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Utdrattur

Bakgrunnur: Erlendar rannséknir syna ad svefntruflanir og breytt
svefnhegdun er algeng hja einstaklingum med Alzheimers-sjukdém. Makar
og adrir umdnnunaradilar Alzheimers-sjukra upplifa alag og erfidleika tengt
svefntruflunum peirra sidarnefndu. Hérlendis hefur ekki &dur verid gero
rannsokn & svefnbreytingum Alzheimers-sjukra sem bla utan stofnana.
Tilgangur: Ad afla upplysinga hja mdékum um svefnbreytingar hja
heimablandi einstaklingum med Alzheimers-sjukdéminn og hvada Grsedum
og medferd er beitt. Einnig hvort makarnir hafi fengid upplysingar um slikar
svefnbreytingar, hvort paer valdi peim alagi og hvort peir telji sig purfa meiri
freedslu og studning vegna peirra. Ad auki ad kanna hvort munur veeri milli
kynja a notkun Urreeda og porf fyrir fraedslu.

Adferdafraedi: Rannsoknin var lysandi pversnidskonnun. batttakendur voru
65 makar folks med Alzheimers-sjakddm sem bjuggu & eigin heimili.
Gagnadoflun for fram fra januar til marsloka 2014.

Nidurstodur: bridji hver maki taldi  svefnvandamal vera til stadar.
Algengustu svefnbreytingar voru ad peir Alzheimers-sjuku sveefu meira a
hverjum sélarhring (60%) og ad svefnvenjur peirra veeru oreglulegri (46%).
Riflega pridjungur patttakenda taldi ad natursvefn peirra sjalfra yroi fyrir
roskun a.m.k. fjérar natur i viku vegna atferlis/svefntruflana makans og 35%
patttakenda taldi ad svefntruflanir eda svefnvandmal maka peirra yllu peim
oft dlagi eda miklum erfidleikum. Algengasta Urraedid var lyfjagjof. Einungis
17% pétttakenda taldi sig purfa meiri adstod og studning vegna svefntruflana
maka sins. Meirihluti patttakenda (71%) sagdist ekki hafa fengid upplysingar
um svefntruflanir tengdar Alzheimers-sjukdomnum en teeplega helmingur
vildi meiri freedslu og upplysingar um svefntruflanir og mdguleg Grradi.
Ekki kom fram kynjamunur & notkun Urraeda eda 6sk um frekari fraedslu.
Alyktanir: Nidurstédur rannsoknarinnar eru sambearilegar nidurstédum
erlendra rannsokna og syna ad svefnvandamal Alzheimers-sjikra & Islandi,
sem bla heima, eru algeng. bau reynast mékum peirra oft erfid og algengasta
Urredid er lyfjagjof. Fraedslu og midlun upplysinga til maka um
svefntruflanir og mdoguleg Urraedi virdist abotavant. Einnig meetti efla



studning vid maka sem tekur mid af sértekum pdrfum peirra og hinna
Alzheimers-sjuku.

Lykilhugtok: Alzheimers-sjukdémur, heilabilun, svefntruflanir, Grraedi vid
svefntruflunum, umoénnunaradilar.



Abstract

Background: Research has shown that sleep disturbance and altered sleep
behaviour is common among individuals with Alzheimer‘s disease.
Caregivers of Alzheimer's sufferers experience stress and difficulties
associated with the sleep disturbances. Research is lacking in Iceland on
sleep changes in non-institutionalised people with Alzheimer-s.

Purpose: To gather information from spouses about sleep change in people
with Alzheimer’s living at home, applied resources and treatment. Moreover,
whether spouses have received information about sleep changes, experience
stress or feel they need more education and support. Furthermore, to
examine sex difference in the use of resources and need for education.
Methods: This study was a descriptive cross-sectional survey. Participants
were 65 spouses of people with Alzheimer’s disease living at home. The data
was collected between January and the end of March 2014.

Results: Every third spouse reported sleep problems. Most Alzheimer’s
sufferers slept more daily (60%) and their sleep habits were more irregular
(46%). Over third of the participants reported disturbed sleep at least four
nights per week due to behaviour/sleep disturbance of the spouse and 35%
believed their spouses sleep disturbance often/always caused them stress or
much/great difficulty. The most common treatment is medication. Only 17%
of the participants felt they needed more assistance and support. The majority
of participants (71%) said they had not received information about sleep
disturbance associated with the Alzheimer’s disease and almost half wanted
more education and information on sleep disturbance and available resources.
There was no sex difference in utilization of resources or request for further
education.

Conclusions: The results show that sleep problems of Alzheimer’s sufferers
in Iceland, living at home, are common and on par with reported results from
other countries. These problems are taxing for the spouses and usually
treated with medication. Spouses do not seem to receive adequate
information or education about the sleep problems. Individualised support for
the spouses as well as the Alzheimer’s sufferers could be strengthened.

Key words: Alzheimer‘s-disease, dementia, sleep disturbance, intervention
for sleep disturbance, caregivers.
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bPakkir

Leidbeinendum minum faeri ég bestu pakkir fyrir faglega leidsogn, hvatningu
0g g6da samvinnu. Foreldrum minum pakka ég margvislega adstod a
nadmstimanum. Amma min og afi fa innilegar pakkir fyrir ljufar stundir og
godan kaffisopa, hvenar sem ég purfti a ad halda.

Samstarfsadilar og patttakendur fa keerar pakkir fyrir peirra framlag og
Félag islenskra hjukrunarfreedinga fer pakkir fyrir veittan styrk ar
Visindasjodi. Odrum sem 16gdu hond & pléginn feri ég einnig minar bestu
pakkir.






Inngangur

Heilabilun (e. dementia) er sjukdomur sem hefur &hrif & minni, hugsun,
hegdun og sjalfshjargargetu. Aztlad er ad i dag séu yfir 47 milljonir manna i
heiminum med heilabilun og su tala mun liklega tvofaldast & naestu 15-20
arum (World Health Organization, WHO, 2015). Alzheimers-sjakdémurinn
er algengasta gerd heilabilunar og veldur um 60-80% heilabilunartilfella
(Alzheimers Disease International, 2014; Lyketsos o.fl., 2000; WHO, 2015).
Orsakir og meinafraedi sjukdomsins eru ekki ad fullu pekkt né skilin, en
sjukdémurinn veldur skemmdum og dauda taugafrumna i heila (Hooyman og
Kiyak, 2011). Fyrstu einkenni sjukdoémsins eru yfirleitt minnisskerding en
samfara auknum taugaskemmdum koma fram fleiri einkenni svo sem vaxandi
vitren skerding, aukido verkstol, minnkandi démgreind og pverrandi
sjalfsbjargargeta (Alzheimer’s Association, e.d.-a; Osborn og Saunders,
2010).

Alzheimers-sjukdomurinn hefur ymsar birtingarmyndir og medal peirra
eru breytingar & svefnmynstri. Breytingarnar geta komid fram sem minni
svefngaeoi, léttari, sundurslitinn og rofinn svefn, minni heildarsvefn og
breytingar a heilastarfsemi i svefni sem koma fram a heilalinuritum.
Svefnbreytingarnar leida gjarnan til mikillar dagsyfju, daglura, svefnleysis og
raps & néttunni dsamt pvi ad auka vitreena skerdingu og 6attun. Truflanir &
svefnmynstri koma oft fram snemma i sjukdémsferlinu en tidni og alvarleiki
peirra eykst gjarnan eftir pvi sem sjukdémnum vindur fram (Crowley, 2011).
Orsakir svefntruflana i Alzheimers-sjukdémnum eru taldar vera fjolpatta.
Hrdrnun i taugabrautum sem stjorna deegurtakti, breytingar i uppbyggingu
svefnsins 4asamt samspili likamlegra og gedraenna kvilla leida til
svefntruflana. Svefntruflanir og 6fullnaegjandi svefn geta haft neikveed ahrif &
minni og vitrena getu. Nylegar rannséknir & svefneinkennum og tengslum
peirra vid vitreena getu hafa varpad ljési a sterk tengsl svefns og vitreennar
ferni (Musiek, 2015; Peter-Derex, Yammine, Bastuji og Croisile, 2014).
Svefntruflanir eru medal algengustu atferlistruflana hja Alzheimers-sjukum
og tioni alvarlegra svefntruflana hefur meelst fra 25-50% (David o.fl., 2010).



Beadi huglegar og hlutleegar meelingar & svefni hafa synt ad svefn folks
breytist med hakkandi aldri (Roepke og Ancoli-Israeli, 2010; Wolkove,
Elkholy, Baltzan og Palayew, 2007). Algengar aldurstengdar breytingar &
svefni eru styttri heildarsvefntimi, lakari svefnnyting, minni djupsvefn og ad
vakna oftar upp af svefni um natur (National Sleep Foundation, e.d.-a;
Ohayon, Carskadon, Guilleminault og Vitiello, 2004). Svefnbreytingar
samfara hakkandi aldri ma greina & heilalinuritum sem styttri svefnferla,
minna hlutfall djapsvefns og harra hlutfall 1éttari svefns. Taktur svefns og
voku breytist, tilhneiging verdur til ad fara fyrr ad sofa og vakna fyrr og
dagsyfja og daglurar verda algengari (Crowley, 2011).

Flestar samanburdarrannsoknir syna meiri svefnbreytingar og lakari
svefngadi hja Alzheimers-sjukum en 6ldrudum an heilabilunar (Bonanni
o.fl., 2005; Emek-Savas, Baklan og Yener, 2014; Peter-Derex o.fl., 2014) en
nidurstddur rannséknanna eru pé ekki i 6llu samhljoma um helstu einkenni
svefnbreytinganna. Greining og mealing & svefni og svefntruflunum
heilabiladra er ekki audveld og byggir oft & fraségn umonnunaradila
(Lyketsos o.fl., 2011).

Umonnunaradilar heilabiladra, sem hafa verid kalladir ,hinir gleymdu
sjuklingar eiga 4 hattu ad glima vid margskonar afleidingar svefntruflana,
til viobétar vid alag, vinnu og erfidleika tengda umoénnuninni (McCurry,
Gibbons, Logsdon, Vitiello og Teri, 2009). Svefntruflanir eru algengar medal
umoénnunaradila einstaklinga med heilabilun, pversnidsrannsoknir hafa synt
ad um tveir af hverjum premur uménnunaradilum heilabiladra glima vid
svefntruflanir (Creese, Bédard, Brazil og Chambers, 2008; McCurry, Pike,
Vitiello, Logsdon og Teri, 2008; McCurry, Logsdon, Teri og Vitiello, 2007).
Liklegt er ad langvarandi streita, heilsufarsvandamal og dregla & svefnvenjum
tengd atferli peirra sem eru med heilabilun, orsaki og vidhaldi
svefntruflununum (McCurry o.fl., 2007; McCurry, Vitiello, Gibbons,
Logsdon og Teri, 2006). pettir sem studla ad auknum svefntruflunum
makanna eru m.a. alvarleiki heilabilunarinnar og upplifud uménnunarbyrdi
(Creese o.fl., 2008; McKibbin o.fl., 2005). Medal alagsvaldandi patta er
truflun & netursvefni. Ad vera vakinn upp af naturblundi, jafnvel nokkrum
sinnum & néttu, veldur folki 6paegindum og makar og adrir adstandendur hafa
lyst pvi sem miklu alagi (McCurry o.fl., 1999).

Heilabilun skerdir moguleika félks til ad lifa sjalfstedu lifi, dregur ar
lifsgeedum og getur valdid baedi peim sem veikjast og adstandendum peirra



miklum erfidleikum og pjaningum. Peir adilar og stofnanir sem koma ad
pjonustu vid einstaklinga med Alzheimer og adstandendur peirra purfa ad
leggja aherslu & ad veita umoénnunaradilum freedslu um sjukdominn til ad
auka skilning & edli hans og einkennum og hvernig einkenni peirra veiku geta
breyst med framgangi sjukdémsins. Mikilvaegt er ad undirbta adstandendur
undir pessar breytingar og sveiflur sem kunna ad verda & porfum hins veika
pannig ad adstandendur séu betur i stakk banir ad takast & vid
umoénnunarhlutverkid og pad verdi sidur yfirpyrmandi (Austrom o.fl., 2014).
Freedsla og studningur vid adstandendur etti ad mida ad pvi ad auka og beeta
pekkingu og feerni peirra til ad sinna umdénnuninni og draga ur upplifadri
byrai, streitu og vanlidan (Garcés, Carretero, Rodenas og Aleman, 2010).

