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bakkaroro

Eg vil pakka 6llum sem veittu mér adstod vid gerd pessa lokaverkefnis. Sérstaklega leid-
beinanda minum Kristinu Bjornsdéttir fyrir adstod, frabzera leidsdgn og godar dbendingar. Gud-
runu Karlsdéttur og Gudlaugu Gudmundsdottur & minnismottoku Landakots sem veittu mér ad-
stod vid sofnun videigandi freedsluefnis og pekkingu & peim sjukdémum sem verkefnid byggir &.
pakkir sendi ég fjolskyldu minni og sérstaklega foreldrunum minum fyrir andlegan studning i
gegnum allt ndmid. Sidast en ekki sist vil ég pakka Helgu J. Hrafnkelsdottur fyrir studning i

vinnunni og Svanborgu Gisladéttur fyrir mjog gagnlegan yfirlestur.



Utdrattur

Heilabilun er aldurstengt heilkenni sem kemur fram i ymsum sjakdémum. Samfara auknu
langlifi og hlutfallslegri fjélgun eldri borgara, er hin sivaxandi lydheilsuvandamal & heimsvisu.
Skerding & minni og vitsmunarlegri feerni einkennir flesta heilabilunarsjikdéma & einhvern hatt
og su skerding hefur pad i for med sér ad einstaklingar med heilabilun parfnast uménnunar
fjolskyldumedlims. bad er mikil &skorun ad sja um aldradan fjolskyldumedlim med heilabilunar-

sjukdém og margir umoénnunaradilar upplifa mikid tilfinningalegt alag og punglyndi i kjolfarid.

Tilgangur pessarar fredilegu samantektar var ad meta pé erfidleika sem upp koma hja ad-
standendum sem annast aldrada ettingja sina med heilabilun. Leitast var vid ad svara eftirfarandi
rannsoknarspurningum: Hvada peettir umonnunar einstaklinga med heilabilun valda adstand-
endum mestum erfidleikum? Hvada ahrif hafa pessir erfidleikar & lidan og heilsufar uménnunar-

adila?

Gerd var itarleg leit ad rannséknum i gagnasdfnum, sem beindust ad peim ahrifum og af-
leidingum sem umdnnun einstaklinga sem greinst hafa med heilabilum hefur & uménnunaradil-

ann. Alls voru teknar saman 17 rannsoknir sem gerd verdur grein fyrir i verkefninu.

Nidurstodur samantektarinnar syndu ad hegdunarvandamal sjuklinga eru uménnunaradila
hvad erfidust. Umodnnunaradilar finna fyrir margvislegum ahrifum umonnunar. beir upplifa
mikid alag og byrdi, sem kemur fram i langvinnri preytu, punglyndi, kvida, svefntruflunum og
einangrun. Kyn, aldur, pjéderni og tengsl umonnunaradila og sjaklings hafa ahrif a upplifun
byrdar. Aridandi er ad fagadilar veiti uménnunaradilum studning sem beetir lifsgadi og heilsu

baedi uménnunaradila sem og sjuklingsins sjalfs.



Lykilord: heilabilun, atferlis- og vitraen einkenni, deegursveiflur, adstandendur, byrdi
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Abstract

Dementia is an age related syndrome which occurs in various degenerative diseases. De-
mentia is a growing public health problem, whereas increased longevity increases its prevalence.
Progressive loss of memory and cognitive function characterizes most degenerative diseases as-
sociated with dementia, which results in dependency on family member care. Caring for an indi-
vidual with dementia is very challenging, and many family caregivers experience high levels of

emotional stress and depression as a result.

The purpose of this theoretical summary is to evaluate the difficulties encountered by care-
givers of family members with dementia. The following research questions were addressed:
Which problems associated with the caregiving of a demented family member, cause most diffi-
culties for caregivers? How do these difficulties influence the health and wellbeing of caregiv-

ers?

A thorough search in databases, for studies directed on the effects and consequences the
caregiving has on caregivers of demented patents was conducted. A total of 17 integrated studies

were summarized.

The results of the summarizing showed that patients’ behavioral problems caused the most
difficulties for caregivers. Caregivers of demented family members experience a variety of nega-
tive effects from the caregiving. They experience a lot of stress and burden, which results in
chronic fatigue, depression, anxiety, sleeping disturbances and isolation. Gender, age, nationality

and the relationship between the patient and the caregiver influences the burden experienced by



vii
the caregivers. Caregiver support from professionals is necessary to improve the health and qual-

ity of life for both patients and caregivers.

Keywords: dementia, behavoural and cognitive symptoms, circaidian rythms, relatives, burden.
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Inngangur

Heilabilun er aldurstengt heilkenni sem er vaxandi lydheilsuvandamal & heimavisu par sem
langlifi eykst sifellt. Samkvamt skyrslu fra samtokum um Alzheimer sjukdéminn, var daxtlad ad
arid 2011 hafi 35 milljonir manna pjadst af heilabilunarsjakdémum i heiminum og ad 10,9
milljonir fjolskyldumedlima og vina verid uménnunaradilar peirra. Meirihluti einstaklinga med
heilabilun bua heima hja sér og 75% af uménnunaradilum peirra eru fjolskyldumedlimir eda

vinir (Alzheimer’s Association, 2012).

Slik umonnun i heimahusi er stor pattur i auknum lifsgeedum heilabilunarsjuklinga i
gegnum proun sjukdomsins. Ad annast heilabiladan einstakling er mjog krefjandi og margir um-
onnunaradilar upplifa mikid tilfinningalegt alag og punglyndi. pad er pé mikill einstaklings-

munur & milli umdénnunaradila & pvi hversu vel peir adlagast peim kréfum sem umonnunni fylgir.

| pessu verkefni verdur peim einkennum sem préun heilabilunar ber med sér lyst. Til-
gangurinn var ad meta pa erfidleika sem upp koma hja adstandendum sem annast aldrada fjol-
skyldumedlimi med heilabilun. Leitast var vid ad svara eftirfarandi rannsdknarspurningum:
Hvada peettir umonnunar heilabiladra valda adstandendum mestum erfidleikum? Hvada ahrif
hafa pessir erfidleikar a lidan og heilsufar umonnunaradila? Til ad svara pessum spurningum var
gerd fraedileg samantekt, byggd a alpjédlegum og islenskum rannséknum & pessu svidi. Hér ad
nedan verour peirri adferd sem notud var vid gagnasofnunina lyst. Sagt verdur fra heilabilunar-
sjukdémum og peim breytingum & hegdun og vitsmunalegri faerni sem geta komid fram i ferli
sjukdémsins. Loks verdur gerd grein fyrir nidurstooum rannsdkna vardandi ahrif slikra breytinga

a lidan og heilsu adstandenda.



Adferd

Heimildaleit for fram & timabilinu desember 2012 til april 2013. Vid heimildaleitina var
notast vid eftirfarandi rafreena gagnagrunna: PubMed, Google Scholar, ProQuest, Scopus og
Gegni. Helstu leitarordin voru & islensku: heilabilun, atferlis- og vitren einkenni, degursveiflur,
fjolskyldumedlimir og byrdi. A ensku voru leitarordin: dementia, behavioral and cognitive symp-
toms, sleep disturbance, caregiver burden.

