1972) fjalladi einnig um

prounarverkefni 4 proskaferlinum likt og Erikson. Samkvaemt Havighurst parf
madur ad glima vid 4&kvedin prounarverketni yfir allt aviskeidio.
Préunarverkefnin koma fram 4 afmérkudum timabilum hja einstaklingnum sem
tengjast aldri. Likt og Erikson gétu nidurstodur verkefnanna farid 4 tvennan veg
og jakveedur arangur leidir til pess ad betur gengur hja einstaklingnum ad glima
vid seinni prounarverkefni og studlar ad hamingju. Ef illa tekst til leidir pad til
6hamingju og einstaklingurinn 4 erfidara med ad glima vid seinni prounarverkefni
i lifinu (Havighurst, 1972).

Havighurst fjalladi um prju vidfangsefni i prounarverkefnunum. I fyrsta lagi
verkefni fra likamlegum proska, i 60ru lagi verkefni sem eru personuleg og i
pridja lagi verkefni sem verda til Ut fra félagslegum prystingi. Einnig skipti hann
aviskeidinu nidur 1 sex timabil og & hverju timabili parf einstaklingurinn ad glima
vid préunarverkefni hvers @viskeids fyrir sig(Havighurst, 1972).

Fyrsta timabilid varir fra frumbernsku til bernsku. Proskaverkefni & pessu
timabili eru medal annars ad lera ad tala, pekkja muninn & kynjunum og mynda
félagsleg tengsl. Annad timabilid er bernska. Medal proskaverkefna bernskunnar
er ad proa faerni i leikjum, lerdomur eins og lestur, skrift, sterdfredi og 6dlast
sjalfstedi. Pridja timabilid eru unglingsarin. Medal verkefna unglingséranna er ad
O0last félagslegt hlutverk, tilfinningalegt sjalfstadi, velja sér starfsvettvang og
undirbiningur fyrir hjénaband og fjolskyldulif. Fjorda timabilid er fyrrihluti
fullordinsara. A pessum arum parf einstaklingurinn medal annars ad finna sér
maka, stofna fjolskyldu, byrja 4 atvinnumarkadi og syna samfélagslega abyrgo.
Midaldur er fimmta timabilid 4 aviskeidinu samkvaemt Havighurst. A pessum

arum parf einstaklingurinn ad halda afram ad sinna fjolskyldunni en ntina eru
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bornin ordin ad unglingum og parf ad adstoda pa til pess ad peir verdi
hamingjusamir og abyrgir & fullordinsarunum. Einnig parf einstaklingurinn ad
finna fyrir anaegju med afrek Ur starfi og satta sig vio likamlegar breytingar sem
eiga sér stad. Sidasta timabilid eru efri fullordinsarin eda 61 ars og par til madur
deyr (Havighurst, 1972).

begar einstaklingar fara 4 eftirlaun og eldast er margt sem getur breyst. Til
demis fara tekjur minnkandi, f6lk missir maka sinn, likamleg veikindi gera vart
um sig og afram meetti telja. Petta leidir til pess ad folk parf ad laga sig ad nyjum
lifsstil pegar kemur ad efri fullordinsarum. Utfra pessum breytingum taldi
Havighurst prounarverkefni efri fullordinsara vera sex. I fyrsta lagi ad laga sig ad
minnkandi likamlegum protti og hrakandi heilsu. I 66ru lagi ad adlagast
starfslokum sem geta haft i for med sér minnkandi tekjur. I pridja lagi ad laga sig
ad dauda maka. I fjorda lagi ad stofna til tengsla vid folk 4 svipudu aldursskeidi. I
fimmta lagi ad komast til moéts vid samfélagslegar skuldbindingar og adlagast
nyju hlutverki innan samfélagsins. I sjotta lagi ad koma sér vel fyrir i ellinni

(Havighurst, 1972).

3.4. Lifsgaedi og 6ldrun
Margir pattir geta haft ahrif 4 lifsgeedi med hakkandi aldri (Alonso og Schalock,

2002). Liffredilegur hekkandi aldur hefur i for med sér likamlegar breytingar,
minnkandi getu og i sumum tilfellum sjukdéma sem hafa ahrif 4 likamlega heilsu
einstaklingsins. Likamleg hrérnun parf po alls ekki ad hafa ahrif 4 adra paetti
lifsgeeda, til demis salrena og félagslega velferd. Bent var medal annars &
rannsOknir i fyrsta kafla par sem pvi er haldid fram ad einstaklingar meti
likamlega heilsu og faerni minna en sélrena og félagslega velferd (Assman, Avis
og Smith 1999; Brown o.fl., 1994). begar kemur ad lifsgedum aldradra er
aherslan 10g0 4 ad auka lif 4ranna frekar en ad auka arum vio lifid. Skiptir einnig
miklu mali ad einstaklingurinn hafi stjérn 4 sinu eigin lifi & 61lum svidum (Alonso
og Schalock, 2002).

Salren og félagsleg velferd skiptir miklu mali pegar folk eldist. Um sjotugt
heettir folk yfirleitt & vinnumarkadi en pad er personubundid hvort starfslokin feli i
sér kvida eda eftirvaentingu (Anna Jonsdottir, Jona Eggertsdottir og Sigurrds
Sigurdardottir, 1996). Starflok geta i sumum tilfellum skert lifsgedi

einstaklingsins pegar kemur ad salrenni og félagslegri velferd. Likur eru &4 ad
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folk missi tilgang, fjarhagsleg stada breytist og folk missir félagsleg tengsl
(Berglind Magnusdottir, e.d.).

Félagslegur aldur segir til um stodu aldradra ut fra samfélaginu. I morgum
vestrenum rikjum er litid 4 aldrada sem annars flokks og byrdi 4 samfélaginu.
betta getur haft neikvaed ahrif & sjalfsmynd einstaklingsins og leitt af sér skert
lifsgaedi (Randel, German og Ewing, 1999). Samkvemt hlédraegnikenningunni er
edlisleegt ad draga sig i hlé med hakkandi aldri. Samfélagid dkvedur ad hinn
aldradi eigi a0 draga sig i hlé og eru aldradir best geymdir inn 4 dldrunarheimilum
(Jon Bjornsson, 1996b; Cumming og Henry, 1961). bessir pettir geta haft
neikved ahrif 4 sjalfsmynd einstaklingsins d4samt minnkandi félagslegu hlutverki
sem getur leitt af sér skert lifsgaoi.

Hér 4 undan var helstu salfredilegu 6ldrunarkenningunum lyst. Allar peer
kenningar studla ad auknum lifsgeedum aldradra. Hins vegar studla per ad
auknum lifsgeedum & mismunandi hatt. Svo demi sé tekid, ef aldradur
einstaklingur velur ad fylgja hlédregnikenningunni, er hann ad velja ad draga sig i
hlé pvi hann telur pad auka lifsgaedi sin. S& sem adhyllist virknikenninguna velur
andstedu hlédregnikenningarinnar og leggur pvi dherslu 4 aukna virkni & efri
arum til pess ad auka lifsgaedin.