Rannsékn & svefnbreytingum hja Alzheimers-sjtkum sem bula utan
stofnana og upplifun maka peirra hefur ekki verid gerd &dur hér & landi.
Upplysingar og greining & einkennum svefnbreytinganna, asamt upplifun
makanna, ma nyta i fredslu fyrir fagfolk og adstandendur. Nidurstodur
rannsoknarinnar geta einnig nyst sem grunnur ad frekari rannséknum & pessu
SVidi.

Tilgangur rannsoknar

Tilgangur rannsoknarinnar var ad afla upplysinga um svefnbreytingar hja
einstaklingum med Alzheimers-sjikdéminn, sem bla heima og hvada
Grreedum og medferd er beitt gegn svefntruflunum og svefnvandamalum ad
mati maka peirra. Einnig hvort makar pessara einstaklinga hafi fengid
upplysingar um slikar svefnbreytingar, hvort pear valdi peim alagi eda
erfidleikum og hvort makarnir telji sig purfa meiri freedslu og studning. Auk
pess ad skoda hvort munur veeri milli kynja & notkun Grreeda og dskum um
frekari fraedslu.

Rannsoknarspurningar og rannsoknartilgatur

Rannsoknarspurningar voru:
« Hversu algengar og/eda erfidar eru svefntruflanir hja einstaklingum
med Alzheimers-sjukdom ad mati maka peirra og hvernig lysa peer
sér?



» Hvada urreedum og medferd er beitt vid slikum vandamalum?

» Hafa makarnir fengio upplysingar um svefntruflanir og Urraedi vid
peim og hvar pa?

» Telja makarnir sig purfa frekari fraedslu og studning til ad takast 4 vid
svefnvandamal?

» Er munur milli kynja & notkun Grraeda og 6skum um frekari fraedslu?

Settar voru fram eftirfarandi rannsoknartilgatur:

« Svefntruflanir Alzheimers-sjukra eru algeng og erfid vandamal ad mati
maka.

« Makar hafa fengid litla freedslu um svefntruflanir og méguleg Grraedi
0g eina Urraedid/medferdin er lyfjagjof.

Rannsoknaraofero

Gerd var lysandi pversnidskonnun medal einstaklinga sem bla med
Alzheimers-sjukum maka og nyta sér dagpjonustu, heimahjukrun eda
pjonustu Minnisméttékunnar. Spurningalisti var saminn sérstaklega fyrir
pessa ranns6kn og hann sendur eda afhentur mégulegum patttakendum fyrir
milligdngu samstarfsadila, &n nokkurra kvada fyrir svarendur.

Meginhugtok

Meginhugtok rannsoknarinnar eru heilabilun, Alzheimers-sjakdémur,
svefntruflanir, Grraedi vid svefntruflunum og uménnunaradilar.

1) Heilabilun (e. dementia) er samheiti yfir pad astand pegar vitren
skerding er ordin pad mikil ad einstaklingur getur ekki séd um sig sjalfur og
félagsleg feerni er skert (Alzheimer’s Association, e.d.-b; Bjorn Einarsson,
2007). Heilabilun er greind pegar vitren og taugasalfreedileg einkenni eru til
stadar sem skerda getu einstaklinga til ad framkvaema athafnir daglegs lifs og
ljost er ad skerding hefur ordid & peirra fyrra astandi og faerni. Einkennin og
skerdingin verda ekki skyrd med gedsjukdomum (McKhann o.fl., 2011).
Heilabilun eda vitglop er 4unnid astand sem einkennist af skertu minni og



skertri greind, er oftast dleknandi og algengast hja oéldrudum (islenska
alfraediordabokin, 1990).

2) Alzheimers-sjukdoémur er taugahrornunarsjukdomur og algengasta
orsok heilabilunar. Einkenni hans eru vaeg i byrjun en versna nokkud jafnt og
pétt. Helstu einkenni eru minnisskerding, malstol og verkstol &samt
skerdingu a sjonurvinnslu, rymdarskynjun, 6hlutbundinni hugsun, domgreind
og innszi. Algengt er ad sjukdomnum fylgi einnig gedraen einkenni og
breytingar & hegdun (Alzheimer’s Association, e.d.-a; Bjérn Einarsson,
2007). Alzheimers-sjukdoémur hefur somu greiningarmerki og heilabilun
almennt en ad auki parf sjukdomurinn ad hafa komid fram smam saman (ekki
skyndilega), fela i sér skyr merki um versnun & vitreenni feerni sem oftast
birtist fyrst sem minniskerding en getur lika birst sem truflun & mali,
sjonraenni skynjun eda rokhugsun og domgreind (McKhann o.fl., 2011).

3) Svefntruflanir eru samheiti yfir margskonar kvilla, astand eda
afleidingar adsteedna eda sjukdoéma sem valda pvi ad folk naer ekki edlilegum
0og g6oum svefni. Svefnskortur getur verid timabundid astand eda
langvarandi og hefur ahrif & virkni, afkdst og lifsgaedi folks. Til eru margar
sértaekar svefntruflanir en flestar einkennast af einhverju eftirfarandi: Ohofleg
dagsyfja; erfidleikar vid ad sofna eda na samfelldum svefni; 6edlilegar
hreyfingar, hegdun eda tilfinning i svefni (National Sleep Foundation, e.d.-b).

4) Urradi vid svefntruflunum er hvers konar inngrip eda verknadur i
peim tilgangi ad bata svefn, draga Gr neikvaeedum afleidingum svefntruflana
og studla ad battum svefnvenjum og svefngadum.

5) Umdnnunaradilar er hér talid pad folk sem veitir ymiss konar adstod
og umdnnun veikum einstaklingi. I flestum tilfellum eru uménnunaradilar
adstandendur pess sem nytur umdnnunar pott pad sé ekki algilt. Att er vid
6formlega veitendur umdnnunar en ekki fagfolk og annad starfsfélk stofnana.

Takmarkanir rannsoknar

Su adferd sem notud var til ad né til patttakenda pyddi ad ekki var haegt ad na
til peirra einstaklinga Gr pydi sem ekki nyttu pjonustu heimahjdkrunar,
dagdvalarstada eda Minnismottokunnar. Urtakid nadi ekki til alls landsins pvi
ekki var leitad til allra heilbrigdisstofnana & landinu. Einnig voru peir
Gtilokadir fra patttoku sem ekki lasu eda skildu islensku. Nidurstodur



rannsOknarinnar lysa upplifun og vidhorfi makanna en eru ekki hlutleegar
melingar 4 svefni einstaklinga med Alzheimers-sjukdom. Til pess ad
spurningalistinn yrdi ekki of langur var fjoldi spurninga takmarkadur og pess
geett ad pad teki ekki langan tima ad svara honum. Spurningalisti gefur ekki
teemandi upplysingar um reynslu og upplifun.



Fraoilegur bakgrunnur

Alzheimers-sjukdomurinn

Tioni, &haettupeettir og erfdir

Tioni heilabilunarsjikdéma er talin vera 2-8% hja 60 ara og eldri (WHO,
2015) en tidnin eykst mjog eftir 70 &ra aldur og etla ma ad um 20% attraedra
séu med heilabilun af einhverjum toga (Bjorn Einarsson, 2007). Alzheimers-
sjukdémurinn er algengasta gerd Gafturkrefrar heilabilunar og aztlad er ad
60-80% heilabilunartilfella séu af hans voldum (Alzheimer’s Association,
2014; Lyketsos o.fl., 2000; WHO, 2015). Rannséknir & tidni Alzheimers-
sjukddmsins hafa synt ad fleiri konur en Kkarlar eru med sjukdéminn en pad
er talid skyrast af pvi ad fleiri konur na haum aldri (Herbert, Scherr, McCann,
Beckett og Evans, 2001) pvi konur eru ekki liklegri en karlar til ad fa
Alzheimers-sjukdém (Alzheimer’s Association, 2014). Har aldur er best
pekkti ahaettupattur fyrir Alzheimers-sjukdémnum en sjakdémurinn er pé
ekki hluti af edlilegri 6ldrun (Alzheimer’s Association, e.d.-a) og fjélmargir
adrir mogulegir aheattupeettir hafa verid rannsakadir og orsakatengsla verio
leitad. | skyrslu Alzheimer’s Disease International fra arinu 2014 er fjallad
um margra ahrifapatti heilabilunar sem hafa verid rannsakadir. Helstu
peettirnir eru afoll og erfid lifsreynsla, menntun og starfsvettvangur,
personuleiki, punglyndi, kvidi og svefntruflanir, reykingar, mataredi,
alkéhdlneysla, hreyfing, vitreen oOrvun, offita, sykursyki og hjarta- og
&0asjukdomar. Sterkustu sannanirnar fyrir orsakatengslum milli &hrifapatta
og heilabilunar eru taldar vera i tilvikum litillar menntunar & yngri arum,
haprystings @ midjum aldri, reykinga og sykursyki (Prince, Albanese,
Guerchet og Prina, 2014). A sidastlidnum arum hafa tengsl kefisvefns og
annarra svefntruflana annars vegar og heilabilunar hins vegar verid
rannsOknarefni en erfitt getur verid ad stadfesta orsakatengsl, p.e. hvort
svefntruflanir sé afleiding eda undanfari heilabilunar (Merlino o.fl., 2010;
Shin o.fl., 2014). Framskyggn samanburdarrannsékn & tengslum kafisvefns



og heilabilunar medal eldri kvenna sem gerd var i Bandarikjunum leiddi i ljos
ad konur med kefisvefn voru liklegri til ad verda fyrir vitreenni skerdingu
(Yaffe o.fl., 2011). Einnig hafa komid fram visbendingar um ad rdskun &
edlilegri deegursveiflu likamans studli ad taugahrérnun og geti aukid likur a
Alzheimers-sjukdomi (Musiek, 2015).

A sidustu arum hafa verid gerdar umfangsmiklar rannsoknir & mégulegum
erfdapeetti Alzheimers-sjukddmsins. Birtar hafa verid rannsoknarnidurstodur
sem skyra fra tengslum gena vid sjukdéminn, annars vegar er um ad raeda
dhaettugen og hins vegar verndandi gen (Jon Snadal, 2013). P& hafa
rannsoknir einnig synt ad peir sem eiga fyrsta stigs attingja, p.e. foreldri eda
systkini med Alzheimers-sjukddm eru prisvar til fjorum sinnum liklegri til ad
fa sjukdéminn en peir sem ekki eiga nainn attingja med Alzheimer. Hattan
eykst enn frekar ef tveir eda fleiri fyrsta stigs ettingjar hafa veikst af
Alzheimer (Alzheimer’s Association, 2014; Smari Palsson og Ella Bjort
Teague, 2007). Talid er ad litid brot af sjukdomstilfellum proist vegna
stokkbreytinga i genum og su stokkbreyting tengist snemmbarum sjukdomi
(Alzheimer’s Association, 2014).

Mannfjoldaspar & Islandi gera rad fyrir mikilli fjélgun i hopi aldradra
nestu aratugina. Samkveemt mannfjoldatélum arsins 2014 voru 8,95%
pj6darinnar a aldrinum 70-100 &ra en mannfjéldaspa gerir rad fyrir ad arid
2035 verdi hlutfall pessa aldurshéps ordid teep 15% eda riflega 58.000 manns
(Hagstofa lslands, e.d.-a). Pa er einnig talid ad fleiri nai haum aldri, p.e. ad
medalavilengd badi karla og kvenna muni aukast (Hagstofa islands, e.d.-b).
Vegna pess ad algengi heilabilunar eykst med haekkandi aldri er vidbuio ad
veenta megi mikillar fjélgunar heilabiladra einstaklinga i islensku samfélagi.