Einnig voru heimildaskrar rannsdkna skodadar og videigandi freedigreinar og baekur
notadar. Leitast var vid ad finna heimildir nylegra rannsokna, eda fra arinu 2005 eda nyrri, en
pad kom pé fyrir ad gdoar eldri heimildir voru nyttar. Heimildaleitin takmarkadist vid heimildir &
ensku og islensku. Utilokadar voru greinar sem ekki toku til pess efnis sem ég hafdi takmarkad
mig vid i pessari freedilegu samantekt. Margar heimildir fundust um erfidleika adstandenda
heilabiladra og eftir lestur peirra voru valdar Ur paer sem pottu mest videigandi fyrir petta verk-

efni. Helstu heimildir verkefnisins eru rannsdknir og greinar sem byggja & rannsoknum.



Heilabilun

Heilabilun er hrérnunarsjukdomur i heila og er i flestum tilfellum an pekktrar astsedu.
Heilabilun er yfirleitt skilgreind sem Kliniskt heilkenni sem einkennist af minnistapi og tapi a
6drum vitreenum hugsunargangi sem afleiding heilaskemmda vegna framsekins
hrérnunarsjukdéms. Hrérnunin veldur adallega truflunum & hugsun og minni, asamt tilfinninga-
0g hegdunarréskun. begar minni og 6énnur vistmunaleg starfsemi, sem hindrar framkvaemd
faglegra- og félagslegra athafna einstaklings, er skert og minnkun verdur & lifsgeedum

einstaklinga vegna pess, er talad um heilabilun (Fernadez, Gobartt og Balana, 2010).

Hugtakid heilabilun felur i sér ymsa sjukdéma, sem lysa sér ad morgu leyti eins og
Alzheimers sjukdomur. Fleiri einkenni tilheyra p6 heilabilunarhugtakinu og heilabilun getur
orsakast af a.m.k. 50 mismunandi sjukdémum (Jon Snedal, 2000). Helstu sjukdémar sem syna
einkenni heilabilunar eru: Alzheimer sjukdémur, &davitglop (e. vascular dementia) framheila-
gagnaugablads hrérnun (e. fronto-temporal lobar degeneration), heilabilun tengd Lewy-bodies,
Parkinsonveiki, heilabilun vegna heiladverka, bléndud vitglop, &fengistengd vitglop, o.fl.
Hegdunar og gedran einkenni sem fylgja pessum heilabilunarsjukdémum eru mjég mikil byrdi

fyrir sjaklinginn og adstandendur hans (Canevelli o. fl., 2012).

Heilabilun er flokid fyrirbaeri og margar breytur spila inni. Ymislegt er haegt ad gera sem
skiptir raunverulega mali fyrir sjuklinga og adstandendur peirra. I grofum drattum ma skipta
medferdarmoguleikunum i prennt: upplysingar og studningur, lyfjamedferd og uménnun. Hver
medferd fyrir sig er sidan breytileg eftir pvi & hvada stigi sjukdémurinn er og hver einkenni hans

eru (Jon Snadal, 2000).



Flestir einstaklingar med heilabilunarsjikdéma munu fa adstod ettingja heima fyrir,
sérstaklega & byrjunarstigum sjukdomsins. Slikri uménnun fylgja oft ymsar byrdar, likamlegar,
tilfinningalegar, fjarhagslegar og félagslegar (Gainey og Payne, 2006). Mikilveegt er ad fagadilar,
eins og leknir og hjukrunarfreedingar hafi ndid samrad vid attingja um medferdarurraedi og

hvernig peim skuli beitt (Jon Snadal, 2004).

Algengustu gerdir heilabilunarsjukdoma

Heilabilun er heilkenni eda safn einkenna 6likra sjukdoma. Heér & eftir verdur sagt stuttlega

fr& helstu sjukdémunum sem eru taldir til heilabilunar.

Alzheimer sjukdémur

Alzheimers sjukdomurinn er pekktur um allan heim og er hann talinn vera mikid
heilbrigdisvandamal (Blennow, Leon og Zetterberg, 2006). Tidni Alzheimer sjukddéms eykst med

auknum aldri og aldur er adalahattupéattur sjikdémsins (Blennow o.fl., 2006).

Alzheimer sjukdomur er haegfara framsakinn réskun & vitsmunalegri starfsemi. Helstu
einkenni eru skerding & minni, p.4.m. malstol og erfidleikar med tjaningu, asamt almennri
skerdingu vitsmunalegra patta eins og akvordounartoku, domgreind og attun. Ad auki vid
skerdingu a vitsmunalegri starfsemi geta komid fram ymis hegdunarréskunareinkenni, t.d.
verkstol (Blennow o.fl., 2006). Algengustu hegdunar- og vitsmunalegu truflanir i alzheimer
sjukddmi eru; skortur a einbeytingu (56%), skjalfti (56%), punglyndi (44%), 6samvinnupydi

(36%), ofskynjanir (32%), gratgirni (28%) og aukin hreyfivirkni (29%) (Fernandez o. fl., 2010).



Alzheimer-sjukdomi er samkvaemt Alpjoda sjukdomaflokkuninni (DSM-4) skipt i tvennt
eftir aldri sjuklings, snemmkominn Alzheimers sjukdomur (e. early-onset) pegar einkenni koma
fram fyrir 65 &ra aldur og siokominn Alzheimers sjukdomur (e. late-onset) eftir 65 &ra aldur (Jon
Snadal, 2004). Hrornunarferlid er misjafnt & milli sjuklinga og skerding & vitsmunagetu hefur
ekki alltaf fylgni vid virkniskerdingu. Sjuklingar geta haft veegan, midlungs alvarlegan eda

alvarlegan Alzheimers sjukdém vid greiningu (Herrmann og Gauthier, 2008).

AEdavitglop (vascular dementia)

FAdavitglop er annad algengasta form heilabilunar, allt ad 40% tilvika heilabilunar er af
voldum a&davitglapa en pau verda vegna minnkads blddfleedi til heilans. begar Alzheimer er
borin saman vid &davitglop, pa eru punglyndi og kvidi baedi algengari og alvarlegri hja
Alzheimer sjuklingum, en gedhvarfa einkenni eru svipud. Hreyfingar og hegdunartruflanir eru
einnig algengari hja Alzheimer sjuklingum. Hinsvegar er ekki 6algengt ad einhver skérun sé til
stadar & pessum tveimur sjakdémum. Undirliggjandi edasjukddémur hefur einnig mikid ad segja
um einkennin, t.d. er algengt ad sja sinnuleysi, hegdunartruflanir og ofskynjanir hja sjuklingum
med smaaedavitglop, & medan seluvima og pirringur/arasargirni eru mun alvarlegri hja

sjuklingum med stéraedavitglop (Staekenborg o. fl., 2010).

Lewy body vitglop (dementia with Lewy bodies)

Rannsoknir sem hafa borid saman kliniska birtingamynd alzheimer sjukdoms og Lewy
body vitglapa (stadfest greining med krufningu), hafa komist ad pvi ad ofskynjanir (fara manna-

villt, pjofkenna folk) eru algengari hja sjuklingum med vitglop tengd Lewy body, 6had kyni,



bjoderni og stig sjukddms. bessi einkenni hrja allt ad 60% sjuklinga med Lewy body vitglop og

virdast vera stdoug i sjukdomsferlinu midad vio Alzheimer sjuklinga (Stavitsky o.fl., 2006).

Framheila-gagnaugablads hrérnun (fronto-temporal lobar degeneration)

Framheila-gagnaugablads hrérnun er eins og frumtypa taugahrérnunarsjukdéma fyrir
hegdunarbreytingar, par sem per eru adaleinkenni sjukdomsins, en ekki breytingar i vitsmuna-
virkni. Algengasta gerd framheila-gagnaugabladshrérnunar fylgir dramatisk breyting & personu-
leika og félagslegri hegdun. Breytingar i tungumalsvirkni koma snemma fram og maélstol fer

siversnandi (Neary o. fl., 2005).