Hér ad ofan var fjallad um proskaverkefni efri ara samkvaemt Erikson og
Havighurst (T.d. Havighurst, 1972; Turner og Helmes, 1995). Ef vel tekst til ad
leysa proskaverkefni efri ara leidir pad til aukinna lifsgeda. Ef hins vegar
einstaklingurinn naer ekki ad leysa proskaverkefnin getur pad studlad ad skertum

lifsgeedum 4 félagslegri og salrenni velferd.
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4. Proskahomlun
[ pessum kafla verdur fjallad um proskahémlun. Fjallad verdur almennt um

proskahomlun og greiningu. Ad pvi loknu verdur fjallad um Downs heilkenni og
Downs heilkenni og 6ldrun. Komid verdur inna sjonahorn & fotlun og peer
breytingar sem hafa att sér stad i peim freedum & sidustu aratugum. Prounin i
malefnum fatladra hefur haft mikil ahrif 4 lifsgzdi einstaklinga med fotlun.  lokin

verdur fjallad um lifsgadi einstaklinga med Downs heilkenni.

4.1. Greining
Proskahomlun er sambheiti yfir pann hop af fotludum einstaklingum sem buia fyrst

og fremst vid skerta vitsmunalega og félagslega farni. F6lk med proskahdomlun
parf & margpattum studningi ad halda til ad lifa innihaldsriku lifi og njota sému
lifsgeeda og adrir pegnar samfélagsins (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Samkvemt WHO er proskahomlun skilgreind pannig ad um sé ad raeda
ofullkominn proska hugans eda stéonun hans. betta kemur einkum fram i
skerdingu 4 faerni sem studlar ad vitsmunaproska einstaklingsins (WHO, e.d.b).
Til pess ad greina proskahdomlun er notad alpjodlegt flokkunarkerfi sem gefid
hefur verid ut af WHO og nefnist ICD -10 (WHO, e.d.a). Alpjodlegar
skilgreiningar & proskahomlun leggja aherslu & samspil folks med proskahdomlun
vid menningarlegt og félagslegt umhverfi sitt. Par ma nefna skilgreiningu
American Association on Intellectual and Development Disabilities (AAIDD)
(WHO, e.d.b).

Einkenni proskahomlunnar birtast 4 6likan hétt. A leikskolaarunum er algengt
a0 proskahomlun birtist pannig ad barnid er seint ad nd akvednum proska
afongum. Seinn hreyfiproski er oft pad fyrsta sem vekur dhyggjur en par & eftir
kemur seinn malproski (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Einkum er studst vio prju alpjodleg flokkunarkerfi pegar verid er ad greina
proskahomlun (Tryggvi Sigurdsson, 2008). Pad eru flokkunarkerfi WHO, ICD
10, AAIDD flokkunarkerfid og flokkunarkerfi bandariska gedleekna, DSM-IV.
Bakvid hvert kerfi eru dkvednar hugmyndir um edli proskahomlunnar en a
pessum hugmyndum er nokkur munur (Tryggvi Sigurdsson, 2008). Peir sem
annast greiningu 4 proskahémlun 4 fslandi er Greiningarstod Rikisins og notast
han vio ICD-10, flokkunarkerfi WHO (Greiningarstdd, e.d.).

ICD-10 skiptir proskahomlun i fjogur stig eftir greindarproska og sidan er
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hverju stigi skipt i fjora undirflokka eftir hegdunareiginleikum sem geta fylgt
proskahomlun. Til er fimmta stig sem notast er vid pegar upplysingarnar sem eru
til stadar eru ekki neagilegar til flokkunnar (Tryggvi Sigurdsson, 2008).
Skilgreining WHO er byggd 4 visindalegri pekkingu og er endurskodud med
reglulegu millibili (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Greind folks er metin 4 svokolluoum IQ - skala. Greindarvisitala (e. 10,
Intelligence Quotent) er skilgreind sem tala sem metur greind folks. Til pess ad
reikna hana ut parf folk ad taka sérstakt greindarprof. Greindarprof er leid til ad
rada folki & nokkud 6ruggan hatt upp 4 sérstakan kvarda (Mennta- og menningar
malaraduneytid, e.d.). Veruleg greindarskerding er < 70. Félagsferni er sidan
metin Ut frd pvi hversu mikla adstod einstaklingurinn parf til ad sinna sinum
daglegu porfum. Tekid er mid af feerni til samskipta og félagslegra tengsla, vinnu,

tomstunda og sjalfshjalpar (Carnby, 2007).

4.2. Downs heilkenni
Arid 1866 gaf leknir ad nafni John Langdon Haydon Down it grein par sem

helstu einkennum Downs heilkennis (e. Downs syndrom) var lyst. Down (1866)
taldi heilkenni0 stafa af afturhvarfi til lagbréads mongdlsks kynpattar og voru pvi
einstaklingar med heilkennid kalladir mongolitar (e. mongolite) og heilkennid
kallad mongo6lismi (e. mongolism) (Ingo6lfur Einarsson 2006). Fyrir pann tima
hofou po tveir menn, Jean Esquirol og Edouard Seguin, lyst heilkenninu an pess
ad gefa pvi nafn. Downs heilkennid var p6 ekki nytt 4 ndlinni 4 peim tima. Til eru
badi malverk og styttur fra 15.6ld sem syna myndir af folki med heilkenniod
(Annerén, Johannson, Kristiansson og Sigurdsson, 1996/2000).

Down hafdi ekki rétt fyrir sér pegar hann setti fram pa skyringu 4 heilkenninu
ad pad stafadi af afturhvarfi til lagproads mongélsks kynpattar. Arid 1959 syndi
Jerome Lejeune fram & pa skyringu 4 heilkenninu ad pad stafadi af auka litningi
(Annerén o.f1, 1996/2000).

Mennirnir hafa 46 litninga, 23 fra médur og 23 fra fodur. Einstaklingar med
Downs heilkenni hafa i heildina 47 litninga par sem peir eru med 3 eintdk af
litningi nimer 21 eda med 6drum ordum hafa pristedu & litningi 21. Pristeda &
litningi 21 er adal orsok Downs heilkennis eda 1 95% tilvika hja einstaklingum

med Downs heilkenni. Adrar orsakir eru yfirfersla (e. tanslocation) en pad er i
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um 4% tilfella. 1% tilvika ma svo rekja til pess ad pristeedan er einungis i hluta af
frumum likamans (e. mosaicism) (Roizen, 2007).

Einstaklingar med Downs heilkennid bera med sér svipud utlitisleg einkenni.
Flatt andlit, flatur hnakki, hudfelling i innra augnkroki, skasett augu, lagsted eyru,
stuttar og breidar hendur, rak i 16fa, stort bil 4 milli storu taar og hinna tdnna, stutt
nef, stuttur hals og proskahomlun. Pessi einkenni eru 6l notud pegar greining er
gerd 4 Downs heilkenni. Onnur einkenni eru einnig hofd til hlidsjonar pegar
greining er gerd. Auk 40ur nefndra einkenna er medal annars almennt um ad rada
vodvaslappleika, mikla hnakkapykkt og proskahomlun. FEinnig er gerd
litningarannsdkn, en pegar hun hefur verid gerd pa er sjukdémsgreining ordin
orugg (Annerén o.fl., 1996/2000).

A 4runum 1987-2006 hafa 87 einstaklingar hérlendis fadst med Downs
heilkenni og er midad vid ad eitt af hverjum 1000 bornum fedist med heilkenniod
(Ingolfur Einarsson, 2006). Pad er pd vert ad benda 4 ad tidnin fer leekkandi, sem
ma medal annars rekja til fosturgreiningar og fosturskimunnar. Badar adferdirnar
eru notadar til pess ad greina fosturgalla. Likurnar & fosturgalla eru herri hja
konum sem eru komnar yfir 35 é4ra aldurinn (Landlaeknisembattio, e.d.).