Greining

pratt fyrir ad enn hafi ekki fundist leekning vid Alzheimers-sjukdomnum
getur pad haft mikil &hrif & lifsgaedi sjuklinga og adstandenda peirra ad
sjukdomurinn  sé greindur snemma. | skyrslu Alzheimer's Disease
International frd arinu 2011 er fjallad um mikilveegi greiningar snemma i
sjukdémsferlinu. Ahersla er 16gd & ad greining sjikdoémsins gefur peim sem
veikst hefur og fjolskyldu hans feri & ad skipuleggja nanustu framtid og
koma a framfari vilja sinum vardandi uménnun og fleira & medan peir enn
hafa getu til. Pegar greining liggur fyrir er liklegra ad einstaklingarnir og



fjolskyldur peirra fai upplysingar, studning og radgjof og nyti ser
medferdarlrredi sem geta dregid Ur einkennum og mogulega heegt &
framgangi sjukdomsins (Prince, Bryce og Ferri, 2011).

Til ad meta alvarleika heilabilunar er gjarnan notad MMSE-pro6f, Mini
Mental State Exam (Folstein, Folstein og McHugh, 1975) en pad er einfalt
matsteeki til hlutlegrar malingar & vitreenni feerni (Tombaugh og Mclintyre,
1992). Profid gefur mest 30 stig en i Kliniskum leidbeiningum
Landleknisembeettisins eru vidmid eftirfarandi: 27-30 stig teljast edlileg
vitren geta, 21-26 stig gefa til kynna veega heilabilun, 10-20 stig flokkast
sem medalsvasin eda slem heilabilun og minna en 10 stig gefa til kynna
alvarlega eda langt gengna heilabilun (Olafsdottir o.fl., 2007). Nidurstodur
pessa matstaekis geta pd ekki einar og sér legid til grundvallar greiningu &
heilabilunarsjukdémi (Tombaugh og Mclintyre, 1992). Greining Alzheimers-
sjukddms byggir fyrst og fremst & viétélum vid einstaklinginn sjalfan og nana
adstandendur, en adrar rannsoknir eru sidan til ad stadfesta grun um eda
Gtiloka sjikdominn  (Alzheimer’s  Association, e.d.-c). [ Kliniskum
leidbeiningum er meelt med ad greining fari fram med pvi ad fa sjukraségu
einstaklings, leggja fyrir MMSE-préfid eda sambarileg matsteeki og leita ad
og Utiloka adra mogulega sjukdéma med bl6drannséknum og myndgreiningu.
Taugasalfredilegt mat er einnig talid askilegt vid mat & einstaklingum med
heilabilunareinkenni (NICE, 2006; Olafsdéttir o.fl., 2007). | taugasélfadilegu
mati eru 16gd margvisleg prof fyrir einstaklinginn til ad meta vitreena getu &
Olikum svidum. Gefi taugasélfreedilegt mat skyrar visbendingar um
Alzheimers-sjukdom er afar liklegt ad si sé raunin (Jon Snadal, 2004).
/Eskilegt er ad fa télvusneidmynd en einnig ma nota blédflaedisrannsokn
(SPECT) og i sumun tilvikum segulémum (MRI) vid mismunagreiningu &
heilabilun (Olafsdottir o.fl., 2007). Télvusneidmynd af hofdi er notud til ad
Gtiloka ad veikindin stafi af blodtappa, bledingu eda axli en
blodfleedisrannsdkn er sérteekari rannsokn a starfsemi heilans (Jon Snadal,
2004).

Einkenni og breytingar a hegdun samfara sjakdomnum

Alzheimers-sjukdoémurinn byrjar gjarnan med veegri minnisskerdingu en
stigmagnast sidan med vaxandi vitreenni skerdingu, auknu verkstoli,
minnkandi doémgreind og pverrandi sjéalfsbjargargetu uns einstaklingurinn



verdur ad miklu eda Ollu leyti 66rum hadur med athafnir daglegs lifs
(Alzheimer’s Association, e.d.-a; Osborn og Saunders, 2010). Fyrstu
einkenni sjukdomsins eru oft gleymska, erfidleikar vid ad finna ord og skap-
eda tilfinningasveiflur. begar sjukdémurinn agerist koma fram auknar
minnistruflanir, erfidleikar vid ad medtaka og muna eftir samtélum og
nylidnum atburdum, skert ratvisi, endurteknar spurningar og jafnvel porf fyrir
adstod vid sjalfsumonnun, en sinnuleysi og punglyndi eru einnig algeng
einkenni. Pegar sjukdémurinn er langt genginn er algengt ad einstaklingarnir
missi timaskyn og attun, purfi mikla adstod vid athafnir daglegs lifs, pekki
ekki ttingja og vini, glimi vid malstol, skerta hreyfigetu og syni 6videigandi
hegdun og jafnvel éarasarhneigd (Alzheimer’s Disease International, e.d.;
WHO, 2015 ). Lifun fra fyrstu greiningu sjukdémsins reyndist vera 5,7 ar hja
konum og 4,2 ér hjé korlum samkvaemt framskyggnri ferilrannsokn sem gerd
var 4 521 einstaklingi i Washington-fylki (Larson o.fl., 2004), en
meinafradilegar breytingar i heilavef geta komid fram mérgum arum adur en
sjukdémseinkenna verdur vart (Holtzman, Morris og Goate, 2011; McKhann
o.fl., 2011).

Breytingar a hegdun og andlegri lidan eru alvarleg og algeng einkenni eda
afleiding heilabilunar (Lyketsos o.fl., 2000). bessar breytingar eru nefndar
ymsum néfnum svo sem hegdunarvandamal (e. behavioral problems), gedran
einkenni (e. mental disturbances), taugasalfredileg eda taugagedleknisleg
einkenni (e. neuropsychiatric symptoms) og atferlistruflanir. Hér verdur
notast vid ordid atferlistruflun med visun til peirra fjolmorgu breytinga &
hegdun og gedslagi sem oft koma fram hja folki med heilabilun.

Atferlistruflanir geta komid fram & 6llum stigum Alzheimers-sjukdémsins
i mismiklum mali (Gauthier o.fl., 2010; Gitlin, Kales og Lyketsos, 2012).
Atferlistruflanir hafa badi verid skyrdar med meinafraedi sjukdémsins og
ahrifum hans & heilavefi en einnig ut frd kenningum um ad 6uppfylitar parfir
einstaklingsins leidi til eda yti undir pessar truflanir (Gauthier o.fl., 2010).
pau einkenni sem teljast til atferlistruflana eru helst punglyndi, kvidi,
sinnuleysi, pirringur/énuglyndi, 6rdleiki/arasargirni, ofsakeati, hémluleysi,
ranghugmyndir, ofskynjanir, afbrigdileg likamleg hegdun, deagurvilla og
svefntruflanir (Lyketsos o.fl., 2000; Lyketsos o.fl., 2011). bad er bzdi
einstaklingsbundid hvort, hvengr og i hve miklum mali atferlistruflanir
koma fram. Sum pessara einkenna eru po liklegri til ad birtast a fyrri stigum
sjukdoémsins, m.a. punglyndi og sinnuleysi, en 6nnur & sidari stigum eins og
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ofskynjanir, ranghugmyndir og arasarhneigd. Sum einkenni virdast fylgjast
ad og einstaklingar geta glimt vio nokkur mismunandi einkenni samtimis
(Lyketsos o.fl., 2011). Sinnuleysi er eitt algengasta einkennid (Lyketsos o.fl.,
2000) en punglyndi, pirringur og svefntruflanir teljast einnig algeng einkenni
(Lyketsos o.fl., 2011). bversnidsrannsokn sem gerd var i fjorum fylkjum
Bandarikjanna leiddi i 1jés ad 75% einstaklinga med heilabilun héfou haft
einhverjar atferlistruflanir méanudinn & undan. Algengast var ad
einstaklingarnir veeru sinnulausir, punglyndir eda pirradir/arasarhneigdir.
Ekki reyndist munur & tioni atferlistruflana eftir gerd heilabilunarinnar
(Lyketsos 0.fl., 2002). Onnur bandarisk rannsokn & tidni atferlistruflana synir
um 53% tioni atferlistruflana medal einstaklinga med Alzheimers-sjukdom.
Spurt var um 10 einkenni en svefntruflanir voru ekki par 4 medal (Lyketsos
o.fl., 2000).

Mikilvaegt er ad skima fyrir atferlistruflunum og hegdunarerfidleikum og
meta reglulega til ad fyrirbyggja og bregdast vid vandamalum (Gitlin o.fl.,
2012). EkKi er enn vitad med vissu hvort sumir einstaklingar séu liklegri til
ad syna akvednar atferlistruflanir vegna erfoapéatta, annarra sjitkdéma eda
lifstils eda hvort atferlistruflanirnar tengist frekar taugabodefnum og
skemmdum i heilavef & tilteknum svaedum i heilanum. Rannséknir benda til
pess ad margir peettir hafi ahrif & pad hvort og i hvada mali atferlistruflanir
komi fram (Lyketsos o.fl, 2011).

Atferlistruflanir valda uménnunaradilum yfirleitt meiri erfidleikum, alagi
og vanlidan en minnisskerding og minnkandi feerni vid athafnir dagslegs lifs
(Austrom o.fl., 2014; Mohamed, Rosenbeck, Lyketsos og Schneider, 2010).
Atferlistruflanir geta haft ipyngjandi, alvarleg ahrif og 6medhondladar geta
peer flytt framgangi sjukdémsins, dregid Gr vitrenni og verklegri farni, skert
lifsgaedi, aukio umoénnunaralag adstandenda og flytt fyrir flutningi & stofnun
(Gitlin o.fl., 2012). Bresk ferilrannsokn & 100 Alzheimers-sjuklingum og
umonnunaradilum peirra leiddi i ljos ad peir peettir sem frekast studludu ad
stofnanavist sjuklinganna voru rdp og virkni a néttunni, skert hreyfi- og
gongufaerni, lausheldni & pvag/haegair, fjarvera fra umoénnunaradila meira en
16 Kist & viku og ad umdénnunaradilinn veeri kona (Hope, Keene, Gedling,
Fairburn og Jacoby, 1998).

Eins og &dur sagdi eru svefntruflanir medal algengustu atferlistruflana
sem einstaklingar med Alzheimer glima vid (Lyketsos o.fl., 2011) og geta
dregid ur lifsgeedum peirra sjélfra og umoénnunaradila peirra (Hooyman og
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Kiyak, 2011; Lee og Thomas, 2011). Tidni svefntruflana meelist mismikil i
rannsoknum og ekki alltaf heegt ad bera saman tidnitélur milli rannsékna
vegna Olikra rannsoknaradferda, matsteekja og urtaks (Shin o.fl., 2014).
Rannsdknir syna tidni svefntruflana & bilinu 24-64% hja einstaklingum med
Alzheimers-sjukdom (Dauvilliers, 2007; Lee og Thomas, 2011; Moran o.fl,
2005; Rongve, Boeve og Aarsland, 2010).

Svefn og svefntruflanir

Svefn er lifsnaudsynlegt og endurnzrandi ferli og svefninn hefur verid
nefndur ,,hid nyja lifsmark® i 1j6si aukinnar pekkingar 4 mikilveegi hans fyrir
heilsu, lidan og afkdst folks (Crowley, 2011; McCurry o.fl., 2009; Wolkove
o.fl., 2007). Svefngadi eru oft metin med einfaldri spurningu um hvort folk
telji sig Gthvilt er pad vaknar og vakir yfir daginn (Eshkoor, Hamid, Nudin og
Mun, 2013).

Edlilegur svefn fer i gegnum nokkur stig i akvedinni timardd i
svefnferlinu. Svefni er skipt i REM-svefn (e. rapid eye movement) og non-
REM svefn. Non-REM svefni er skipt i fjogur stig: Fyrsta stig er léttur svefn
med minni heilabylgjuvirkni og haegum augnhreyfingum; & 6dru stigi verdur
voovaslokun, likamshiti leekkar og pad heaegist & hjartslatti; pridja og fjérda
stig er hinn djupi og endurnzrandi svefn, einnig nefndur haeg-bylgju svefn (e.
slow-wave sleep). REM-svefninn, sem & islensku er nefndur draumsvefn,
einkennist hins vegar af hrédum augnhreyfingum, draumum, auknum
hjartslaetti, aukinni ondunartidni, aukinni virkni i heila og homlum &
viljastyrdum vodvum (Wolkove o.fl., 2007).