Hegdunarmynstur tengd stadalimyndunum, breytingar a matarlyst og missir & félagslegri
vitund einkennir framheila-gagnaugabladshrérnun og floknar prahyggju hegdanir eru algengari
hja slikum sjuklingum midad vid Alzheimer sjuklinga (Ikeda o. fl., 2004). Med pvi ad notast vid
BEHAVE-AD skalann uppgétvudu Chiu og fl. (2006) ad Alzheimer sjaklingar voru med aukinn
kvida og feelni (61.2%) a medan sjuklingar med framheila-gagnaugabladshrérnun héféu meiri

virknis truflanir (92.3%).

Adrir sjukdomar

Adrar gerdir heilabilunar heldur en hér hafa verid taldar upp hafa ymis dnnur einkenni, eins
og skort & grunn tilfinningum eda innsai, arattuhegdanir eins og ad troda i sig mat eda ganga
alltaf i sdmu sporunum. Athyglisvert einkenni er skortur a sarsaukavidbragdi, en pad er mjog

sjaldgeeft og haegt ad nyta sem greiningarskilmerki (Nyatsanza o. fl., 2003).



Einfaldari hegdunarmynstur tengd stadalimyndum og 6rvunarbundin hegdun, eins og

bergmalstal virdist vera jafn algengt hja 6llum gerdum heilabilunar (Nyatsanza o. fl., 2003).

Einkenni heilabilunar

Heilabilun getur haft vidtaek og fjolbreytt klinisk einkenni. I upphafi getur minnistapid
verid svo til 6sed, jafnvel talid verda edlileg gleymska. Fyrstir til ad hafa &hyggjur af breytingu &
hegdun, sem getur verid t.d. skortur & atsjonarsemi, pirringur, ahugaleysi, gleymska og vanhafni
til ymissa starfa, eru oft &ttingjar eda vinnufélagar. Sidar upplifir sjaklingurinn truflun og
athyglisskort, vanheafni til ad hugsa, skilningur minnkar, hreyfingar og hugsanir verda
6samheaefdar, sérstaklega i ntverandi atburdum. I 1j6s koma breytingar & skapi, oft i 4tt ad
sinnuleysi, punglyndi eda seeluvimu. Vitraen skerding byrjar smam saman ad takmarka starfsemi
daglegs lifs (t.d. yfirsyn fjarmala, faglegt starf, akstur, innkaup og hasverk) og getu til

démgreindar og rokhugsunar.

A seinni stigum sjikdémsins er algengt ad personuleiki sjuklings breytist og peir fari ad
syna einkenni gedsjukdéma og domgreindarleysis. Heefnin til ad sinna 6llum ath6fnum daglegs
lifs hverfur med timanum og sjuklingar verda & endanum rumfastir og deyja flestir af voldum

sjukdomsins (Castellani, Rolston og Smith, 2010).

Sumir sjuklingar eru ekki medvitadir um pessar raskanir (e. anosognosia) og vidurkenna
ekki ad truflanir séu & haefni sinni. Sjuklingar geta verid 6attadir i nyju umhverfi og villast a
medan peir ganga eda aka. begar sjukdomurinn er ordinn vel & veg kominn verda sjuklingar
audveldlega attavilltir og purfa pvi stdduga adgat. Veraldleg feerni og stadalimyndir geta verid

afram til stadar og vid yfirbordskennt samtal getur verid erfitt ad skynja ad eitthvad se ad. Sumir



sjuklingar eiga i erfidleikum med ad finna ord og nefna hluti, endurtaka reedur og geta att i
erfidleikum med skilning, & medan adrir halda malinu oskertu. pad er ekki alveg ljost hvenaer i
sjukdomsferlinu slikt malstol byrjar, en erfidleikarnir aukast smdm saman og verda sifellt meiri

0g audveldara er ad taka eftir peim (Jon Snadal, 2004).

Verkstol er eitt af einkennum sjukdémsins, t.d. geta sjuklingar att erfitt med ad kleda sig,
eru ekki faerir um ad leysa einfalt pusluspil, afrita samhverfar télur eda geta ekki sagt til um hvad
klukkan sé. A sidari stigum geta sumir sjiklingar ekki gengid, en hja peim sem enn geta hreyft
sig geta hins vegar komid fram ymsar hegdunarbreytingar eda atferlistruflanir (Jon Snaedal,

2000).

U.p.b. 1/3 sjuklinga med minnisglop pjést af ponokkurri, allt ad alvarlegri hegdunarréskun
(Lyketsos o. fl., 2000). Um er ad raeda einkenni eins og rap, reidi, pirring og métspyrnu vid
umoénnun. Oft hafa sjuklingar ofskynjanir eda ranghugmyndir. T.d. getur sjuklingur ranglega
grunad maka, kannast ekki vid gamla vini, haldid ad gestir séu pjéfar eda verid hreeddir vid

spegilmynd sina.

Einangrun, sinnuleysi, firring og ymis atok geta komid upp. Svefn getur truflast og rap
gerir umonnun sjuklinga flokna fyrir adstandendur. Stundum proa sjuklingar med sér breytt
gongulag og almennan vodvastirdleika. pa verda hreyfingar haegar og klunnalegar og sjuklingar
fara ad likjast einstaklingum sem pjast af Parkinsonveiki. Neysla matar, sem i upphafi

sjukdémsins kann ad aukast, minnkar med framgangi sjukdomsins (Bjorn Einarson, 2003)

A sidari stigum sjukdomsins geta komid fram ymsir kvillar eins og; stifni vodva, einhverfa,

bvag- og haegdaleki og sjuklingar geta ordid ramfastir. An hjalpar, geta peir ekki einu sinni



bordad, klatt sig eda badad. Hreyfingar verda sjalfvirkar og sjuklingar bregdast vid areiti (t.d.
hévada). Stundum verda vodvakippaflog i einstaka vodvum eda Utbreyddir Kippir um allan
likamann og moguleiki er & alflogum. Heilabilunarsjaklingar eru i aukinni hettu & ad slasa sig, fa
sykingar og eitranir a&samt aukinni byltuhattu (Malone o. fl., 2009). Astedan fyrir mismunandi

birtingamyndum sjakdémsins er 6pekkt (Jon Snaedal, 2004).

Umonnun heilabiladra

Flestir einstaklingar med heilabilun bua heima hjéa sér & byrjunarstigum sjukdémsins og
hafa fjolskyldumedlim sem ummd&nnunaradila sinn (de la Cuesta, 2005). bar sem fjoldi aldrada
mun ad 6llum likindum aukast & komandi aratugum eykst pvi mikilveegi umonnunaradila peirra

ad sama skapi (Zarit og Femia, 2008).

Sagt er ad heilabilun lzdist aftan ad fjolskyldunni. Umonnun fjolskyldumedlims sem pjéist
af heilabilun er mikil askorun fyrir adstandendur, han er erfid og vegna hennar geta komid upp
vandamal innan fjolskyldunnar, sem hefur i for med sér sleem ahrif & lif og heilsu adstandenda

(Lilly, Robinson, Holtzman og Bottorff, 2012).