Eins og adur hefur komid fram pa er einn fylgikvilli Downs heilkennis
proskahomlun. Hin getur p6 verid mjog breytileg eftir einstaklingum. bratt fyrir
proskahdmlun barna med Downs heilkenni proskast pau af 60ru leyti & svipudum
tima og Onnur born 4 sama aldri. Félags- og tilfinningaproski er almennt godur.
Grothreyfiproski er géour en vegna vodvaslappleika pa eru ungabdrn seinni til
pess medal annars ad halda hofoi, sitja og svo framvegis. Finhreyfiproski er
einnig almennt godur og 1 samraemi vid Onnur born. Peir pattir er tengjast proska
barna sem born med Downs heilkenni eru seinni til pess ad nd, eru mal- og
bodskipaproski og sértaek hugsun (Annerén o.f1., 1996/2000).

Heilsufarsleg vandamal fylgja oft Downs heilkenninu. Aukin hetta er 4 ad
einstaklingar med Downs heilkenni faedist med ,,vissa galla eda proa med sér
einhverja sjikdoma* (Annerén, o.fl., bls 39). Oll bérn sem fadast med Downs
heilkenni eru med laga voovaspennu. Pessi vodvaspenna hefur toluverd ahrif 4 lif
barnsins fyrsta arid. bad a erfitt med ad sjuga brjost og pela, lyfta hofdi og hreyfa
sig. bessi laga vOdvaspenna styrkist med timanum og pa sérstaklega ef foreldrar

og folk sem vinnur med barninu er duglegt ad lata barnid gera fingar. Einnig
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getur barnid byrjad snemma hja sjukrapjalfara. Mikilvaegt er ad fyrstu arin sé
barnid duglegt ad gera hreyfizfingar (Annerén, o.fl., 1996/2000).

Rannsoknir syna ad 40-50% barna med Downs heilkenni fedast med
medfaedda hjartagalla. Algengasti hjartagallinn er op 4 milli forholfs og
hjartaholfs en pessi hjartagalli er mjog sjaldgaefur hja bérnum almennt. Einkenni
purfa ekki endilega ad vera sjdanleg og pvi er gridarlega mikilvaegt ad 61l born
med Downs heilkenni fari i hjartadmun fljotlega eftir feedingu. Hjartagallinn er
medhondladur med lyfjum og i verstu tilfellum med skurdadgerd (Solveig
Sigurdardoéttir, 2001).

Annar algengur heilsukvilli er augnvandamdl og heyrnarskerding. Pessi
vandamal geta komid upp hvenar sem er & @viskeidinu (Annerén, o.fl.,
1996/2000). Onnur heilsufarvandamal eru medal annars tann- og
tannholdsvandamal, =~ maga- og barmavandamal og pa  sérstaklega
meltingarfaeravandamal, flogaveiki, hudvandamal og offita (Roizen, 2007).

Pad er mjog mikilvaegt ad einstaklingar med Downs heilkenni stundi
reglulega hreyfingu og bordi hollan og gdédan mat. Einstaklingum med Downs
heilkenni er hettara vid offitu sem getur svo leitt til dunnar sykursykis eda
sykursyki II. Astzdan fyrir aukinni haettu 4 offitu er margskonar medal annars
roskun & starfsemi skjaldkirtils, hagari efnaskipti og einnig hreyfingarleysi a
fyrstu arunum vegna vodvaslappleika (Murray og Ryan-Krause, 2010).

Kynproska badi stilkna og drengja er ndd 4 svipudum tima og gengur og
gerist hja 60rum unglingum. Stulkur byrja yfirleitt & bledingum um 13 éra aldur,
fa bledingar reglulega og hafa par edlilegt magn kynhormoéna. Konur med
Downs heilkenni eru frjoar og @ttu ad geta eignast born. Konur med Downs
heilkenni ganga i gegnum tidahvorf eins og adrar konur. Breytingaskeidid byrjar
p6 fyrr eda i kringum 47 ara aldurinn (Roizen og Patterson, 2003). Kynproski
drengja hefst einnig 4 svipudum tima og hja 60rum unglingum. Karlmenn med
Downs heilkenni eru aftur & moti 6frjoir en pad stafar af pvi ad magn kynhorména
er legra en pad 4 ad vera. Kynhvot hja bedi konum og kdrlum med Downs
heilkenni er eins og hja 60ru folki. Pvi er mjog mikilvaegt ad einstaklingar med
Downs heilkenni fai kynfredslu eins og adrir unglingar og ad konur fai adstod vid
a0 fa getnadarvarnir (Annerén, o.fl., 1996/2000).

Adur fyrr voru lifslikur einstaklinga med Downs heilkenni ekki hdar midad

vid adra einstaklinga sem eru ekki med Downs heilkenni. ber fara vaxandi med
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baettum leknisfredilegum og félagslegum trredum. Skipta par miklu framfarir {
greiningu og medferd medfeddra galla 4 lifferum og medferd sykinga. Samfara
pessu hafa lifsgedin aukist, stofnanavist heyrir sogunni til, markviss pjalfun hefst
strax 1 frumbernsku og er radlagt ad folk med Downs heilkenni taki sem virkastan
patt i hefdbundnu fj6lskyldulifi. Med vandadri kennslu og ndmsmarkmidum vid
hafi hvers og eins md oft pjélfa upp ymsa grunnferni { skélanami og sjéalfshjalp.
Pratt fyrir framfarir { pjalfun og kennslu pd purfa flestir einhvern studning i

daglegu lifi (Jon Snadal, 20006).

4.3. Downs heilkenni og 6ldrun
[ dag er talid ad medalaldur einstaklinga med Downs heilkenni sé um pad bil 55 ar
og fer hekkandi. beir sem hafa Downs heilkenni eldast hradar en folk gerir
almennt og koma snemma fram einkenni um 6timabaera 6ldrun og aldurstengda
sjukdoma. Pessir aldurstengdu sjukdomar geta verid likamlegir sjikdomar,
taugasjikdomar og salren vandamadl. Likamlegir sjuikdomar geta verid
skjaldkirtils sjukdomar, hjarta- og @®dasjuikdomar, ofpyngd, voOdvatengdir
sjukdomar, sjonskerding, heyrnarskerding og hudvandamal. Alzheimer
sjukdomurinn er algengur hja einstaklingum med Downs heilkenni og um
fimmtugt er folk yfirleitt farid ad syna einhver einkenni um Alzheimer
sjukdominn. Salraenir kvillar eru einnig algengir og eru um 30% einstaklinga med
Downs heilkenni med einhvers konar gedsjukdoéma. bunglyndi vegur par mest og
helst oft i hendur vid Alzheimer sjikdominn (Barnhart og Connolly, 2007).