Aldurstengdar svefnbreytingar og svefntruflanir

Svefnmynstur breytist med aldrinum og aldradir hafa ad jafnadi styttri
heildarsvefn og minni svefnnytingu (e. sleep efficiency), en pad er hlutfall
svefns af heildartima sem eytt er i riminu (Ohayon o.fl., 2004). B&di
hugleegar og hlutleegar melingar & svefni hafa synt fram & aldurstengdar
breytingar. Algengar breytingar eru ad natursvefn styttist og djupsvefn
minnkar, félk verdur lengur ad sofna, vaknar fyrr & morgnana, vaknar upp &
néttunni og leggur sig gjarnan ad degi til (Roepke og Ancoli-lIsrael, 2010;
Wolkove o.fl., 2007). Breytingar & sélarhringsmynstri eda svefntakti verda
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gjarnan & pann hatt ad fara fra pvi ad vera tveggja fasa, p.e. sofandi ad nottu
og vakandi ad degi, yfir i margfasa mynstur, p.e. larar & daginn og styttri
svefnferlar ad nottu (Hooyman og Kiyak, 2011). Réskun & daegursveiflu (e.
circadian rhythm disturbances) getur leitt til svefntruflana. Lifedlisfraedilegar
solarhringssveiflur stjérna ymiss konar likamsstarfsemi, m.a. svefni og voku.
[ fremri undirstdku heilans er stjornstod deegursveiflu og han stillir
degurtaktinn Gt frd merkjum bedi innan og utan likamans, svo sem
likamshita og melatoninstyrk, ljosmagni og birtu. Oldrunarbreytingar i heila
geta veiklad pessa stjornun, seytun melaténins og ljésnemi getur minnkad
auk pess sem aldradir eru einnig oft minna uti i dagsbirtu. Allir pessir peettir
og fleiri til eru taldir studla ad breyttum deegurtakti hja éldrudum sem getur
haft neikvaed ahrif a svefn (Roepke og Ancoli-Israel, 2010).

Frasagnir af svefnvandamalum eru algengar medal félks & 6llum aldri, en
peim fjolgar med haekkandi aldri. Rannsoknir hafa einnig synt ad kvartanir
um svefnleysi eru algengari medal kvenna en karla (Roth og Roehrs, 2003).
Fleiri peettir en aldurstengdar svefnbreytingar geta valdid svefntruflunum og
6fullnegjandi svefni, svo sem sjukdémar, lyf og énnur svefntengd vandamal
(Ancoli-Israel og Ayalon, 2006). | storri bandariskri pversnidskénnun &
tengslum langvinnra sjikdéma og svefntruflana hja eldra folki kemur fram ad
svefntruflanir eru oft afleidingar annarra kvilla eda vandamala en ekki
tilkomnar vegna aldurs. Gerd var simakdnnun med 1506 patttakendum &
aldrinum 55-84 &ra sem bjuggu utan stofnana. Nidurstéour syna ad mat
einstaklinga & gedum eigin svefns er natengt fjolda sjukdéma eda kvilla sem
peir hafa. bunglyndi, verkir, hjartasjukdomar, offita og minnisskerding
tengdust auknum svefntruflunum og tidni svefnleysis. Einstaklingar med
hjartasjukdéma, ségu um heilabléofall, lungnasjikdéma eda punglyndi voru
liklegri til ad segjast sofa minna en sex klukkustundir & néttunni, glima vid
einhvers konar svefnleysi eda mikla dagsyfju (Foley, Ancoli-Israel, Britz og
Walsh, 2004).

pott getan til ad sofa minnki med aldrinum p& stafa svefnvandamal hja
oldrudum oftast af likamlegum eda andlegum kvillum, réskun &
deegursveiflu, frumkomnum svefntruflunum, breytingum i umhverfispattum
og hegdun sem fylgir haekkandi aldri (Ancoli-Israel og Vitiello, 2006) eda af
ymsum sélfélagslegum pattum sem geta valdid svefntruflunum, svo sem
starfslokum, einangrun, einmanaleika og sorg (Ohayon, Zulley,
Guilleminault, Smirne og Priest, 2001). Svefntruflanir, sérstaklega svefnleysi,
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eru mjog algengar hja folki eftir 65 ara aldur (Merlino o.fl., 2010). Islensk
pversnidrannsokn sem gerd var & hofudborgarsvaedinu fyrir rimlega 20 arum
syndi ad erfidleikar vio ad n& samfelldum svefni var algengasti
svefnleysisvandinn. patttakendur voru 800 einstaklingar & aldrinum 65-84
ara. Nidurstodur syna ad 37% karla og 30% kvenna attu erfitt med ad na
samfelldum svefni og 50% karla og 31% kvenna ségoust fa sér 1ar & daginn
(Gislason, Reynisdottir, Kristbjarnarson og Benediktsdottir, 1993).
pversnidsrannsokn i premur Evropuléndum syndi einnig fram & algengi
svefnleysis.  Ppatttakendur voru 13.057 og svorudu spurningum i sima.
Riflega pridjungur peirra sem voru 65 ara eda eldri sagdist glima vio
svefnleysi en samkvemt fjolpatta adhvarfsgreiningu reyndist aldurinn ekki
hafa forspargildi hvad vardadi svefnleysi heldur litil virkni, 6ansgja med
félagslif (e. social life) og likamlegir og gedraenir sjikdémar. Nidurstédurnar
benda til pess ad virkni og gefandi félagslif geti verio verndandi pattur gegn
svefnleysi (Ohayon o.fl., 2001).

Aldragdir geta lika komid sér upp slemum svefnvenjum, svo sem tidum
larum yfir daginn, eytt I6ngum tima i rminu og farid of snemma eda of seint
i ramiod & kvoldin. Leidi og litil samskipti eda takmdrkud patttaka i félagslifi
getur ytt undir pad ad einstaklingar fari of snemma i rimid en einnig geta
sumir pint sig til ad vaka lengur frameftir en hentar deegurtakti peirra
(Ancoli-lIsrael og Martin, 2006). Ad vidhalda reglu & daglegum venjum hefur
verid tengt vid betri svefn hja 6ldrudum. Rannsokn sem gerd var i israel
syndi ad peir pétttakendur sem héldu reglu & daglegum venjum voru liklegri
til ad vera fljotari ad sofna & kvoldin, nd betri svefnnytingu og betri
svefngeedum en adrir. batttakendur voru 96 einstaklingar og medalaldur
peirra var 75 ar (Zisberg, Gur-Yaish og Shochat, 2010).

Svefntruflanir medal aldradra eru oft margpatta en mikilveegt er ad greina
hvers edlis per eru, hvort um er ad raeda edlilegar aldurstengdar breytingar,
frumkomnar svefntruflanir, likamlega sjukdéma, gedrena kvilla, ahrif lyfja
eda sélfélagslega petti (Crowley, 2011). Svefntruflanir geta haft alvarlegar
afleidingar og dregio ur lifsgeedum fdlks. Langvarandi svefnvandamal geta
aukid likur & punglyndi, kvida, skert athygli og minni og haft neikveed ahrif &
vitreena getu (Ancoli-lsrael og Ayalon, 2006; Roth og Roehrs, 2003).
Svefntruflanir aldradra parf ad medhondla m.a. vegna pess ad paer auka likur
a ymiss konar sjukdomum, byltum og jafnvel dauda (Ancoli-Israel og
Ayalon, 2006).
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Frumkomnar svefntruflanir

Frumkomnar svefntruflanir eru paer svefntruflanir sem ekki stafa af 6drum
sjukdomum, lyfjum, efnum eda umhverfispattum. Algengustu frumkomnu
svefntruflanirnar hja 6ldrudum eru svefnleysi (e. insomnia), svefntengdar
ondunartruflanir/kefisvefn, truflanir & draumsvefni/REM-svefni, fétadeird (e.
restless legs syndrome) og fétakippir (e. periodic limb movements) (Crowley,
2011). Svefnleysi er skilgreint sem erfidleikar vid ad sofna, vidhalda svefni
eda upplifa endurnzrandi svefn sem veldur truflunum & virkni yfir daginn
(Roth og Roehrs, 2003). Svefnleysi er i morgum tilfellum tengt eda beinlinis
afleiding annarra undirliggjandi sjukdéma, en oft er erfitt ad greina orstk og
afleioingu pegar um er ad reeda samspil svefntruflana og ymissa sjukdéma.
pegar hvorki finnst skyring & svefnleysinu né hagt ad tengja pad sjukdomi,
lyfi eda umhverfispattum er pad talid frumkomin svefntruflun (Crowley,
2011). Um 25% tilfella langvarandi svefnleysis og um 10% allra langvarandi
svefnvandamala eru talin vera frumkomid svefnleysi (Roth og Roehrs, 2003).

Melingar a svefni og greining & svefntruflunum

Svefn mé& meta og mela badi a hlutleegan og huglegan hatt. Besta hlutlega
melingaradferdin er talin vera svefnrannsokn (e. polysomnography). Slik
rannsokn er yfirleitt gerd & rannsoknarstofu eda stofnun og krefst pess ad
einstaklingur sofi i O&kunnugu umhverfi tengdur melitekjum, m.a.
heilalinuriti, hjartalinuriti, dndunarmeli og hreyfinemum. Svefnrannsokn
getur greint ymsar svefntruflanir svo sem kefisvefn, fétakippi og
draumsvefnstruflanir en petta er kostnadarsém rannsokn og hentar ekki
Ollum. Virknimalingar (e. actigraphy) gefa moguleika 4 ad mala svefn vid
edlilegar aostedur. Slik meliteeki eru fyrirferdarlitil, oftast fest & GInlid og
hegt ad nota pau i daga eda vikur til ad fylgjast med hreyfingum o.fl..
Algengastar eru po huglegar melingar, oftast i formi ymiss konar
spurningalista eda kvarda sem fylltir eru Gt af einstaklingunum sjalfum eda
umdénnunaradilum peirra og einnig er algengt ad folk sé bedid um ad halda
svefndaghdk og skré athafnir og svefn yfir eitthvert dkvedid timabil (David
0.fl., 2010; Lee og Thomas, 2011; Singer og Bahr, 2005).

Greining, mat og medferd vid svefntruflunum hja Alzheimers-sjukum
hefur verid rannsoknarefni um arabil en bent hefur verid 4 ad baeta purfi
greiningarkvarda, skraningu og almenna pekkingu laekna & einkennum og
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medferdarurredum (Lee og Thomas, 2011; Yesavage o.fl., 2003). Vid
greiningu og mat a svefntruflunum einstaklinga med Alzheimers-sjakdém og
heilabilun af 6drum toga parf ad skoda vandann i vidu samhengi. Meta parf
alvarleika heilabilunarsjukdomsins, vitreena getu og almenna faerni
einstaklingsins. Afla parf upplysinga um svefnmynstur, daglegar venjur,
lyfjatoku og heilsufar. Upplysingar koma oft fr& umodnnunaradilum en
stundum er haegt ad nyta frekari melingartaeki eins og svefnrannsokn eda
virknimeli. Mismunagreining er mikilveeg, p.e. ad skoda hvort adrir
sjukdémar eda vandamal séu orsok eda yti undir svefnvandann (Singer og
Bahr, 2005; Yesavage o.fl, 2003). Ba&di huglegar og hlutlegar
meelingaradferdir hafa kosti og galla. Einnig verdur ad taka med i myndina ad
einstaklingar leggja mismunandi skilning i hugtokin svefnvandamal og
svefntruflanir (Tractenberg o.fl., 2006). Svefnskra gefur gédar upplysingar
um mat og upplifun einstaklingsins & eigin svefni ef viokomandi er feer um ad
skra slikt. I tilfellum Alzheimers-sjikra eru svefnskrar og spurningum um
svefnhegdun oftast svarad af adstandendum og umdénnunaradilum.
Svefnrannsékn & stofnun hentar ekki alltaf Alzheimers-sjukum vegna pess ad
peir geta att erfitt med ad adlaga sig Okunnugum adstedum og
rannsoknarumhverfid og meeliteeki pvi vakid oOtta og 6rdéa. Virknimelar hafa
verid notadir hja einstaklingum med Alzheimer med g6dri raun og notkun
peirra samhlida svefnskrd pykir gefa raunsea mynd af mynstri svefns og
voku yfir nokkurra sélarhringa timabil (David o.fl., 2010; Peter-Derex o.fl.,
2014).