Umonnun heilabiladra i heimahdsum getur verid midsjofn ad gedum vegna misjafnra
adsteona a heimilum. Upplifun byrdar virdist vera midlad af mérgum pattum sem tengist pvi
hversu godur grunnur er til stadar fyrir uménnunaradila til ad takast a vid verkefnid. Félagslegir
peettir eins fjarhagsleg stada og skilningur og studningur vid uménnunaradilann fra vinum og
&ttingjum, sem og samfélaginu (Campbell o. fl., 2011, Clyburn o. fl., 2000). Einnig virdast
paettir eins og pjoderni og kyn skipta mali. Akvedin persénueinkenni uménnunaradila hafa ahrif

a upplifun byrdarinnar, p.a.m. geedi sambands vid sjukling, hvort hann héndli abyrgdina, sé
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sterkur andlega, hafi gott sjélfstraust, hversu godu tilfinningalegu jafnveegi viokomandi er i og
hversu urreedagodur hann er (Campbell o. fl., 2011). Allir pessir peettir spila inni pegar ahrif

umonnunar & umoénnunaradilana eru skodud.

A0 hugsa um aldradan einstakling fylgir pvi ad minni timi er ad sinna 6drum hlutum, sem
myndu veita umoénnunaradilanum vellidan, eins og ad hitta vini eda sinna dhugamali. Afleidingar
skertrar félagshaefni sjuklings verda pess valdandi ad peir og nanustu attingjar peirra draga sig i
hlé, meta ekki & mannamét og heetta ad bjéda gestum heim. ba er heetta a pvi ad vinir og

kunningjar dragi verulega Ur heimsoknum og jafnvel heetta peim alveg (Jon Snaedal, 2004).

A medan sumir uménnunaradilar virdast na ad adlagast uménnunarhlutverkinu vel yfir
lengri tima, jafnvel pegar astand sjuklings fer sifellt versnandi, pa finna adrir fyrir sifellt meira
alagi og byroi eftir pvi sem sjakdémurinn fer versnandi. Ekki ma pé gleyma ad
umoénnunarhlutverkid felur lika i sér jakveaeda hluti svo sem anagju, personulega og

tilfinningalega proskun og audgar par med lif uménnunaradilans (Farren, 1997).



Nidurstodur

11

I pessum kafla verdur sagt fra nidurstodum leitar og greiningar & peim gégnum sem studst

var vid. I toflu 1 er yfirlit yfir paer rannsoknir sem umfjélllunin byggist &. I henni er adferdafraedi

rannsoknanna lyst og gerd er grein fyrir meginnidurstédum. [ texta verdur sagt fra helstu erfid-

leikum sem umoénnunaradilar upplifa vid umonnun og ahrifum peirra & heilsufar og lidan.

Tafla 1: Samantekt rannsokna um byrdi umdénnunaradila heilabiladra sjuklinga (n=17).

Rannsokn, land

Aodferd,urtak, mark-
mio

Erfidleikar hja
adstandendum

Nidurstoour

Arango Lasprilla,
J.C.ogfl,

BNA, Colombia,
2009

Spurningarlistar lagdir
fyrir 73 adstandendur.
Metinn var fjoldi
vandamala hja
einstaklingum med
heilabilun.

Minnistap og 6attun
sjuklinga, skerding a
vitsmunagetu,
minnkud hreyfifaerni,
aukinn hegdunar og
tilfinningarvandi.

Tengsl voru milli
umdnnunarbyrdi og
fjolda vandamala,
fleiri vandamal leiddu
af sér meiri byrdi.
Aukin félagsleg
tengsl minnkudu
byrai.
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Bass, D.A. og fl.,
BNA, 2012

Simaviatol vio 486
umdnnunaradila
heilabiladra, sem
bjuggu heima.
Markmidio var ad lysa
neikvaedum ahrifum
umoénnunar &
umdnnunaradila og
athuga hvada peettir
geta spad fyrir pessu
ahrifum.

Helstu
hegdunarvandamal
sjuklinganna:
kvartanir, gagnryni,
afskiptasemi, oskur,
blotanir og pirringur.
Umonnunaradilar
upplifdu neikveaeda
peetti svosem
ofullnaegdar parfir,
felagsleg einangrun,
bunglyndi og
vitsmunaskerdingu.

Umonnunaradilar
heilabiladra sem buda i
heimahusum upplifa
fjolbreytt neikveed
ahrif uménnunar.
Hegdunarvandamal
eru erfidust og leida
til pess ad
umdonnunaradilar
purfa vidtaeka hjalp
fyrir sjélfa sig og
pjast af fleiri
kréniskum
vandamalum.
Mikilveegt er ad gripa
inni og stydja
umonnunaradila vid
slikar adstaedur til ad
studla ad
aframhaldandi veru
heilabiladra
heimavid.

Bruce, J. M. og fl.,
BNA, 2008

Sjuklingar
undirgengust nakveem
taugasalfreedilegt mat
0g téku Beck prof sem
metur punglyndi og
vitsmunagetu.
Umonnunaradilar foru
i Zarit viotol sem meta
byrdi og foru yfir
minnis- og hegdunar
tékklista.

Meira en 30%
umoénnunaradilum
fundu fyrir markteekt
meiri byrdi vegna
hnignandi vitsmuna
sjuklinga. Sjuklingar
kvortudu yfir ver-
snandi punglyndi og
auknum erfidleikum
vitsmunalega.

Nidurstodurnar
undirstrika mikilvaegi
pess ad meta
hegdunar- og
tilfinningarleg
vandamal sjuklinga
jafnt og erfidleika
adstandenda.

Conde-Sala og
fl.,Spann, 2010

Pversnidsrannsokn,
251 sjuklingar og
adstandendur. Meta
hverskonar byrdi er
hja mékum og bérnum
sjuklinga og bera
saman.

Byrdin var meiri hja
bérnum sjuklinga pvi
peir h6fdu 6drum
skyldum ad gegna og
annan lifstil.

Engin tengsl voru vid
aldur og heilsu
adstandenda eda
kliniska mynd
sjukdéms.
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Creece, J. og fl.,
Kanada, 2008

Kannadar voru
svefnadstaedur hja 60
mokum sem voru
umonnunaradilar
alzheimer sjuklinga,
pb.a.m. tioni truflana a
neeturnar.
Upplysingum var
safnad i simavidtolum
vid umonnunaradila.
Svefngaedi voru meeld
a5 vegu: Med
Pittsburg svefngaeda
skalanum, heilsugaeda
konnun (SF-12),
bunglyndisskala (CES-
D), Zarit viotolum um
byrdi (S-ZBl),
Spurningalista um
vitsmunaskerdingu hja
6ldrudum (IQCODE)
0og med Cohen-
Mansfield dréleika
skraningu fyrir
umdénnunaradila
(CMA).

Yfir helming
umaonnunaradila méatu
svefngedi sin
aseettanleg eda léleg
og tengdu pad vid haa
tioni truflana &
nottunni, baedi vegna
Klosettferda og raps
sjuklings.

63% maka greindu
fra svefntruflunum
vegna hegdunar
sjuklinga a néttunni.
Aukin tioni
neeturtruflanna voru
tengd vid verri
gedheilsu og fleiri
punglyndiseinkenni
umdénnunaradila.

Lilly, M.B. og fl.,
Kanada, 2012

Eigindleg lysandi
rannsokn, 23
patttakendur, 3

Litill studningur er
fra samfélaginu. Hei-
labilun hefur bein

Upplifun einman-
naleika medal umon-
nunaradila og ad peir

rynihdpar. Kénnud var | ahrif & heilsu gleyma ad hugsa um
heilsa og adstandenda. sina eigin heilsu.
studningarparfir
adstandenda
heilabiladra.