Liffreedilegur aldur einstaklinga med Downs heilkenni er haerri en gengur og
gerist og far pessi hopur gjarnan mjog snemma aldurstengda sjukdoma.
Aldurstengdir sjutkdomar geta gert vart vid sig um 45 ara aldur hja einstaklingum
med Downs heilkenni (t.d. Annerén, o.fl., 1996/2000; Barnhart og Connolly,
2007; Solveig Sigurdardottir, 2001). Orsok pessara aldurstengdu sjukdoéma er su
ad ymis farni dvinar sem leidir til pess ad einstaklingurinn parf aukna adstod vid
athafnir daglegs lifs. Pessi farni getur verid minnkandi tjaskipti, til demis
malstol, minni feerni i umhirdu, heimilishaldi og félagsfeerni dvinar. Hlutverk
fjolskyldu og umoénnunaradila vegur pvi pungt svo einstaklingurinn geti vidhaldid

sem mestri faerni sem lengst(Nevel, 2010).
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Haegt er ad fara margar leidir til pess ad badi draga ur og seinka
Oldrunarferlinu hj4 einstaklingum med Downs heilkenni. Heilbrigdur lifsstill, gott
matare0di og dagleg hreyfing, eru mjog mikilvaegir peattir. Rannsoknir hafa synt
fram & ad regluleg hreyfing hafi mjog jakvaed ahrif & heilsu einstaklinga med
Downs heilkenni og dregur medal annars ur offitu og hjarta- og @dasjukdémum

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

4.4. Sjonarhorn a fotlun
Um aldamétin 1900 var mannkynbotastefnan rikjandi. Hun 4 raetur ad rekja til

darwinisma og hugmyndir um ad peir haefustu lifi af og ad 1ifid sé baratta milli
peirra haefu og peirra sem eru midur heefir. S6lahringsstofnanir spruttu upp og var
folk med fotlun lokad par inni til pess ad vernda samfélagid fra pessum hopi.
Laeknisfredilega sjonarhornid vard einnig til 4 pessum tima og ma rekja
félagslegar hugmyndir um laknisfredilega sjonarhornid ut fra skrifum
félagsfreedingsins Talcotts Parson (Gudrin V. Stefansdottir, 2008).

Parson (1951) hélt pvi fram a0 fotlun veri andsteda pess sem er heilbrigt og
edlilegt og vari pvi fotlun afbrigdileg og peir sem vaeru med fotlun sjukir.
Aherslan er 16gd 4 ad greina skerdingu, medferd, lekningu og umonnun.
Laeknisfredilega sjonarhornid litur & fotlun sem persénulegan harmleik og
vandamalid liggi hjé einstaklingnum frekar en hja umhverfinu (Rannveig
Traustadéttir, 2006).

Hugmyndir um edlilegt lif og samfélagspatttoku urdu til & sjotta aratug
sidustu aldar og eru helstu frumkvoolar pessara hugmynda Erik Bank-Mikkelsen
og Bengt Nirje. Miklar breytingar voru & velferdarkerfi i Skandinaviu 4 pessum
tima og var markmidid a0 auka lifsgedi almennings og spratt upp umrada um
adbunad fatlads folks og pa pjonustu sem var i bodi fyrir pennan hop. Hugmyndir
Bank-Mikkelsens og Nirje fjolludu um rétt einstaklingsins til pess ad lifa edlilegu
lifi 1 samfélaginu og samfélagslega patttoku. Pessar hugmyndir leiddu af sér lokun
solahringsstofnana og i stadin var byggd upp samfélagsleg pjonusta fyrir utan
solahringsstofnanir (Gudrun V. Stefansdottir, 2008).

A attunda aratugi 20. aldar gafu samtok fatladra i Bretlandi sem kolludu sig
UPIAS (Union of the Physically Impaired Against Segregation) Ut rétteka
yfirlysingu. Par sem medal annars kom fram ad ,,f6lk med skerdingar s¢ fatlad af

samfélaginu og ad fotlun sé afleiding peirrar undirokunar sem einkennir tengslin
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milli folks med skerdingar og annarra i samfélaginu“ (Rannveig Traustadottir,
2006: 29). bessi yfirlysing lagdi grunn ad breska félagslega likaninu (Rannveig
Traustadéttir, 2006).

Breska félagslega likanid er mjog olikt laeknisfredilega sjonarhorninu.
Aherslan er 16gd 4 samfélagslega patti sem valda fotlun. Skerdingin felst ekki i
likamlegum, andlegum eda skynrenum erfidleikum, heldur er pad fyrirkomulagid
i samfélaginu sem hindrar og takmarkar moguleika folks. Pad eru pessar
félagslegu hindranir sem valda fotlun (Rannveig Traustadottir, 2006).

Nordmenn foru ad velta fyrir sér skilningi 4 fotlun og hvort einhver tenging
veri 4 milli umhverfis og fOtlunar. Hugmyndir um edlilegt lif og
samfélagspatttoku var grunnurinn ad norrena tengslaskilningnum. Nordmenn foru
ad athuga hugtakanotkun um f6tlun og 4 sjounda aratugnum komu peir fram med
nytt hugtak (funksjonshemming, sem & islensku pydir fotlun). Petta hugtak atti ad
na yfir allt fatlad folk og taka vid af neikvadri merkingu eldri og ureltra hugtaka
(Gudrian V. Stefansdottir, 2008).

Eins og breska félagslega likanid lagdi norreeni tengslaskilningurinn dherslu &
hindranir i samfélaginu. Norreni tengslaskilningurinn hafnar p6 ekki alveg
leknisfraedilega likaninu heldur vildi leggja dherslu 4 paer hindranir sem voru til
stadar 1 samfélaginu og hvernig hegt vaeri ad laga pessar hindranir og veita
pjonustu og studning i stad pjalfunar og endurhafingar (Rannveig Traustadottir,
2006).

Samkvzemt norrana tenslasjonarhorninu eru meginatridin prju. I fyrsta lagi er
fotlun misremi milli einstaklings og umhverfis. Oft er pad umhverfid sem gerir
einstaklinginn fatladan en ekki st takmarkada faerni sem einstaklingurinn hefur. 1
o0ru lagi er fotlun adstedubundin. Fotlun getur verid mjog adstedubundin, til
demis er heyrnarlaus madur ekki fatladur i kringum annad folk sem er

heyrnalaust. { pridja lagi er fotlun afstzd (Rannveig Traustadottir, 2006).

4.5. Lifsgaedi einstaklinga med Downs heilkenni
Einstaklingar med Downs heilkenni geta lifad vido mjog god lifsgaedi. Pad sem
skiptir einna mestu mali pegar kemur a0 lifsgedum folks med Downs heilkenni er
sjalfsakvordunarréttur, samfélagspatttaka, jofn taekiferi 4 vid adra samfélagspegna

og videigandi studningur og pjonusta (Alonso og Schalock, 2002). Medalaldur
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hefur haekkad til muna 4 sidustu dratugum og skiptir par miklu mali frampréun i
leeknavisindum og félagslegum urredum. Med réttum og videigandi studning geta
einstaklingar med Downs heilkenni lifad vid mjog god lifsgedi (Jon Snazdal,
2006).

beir paettir sem dgna lifsgeedum einstaklinga med Downs heilkenni fyrir utan
félagslega og salrena petti eru heilsufarsleg vandamal sem fylgja Downs
heilkenninu. Daemi um heilsufarsleg vandamal eru hjartagallar, flogaveiki og
offita (Annerén o.fl, 1996/2000). Medferd vid pessum heilsufarslegu vandamalum
snemma 4 @viskeidinu skiptir miklu mali svo einstaklingurinn geti lifad goou lifi.