McCurry o.fl. (2006) ranns6kuéu mun & lysingum umoénnunaradila &
svefni Alzheimers-sjukra og virknimelingu & svefni peirra sidarnefndu og
syndu ad toluvert misreemi var par a. | rannsékninni voru notud gogn ur
steerri bandariskri rannsékn, NITE-AD, og skodud voru gégn 46 ,,para“. beir
Alzheimers-veiku voru & aldrinum 63 til 93 &ra og héfou glimt vid heilabilun
ad medaltali i teep sex ar. Umonnunaradilarnir voru fullordnir (21 til 87 &ra)
sem bjuggu & heimili med Alzheimers-sjukum, ramlega helmingur peirra
voru makar sem svafu i sama herbergi og sa veiki. Ymsum
bakgrunnsupplysingum var safnad um péatttakendur, m.a. um lyfjanotkun og
MMSE-skor. Svefn var metinn med virknimaeli & UInlid sem borinn var i eina
viku samfellt. Auk pess ad nema hreyfingar skradi virknimalirinn
ljésmagn/birtustig. Umdénnunaradilar voru bednir ad halda svefnskra yfir
sama timabil. Ad mati uménnunaradilanna voru allir hinir Alzheimers-veiku
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med svefntruflanir, p.e. tvd eda fleiri svefnvandamal prisvar eda oftar i viku.
Algengast var ad vakna upp ad nottu og vekja umonnunaradilann.
Virknimalingar syndu hins vegar ad teplega helmingur hinna Alzheimers-
veiku virtist sofa vel og nd a.m.k. atta tima naetursvefni. bpess ber p6 ad geta
ad virknimealirinn gerir ekki greinarmun & pvi hvort einstaklingur liggur
sofandi eda vakandi en hreyfingarlaus. bvi er mogulegt ad med
virknimalingum sé raunverulegur svefn ofmetinn i peim tilvikum par sem
einstaklingur liggur andvaka en hreyfingarlaus. Engu ad sidur synir
rannsoknin 6samraemi i mati adstandendanna og hlutlegum svefnmalingum.
pessi rannsokn stydur pa umraedu ad vid mat & svefnvandamalum
Alzheimers-sjukra verdi ad hafa hugfast ad upplysingar fr& uménnunaradilum
lysa upplifun peirra en samreemast ekki endilega hlutleegum meelingum.

Synt hefur verid fram & ad svor Alzheimers-sjukra vid spurningum um
svefnhegdun eru ekki areidanleg og hafa litla samsvorun vid hlutlaegar
malingar a svefni peirra (Most, Aboudan, Scheltens og Van Someren, 2012).
Margir rannsakendur hafa einnig bent & ad pegar upplysingar um
svefnhegdun Alzheimers-sjukra eru fengnar fr& mokum eda Odrum
umoénnunadilum verdur avallt ad hafa i huga ad mat peirra er m.a. hao pvi
hvort atferli hinna Alzheimers-sjuku ad néttu veki umonnunaradilann eda
ekki (Merlino o.fl., 2010; Shin o.fl., 2014; Tractenberg o.fl., 2006). Leida ma
likum ad pvi ad peir umdnnunaradilar sem eru undir miklu &lagi eda ekki vid
g060a heilsu sjalfir poli sidur roskun & svefni.

Svefntruflanir hja einstaklingum med Alzheimer

Svefntruflanir eru algengari hja Alzheimers-sjakum en folki sem ekki glimir
vid heilabilun (Emek-Savas o.fl., 2014) og svefntruflanir heilabiladra
einstaklinga leida oft til flutnings & hjukrunarheimili (Hooyman og Kiyak,
2011; Hope o.fl., 1998). Svefn folks med heilabilun einkennist gjarnan af
slitnum natursvefni, meiri dagsvefni og minni naetursvefni en almennt gerist
hja heilbrigdbum einstaklingum. Svefninn er styttri, léttari og truflast
audveldlega af  minnsta  é&reiti (Lee og  Thomas, 2011).
Svefnmynstursbreytingar peirra eru i samraemi vid aldurstengdar breytingar
hja félki sem ekki hefur heilabilun en eru oft meiri og tidari. Einstaklingar
med Alzheimers-sjukdém eru liklegri en heilbrigdir jafnaldrar peirra til ad
hafa sundurslitinn naetursvefn, vokur eftir ad hafa sofnad ad kvoldi aukast
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samfara framgangi sjukdémsins og sa timi sem pad tekur einstaklingana ad
sofna lengist (Peter-Derex o.fl., 2014). Orsakir svefnmynstursbreytinga
samfara Alzheimers-sjukdomnum hafa verid rannsakadar og skyringa leitad.
Talid er ad hrérnun i peim hluta heilans sem styrir deegurtakti valdi
svefntruflunum likt og fram hefur komid i umfjéllun um aldurstengdar
svefnbreytingar. Hja Alzheimers-sjukum verdur hrérnunin meiri og samfara
hrornun i 6drum hlutum heilavefsins. Minni seytun melatonins studlar enn
frekar ad pvi ad deegurtaktur brenglast, auk pess sem ytri areiti sérstaklega fra
ljosi og deegurbundnum athéfnum, breytast oft samfara vitraenni skerdingu og
allt getur petta raskad deegurtakti. Ymislegt fleira getur studlad ad
svefntruflunum, svo sem éareiti ar umhverfinu, venjur og lifsstill, likamlegir
eda gedranir sjukdoémar og lyfjanotkun. Oregla i deegurtakti er gjarnan styrkt
med tidum larum & daginn, litilli birtu, athafnaleysi og rimlegu (Peter-Derex
o.fl., 2014).

paer svefnbreytingar sem verda i sjukdomsferlinu geta leitt til minni
heildarsvefns og tengst Oroleika & kvoldin og syfju & daginn.
Dagurtaktstruflanir valda pvi gjarnan ad folk med Alzheimers-sjukdom &
erfitt med ad sofna, naer ekki samfelldum natursvefni og glimir vid mikla
dagsyfju. T sumum tilvikum verdur algjér vidsnuningur & degi og nottu,
svokollud dagurvilla og peir sem fyrir pvi verda sofa pa jafnvel meira ad
degi en néttu. Truflun & edlilegum deegurtakti eda svefn-voku-mynstri &
einnig patt i solarlagsheilkenni (e. sundowning syndrome) sem valdid getur
baedi sjuklingum og umoénnunaradilum miklu alagi. Pessi atferlistruflun
einkennist af oroleika, pirringi, 6attun og kvida, oftast seinnihluta dags eda &
kvoldin (Peter-Derex o.fl., 2014).

pekkt er ad breytingar & svefnmynstri eda svefntruflanir komi fram
snemma i sjukdoémsferlinu og versni samfara pvi sem sjukdémurinn agerist
(Ancoli-Israel og Vitiello, 2006). b6 eru lika rannsdknarnidurstddur sem syna
ekki fram & tengsl milli alvarleika Alzheimers-sjukdémsins og umfangs
svefntruflana. Nyleg tyrknesk pversnidsrannsokn & svefntruflunum
einstaklinga med Alzheimers-sjukdom eda Lewys-sjukdom synir ad peir
hofou meiri  svefntruflanir og lakari svefngaedi en einstaklingar &n
heilabilunarsjukdéma. Svefntruflanir og mikil dagsyfja tengdust po ekki
alvarleika heilabilunarinnar, en rannsakendur benda & ad su nidurstada geeti
skyrst af pvi ad flestir patttakendur voru med medalsvaesna heilabilun.
patttakendur voru 85 einstaklingar &n heilabilunar, 84 einstaklingar med
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Alzheimers-sjukdém og 31 einstaklingur med Lewys-sjukdém (Emek-Savas
o.fl., 2014). Langtimarannséknir hafa stadfest aukningu a svefntruflunum
eftir pvi sem lidur & sjukdomsferlid, en einnig ad slikar breytingar
endurspegli i mérgum tilvikum fyrrum venjur einstaklinganna. bvi geti verio
um einhvern genapétt ad reeda sem hefur &hrif & préun og gerd svefntruflana
(Yesavage o.fl., 2003).

I bandariskri rannsokn & einkennum svefntruflana hja Alzheimers-sjikum
sem bjuggu heima reyndust algengustu vandamalin vera ad vakna mjog
snemma & morgnana og ad sofa meira en venjulega. Patttakendur voru 205
einstaklingar med Alzheimer en ndinn adstandandi svaradi spurningalistum
um hegdun og virkni peirra. Spurt var um sjo svefnpeetti:

» Vekur adstandanda upp ad néttu

+ Vaknar fyrir klukkan fimm & morgnana

« Vidsnuningur & svefnmynstri/deegurvilla (vakir & nottu en sefur &

daginn)

« A erfitt med ad fara & feetur/vakna & morgnana

+ Faer martradir eda vaknar upp med andfaelum

» Sefur meira en venjulega

+ Sefur minna en venjulega

Tioni svefntruflana var meiri hja peim sem voru vitrent skertari, h6fdu
minni faerni og meiri atferlistruflanir og 35% patttakenda upplifou a.m.k. einn
af pessum sjo svefnpattum & einnar viku timabili (McCurry o.fl., 1999).
Moran og félagar (2005) fundu einnig tengsl milli svefntruflana og annarra
atferlistruflana. patttakendur i rannsokn peirra voru 215 einstaklingar bdsettir
4 Irlandi sem greindir voru med vagan til medal-sleman Alzheimer og
umonnunaradilar peirra. Tidni svefntruflana reyndist vera 24,5% og
Gtreikningar leiddu i 1jés tengsl svefntruflana og oroleika/arasargirni.

Tractenberg og félagar (2006) gerdu spurningakénnun i Bandarikjunum &
pvi hvada einkenni liggja & bak vid upplifun folks & svefnvandamélum og
hvort munur veeri a pessum einkennum milli annars vegar Alzheimers-sjlikra
og hins vegar aldradra an heilabilunar. patttakendur voru flokkadir i hopa
eftir pvi hvort um heilabilun veeri ad raeda edur ei og hvort peir teldu ad peir
hefdu svefnvandamal. [ 1j6s kom ad nokkur atridi greindu ad Alzheimers-
sjika einstaklinga med svefnvandamal og hina péatttakendurna. Hinir
Alzheimers-veiku fengu sér oftar l10r & daginn, svéafu jafnmikid ad nottu og
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degi og hrutu mikid, en hja peim sem ekki h6fdu heilabilun var algengara ad
vera lengi ad sofna & kvoldin, vaka i meira en klukkustund samfellt & néttunni
og vakna upp vegna verkja. Rannsakendur bentu & ad i morgum tilvikum
voru pad uménnunaradilar sem svérudu fyrir hina Alzheimers-veiku og atridi
eins og ad vakna upp vegna verkja eda liggja andvaka vegna kvida geta
audveldlega farid framhja umoénnunaradilum ef pad truflar ekki peirra eigin
svefn.

Ahrifapettir svefns eru fjolmargir. Rannsékn & 1210 einstaklingum i
Malasiu, 60 &ra og eldri sem greindir voru med heilabilun og bjuggu utan
stofnana, syndi ad félagslegur studningur og sambud hafdi jakveed ahrif &
svefngaedi. Rannsoknin var hluti af sterri pversnidsrannsokn & ahrifapattum
heilsu eldra félks. Nidurstodur syndu ad u.p.b. 41% patttakenda upplifdi
roskun & svefni og var pad algengara medal peirra sem voru einhleypir eda
félagslega einangradir. Tioni svefntruflana hja einstedum var 42,1% en hja
peim sem attu maka var hun 39,6%. Svefntruflanir reyndust einnig heldur
algengari hja konum en kérlum (Eshkoor o.fl., 2013).

I tilraun Yesavage og félaga (2003) til ad bata greiningarkvarda fyrir
svefntruflanir Alzheimers-sjikra er bent & ad eldri greiningarkvardar séu
Ondkvemir vegna pess ad ekki sé gerdur greinarmunur 4
heilabilunarsjukdémum né alvarleika heilabilunarinnar, ad eingdngu sé
midad vid utkomu svefnrannsékna og skilgreiningar atferlistruflana séu
Osérteekar. Lagt er til ad nyr greiningarkvardi taki mid af lysingum
einstaklinga eda umonnunaradila & svefnleysi og/eda mikilli dagsyfju. Einnig
ad svefnrannsokn, virknimeling eda svefndagbok syni am.k. tvo af
eftirfarandi fjérum atrioum svefntruflana:

« Lengri timi sem einstaklingur vakir ad nottu eftir ad hafa sofnad og

sem hefur ahrif & virkni daginn eftir.