McCurry, S.M. og 153 umoénnunaradilar, | 29% adstandenda Adstandendur sem

fl., BNA, 2004

kdnnud voru tengsl
kvida hja
adstandendum og
svefntruflana hja
sjuklingum.

fundu fyrir truflunum
vegna svefntruflanna
sjuklinga, 56% syndu
einkenni kvida.

fundu fyrir truflunum
a néttunni vegna
svefnvandamala
sjuklinga og fundu
marktaekt fyrir meiri

kvida af peim s6kum.
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Oken, B.S. og fl.,
BNA, 2011

pversnidsrannsokn, 31
umonnunaradili bornir
saman vid 23 jafnaldra
sem voru ekKi
umonnunaradilar.
Metinn voru lifsgeedi,
stress og vitmunageta
umonnunaradila.

Minnkud svefngadi.

Minni vistmunageta
kom i ljés hja umon-
nunaradilum hei-
labiladra i tima- og
athyglisprofi. Min-
nisprof var markteekt
verra. pessir patti
geta haft ahrif a geedi
umonnunar.

Ownby, R.S. og fl.,
BNA, 2010

Spurningalistar, 395
alzheimer sjuklingar
0g adstandendur peirra.
Metinn var truflun i
daegursveiflum
sjuklinga &
svefngedum
adstandenda, midad
vid pjoderni.

Erfidleikar vio ad
festa svefn, tidar
vaknanir, voknun
snemma a
morgnanna.

Blokkumenn og
spaensk ttadir
adstandendur hofou
alvarlegri
svefntruflanir heldur
en hvitir.

Papastavrou, E. og
fl.,Grikkland, 2007

172 por sjéalfbodalida:
sjuklingur- adstandandi
toku patt.

Notast var vid minnis
og hegdunarvandamala
tékklista,
bunglyndisskala og
spurningalista um
leidir til ad takast & vid
vandamal. Kénnud var
upplifun & byrai
umdnnunaradila, ahrif
umdénnunarinnar a
gedheilsu
umdnnunaradilans og
hvernig peir takast a
vid alagio sem fylgir
umonnunarhlutverkinu.

68% umonnunaradila
fundu fyrir mikilli
byrdi og 65%
upplifdu
bunglyndiseinkenni.
Byradin tengdist
meingero
sjukddémsins, kyni,
tekjum og menntun
umoénnunaradilans.

Umdnnunaradilar,
sérstaklega konur,
purftu persénulega
pjalfun i ad skilja og
eiga vid hegdunar-
vanamal
sjuklinganna, dsamt
bvi hvernig kljast
skuli vid sinar eigin
tilfinningar.
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Ryan, K.A. ogfl., Spurningalistar lagdir | Taugagedran Sjuklingar med
BNA, 2012 fyrir 135 einkenni og Alzheimer sjukdém
umoOnnunaradila sem frammistada i hofou mesta byrai,
sau um: 40 MCI (Mild | vitsmuna profum par & eftir MCI og
Cognitive tengjast byrdi minnstu byrdina
Impairment), 55 AD umoénnunaradila. upplifou
(Alzheimers disease) umoénnunaradilar
0g 40 an heilabilunar peirra sem voru an
(Edlileg viomia). heilabilunarsjukdoms.
Skodud voru
mismunandi mynstur
byrdar medal
umonnunaradila
sjuklinga med MCI og
AD.
Sequeira, C.. Spurningalisti var Andlegt alag sem Rannsoknin gefur til

Portugal, 2013

lagdur fyrir 184 umon-
nunaradila yfir 40 ara;
par af voru 101 ad sja
um aldrada an vitglapa
og 83 ad sja um al-
drada med vitglop.
87% voru konur, 78%
giftir, 33% med litla
menntun, 75% makar
og deetur. Ymsum up-
plysingum var aflad
med spurningalistanum
0g bornar saman;
félagslega stada,
Klinisk stada sjukoms,
umhverfispeettir, hver-
su hadir sjuklingarnir
voru umoénnunaradi-
lum, vitsmunalegt mat,
erfidleika mat, mat &
byrdi og hvernig tekist
er & vio alagio sem
fylgir umdnnunarhlut-
verkinu.

hefur ahrif & heilsu
umoénnunaradila,
hegdunarvanamal,
breyta, skortur & ein-
kalifi og studningi fra
fjolskyldumedlimum.

kynna ad uménnuna-
radilar aldradra med
vitglop séu
vidkvemari fyrir ala-
gi og byrdi vegna
meiri erfidleika i
umdénnunarhlutverki
og feerri moéguleikar
til anaegjulegra athaf-
na.
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Shaji, K.S. og fl.,
Indland, 2009

29 GHQ-12 (General
Health Questionnaire)
spurningarlistinn var
notadur til ad meela
gedrant dlag &
umdnnunaradila og
ZBI vidtol (Zarit viotol
til a0 meta byrai) til ad
meta alag.

Byrdin var meiri og
algengari hja
sjuklingum med
Alzheimer sjukdém
heldur en e&davitglop.
Byrdin hafdi sterk
tengsl vid
ofsoknaradi, ofskyn-
janir og hegdunar-
truflanir.

Umonnun hei-
labiladra parf ad bei-
nast meira ad pvi ad
na betri stjorn &
hegdunarvandamalum
sem tengjast hei-
labilun heima fyrir.
Proa pyrfti 6dyra,
sjalfbaera umoénnun-
arpjonustu.

Schoenmaklers og
fl., Belgium, 2010

pversnidsrannsokn,
497 umonnunaradilar
(260 sjuklingar voru i
heilabilunar hép og
237 einstaklingar i
vidmidunar hép). Up-
plysingum um umon-
nunaradstaedur og ein-
kenni heilabilu-
narsjuklinga og umon-
nunaradila peirra var
safnad saman og ahrif
beirra a velferd umon-
nunaradila var metin.

punglyndi virdist
akvardast af
skapgerdareinkennum
umoénnunaradilanna.
AQ standa frammi
fyrir heilabiludum
fjolskyldumedlim
getur framkallad
sterkar sorgartilfin-
ningar hja uménnuna-
radila.

U.p.b 30% umon-
nunaradila hei-
labiladra aldradra
&ttingja voru
punglyndir.

Tasci, S. og fl.,
Tyrkland, 2012

Eigindleg rannsokn,
spurningalistar lagdir
fyrir uménnunaradila 8
Alzheimer sjuklinga,
til ad akvarda hvers
konar vandamal
umonnunaradilar
alzheimersjuklinga
Kljast vid.

Gleymska, erfidleikar
med ad orda hluti,
rugl i hreyfingum og
omanngldggvi fyrr i
sjukdémsferli. Stress,
ofskynjanir,
vatnshraedsla, svef-
ntruflanir, barnsleiki
og breytingar &
matarvenjum.

Flestir umdnnuna-
radilar hafa margpaett
vandamal, peir finna
fyrir porf ad koma
sjuklingi fyrir & sto-
fun. Sarleg vontun a
meiri fraedlsu og
studningi vid umon-
nunaradila.
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Yellone, E. of fl.,
Italia, 2008

Fyrirbeerafraedileg nal-
gun,32 uménnunaradi-
lar toku

patt. Tilgangurinn var
ad kanna lifsgeedi
umoénnunaradila.

Ahyggjur af framtid
og framvindu
sjukdéms og versnun
sjuklings.