Lifsgedi folks med fotlun hafa aukist til muna 4 undanférnum aratugum
(Felce og Perry, 1997; Lyons, 2010). Skiptir par einnig mestu lokun
solahringsstofnana, malefnabaratta fatlads folks og aukin pekking innan
samfélagsins um fatlad folk. Sjonarhorn & fotlun hafa breyst mikid og hafa
leknisfraedileg sjonarhorn vikid fyrir félagslegum sjonarhornum (Rannveig
Traustadottir, 2006). En pratt fyrir miklar breytingar er p6 ennpa langt i land i
réttindabarattu fatlads folks. Fatlad folk verdur enn pann dag i dag fyrir mismunun
i samfélaginu.

Brown, Taylor og Matthews (2001) telja ad pegar skodud eru lifsgaedi
aldradra einstaklinga med Downs heilkenni purfi ad hafa fortid peirra i huga.
Margir einstaklingar hafa eytt fyrsta hluta @vi sinnar innad stofnunum sem getur
haft ahrif 4 6skir og langanir einstaklinga med Downs heilkenni og hvad peir telja
vera lifsgaedi. I rannsokn sem Brown o.fl. (2001) gerdu & lifsgedum aldrada
einstaklinga med Downs heilkenni kom 1 1jos ad peir telja lifsgeedi felast 1 stjorn &

eigin lifi, samfélagspatttoku og videigandi studning i athdfnum daglegs lifs.
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5. Heilabilun

[ pessum kafla verdur fjallad um Alzheimer sjukdéminn. Utskyrt verdur hvad
heilabilun er en Alzheimer er algengasta tegund heilabilunar. Eins og fram kom i
fjorda kafla eru einstaklingar med Downs heilkenni liklegri en adrir til pess ad fa
Alzheimer sjukdominn og verdur fjallad um Downs heilkenni og Alzheimer i
pessum kafla. I lokin munum vid fjalla um lifsgzdi einstaklinga med pennan
sjukdom. Leitast verdur vid ad skoda hvernig haegt er ad hafa ahrif 4 lifsgaedi
einstaklinga med Alzheimer sjikdominn og hvernig hagt er ad viohalda

lifsgeedum sem lengst.

5.1. Hvad er heilabilun?
Heilabilun (e. dementia) lysir flokki einkenna en ekki peim sjukdomum sem valda

einkennunum. Heilabilun er astand sem er sjaldgeeft fyrir 65 4ra aldur. Tidnin
eykst med hakkandi aldri. Fra 65 — 85 ara aldri tvofaldast tionin 4 hverjum fimm
arum. Talid er ad um 5% allra peirra einstaklinga sem eru eldri en 65 ara séu med
heilabilun. Yfir 50 sjikdomar geta valdid heilabilun. Heilabilun skerdir moguleika
einstaklingsins til ad lifa sjalfsteedu lifi og dregur ur lifsgedum einstaklingsins
(Jon Snzedal, 1996; Small, Rabins, Barry, o.fl., 1997).

HegoOunar og gedran einkenni heilabilunar koma fram 1 80% til 90% tilfella 1
Ollum tegundum af heilabilun. Medal hegdunareinkenna eru sinnuleysi, dskur og
a0 rafa um. Gedraen einkenni eru til demis punglyndi, kvidi, ranghugmyndir og
ofskynjanir. Hegdunar og gedran einkenni geta orsakast af breytingum sem koma
i kjolfar heilabilunar (Alloul, Sauriol, Kennedy, Laurier, Tessier, Novosel, o.fl.,
1998).

Heilabilun ma telja vanda samfélagsins pvi til pess ad auka lifsgaedi
einstaklinga med heilabilun parf samfélagid ad bua vel ad peim einstaklingum og
veita pjonustu vid heefi hverju sinni. Til eru margar tegundir heilabilunar og hefur
hver tegund sin sérstoku einkenni (Jon Snaedal, 1996).

,Heilabilun er sambheiti yfir pad astand pegar vitren
skerding er ordin pad mikil ad viokomandi getur ekki
s¢d0 um sig sjalfur og félagsleg ferni og
sjalfsbjargargeta hefur skerst. Vaeg vitren skerding er
sambheiti yfir pad astand pegar vitren skerding er pad
mikil a0 haegt er ad stadfesta hana med préfunum en
hvorki félagsleg feerni eda sjalfsbjargargeta er skert.*
(Bjorn Einarsson, 2007).
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Mikilvaegt er ad greina heilabilun fra edlilegri hrornun i vitreenni getu sem
orsakast af 6ldrun. Heilabilun er pvi einungis greind pegar synt hefur verid fram &
ad afturforin sé pad mikil ad edlileg afturfor af voldum haekkandi aldurs sé ekki
skyringin (Corey-Bloom, 2000).

Samkvaemt ICD-10 skala WHO er heilabilun malanleg minnisskerding sem
og vitren skerding & einhverju svidi. bPar méa nefna ratvisi, einbeitingu, mal eda
skrif. Vitren skerding parf ad vera 4 pad hdu stigi ad hun hafi ahrif 4 personuleika
og félagshafni einstaklingsins. Heilabilun er skilgreind sem heilkenni (WHO,
1996).

Sjukdoémar geta valdid heilabilun og sumar orsakir heilabilunar eru
leeknanlegar. Petta geta verid efnaskiptasjukdoémar eins og haekkun kalks i blodi
og skortur 4 B12 vitamini. Orsakir eins og blddréasartruflanir 1 heila og @xli 1 heila
er hegt ad lekna ad hluta. Hrornunarsjukdomar eins og Alzheimer, Parkinson,
framheilaryrnun og Huntington sjikdomurinn geta einnig valdid heilabilun.
bunglyndi og adrar gedranar truflanir geta einnig verid orsdk heilabilunar.
Algengustu orsakir heilabilunar eru Alzheimer sjukdémurinn og blodrasartruflanir
i heila (Jon Snadal, 1996).

Vi0 greiningu 4 heilabilun purfa einkenni ad hafa varad 1 ad minnsta kosti sex
manudi (WHO, 1996). A Islandi fer greining 4 heilabilun fram a
minnismottokunni & Landspitalanum Landakoti sem er & Tungdtu 26 i Reykjavik
og 4 minnisméttdku Sjukrahissins 4 Akureyri sem er 4 Eyrarlandsvegi. [ morgum
tilvikum geta heilsugesluleknar séd um greiningu, medferd og eftirlit (Félag
ahugafolks um Alzheimer og fleiri skylda sjikdoma, e.d.). begar greining fer fyrst
fram er talad vid einstaklinginn sem telur sig, eda hans nanustu telja hann, vera ad
tapa minni. Upplysingar eru fengnar hja ninustu adstandendum. I samtali vid
einstaklinginn eru notud svokollud minnisprof. Rontgenmynd af heila og

heilalinurit eru notud til pess ad leita ad orsok heilabilunar (Jon Snadal, 1996).

5.2. Alzheimer sjukdomurinn
Alzheimer sjukdémurinn (e. Alzheimer ‘sdisease) er algengasta form heilabilunar.

Taeplega tveir pridju peirra sem greinast med heilabilun eru haldnir Alzheimer
sjukdomnum (Corey-Bloom, 2000).
byski laeknirinn Alois Alzheimer vard fyrstur til ad lysa sjtkdomnum. Pad

var arid 1906 sem hann greindi frd o6edlilegum smasjarbreytingum 1 heila
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sjuklings. Sjokdomurinn veldur stigvaxandi skerdingu 4 vitrenni getu
einstaklingsins. Med vitraenni getu er att vid hafileikann til ad koma hugsun 1 ord
og ad hugsa rokrétt (Stevens, Lymn og Glass, 2001). Alzheimer sjukdémurinn
hefur neikvaed ahrif 4 getu til ad sinna athofnum daglegs lifs og einnig fylgja
sjukdomnum hegdunarbreytingar (Richards og Hendrie, 1999).