« Minni heildarsvefn ad néttu sem nemur allt ad fjéroungsminnkun fra

pvi sem &dur var eda minni en sex tima naetursvefn milli klukkan 21 og
06.

 Lengri eoa fleiri larar yfir daginn en var adur en heilabilun kom fram.

» Breytingar & deegurtakti pannig ad svefn minnkar ad nottu en eykst ad

degi.

I nyja greiningarkvardanum kemur einnig fram ad svefntruflanir purfa ad
tengjast greiningu & Alzheimers-sjukdomi og hafa ekki verid ekki til stadar
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adur en sjukdoémurinn gerdi vart vid sig. Svefntruflanirnar eiga ekki ad
skyrast af 6drum pattum (p.e. adrir sjukdomar atilokadir), en einnig er tekid
fram ad pess megi veenta ad svefntruflanir breytist med framgangi sjukémsins
(Yesavage o.fl., 2003).

Samspil svefns og vitraennar getu

Skemmdir i taugabrautum sem stjorna deegurtakti geta orsakad svefntruflanir,
en svefntruflanir geta lika verid &haettupttur fyrir vitreenni skerdingu. Enn er
ekki vitad med vissu hvort breytingar a4 svefni séu orsok eda afleiding
heilabilunar og undirliggjandi meingerdar i heilavefnum (Prince o.fl., 2014)
en nylegar ranns6knarnidurstodur benda til pess ad langvarandi
svefntruflanir geti ytt undir taugaskemmdir og studlad ad kedjuverkandi
ahrifum milli heilaskemmda og réskunar a daegurtakti (Musiek, Xiong og
Holtzman, 2015). Fundist hafa sannanir fyrir pvi ad truflun & edlilegri
daegursveiflu likamans, par med talinn deegurtaktur svefns og voku leidi til
taugaskemmda og vitreennar skerdingar (Musiek, 2015). itélsk rannsokn &
750 einstaklingum 65 ara og eldri var gerd i peim tilgangi ad skoda tengslin
milli svefntruflana og vitrennar skerdingar medal eldra folks. Af
patttakendum voru 86 einstaklingar greindir med heilabilun, meirihluti peirra
med Alzheimers-sjukdom. Taugasalfreedingar toku vidtol vid patttakendur til
ad afla upplysinga um svefntruflanir og umdnnunaradilar adstodudu
patttakendur sem voru vitrent skertir. Svefnleysi var algengasta vandamalid,
einkum tid svefnrof ad nottu. Naestum 80% pétttakenda taldi sig vakna oft
upp ad nottu og einkenni Ofullnegjandi svefns voru oftar nefnd medal
heilbrigéra einstaklinga en peirra sem greindir voru med heilabilun.
Rannsakendur telja ad med vaxandi vitraenni skerdingu sé erfidara ad greina
svefnleysi, m.a. vegna pess ad i tilvikum heilabiladra péatttakenda eru pad
adstandendur sem svara og peir verda frekar vitni ad syfju og svefni & daginn
en svefnleysi ad neturlagi og pad getur skyrt ad hluta haa tioni pessara
svefneinkenna medal folks med heilabilun. Adeins einn svefnpattur, mikil
dagsyfja, hafdi marktaek tengsl vid vitrena getu (Merlino o.fl., 2010).

Onnur itolsk rannsdkn syndi ad dagsyfja veeri meiri medal einstaklinga
med vaegan eda medalsvasinn Alzheimers-sjukdom en samanburdarhops an
heilabilunar (Bonanni o.fl., 2005). Patttakendur voru 20 einstaklingar med
Alzheimers-sjukdom og 12 einstaklingar i samanburdarhépi. béatttakendur i
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rannsoknarhépnum bjuggu utan stofnana og toku engin lyf. Allir patttakendur
gengust undir svefnrannsdkn og sérstaka rannsékn & dagsyfju sem folst i pvi
ad leggjast nidur & tveggja tima fresti alls i fimm skipti yfir daginn og reyna
ad sofna. Malt var hvort einstaklingarnir sofnudu og hve langan tima pad tok
eftir ad peir 16gdust nidur. Nidurstddur svefnrannséknanna syndu ad
patttakendur med Alzheimers-sjukdéminn voknudu oftar upp um néttina og
draumsvefn peirra var styttri en hinna péatttakendanna. Dagsyfja reyndist
meiri medal einstaklinga med Alzheimer og tengsl fundust milli mikillar
dagsyfju og vitreennar skerdingar. Samkvemt nidurstddum pessarar
rannsoknar er aukin tilhneiging til dagsyfju, sérstaklega fyrrihluta dags, hja
einstaklingum med vaegan eda medalsvesinn Alzheimers-sjukdém og
dagsyfja er ekki endilega bein afleiding lélegs natursvefns. Dagsyfjan geti
tengst breytingum og skemmdum i taugakerfi heilans sem verda i
Alzheimers-sjukdomnum og trufla edlilega daegursveiflu. Rannsakendur
draga pa alyktun ad mikil dagsyfja geti aukid vitrena skerdingu a veegari
stigum sjukdomsins.

I samanburdarrannsokn i Kéreu komu einnig fram tengsl svefntruflana ad
nottu vid atferlistruflanir og vitreena getu hja Alzheimers-sjukum.
patttakendur voru 63 einstaklingar med Alzheimer og samanburdarhopur 54
einstaklinga an heilabilunar, en meirihluti peirra var p6 greindur med vaega
vitreena skerdingu. Nidurstodur syndu ad 40,2% peirra Alzheimers-veiku
greindust med ,lélegan svefn“ og 48,1% samanburdarhopsins, en
rannsakendur bentu & ad i samanburdarhépnum var meirihluti patttakenda
med veega vitrena skerdingu. Svefntruflanir reyndust marktekt tengdar
vitreenni getu og atferlistruflunum hja Alzheimers-sjukum en heildarlegutimi
i riminu var pattur sem tengdist vitrenni getu hja samanburdarh6pnun en
ekki peim Alzheimers-veiku. Sinnuleysi var su atferlistruflun sem hafdi
sterkust tengsl vid svefntruflanir hja Alzheimers-sjakum, en einnig saust hja
peim tengsl betra minnis vid lengri naetursvefns, svefngadi og styttri tima
sem pad tekur ad sofna (Shin o.fl., 2014).

Likt og aldradir almennt glima margir Alzheimers-sjakir vid adra
sjukdoéma sem geta haft ahrif & svefn og magnad upp svefntruflanir i samspili
vid heilabilunareinkennin (Ancoli-Israel og Martin, 2006; McCurry,
Reynolds 11, Ancoli-Israel, Teri og Vitiello, 2000). Mikilveegt er ad
medhondla og beeta Gr svefnvandamalum Alzheimers-sjukra vegna peirra
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neikvaeedu ahrifa sem pau hafa & pa sjalfa og umonnunaradila (David o.fl.,
2010).

Aostandendur i umonnunarhlutverki

Umonnun og aodstod vid Alzheimers-sjuka er oftast mest a hdndum
adstandenda og peir hafa mikil ahrif & lifsgedi peirra veiku. bPad er pvi
mikilveegt ad styrkja adstandendur & margvislegan  hatt i
umoénnunarhlutverkinu, beadi i pagu sjuklinganna og peirra sjélfra
(Haberstroh, Hampel og Pantel, 2010). Verkefnin eru af ymsum toga. Medal
pess sem oft felst i umodnnuninni er ymis adstod vid athafnir daglegs lifs og
sjalfsumhirdu, eftirlit med lyfjum, umsjon med heimilishaldi og innkaupum,
skipulagning laknisheimsékna og samskipti vid pjonustuadila eins og
heimapjénustu, dagpjalfun og sjukrapjalfara (Alzheimer’s Association,
2014). Alagid sem fylgir pvi ad annast nainn fjdlskyldumedlim med
heilabilun getur komid nidur & gedheilsu uménnunaradila (Pdysti o.fl., 2012;
Willette-Murphy, Todero og Yeaworth, 2006), svefni peirra ( Lee o.fl., 2014;
McCurry o.fl., 2009) og likamlegri heilsu (Mills o.fl., 2009). Fjélmargar
rannsOknir hafa verid gerdar sem syna ad adstandendur eru oftar en ekki
undir miklu alagi sem stundum verdur peim um megn og astand skapast sem
nefnt er uménnunarbyrdi. Byrdin, badi hlutleeg og hugleg dsamt streitunni
sem hun veldur, getur haft alvarlegar afleidingar. Mikil uménnunarbyrdi
getur komid nidur & heilsu umonnunaradila, skert gaedi umonnunarinnar og
flytt fyrir flutningi & stofnun (Garcés o.fl., 2010). Endurtekin
pversnidsrannsokn & uménnunarbyrdi adstandenda Alzheimers-sjukra leiddi i
ljés ad tengsl eru & milli alvarleika gedreenna einkenna, atferlistruflana og
lifsgeda sjuklinganna og upplifudu alagi uménnunaradila (Mohamed o.fl.,
2010). | rannsékninni voru notud gégn ur storri slembitilraun & ahrifum
georofslyfja & Alzheimers-sjuklinga med 6réleika eda arasargirni, Clinical
Antipsychotic Trials of Intervention Effectiveness. Slembitilraunin var gerd &
42 stddum i Bandarikjunum og malingar endurteknar eftir prjé, sex og niu
manudi. Rannsdknin nddi til 421 einstaklings sem greindir voru med
Alzheimer eda liklegan Alzheimers-sjukdom (e. probable Alzheimer). Um
helmingur umoénnunaradilanna voru makar og pridjungur voru born eda
tengdabdrn.  Bresk rannsokn a ahrifapattum umonnunarbyrdi syndi ad
hlutleeg byrdi hefdi minni tengsl vid upplifad alag en hugleg byroi, p.e.

23



hvernig umodnnunaradilar lita & hlutskipti sitt i ljosi fyrra sambands vid
sjuklinginn, sjélfstrausts og frammistodu i umoénnunarhlutverkinu.
Rannsoknin var pversnidsrannsokn & 74 einstaklingum med greindan
Alzheimers-sjukdom og helstu uménnunaradilum peirra. Meirihluti
umoénnunaradilanna voru makar en fjérdungur voru synir eda detur.
Hlutverkséanaud (e. role captivity) og of mikid alag i hlutverkinu (e. role
overload) syndu sterkust tengsl vid upplifada uménnunarbyrdi og konur voru
liklegri til ad upplifa meiri umdnnunarbyrdi en karlar (Campbell o.fl., 2008).
Bandarisk samanburdarrannsokn & gedheilsu og svefni 37 eiginkvenna sem
sinntu maka med heilabilun og 37 konum i samanburdarhdpi, leiddi i 1j6s ad
gedheilsa umdnnunaradilanna var lakari en samanburdarhdpsins. Gagna var
aflad med spurningalistum og matskvoroum sem patttakendur svorudu, en
engar hlutleegar meelingar voru gerdar. Spurt var um geadi svefnsins og lidan
pegar paer voknudu upp af svefni, einnig um daglira og lyfjanotkun.
Svefnnyting var sidan reiknud Ut, en hja eldra folki er talid edlilegt ad hun sé
> 85%. Hja rannsoknarhopnum var marktekt haerra skor fyrir punglyndi og
kvida og svefnnyting hja peim meldist 72-79% en 87-91% hja
samanburdarhépnum. Ekki reyndist munur milli hépa a timalengd daglura
eda svefnlyfjanotkun. pétttakendur sem hofou betri gedheilsu hofdu einnig
betri svefnnytingu og pad gilti um bada hdépa. Hja eiginkonunum sem
onnudust veika maka sina reyndist huglaegt mat peirra @ uménnunaralagi spa
betur fyrir um gedheilsu peirra heldur en atferlistruflanir makans og timinn
sem varid var i uménnun (Willette-Murphy o.fl., 2006).