Nidurstodurnar geta
adstodad
heilbrigdisstarfsfolk
til ad skilja betur
hvada merkingu
umdénnunaradilar hafa
um lifsgaedi sin og
par med nytist pad til
ad hanna adferair til
ad adstoda
uménnunaradila ad
vidhalda eda/og beaeta
lifsgeedi.

Zverova M, Tékk-
land, 2012.

pversnidsrannsokn, 73
umonnunaradilar toku
patt, 61 kona og 12
menn. Spurningalistar
voru lagadir fyrir
umonnunaradila, sem
innihéldu spurningar til
ad mela upplifun
umoénnunaradila &
sinnni eigin heilsu,
b.a.m. sélreenum
pattum i tengslum vid
hlutverk peirra sem
umoénnunaradila
Markmid rannsoknar-
innar var ad lysa tioni
nokkura algengra
sélfreedilegra vandama-
la i sjalfsmati a heil-
brigdi umdnnunaradila
0g meta hvort ad
munur sé a kynjunum
hvad pessi einkenni
vardar og upplifun
umoénnunaradila &
beim.

Svefntruflanir, pirrin-
gur, 6kyrrd, melt-
ingardénot og spen-
nuhofudverkir.

Salraen einkenni sem
komu oftast fram hja
umoénnunaradilum:
krénisk preyta og
svefntruflanir. Flestir
umonnunardilar
sjuklinga a medal
alvarleikastigi alz-
heimer, matu heilsu
sina lélega og up-
plifdu meiri einkenni
heldur en umoénnuna-
radilar sjuklinga med
mildari einkenni alz-
heimer sjukdoms.
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Helstu erfidleikar sem umédnnunaradila upplifa vido uménnun heilabiladra

Eins og komid hefur fram tekur uménnun heilabilunarsjuklings & likamlega, andlega og
fjarhagslega. Mikilvaegt er pvi ad greina heilabilun snemma, par sem pad vekur upp streitu innan
fjolskyldu ad bua vid einkenni heilabilunar, an pess ad skyring & peim finnist (Hanna Léara
Steinsson, 2005). Umdnnunaradilar heilabiladra verda ad leysa fjolmorg fjolbreytt vandamal &
hverjum degi. Fyrir marga umonnunaradila er kréfurnar og prystingurinn sem uménnunin fylgir

mesta vandamalid (de la Cuesta, 2005).

Sjuklingar med heilabilun og alvarlega vitsmunaskerdingu valda neikvaedum tilfinningum
hja umonnunaradilum. Umoénnunaradilar kljast vid mismunandi paetti sjukdomsins misvel.
Sumum pykir 6rélegur sjuklingur & byrjunarstigum heilabilunar valda miklu stressi & medan

6drum pykir erfitt ad hugsa um ramfastann, daudvona sjukling (Covinsky o. fl., 2003).

Adstandendur heilabiladra fara i gegnum akvedinn sorgarferil pegar personuleiki astvina
pbeirra hverfur smam saman. Adstandendur upplifa aukid alag pegar sjakdémurinn versnar, erfitt
er ad horfa uppa breytingar hja sjuklingnum og peim finnst peir ekki rada vid astandid. Adrir
peettir umonnunarhlutverksins geta einnig verid ipyngjandi eins og auknar likamlegar krofur,
breytingar & aztlunum og framtidarpldnum, breytingar & hlutverki, p.e. eru ordnir uménnunar-
adilar i stad pess ad sinna starfi fjarri heimilinu, sem fylgir pa mogulega atvinnumissir, missir a

innkomu og par med er fjarhagslegu 6ryggi stefnt i voda (Schulz og Martire, 2004).

Byrdi ummaonnunaradila er meiri par sem hegdurnarvandamal eru til stadar, heldur en par
sem vitreen skerding kemur fram (Dunkin og Anderson-Hanley, 1998; Thomas o, fl., 2006).

Punglyndi umdnnunaradila og ofskynjanir sjuklinga eru sterklega tengd vid tilfinningalega
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preytu hjd umoénnunaradilum (Truzzi o. fl., 2012). Mikill timi umdnnunaradila fer i ad kljast vid
gedranar raskanir sjuklings, svo sem ofsjonir og truflanir & hegdun eins og &rasargirni og dskur.
Pessi atridi eru umonnunaradilum erfidust andlega og eru pau talin vera pyngsta byrdin ad bera

(Miyamoto o. fl., 2010; Rocca o. fl., 2010; Huang o. fl.,2011).

Breytingar a svefnmynstri sjuklings hafa einnig mikil &hrif & uménnununaradilann. Svefn-
mynsturbreytingin getur verid afleiding edlilegrar 6ldrunar, en er sérstaklega algeng hja einstakl-
ingum med heilabilun. Truflanir & svefnmynstri hafa ymsar myndir, m.a. svefnsakni, svefnleysi,
svefngongur, érélegur svefn, slitrottur svefn og vidsnuainn sélahringur. Algengt er ad heilabiladir
leggi sig oft & daginn og vaki & nottinni sem veldur skerdingu a geedum svefnsins (Cerejeira,
Lagarto og Mulaetova-Ladinska, 2012). Margir pattir spila inni, t.d. verkir, pvaglatsporf ad néttu
til, lyfjagjafir (t.d. pvagraesilyf), &samt érvunargjéfum eins og kaffi og berkjuvikkandi lyf, sem

geta studlad ad, eda aukid & svefnvandann.

Rannsoknir hafa synt fram &, ad & alvarlegri stigum heilabilunar verdur uménnunaradili
fyrir meiri svefntruflunum. Svefntruflanir sjuklinga geta tengst truflunum & deegursveiflum
beirra, sérstaklega hja sjuklingum med Alzheimer sjukdom, en rugléstand peirra versnar oft &

kvoldin, pau vakna oft uppa nottunni og eru syfjud a daginn (Ownby o. fl., 2010).

Svefntruflanir eru mjog algengar medal umonnunaradila heilabiladra. Peir eru oft i mikilli
ahaettu a ad proa med sér punglyndi vegna pess erfida starfs sem umoénnun heilabiladra er. Peir
geta upplifad neikvaedar tilfinningar og hugsanir sem geta truflad svefngaedi peirra (McCurry o.
fl., 2006). Eldri umdnnunaradilar eda umonnunaradilar vid slema heilsu, geta lent i pvi ad eyda
meiri tima andvaka i raminu vegna peirra eigin vandamala, svo sem naturpvaglata, verkja og

truflana a taugalifedlisfreedlegum ferlum svefns og voku (Beaudreau o. fl., 2008).
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Pad segir sig sjalft ad ef ad heilabiladur einstaklingur vakir a néttunni og rafar um, truflar
pad svefn umoénnunaradilans. Persdnuleika og hegdunartruflanir hafa pann eiginlega ad vera
yfirpyrmandi og getur truflad jakveed tilfinningatengsl milli uménnunaradila og sjuklings. pad
getur verid erfitt ad sofna & ny eftir ad hafa hjalpad sjuklingnum & klésettid, hjalpad honum ad
rata aftur i rumid sitt og jafnvel ad purfa ad leysa ar ymis konar tilfinningavanda hja sjuklingi.
Slikt neeturbrolt truflar baedi svefngeaedi og svefnlengd umoénnunaradila (Peng og Chang, 2013).
Styttri svefn tengist verri likamlegri virkni uménnunaradila og gerir uménnunarstarfid pvi mun

erfidara (Spira o. fl., 2010).