Alzheimer sjikdomnum ma skipta nidur i prju stig. Pessi prju stig eru
skilgreind utfra getu einstaklingsins. Pessi prju stig eru:

* Stig 1 eda vegur Alzheimer sjukdomur. Petta stig varir 1 tvo til fjogur
ar. A pessu stig sjukdomsins hefur einstaklingurinn vaegt minnistap
sem oftast er tap & skammtima minni. Einstaklingurinn getur ekki leyst
floknar athafnir en bjargar sér ad mestu. Hann parf dminningu vid
hreinleti og gefst upp 4 erfioum verkefnum og &hugamalum
(Henderson og Jorm, 2000).

e Stig 2 eda midlungs Alzheimer sjikdomur varir i allt ad atta ar.
Einstaklingurinn hefur alvarlegt minnistap og man ekki pad sem hann
hefur nylega lert. Hann 4 i verulegum erfidleikum med ad atta sig a
stad og stund. Getur adeins leyst einfold verkefni, parf hjalp vid ad
klaeda sig og adstod vid hreinlaeti (Henderson og Jorm, 2000).

e Stig 3 eda alvarlegur Alzheimer sjukdémur varir i eitt til tvo ar. A
pessu stig sjukdémsins hefur einstaklingurinn alvarlegt minnistap og
man einungis minnisbrot. Doémgreind hans er horfin sem og
hafileikinn til ad leysa vandamal. Einstaklingurinn parf eftirlit og

adstod vid allar athafnir daglegs lifs (Henderson og Jorm, 2000).

[ rannsokn Jons Snzdal (1997) um lifshorfur einstaklinga med heilabilun
kemur fram ad einstaklingar med Alzheimer sjukddéminn virdast lifa 40% skemur
en jafnaldrar peirra sem ekki hafa sjukdéminn. Helmingur peirra einstaklinga sem
toku patt i rannsokninni og haldnir voru Alzheimer sjtkdomnum voru fallnir fra
ad atta arum lidnum fra greiningu. Nidurstadan bendir einnig til ad almennt hafi
heilabilun i for med sér p6 nokkud mikla styttingu @vidranna. Peir sem toku patt i
rannsokn Jons Snadal (1997) virtust samt sem adur lifa lengur en peir sem hofou
fengio greiningu 10-15 arum fyrr. Auknar lifslikur pessara einstaklinga stafa af

baettri umdnnun og studningi i ad takast & vid sjikdominn (Jon Snaedal, 1997).
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Heilabilun er algeng dénarorsok og fer vaxandi en hin kemur samt oftast ekki
fram sem dénarorsok einstaklinga. Sjukdomar eins og lungnabdlga er skrad sem
dénarorsok einstaklinga sem latast 4 lokastigi heilabilunar (Olichney, Hofsetter,

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

5.3. Downs heilkenni og Alzheimer
Eins og 4dur hefur komid fram er Alzheimer sjikdomurinn algengur hja

einstaklingum med Downs heilkenni. Engin ein skyring er til 4 pessu en
rannsOknir hafa synt ad 15-40% folks med Downs heilkenni féi heilabilun og
flestir einstaklingar eru med vefjafraedilegar breytingar Alzheimers sjikdomsins i
heila um fertugt (Solveig Sigurdardottir, 2001).

Alzheimer sjukdémurinn er tengdur erfoafraedilegum breytingum sem leida
til sjukdomsins. Breytingarnar verda 4 fjorum mismunandi erfdavisum og verda
breytingar 4 erfOavisi 4 litningi 21. Eins og tti ad vera ordid ljost pa eru
einstaklingar sem eru med prjar gerdir af litning nimer 21 med Downs-heilkenni
og er tali0 ad pad s¢ astedan fyrir auknum likum & sjukdomnum hja
einstaklingum med Downs-heilkenni. Einkennin geta verid 61j6s og greining erfid.
Nu er talid ad tvd gen 4 litningi 21 tengist beint Alzheimer sjukdéomnum (J6n
Snadal, 2004).

Einstaklingar med Downs-heilkenni hafa eitt auka gen fyrir forstigsprotein
(APP) myildis. Myildi er afbrigdilegt protein i Alzheimer sjikdomnum og
uppistadan i heilaskellum sem valda heilabilun. Slikar heilaskellur eru sjdanlegar
um fertugt hjé einstaklingum med Downs heilkenni (Porkell J6hannesson, Jakob
Kristinsson og Jon Snadal, 2003). Onnur gen sem spila inn i eru medal annars
SOD-1, en einstaklingar med Downs heilkenni hafa prji gen fyrir SOD-1, en
genid sem skrair gerd pessa ensims er somuleidis 4 litningi 21 og ROSs (Alvarez,
2008; borkell Johannesson, Jakob Kristinsson og Jon Snadal, 2003).

Alzheimer sjokdomurinn er ekki eins hja einstaklingum med Downs
heilkenni og hja peim sem eru ekki med Downs heilkenni. I fyrsta lagi pa greinist
Alzheimer sjokdomurinn fyrr & aldurskeidinu hjé einstaklingum med Downs
heilkenni eda um 45 ara aldurinn (Alvarez, 2008). Einnig hafa rannséknir synt
fram 4 ad einstaklingar med Downs heilkenni og Alzheimer sjikdominn syna
minni gedraenar hegdunar breytingar, fa sjaldnar ofskynjanir og eru liklegri til

pess ad taka patt i ymsum daglegum athéfnum heldur en einstaklingar sem eru
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med Alzheimer sjukddéminn en ekki Downs heilkenni. Pessar nidurstddur eru hins
vegar ekki marktekar sokum pess ad einstaklingar med Downs heilkennid fa
o0ruvisi lyfjamedferd vid Alzheimer sjukdomnum en peir einstaklingar sem hafa
ekki Downs heilkennid (Konstantareas og Temple, 2005).

Einkenni & fyrsta stigi sjikdomsins hja einstaklingum med Downs heilkenni
eru ekki Osvipud einkennum hja einstaklingum sem eru ekki med Downs
heilkenni. Einstaklingurinn verdur rugladur, Aattavilltur, rafar mikid um,
hegdunarbreytingar koma i ljos og einstaklingurinn & erfitt med ad sinna
verkefnum sem hann hefur jafnvel gert i morg ar. { flestum tilfellum eru pad nénir
attingjar eda umonnunaradilar sem taka eftir pessum einkennum og breytingum i

hegdun hja einstaklingum (Alvarez, 2008).

5.4. Lifsga0di einstaklinga med Downs heilkenni og Alzheimer
sjukdominn

Alzheimer sjukdémurinn hefur mikil 4hrif & lifsgeedi folks. Hann hefur ahrif 4 alla
mannlega patti, likamlega, sdlrena og félagslega. Talid er ad fra greiningu geti
einstaklingurinn lifad i 10-15 4r (Corey-Bloom, 2000). A pessum arum eiga
miklar breytingar sér stad hja einstaklingnum sem hafa ahrif 4 lifsgaeoi hans. Til
demis missir hann ferni 1 athofhum daglegs lifs, folk heattir ad stunda ahugamal
sin og missir andlega og likamlega heilsu. A lokastigi sjikdémsins parf
einstaklingurinn adstod og eftirlit vid allar athatnir daglegs lifs, allan s6lahringinn
(Corey-Bloom, 2000).