Rannsakad hefur verid hvort munur sé & koérlum og konum i
umonnunarhlutverkinu. Flestar syna peer ad konur upplifa meiri streitu og
nyta frekar pjonustu en karlar i uménnunarhlutverki. Sumar rannsoknir hafa
ekki synt fram & neinn kynjamun og nidurstddur annarra hvad vardar
dhyggjur og alag verid misvisandi (Poysti o.fl., 2012). Finnsk
samanburdarrannsokn & einkennum og byrdi karl- og kvenkyns maka
einstaklinga med heilabilun leiddi i j6s ad konurnar upplifdu meiri byrdi og
maldust med meira punglyndi en karlarnir. bétttakendur voru 335 por.
Adeins 13,3% karla i umdnnunarhlutverki og 11,6% kvenna notudu
heimapjonustu. Karlkyns uménnunaradilar hugsudu um eiginkonur sinar med
alvarlegri heilabilun og glimdu sjalfir vid fleiri sjukdéma/kvilla en voru samt
med minni upplifada umonnunarbyrdi og punglyndi en konurnar i
umonnunarhlutverkinu. Samkveemt pessum nidurstddum mé draga pé alyktun
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ad pad sé betra ad vera eiginmadur i uménnun heilabiladra en eiginkona i
somu stodu (Poysti 0.fl., 2012). I lysandi samanburdarrannsokn sem gerd var
i Tyrklandi kom einnig fram ad konur upplifdu meiri umoénnunarbyrdi en
karlar. batttakendur voru 120 konur og 72 karlar sem 6nnudust einstaklinga
med Alzheimers-sjukdéom (Akpmar, Kiciikglicli og Yener, 2011).
Samskonar nidurstddur fengust i griskri rannsékn, p.e. ad konur uppliféu
frekar uménnunarbyrdi og punglyndi (Papastavrou, Kalokerino, Papacostas,
Tsangari og Sourtzi, 2007). A hinn béginn hafa adrar rannsoknir synt ad
umoénnunarhlutverkid geti verid skadlegra heilsu karla en kvenna. Bandarisk
samanburdarrannsokn leiddi i 1j6s aukna hattu & hjarta- og sedasjukdéomum
hja umdnnunaradilum heilabiladra, sérstaklega hja kérlum og ad pad tengist
ofullnzegjandi svefni (Mills o.fl., 2009).

pvi hefur verid haldid fram ad karlar i umonnunarhlutverki upplifi minna
pynglyndi, streitu og byrdi vegna pess ad peir noti frekar pjonustu og fai
meiri adstod. Rannsokn Brown, Chen, Mitchell og Province (2007) sem
byggir & grundradri kenningu, varpar nokkru ljési & hvad akvardar hvort
karlkyns makar leiti sér hjalpar edur ei. Tekin voru vidtol vid niu bandariska
karlmenn sem dnnudust eiginkonur sinar. Leitad var svara vid pvi hvernig,
hvort og hvert eiginmennirnir leitud hjélpar i tengslum vid umdénnunina og
veikindi eiginkvennanna, sem allar voru med heilabilun. Medalaldur
eiginmannanna var 79 ar, hjonabondin voru &ratugaléng og peir hoéféu
hugsad um eiginkonur sinar heima i ad medaltali 6 ar. 1 1jos kom ad peir
fengu mikla ,,6formlega“ adstod fra attingjum, vinum, nagrénnum eda folki
ar sofnudi sinum og oftast voru pad konur sem adstodudu pa. begar enginn
kvenkyns ettingi gat veitt adstod vid umonnun og heimilishald var opinber
pjonusta frekar nytt. Fjolmargir peettir greindust sem ymist hindrudu eda yttu
undir ad hjalpar veeri leitad. Hindrandi peettir voru m.a. neikveed fyrri reynsla
og pa& sérstaklega af samskiptum vid fagfdlk eda adra pjonustuadila,
kostnadur, Ofullnaegjandi upplysingar, pekkingarskortur og porf fyrir ad
standa sina plikt. Hvetjandi peettir voru hins vegar god reynsla af pvi ad
piggja adstod, ad einstaklingar bydu adstod sina sjalfviljugir, moéguleiki a
freedslu etladri karlménnum um uménnun og heimilishald og frambod &
timabundinni pjonustu. pratt fyrir ad flestir veeru undir &lagi upplifdu peir
umonnunina ekki yfirpyrmandi og téldu ad han veeri eitthvad sem peim veeri
®tlad ad sinna. Rannsakendur telja brynt ad hjukrunarfreedingar og annad
fagfolk sem hittir fyrir eiginmenn i uménnunarhlutverki fai upplysingar um
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studningsnet peirra. Liklegt er ad deetur, tengdadeaetur eda adrir kvenkyns
adstandendur séu i hlutverki ,,falinna“ umoénnunaradila og naudsynlegt ad
veita peim lika studning og fraedslu vegna mikilvegrar pétttoku peirra i
studningsneti og umoénnun hinnar veiku konu. Jafnframt purfi ad snida
freedslu og pjonustu ad kynbundnum hattum i uménnunarhlutverkinu (Brown
o.fl, 2007).

prétt fyrir pa athygli sem fjélskyldan hefur fengid sem umdnnunarveitandi
vantar enn mikid upp & ad adstandendur fai naegjanlega fraedslu um
sjukdéminn, arredi vid atferlistruflunum og féaanlegan sélfélagslegan
studning, samkvaemt nidurstddum italskrar rannséknar &4 porfum adstandenda
folks med heilabilun. pétttakendur i rannsékninni voru 112 einstaklingar sem
attu pad sameiginlegt ad annast attingja med heilabilun. Patttakendur
svOrudu spurningalistum og matskvérdum um upplifad umonnunarélag,
andlega lidan og parfir peirra. Hlutfall kvenna var 77% og 61% pétttakenda
bjé med peim sem purfti adstod. Meirihluti patttakenda (73%) taldi sig purfa
meiri vitneskju um nakveema sjukdémsgreiningu, pekkingu & heilabilun
(87%) og upplysingar um lyfjamedferd (84%). Einnig komu fram parfir
vardandi pad hvernig eigi ad takast & vid streitu, tilfinningaleg vidbrogd,
hlutverkaskipti, sorgarvidbrogd og setta sig vid veikindin. P4 téldu um og
yfir 90% sig purfa freedslu um vaenlegar adferdir i samskiptum vid pann
heilabilada og Urreedi vardandi atferlistruflanir og vitrena skerdingu. Ad auki
hofou patttakendur porf fyrir upplysingar um hvada pjonusta vaeri i bodi og
hvernig atti ad sekja um hana. Rannsoknin synir ad pratt fyrir ad
aostandendur hafi veitt uménnun i langan tima skortir pa i mérgum tilfellum
grundvallarpekkingu & heilabilunarsjokdémum, einkennum og Urraedum.
Brynt er ad studningslrreedi taki mid af pérfum og 6skum adstandenda (Rosa
o.fl., 2010).

I ljosi pess ad atferlistruflanir valda uménnunaradilum &lagi og
erfidleikum, gerdu Moore, Ozanne, Ames og Dow rannsokn i Astraliu & pvi
hvada Urreedum umonnunaradilar beittu vid atferlistruflunum. Tekin voru
halfstoolud vidtol vid 25 manns sem dnnudust ndinn attingja med heilabilun.
Ad medaltali lystu patttakendur feerri en fjérum Urreedum vid medhondlun
atferlistruflana. Algengustu Urraedin voru:

* A0 hvetja til virkni

* Notkun gedlyfja
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« AOJ greina patti og adsteedur, s.k. kveikjur sem yta undir eda valda
atferlistruflun

» A0 hemja (e. restraining) eda koma fram eins og foreldri vid barn

* Ad mata likamlegum pérfum

Nidurstddur gefa til kynna ad pott adstandendur veeru oft feerir um ad
greina Guppfylltar parfir og adsteedur sem yta undir atferlistruflanir pa skortir
pa Urreedi til ad fast vio pau fjolmdérgu einkenni sem peir standa frammi fyrir.
Rannsakendur telja ad mikil porf sé & pvi ad freeda umonnunaradila um
atferlistruflanir og leidir til ad takast & vid paer (Moore o.fl., 2013).

Pad er edli Alzheimers-sjukddmsins ad versna med timanum og einkenni
og atferlistruflanir geta breyst. Alagsvaldandi pattir i uménnun geta verid
breytilegir, pad sem veldur adstandendum erfidleikum og alagi einn daginn er
kannski ekki jafn alagsvaldandi annan dag en pa getur eitthvad annad hafa
tekid vid sem veldur vanda. Pad er pé ekki bara umdnnun og adstod vid
fjolskyldumedlim med heilabilun sem veldur streitu i lifi uménnunaradila
heldur ymis dnnur atridi. Tilgangur nylegrar rannsoknar Austrom og félaga
(2014) var ad greina helstu alagspeetti/streituvalda sem makar aldradra
einstaklinga med Alzheimer upplifou & sex manada timabili. Pessi rannsokn
var hluti af steerri tilraun i Bandarikjunum & ahrifum umdnnunarsamstarfs (e.
collaborative care) vid pjonustu aldradra Alzheimers-sjukra. patttakendur
sottu freedslu- og studningsfundi  sem reyndir hjakrunarfreedingar styrou.
patttakendur voru bednir ad fylla it matskvarda um eigin heilsu og lidan og
um atferli og faerni pess Alzheimers-sjuka asamt vidbrégdum peirra sjalfra
vid hegdun pess sjuka. Einnig voru peir bednir um ad svara opinni spurningu:
Hverjir eru prir helstu alagspaettirnir i lifi pinu nina? patttakendur i pessum
hluta rannsoknarinnar voru 31, par af voru 25 makar Alzheimers-sjukra.
Pessir patttakendur meettu ad medaltali & 4,6 fundi yfir nokkurra manada tima
og spurningin var 16gd fyrir pa a hverjum fundi. Fram komu prir flokkar
alagspatta: Alagspaettir vegna beinnar umonnunar, obeint vegna uménnunar
og alagspettir 6tengdir uménnun. Helstu atridi umonnunaralags voru ad
takast & vid atferlistruflanir, purfa stédugt ad hafa eftirlit med 6llu, purfa
sifellt ad endurtaka allt og ad glima vid svefntruflanir og énnur heilsutengd
vandamal. Alagspettir sem voru 6beint tengdir uménnun voru t.d. ymsar
akvardanir vardandi pjonustu, basetu og fjarmal, erfidar tilfinningar eins og
kvioi, erfidleikar og Oseetti i samskiptum innan fjolskyldu og breytt hlutverk,
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p.e. ad purfa ad gera hluti sem hinn veiki var vanur ad sinna og bera &byrgd
& Ollu sjalfur. Athygli vekur ad patttakendur nefndu alagspeetti Otengda
umoénnun nastum jafnoft og peetti vegna beinnar umdénnunar. Slikir peettir
voru til ad mynda ahyggjur af 6orum fjolskyldumedlimum, fjarhagsahyggjur,
streita vegna vinnu og erfidleikar i samskiptum vid stjlpborn. Alagspattir
voru i flestum tilfellum breytilegir yfir timabilid, adeins tiu patttakendur
nefndu &lagspeetti i sama flokki i 6ll skiptin (Austrom o.fl., 2014).

pad er ekki eingbngu s& sjukdoémsgreindi sem hefur ahrif &
umoénnunaradila sina heldur einnig gagnkveemt. Framkoma umdénnunaradila
getur att patt i ad skapa alag. Vidhorf til sjukdémsins og skilningur & honum
hefur mikil &hrif & umoénnun og framkomu adstandenda gagnvart astvini med
heilabilun. Ef adstandandi gerir t.d. skyndilegar og Ovantar breytingar a
venjum eda umhverfi einstaklings med Alzheimer eda kemur fram vid hann &
gagnryninn og 6vaginn hatt getur pad ytt undir daskilega hegdun eda adrar
atferlistruflanir. Slik hattsemi uménnunaradila getur stafad af vanpekkingu a
sjukdémnum og einkennum hans (Garcés o.fl., 2010). pad getur haft ahrif &
framgangshrada sjukdomsins hvada adferdir adstandendur nota i uménnun og
samskiptum vid hina veiku einstaklinga, eins og sést i framskyggnri
ferilrannsékn fra Utah i Bandarikjunum a tengslum milli bjargrada
aostandenda og vitrennar getu og ferni einstaklinga med heilabilun.
patttakendur voru 226 einstaklingar med heilabilun og umédnnunaradilar
peirra og peim var fylgt eftir i allt ad sex ar. Bjargrad voru flokkud &
eftirfarandi hétt: Ad leita lausna, ad leita eftir félagslegum studningi, flotti (e.
avoidance), 6skhyggja (e. wishful thinking), sjalfsasékun, asaka adra, ad sja
0g meta pad gdda (e. counting blessing) og leita i trana. Helstu nidurstodur
voru ad MMSE-skor laekkadi haegar hja peim sem attu sér lausnamidada
umdnnunaradila sem kunnu ad meta pad goda og jakveeda. Sémuleidis var
heegari afturfor hja peim sem attu adstandendur sem leitudu eftir félagslegum
studningi og notudu éskhyggju. Studningsmedferd sem beinir sjonum ad
pessum gagnlegu bjargrddum e&tti pvi ad vera nytsamleg. Rannsakendur
bentu & ad faar rannsoknir hefdu verid gerdar & ahrifum umodnnunar og
persdnugerdar umonnunaradila & framgang heilabilunar en fyrri rannsékn
somu rannsakenda hafdi synt ad ndid samband sjuklings og uménnunaradila
spadi fyrir um hegari afturfor i vitreenni og verklegri getu peirra sjuku
(Tschanz o.fl., 2013).
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Flestir sem eru med heilabilun bda heima og glima vid einhverjar
atferlistruflanir sem valda adstandendum alagi og erfidleikum. Adstod og
radgjof sem leidbeinir uménnunaradilum ad fast vid atferlistruflanir etti pvi
ao vera skipulagdur hluti medferdar vid heilabilun (Gitlin, Winter, Dennis,
Hogsdon og Hauck, 2010).