Annag stort vandamal sem hefur ahrif & uménnunaradila eru verkir. Medal aldradra eru
verkir stort heilsufarsvandamal, vegna algengi og hversu mikil ahrif peir hafa & andlega heilsu.
Kroéniskir verkir hrja allt fra 45 til 80% aldradra. Slik verkjavandamal auka enn & kostnad og
byrdi umdnnunaradila, langtima innlagnir & stofnanir og auknar laeknisheimséknir ( Soldato o.

fl., 2008).

Ahrif & lidan og heilsufar

Samband umdénnunaradila og sjuklings &dur en heilabilun kemur fram, getur spad fyrir um
hvernig uménnunarsambandid mun préast. Ef samband milli uménnunaradila og sjuklings var
gott, ef t.d. um maka er ad reeda og sambandid einkenndist af gagnkveemri virdingu og ast, var
umonnunaradilinn mun moéttaekilegri fyrir uménnuninni. A hinn boginn ef sambandid var stirrt,
dagleg alitamal og atok i sambandinu, voktu pad upp tviblendnar tilfinningar um uménnunina og

han pvi e.t.v. erfidari fyrir vikio (Wuest og Hodgins, 2011).
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Margar rannséknir hafa synt mikla salreena og likamlega kvilla medal umdénnunaradila
midad vid samanburdaradila i somu aldurshépum sem bda vid svipadar heimilisadstaedur, sem
ekki sja um ummonun heilabiladra ettingja. Almenn heilsa peirra er verri og peir taka meira af
lyfjum en samanburdaradilar. Einnig finnst peim peir vera einangradri og upplifa mikla
skerdingu & félagslifi sinu (Schoenmakers, Buntinx og Delepeleire, 2010; Andren og Elmstahl,
2008). Algengi punglyndis hja umonnunaradilum heilabiladra er einnig markteekt herra en hja
samanburdarhép einstaklinga sem ekki sja um heilabilada ttingja (Crespo, Lopez og Zarit,

2005). Punglyndi greinist medal allt ad 50% umonnunaradila heilabiladra (Skinner, 2009).

Rannsdkn framkveemd af Sequeira (2013) gefur til kynna ad uménnunaradilar aldrada
med vitglop séu vidkveemari fyrir alagi og byrdi sékum meiri erfidleika i uménnunarhlutverki og
feerri moguleikar til &nsegjulegra athafna midad vid umonnunaradila aldrada sem pjéast ekki af
vitglopum. Salreen einkenni sem komu oftast fyrir hja uménnunaradilanum i pversnidarann-
soknina Zverova (2012) var langvinn preyta og svefntruflanir og matu peir heilsu sina Iélega.
Minni vistmunageta umdnnunaradilanna sjalfra getur haft ahrif & geedi umodnnunar (Oken o.fl.,
2011). Flestir umonnunaradilar upplifa einmannaleiki og minni félagsleg tengsl (Lilly o. fl.,

2012). bvi meiri félagsleg tengsl, pvi minni var upplifun byrdar (Arango Lasprilla o.fl, 2009)

Umonnunaradilar sem finna fyrir pungum byrdum eru neemari fyrir punglyndislegum
tilfinningum. Upplifun & skorti & studningi og skilningi veldur umdnnunaradilum alagi og
hofnunartilfinningu (Clyburn o. fl., 2000). bunglyndir uménnunaradilar eru sidur liklegir til ad
skynja jakvada peetti umonnunarinnar vegna pess ad peir einblina um of & neikveeda peetti

daglegrar uménnunar (Pinquart og Sorensen, 2004).
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Proun punglyndis hja uménnunaradlium er m.a. talid tengjast félagslegri einangrun,
sorginni sem fylgir pvi ad horfa uppa persénuleika ndkomins hverfa smam saman og sifelld
umoénnun (Spruytte, Van Audenhove, Lammertyn og Storms, 2002). Hegdunar og sélfraedileg
einkenni heilabilunar hafa einnig mikid ad segja um proun punglyndis og annara ahrifa &
umdnnunaradila. Umdnnunaradilar par sem vitglopin eru minni og vitreen virkni er betri, finna
minna fyrir punglyndi en uménnunaradilar par sem vitglopin eru lengra & veg komin (Bertrand,

Fredman og Saczynski, 2006).

Yee og Schulz (2000) toku saman nidurstodur ar 229 rannsoknum sem skodudu hvort
munur veeri & milli gedheilbrigdis kvenna og karla i uménnunarhlutverki. I 1jés kom ad konur
voru i meiri aheettu ad préa med sér punglyndi og stress en karlar, en pessi munur var samt sem
aour fremur litill. Byrdin sem fylgir auknum heimilisstorfum er yfirleitt meiri hja kvenkyns
umonnunaradilum frekar en karlkyns (Gallicchio o. fl., 2002). Kvenkyns umdénnunaradilar eru
einnig viokveemari fyrir meiri byrdi og eru liklegri til ad leggja meira & sig og hvilast minna
(Robinson o.fl., 2005). Kvenkyns uménnunaradilar eru vidkvaemari fyrir pvi hversu sterkt
sambandid var vid sjuklinginn &dur en uménnunin hofst og hafa pa meiri tilhneygingu til ad
koma sjuklingnum fyrir & stofnun ef sambandid var ekki sterkt peirra & milli. Hinsvegar geeti
kvenhlutverk peirra sem umoénnunaradila truflad pessa akvoroun, og pvi veeru karlkyns
uménnunaradilar frekar liklegri til ad koma sjuklingi fyrir a stofnun fyrr, ef sambandi peirra &
milli veeri veikt (Winter, Gitlin og Dennis, 2011). Haley, Routh, Howard og Safford (2010)
skodudu hvort almennt likamlegt heilsufar umdnnunaradila veeru o6lik hja kynjunum og i ljés
kom helst munur 1a i &hattunni ad préa med sér heilablodfall (1-year risk), en par voru karlmenn

i meiri ahaettu.
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Williamson og Schulzs (1990) komust ad pvi ad menn sem hofdu ekki sterkt samband vid

sjuklinginn &dur en umdnnun hofst, hofdu tilhneygingu til ad pjast af meira punglyndi. Makar
eru i meiri &heettu & ad préa med ser punglyndi en adrir uménnunaradilar (Gallicchio o. fl.,
2002). Umonnunaradilar sem eru makar sjuklings finna fyrir meiri byrdi en adrir umonnunar-
adilar, par & eftir koma born sjuklings. Petta er liklega vegna pess ad makar pjast oft sjalfir af
aldurstengdum kroniskum sjakdémum og pvi verdur erfidara fyrir pa ad hugsa um maka sinn
begar peir sjalfir eru ekki vio hestaheilsu. Einnig geeti baest vid hraedsla um ad deyja fra sjukl-
ingnum og skilja hann eftir umkomulausan. Born heilabiladra sem sinna umonnunarhlutverki
upplifa oft mikla byrdi par sem erfitt reynist ad samraeema umonnunarstarfid vid adra peetti lifsins,
svosem vinnu, fjélskyldulif og félagslif (Rinaldi o.fl., 2005, Bruce o. fl., 2005, Edwards, Zarit,

Stephens og Townsend, 2002)