P6 nokkrar rannsoknir hafa verid gerdar a lifsgedum folks med Alzheimer
sjukdominn (t.d. Gibbons, Logsdon, McCurry og Teri, 2002; Machado, Nunes,
Viola, Santos, Forlenza og Yassuda, 2009). bratt fyrir miklar framfarir i
leknavisindum og aukna pekkingu 4 sjikdomnum er enn engin lakning vid
honum til. Aherslan er pvi 16gd 4 medhondlun einkenna og félagslegan og
salrenan studning vio einstaklinginn og fjélskyldu hans (Machado o.fl., 2009).

Machado o.1l. (2009) benda & ad lifsgaedi folks med Alzheimer sjukdominn sé
flokid fyrirberi sem felst i vitrenni virkni, virkni i athofnum daglegs lifs,
félagslegum samskiptum, andlegri lidan og sampattingu alls pessa. Machado o.fl.
(2009) og Gibbons o.fl. (2002) komust ad peirri nidurstodu i sinum rannsdknum
ad hagt er ad hafa jakvaeo ahrif 4 lifsgedi folks med Alzheimer sjikdominn med

snemmteekri thlutun & salfélagslegum svidum og réttri lyfjagjof.
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Lifsgedi eru personubundin og er mismunandi eftir einstaklingum hvada
aherslur peir leggja mest 4 pegar kemur ad lifgeedum (Alonso og Schalock, 2002).
Gibbons o.fl. (2002) telja ad einstaklingurinn hafi moguleika 4 ad hafa dhrif &
lifsgaedi sin & fyrsta og 60ru stigi sjukdomsins. beir einstaklingar sem eru 4 sidasta
stigi sjukdomsins eru ohafir til pess ad hafa ahrif 4 lifsgedi. Umonnunar adilar
og/eda fjolskyldumedlimur purfa pa ad vidhalda lifsgeedum einstaklingsins eins
lengi og unnt er. Aherslur 4 lifsgzdi eru breytilegar eftir stigum sjikdémsins.

Rannsoknir & lifsgedum einstaklinga med Downs heilkenni og Alzheimer
sjikdéminn eru ekki margar. I kaflanum hér fyrir ofan var fjallad um Downs
heilkenni og Alzheimer sjikdominn. Ekki er mikill munur & ahrifum Alzheimer
sjukdomsins & einstaklinga med eda an Downs heilkennis. Helsti munurinn er sa
ad greining & sjukdomnum er fyrr 4 @&viskeidinu hja folki med Downs heilkenni
og ad sjukdomurinn gengur hradar yfir. HegOunar breytingar verda minni hja
einstaklingum med Downs heilkenni (Alvarez, 2008). bratt fyrir fiar rannsoknir
er hagt ad nyta rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 lifsgedum einstaklinga med
Alzheimer sjukdominn en ekki Downs heilkenni. Studla parf ad snemmteaekri
ihlutun & flestum mannlegum svidum svo ad unnt s¢ ad vidhalda lifsgedum

einstaklinga med Downs heilkenni og Alzheimer sem lengst.
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6. Reynsla ur nami, afvettvangi og i starfi meod einstaklingum med

Downs heilkenni og Alzheimer sjukdominn

Reynslu okkur af Downs heilkenni og Alzheimer sjikdomnum hofum vid 6dlast i
nami, af vettvangsnami og Ur starfi og nzr hun yfir 61l stig sjikdémsins. Adur en
Haskola nam okkar hofst vorum vid starfsmenn 4 sambyli par sem einstaklingur
var med Alzheimer greiningu og unnum vid ndid med honum frd pvi ad
einstaklingurinn greindist med sjukdominn og par til hann Iést. Sama ar og
einstaklingurinn 1ést greindist annar 4 heimilinu med sama sjuikdom. Ferlid var ad
morgu leyti likt en einnig mjog olikt. Pad ma rekja til pess ad sjukdémurinn leggst
mismunandi 4 einstaklinga og préun sjukdémsins eru personubundin. Einnig voru
einstaklingarnir mjog olikir.

Fra pvi ad einstaklingarnir fengu greiningu var aherslan avallt 16gd 4 vellidan
og a0 virkja og vidhalda peirri faerni sem var til stadar 4 6llum svidoum. Reynt var
ad halda i daglega rutinu eins og starf og tomstundir. Ad okkar mati er mjog
mikilveegt ad starfsfolk og adstandendur fai fredslu um sjukdominn strax eftir
greiningu. Miklar breytingar verda 4 einstaklingnum og parf starfsfolk ad syna pvi
skilning og vera medvitad um ad pessar breytingar fylgi Alzheimer sjikdomnum.
Mikilvaegt er ad starfsfolk syni skilning og polinmedi gagnvart einstaklingnum til
pess ad draga ur 66ryggi. Hafa parf avallt i huga ad & bak vid sjutkdominn byr
einstaklingur.

Margir einstaklingar med Downs heilkenni eiga heima 4 sambylum med 6dru
folki. Oft gleymist sambylisfolk i ferlinu par sem einstaklingurinn med Alzheimer
sjukdominn parf mikla athygli. Pad parf einnig ad freeda sambylisfolk svo pad viti
hvad er ad gerast enda getur verid um besta vin ad raeda.

Snemma 4 ferlinum parf ad gera radstafanir i sambandi vid hisnadi. Reynsla
okkar hefur synt ad i flestum tilvikum dvelur einstaklingurinn heima hja sér allt
ferlid. I vettvangsnami okkar forum vid i nokkrar heimsoknir beadi inna
oldrunarheimili og einnig inn i dagpjonustu fyrir folk med heilabilun. Spurdumst
vid par fyrir um pjonustu fyrir f6lk med proskahomlun og heilabilun. Alls stadar
fengum vid jakveed vidbrogd vid pvi ad einstaklingar med Downs heilkenni og
Alzheimer nyttu sér pessa pjonustu en ekki er vitad hvort ad su pjonusta hefdi
verid veitt. b6 var eitt tilfelli par sem einstaklingur nytti sér hvildar innlogn a

Landakoti. Ad okkar mati teljum vid hvildar innlagnir mjog godan kost. ba
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sérstaklega med sambylisfolk i huga par sem pad getur verid mikid alag heima
fyrir.

Vellidan einstaklingsins 4 avallt ad vera i fyrirrami. Med petta i huga er
mikilvaegt ad reyna ad leyfa einstaklingnum ad halda eins lengi og unnt er i
daglegar athafnir og ratinu. Til deemis ad meta i vinnu og sinna tomstundum og
ahugamalum. Til pess ad petta s¢ hagt parf starfsfolk & vinnustad einstaklingsins
ad fa videigandi fredslu um sjukdoéminn. Gott samstarf a4 milli heimilis og
vinnustadar skiptir mali.