Rannsokn framkveemst af Williams i Bandarikjunum syndi fram & ad umonnunaradilar af
spaenskuettudum uppruna og afriskum uppruna finna minna fyrir punglyndi en hvitir, en po er
munurinn ekki marktaekur. Speenskettadir hafa pétt net af attingjum sér til studnings, sem geeti

verid einn pattur i ad minnka likur & punglyndi medal peirra (Williams, 2005).
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Umreadur

pessi freedilega samantekt hefur synt fram & hvada peettir heilabilunar eru uménnunar-
adilum erfidastir og hvada ahrif peir peettir hafa & heilsu og lifsgaedi peirra. I ljos kemur ad helstu
peettir heilabilunar sem valda adstandendum hvad mestum erfidleikum eru hegdunartruflanir og
svefntruflanir. Vitsmunaskerdingin sjalf veldur einnig &kvednum erfidleikum og alagi, en pd
virdast hegdunar- og svefntruflanir vera par steerstu peettirnir og hafa mestu ahrifin & heilsu og
lidan adstandenda. Pessi atridi eru pé 61l tengd, t.d. getur sjaklingur upplifad mikinn 6roleika og
svefnleysi & néttunni vegna hegdunar- sem og vitsmunalegra vandamala. Pessir erfidleikar
tengdir sjukdomnum, hafa ahrif 4 andlega og likamlega heilsu sem og félagsleg ahrif & um-
onnunaradilann. Algengustu afleidingarnar eru punglyndi, kvidi, svefntruflanir og félagsleg
einangrun. Ymsir peettir virdast skipta mali pegar upplifun erfidleikanna eru skodud, eins og
tengsl sjuklings og uménnunaradila, hvort um er ad raeda t.d. maka eda born, gedi sambandsins,
hvort pad hefur verid gagnkveem virding eda stirdleiki peirra & milli, einnig skipta mali peettir

eins og kyn, pjéderni og ymsir félagslegir peettir.

Hvad er pa haegt ad gera til ad kljast vid og koma i veg fyrir pessar sleemu afleidingar sem
umoénnun heilabiladra hefur a uménnunaradila? Parna parf freedileg pekking og studningur fra
heilbrigdisstarfsfolki ad koma sterkt inn. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad stydja vid uménnunaradila
alveg fra greiningu sjukdomsins. Veita peim ytarlegar upplysingar og freedslu um sjukdéminn,
framgang hans og vid hverju méa buast. Hvada urraedi standa til boda, hvetja pa til ad leita ad-
stodar hja fagadilum og fa radgjof ef eitthvad kemur uppa (Hanna Lara Steinsson, 2005). Einnig
parf ad adstoda pa vid allan undirbining og adlégun heima fyrir. Best er ad framkvaema adlégun

umhverfis a byrjunarstigi sjukdoms. Oft felur slikt i sér t.d. ad fjarleegja golfmottur sem sjukl-
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ingur getur dottid um, beta vid studningsgrindum inn & badherbergid og sérstokum lasum og
vidvorunarkerfum til ad koma i veg fyrir raf sjuklings (Herrmann og Gauthier, 2008). Tilgangur
breytinga er ad fjarleegja eda draga Ur hindrunum sem skerda heafni einstaklings og fyrirbyggja

ahattu, og pannig hjalpar pad uménnunaradilum umdénnunina.

Fagadilar purfa ad vera vakandi fyrir merkjum umoénnunaradila hvad vardar lifsgaedi peirra
0g adstoda pa til ad vidhalda og/eda baeta lifsgaedi sin sem getur hjalpad peim ad kljast vio erfio-
leika i umonnunarhlutverkinu (Vellone o.fl, 2008). Mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfolk komi
snemma auga & pa umonnunaradila sem eru i &haettu 4 ad brenna Ut og préa med ser punglyndi til
ad haegt sé ad gripa inni med videigandi adgerdum til ad baeta patttoku peirra i uménnun heila-

biladra, og auka badi lifsgaedi sjuklings sem og umdnnunaradila (Truzzi o. fl., 2012).

Skilningur & pvi hvada peettir hafa ahrif & umonnunaradila heilabiladra, mat & peim pattum,
og hvada Urradi henta peim til adstodar, mun hjalpa heilbrigdisstarfsfélki ad leidbeina um-
onnunaradilum til ad veita betri umonnun fyrir heilabilada sjuklinga. Umodnnunaradili sem finnur
fyrir neegum studningi, hefur fengid mikla og géda freedslu og leert ad kljast vid og leysa vanda-
mal sem upp geta komid i umoénnunarhlutverkinu, er mun hafari i pvi hlutverki sinu dsamt pvi

ad slik pekking og studningur beetir lifsgeedi og heilsu peirra.
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Lokaord

Nidurstodur pessarar freedilegu samantektar hafa synt hversu alvarlega byrdi adstandendur
sem annars heilabilada fjolskyldumedlimi bera, sem endudrspeglast i neikveedum ahrifum 4 lifs-
geedi og lifsgledi peirra. Heilbrigdisstarfsfolk getur undirbdid adstandendur fyrir pad mikla alag
sem bdast ma vid i uménnunarhlutverkinu. Kynna parf vel fyrir adstandendum eiginleika og al-
varleika sjukdémsins. Misskilningur og éraunhaefar veentingar um uménnunarhlutverkid getur
haft alvarlegar afleidingar i for med sér. Slikt getur m.a. tafid rétta greiningu sjukdoéms og

seinkad videigandi medferd (Gaugler o.fl., 2000).

Mikilveegt er ad sérfredingar veiti adstandendum nakveemar upplysingar i upphafi veikinda
og upplysi pa um pa pjonustu sem i bodi er fyrir heilabilada sjuklinga og adstandendur peirra og
meta hegdunar- og tilfinningarleg vandamal sjuklinga jafnt og erfidleika adstandenda timanlega
svo videigandi inngrip og adstod megi veita. Umdnnunaradilar purfa persoénulega pjalfun og ad-
stod til ad skilja og na stjorn & vitsmunalegum- og atferlisréskunum sjaklinga, asamt pvi hvernig
Kljast eigi vid sinar eigin tilfinningar. Mikilveegt er ad gripa inni og stydja umonnunaradila vid
hinar ymsu adstedur til ad studla ad aframhaldandi dvdl heilbiladra heimavid. Hid mikilveega
hlutverk uménnunaradila er best uppfyllt pegar samvinna er & milli uménnunaradila og fagadila,
par sem umoénnunaradilinn pekkir sjuklinginn personulega og fagadilinn pekkir sjukdominn vel.
Fagadilar purfa ad geta gripid inni pegar krofurnar verda of miklar fyrir uménnunaradilann,

asamt pvi ad geta dregid sig i hlé pegar sjuklingur parfnast studning fjolskyldumedlims.

Pegar sjukdoémurinn er pad langt gengin ad umonnunin heimafyrir er ordin pad erfid og
veldur ordid of miklu alagi 8 uménnunaradila, purfa fagadilar ad adstoda umoénnunaradilan i

peirri &kvordun ad koma peim heilabilada fyrir & stofnun. Meta parf porfina vel og stydja vid
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umdnnunaradilann og hans tilfinningar hvad petta vardar. begar sjukdémurinn er langt genginn,
pba getur pad verid betra fyrir heilsu og vellidan allra adila, beedi sjuklings sem og adstandenda,
ad sjuklingur komist & videigandi stofnun, par sem haegt sé ad sinna sivaxandi pérfum og
veikindum hans sem best. begar & pennan timapunkt er komid er gott ad vita til pess ad farsel
dvol pess heilabilada & sinu eigin heimili hafi verid eins lengi og heaegt var og lifsgaedi hans og
adstandenda hafi verid med eins g6du méti og mogulegt var midad vid sjukdoém og adstedur. |
sjukdémum eins og pessum eru pad lifsgedin sem madur horfir fyrst og fremst &, ad pau séu sem

best, sem lengst.
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