Gott samstarf milli starfsmanna & heimili einstaklingsins skiptir einnig miklu
mali. Alag 4 starfsfolk eykst og er mikilvagt ad starfsmenn vinni saman og finni
leidir til pess ad vidhalda sér i starfi til pess ad koma 1 veg fyrir streitu eda kulnun
i starfi. Daemi um leidir sem starfsmannahdpar geta nytt sér er handleidsla.
Handleidsla er adferd sem hjdlpar einstaklingi, einum eda i hopi, til pess ad
proskast i starfi. Med handleidslu getur einstaklingur nytt betur haefni sina. Einnig
tryggir handleidsla gadi pjonustunnar sem veitt er 4 stadnum. Handleidsla getur
hjalpad til vid ad greina 4 milli einkalifs og starfs. Pessi adferd midar ad pvi ad
einstaklingar beiti faglegum adferdum i starfi i stad tilfinninga. Handleidsla ytir
undir fagvitund og fagmennsku (Allyson og Beddoe, 2010).

Starfsmannafundi  teljum  vid  mikilvega  fyrir  starfsfolk. A
starfsmannafundum er hagt ad beita ymiskonar adferdum i upplysingadflun. Sem
deemi um adferd sem hagt er ad notast vid er midlunaradferdin. Midlunaradferdin
er vinnuadferd sem midar ad pvi ad gera alla patttakendur virka. Meo pvi ad gera
alla sameiginlega abyrga fyrir markmidum samverunnar er studlad ad dhuga og
patttoku. Meginregla midlunaradferdarinnar er virkni allra patttakenda (Hrobjartur

Arnason, 2005).
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7. Samantekt og nidurstoour
Lifsgeda hugtakid ma rekja til skrifa heimspekinga Forn-Grikkja og vangaveltur

peirra um hvad veri gott lif. Eftir a0 fredimenn um midja sidustu 6ld byrjudu ad
velta fyrir sér hugtakinu hafa sprottid upp margar skilgreiningar a4 hugtakinu og
umreada hefur ordid til um mikilveegi pess ad folk lifi vid géo lifsgadi (Fayers og
Machin, 2000). bekktasta skilgreiningin & hugtakinu er skilgreining WHO en
sama stofnun hefur einnig gefid ut meliteki til pess ad mela lifsgeodi folks.
Skilgreiningar 4 hugtakinu eru vidar en par né yfir alla mannlega petti, likamlega,
félagslega og salrena velferd. Lifsgedi eru pvi personubundin (Alonso og
Schalock, 2000).

Aukin umrada um lifsgedi og aukna framproun i leknavisindum hefur haft
pad 1 for med sér ad meiri dhersla er 16gd 4 ad auka lifi vid arin heldur en 4rum
vid 1ifid. Langvarandi sjikdomar geta haft 4hrif 4 lifsgadi folks og skiptir miklu
mali ad efla adra petti lifsgeda pegar likamleg heilsa dvinar (Anna Bjorg
Aradottir og Sigridur Egilsdottir, 2006).

Fraedimonnum ber ekki saman um hvort almennar skilgreiningar & lifsgedum
nai yfir folk med fotlun. Vitello (1988) telur ad almennar skilgreiningar eigi ekki
vid hja folki med fotlun og skilgreindi lifsgedi sem eiga ad hofoa til folks med
fotlun. Adrir freedimenn (t.d. Lyons, 2010) telja ad hin almenna skilgreining eigi
a0 eiga vio allt folk.

Lifsgaedi folks med fotlun hafa aukist til muna & sidustu dratugum en pratt
fyrir pad verdur folk med fotlun fyrir mismunun i samfélaginu. Gerdur A.
Arnadottir (2004) heldur pvi medal annars fram ad folk med proskahémlun fai
ekki og hafi ekki fengid nagilega goda heilbrigdispjonustu. Stafar pad einna helst
af pekkingarleysi heilbrigdisstarfsmanna.

Oldrun er 6hjakvaemilegt ferli 4 aviskeidinu og med hakkandi aldri verda
breytingar & flestum mannlegum svidum i lifi félks sem geta haft ahrif 4 lifsgeedi.
Log um malefni aldradra nr. 125/1999 kveda 4 um ad aldradur telst sa vera sem
nad hefur 67 éra aldri. Lagalega skilgreiningin er prong og er pvi videigandi ad
fjalla um prenns konar aldur; liffreedilegan, félagsfredilegan, og salfredilegan
aldur (Jon Bjornsson, 1996a; Westendorp og Kirkwood, 2007). Einstaklingar med
Downs heilkenni eldast hradar en folk sem er ekki med Downs heilkenni og fara
einkenni 6ldrunar ad gera vart um sig vid 45 ara aldur (Solveig Sigurdardottir,

2001).
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Hazkkandi aldur getur haft ahrif 4 lifsgeodi folks. Medal aldurstengdra
sjukdoma er Alzheimer sjikdomurinn en hann er algengasta tegund heilabilunar
(Corey-Bloom, 2000). Alzheimer sjikdomurinn hefur ahrif & flest alla mannlega
peetti, likamlega, félaglega og salrena paetti. Sjikdomurinn hefur ahrif & lifsgaedi
folks, medal annars dvinar likamleg heilsa, einstaklingurinn missir ferni i
athofnum daglegs lifs og faerni til vinnu og ahugamala minnkar. Félagsleg tengsl
dvina og ad lokum parf einstaklingurinn studning vid allar athafnir. Sjikdomurinn
hefur einnig mikil ahrif 4 salraena velferd (Corey-Bloom, 2000).

Einstaklingar med Downs heilkenni eru liklegri en adrir til pess ad fa
Alzheimer sjukdominn og eru flestir med vefjafredilegar breytingar Alzheimers
sjukdomsins 1 heila um fertugt (Solveig Sigurdardottir). Alzheimer sjikdomurinn
hefur ahrif & lifsgadi einstaklinga med Downs heilkenni en sjukdémurinn er ekki
eins hja einstaklingum med Downs heilkenni og hja einstaklingum sem eru med
Alzheimer sjikdominn en ekki Downs heilkenni. Einstaklingar med Downs
heilkenni greinast fyrr 4 @viskeidinu og sjikdomurinn gengur hradar yfir (Alvarez,
2008).

Pratt fyrir fdar rannsoknir 4 lifsgeedum einstaklinga med Downs heilkenni og
Alzheimer er hagt ad nyta rannsoknir & lifsgedum einstaklinga med Alzheimer
sjukdominn en ekki Downs heilkenni. Mikilvaegt er ad studla ad snemmtaekri
ihlutun 4 flestum mannlegum svidum svo unnt sé¢ ad vidhalda lifsgedum sem

lengst.

38



8. Lokaoro
Markmi0 pessara ritgerdar var ad skilgreina hugtakio lifsgaedi og ryna i pa petti

sem geta haft ahrif 4 lifsgeedi med haekkandi aldri. Einnig ad skoda pa petti er
tengjast lifsgeedum hja folki med Downs heilkenni og Alzheimer sjukddéminn. bPad
er mikilvaegt fyrir alla ad bua vid god lifsgaedi. Lifsgaedi eru personubundin og
hver og einn einstaklingur leggur dherslu 4 mismunandi pzetti lifsgeda. Alzheimer
sjukdomurinn 6gnar lifsgeedum folks med Downs heilkenni. Pvi er mikilvaegt ad
umdnnunaradilar og adstandendur séu medvitadir um einkenni sjukdomsins og
pau ahrif sem hann hefur 4 einstaklinginn. Med pvi er hagt ad studla ad pvi ad
einstaklingurinn lifi vid god lifsgadi eins lengi og unnt er.

Med pessari ritgerd vonumst vid til ad dypka skilning folks & lifsgedum og
beina sjonum ad lifsgedum einstaklinga med Downs heilkenni og Alzheimer

sjukdoéminn.
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