Svefn umoénnunaradila

Svefntruflanir uménnunaradila geta verio bein afleiding svefnbreytinga og
atferlis pess Alzheimers-sjika, en einnig geta ahyggjur, kvidi og vanlidan i
umonnunarhlutverki leitt til svefntruflana peirra 6had svefnmynstri hins
Alzheimers-sjuka. Svefntruflanirnar geta lika tengst peirra eigin heilsu,
lifsstil  og sjukdomum, ©6h&d umdnnunarhlutverkinu. Stoér hluti
umoénnunaradila Alzheimers-sjukra er eldra félk sem liklega finnur fyrir
edlilegum aldurstengdum svefnbreytingum er kunna ad gera pad vidkvemara
fyrir frekari truflunum & svefni, svo sem ad vera titt vakid upp ad néttu.
Hetta er a ad vitahringur sleemra svefnvenja myndist samhlida trufludum
neetursvefni, daglirum, minnkandi virkni, litilli hreyfingu og Aalagi i
umoénnunarhlutverki (McCurry o.fl., 2009; McCurry o.fl., 2007). Samkvamt
nylegri yfirlitsrannsokn Peng og Chang (2013) er tidni svefntruflana 50-74%
hja& umonnunaradilum og peir pettir sem helst hafa ahrif par & eru aldur
umdénnunaradilanna, andleg lidan peirra, sjukdémsastand hins heilabilada og
pad ad vera i umdnnunarhlutverki. Af peim 18 rannséknum sem skodadar
voru eru 17 pversnidsrannsdknir sem geta ekki stadfest orsakasamband.
Rannsakendur benda & ad rannsoknir & umoénnunaradilum hafi i meira meli
beinst ad punglyndi og umonnunarbyrdi og ad svefntruflanir séu oft hvorki
greindar né medhondladar. Lee o.fl. (2014) stadfestu med rannsokn i Koreu
ad svefn umonnunaradila er lakari en folks sem ekki gegnir
umonnunarhlutverki. pétttakendur i rannsdkninni voru 132 adstandendur sem
veittu umonnun a heimili einstaklinga med veega vitreena skerdingu eda
heilabilun og 56 einstaklingar i samanburdarhopi. Makar kvortudu meira um
svefntruflanir en adrir adstandendur i hopi umdénnunaradila. McKibbin og
félagar baru saman svefn 73 maka Alzheimers-sjikra og 40 einstaklinga sem
ekki voru i uménnunarhlutverki. Rannséknin var gerd i Bandarikjunum og
péatttakendur bjuggu allir heima med maka sinum. Svefn var meldur badi
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hugleegt og hlutlegt. Heerri aldri patttakenda, 6h&d umdnnunarhlutverki,
fylgdi lakari svefn, aukinn svefn & Iéttari stigum og minni djapsvefn.
Ondunartruflanir i svefni reyndust einnig algengari med haekkandi aldri, tidni
slikra truflana var milli 30-40% i pétttakendahdépunum. Makar félks med
medalsvasinn eda alvarlegan Alzheimers-sjukdém toldu svefngeedi sin lakari
og ahrif dagsyfju meiri en patttakendur sem ekki voru i uménnunarhlutverki.
Ahrif umoénnunarhlutverksins virtust lika meiri hja eldri en yngri
patttakendum. Nidurstddur svefnrannsékna syndu ad makar einstaklinga med
medalsvaesna eda alvarlega heilabilun svafu minna en samanburdarh6purinn.
Eldri makar svafu ad medaltali 5,5 klukkustundir ad néttu, en medalsvefn
aldradra samkvaemt pversnidskonnun National Sleep Foundation er néalegt 7
Klukkustundum. EKki reyndist munur milli hopa & hve mikid patttakendur
voktu eda voknudu upp yfir nottina. Aldur var hins vegar mikilvegur
ahrifapattur, eins og komid hefur fram (McKibbin o.fl., 2005).

Svefntruflanir Alzheimers-sjikra valda adstandendum miklu alagi og ryra
lifsgaeoi beggja adila (McCurry o.fl., 2000) en eins og fram hefur komid eru
svefntruflanir af ymsum toga og valda adstandendum mismiklu alagi. |
fyrrnefndri  rannsékn McCurry og félaga fra 1999 matu umdénnunaradilar
nokkra svefnpeetti med tilliti til pess hve miklu alagi eda truflun peir ollu
peim. Nidurstédurnar syndu ad pott algengustu svefntruflanirnar hja hinum
Alzheimers-veiku veeru ad sofa meira en venjulega (40%) og vakna arla
morguns (31%) pa matu umoénnunaradilarnir pa peetti minnst truflandi. Hins
vegar olli pad peim mestu alagi ad vera vaktir upp um naetur og ad hinn veiki
sveefi minna en venjulega. Badi tioni og alag vegna svefntruflana voru
marktekt meiri pegar peir Alzheimers-sjiku voru vitreent skertari, héfou
minni faerni og meiri atferlistruflanir. Kanadisk rannsokn & svefni 60 maka
Alzheimers-sjukra syndi einnig ad truflanir & néttunni, salernisferdir og rap
peirra heilabiludu tengdist lakari svefngedum makanna og tidni truflana &
néttunni tengdist verri gedheilsu peirra (Creese o.fl., 2008).

Samraemi i svefni milli natta og tengls milli svefntruflana Alzheimers-
sjikra og umdnnunaradila var rannsakad hja 44 einstaklingum med
Alzheimer og umdnnunaradilum peirra.  Litid samremi reyndist i
svefntruflunum patttakenda milli natta og lélegur svefns annars adilans
tengdist ekki endilega Iélegum svefni hins adilans & heimilinu. Aldur
patttakenda, punglyndi og heilsa umonnunaradila og pad hvort
umonnunaradili og Alzheimers-sjuklingur svafu i sama rdmi reyndust ekki
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markteekir &hrifapeettir. Karlar i uménnunarhlutverki voru niu sinnum liklegri
en konur til ad sofa illa pegar s& Alzheimers-sjaki svaf illa. Rannsakendur
benda & ad samspil og tengsl svefnraskana hja Alzheimers-sjikum og
umoénnunaradilum peirra séu margslungin og ahrifapettirnir margir
(McCurry o.fl., 2008). Ranns6kn Beaudreau og félaga (2008) & 60 konum
sem énnudust heilabiladan ettingja synir ad punglyndiseinkenni, 1éleg heilsa
og héar aldur kvennanna hoféu bein ahrif & svefngeedi peirra, 6had
umoénnnunarbyrdinni og astandi pess veika.

Mat & svefni, svefnvandamalum og hegdun & néttunni kemur i mérgum
tilfellum einungis fr4 maka eda 68rum adstandanda sem byr med peim veika.
Pad verdur pvi ad taka med i heildarmyndina ad uménnunaradilar geta glimt
vid svefnerfidleika 6h&d héttalagi pess heilabilada en vegna upplifads alags i
umonnunarhlutverkinu getur vandamalid verid meira. Umonnunarbyrdi getur
leitt til svefntruflana hja adstandendum jafnvel pott sa veiki sé ekki beint
valdur ad pvi ad trufla svefninn (McCurry o.fl., 2007). Erfitt getur verid ad
greina orsakatengsl i svefnvandamalum og oft er um ad raeda flokid samspil
ymissa patta svo sem aldurstengdra breytinga, likamlegra sjukdéma og
andlegs alags.

Urradi vid svefntruflunum Alzheimers-sjikra

A undanférnum arum hafa vida verid gefnar Ut kliniskar leidbeiningar um
medferd vio Alzheimers-sjakddmnum og ©6drum gerdum heilabilunar
(Haberstroh o.fl., 2010). Medferd er skipt i annars vegar lyfjamedferd og hins
vegar annars konar medferd (e. nonpharmacologic interventions). Kliniskum
leidbeiningum ber saman um ad medferd 6nnur en lyfjamedferd skuli vera
fyrsti valkostur i medhdndlun  atferlistruflana og hegdunarerfidleika
(Gauthier o.fl., 2010; Gitlin o.fl., 2012; NICE, 2006; Sadowsky og Galvin,
2012). Hvorki lyfjamedferd né onnur pekkt medferd i dag getur snuid vid
meinafraedilegri proun sjukdémsins. Tilgangur medferdar er pvi fyrst og
fremst ad viohalda vitreenni og verklegri getu, draga ur atferlistruflunum og
gedraenum einkennum, heaegja & framgangi sjukdémsins og draga Ur &lagi &
sjuklingana og uménnunaradila peirra (Haberstroh o.fl., 2010; Sadowsky og
Galvin, 2012). Meodferd vid erfioum gedrenum einkennum og
atferlistruflunum er i mérgum tilfellum &hrifarikust sé hidn af bléndudum
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toga, p.e. baoi lyfjamedferd og atferlismedferd dsamt fraedslu og studningi
vid umonnunaradila (Mohamed o.fl., 2010).

[ kliniskum leidbeiningum Landlaeknisembattisins um heilabilun eru
nefnd nokkur medferdardrraedi: Atferlismedferd, érvun a vitrenni getu,
upplysingar og ndmskeid fyrir adstandendur, honnun umhverfis, hreyfing og
endurhefing, attunarpjalfun, idju- og sjukrapjalfun og skyndrvun. pau lyf eda
lyfjaflokkar sem nefnd eru i klinisku leidbeiningunum og rédlagt ad nota eru
kolinesterasahemlar, memantin, punglyndislyf og gedrofslyf (Olafsdottir
o.fl., 2007).

Kerfisbundin yfirlitsrannsokn a medferdarmdoguleikum vid
svefntruflunum tengdum Alzheimers-sjukdéomnum leiddi i 1jés ad litid veeri
til af g6dum slembitilraunum & svefnmedferdarirreedum og ad faar
rannsoknir notudu hlutleegar meeliadferdir. Nidurstada rannsoknarinnar var po
s a0 meoferdarleidir adrar en lyfjamedferdo veeru ahaettuminni en
lyfjamedferd og pvi akjosanlegri sem fyrsti valkostur (Salami, Lyketsos og
Rao, 2011). McCurry og félagar (2000) komust ad sému nidurstédu i
yfirlitsrannsokn sinni og bentu einnig & ad faar rannsoknir syni fram & virkni
og arangur medferdar fyrir folk sem byr heima, en fleiri rannséknir hafi verio
gerdar & stofnunum. Medferd vid svefntruflunum Alzheimers-sjikra
einstaklinga er likt og medferd vid 6drum atferlistruflunum almennt flokkud i
lyfjamedferd annars vegar og adra medferd hins vegar (Cipriani, Lucetti,
Danti og Nuri, 2015; David o.fl., 2010). Nanari flokkun meoferda er dalitid
mismunandi en pd i adalatridum sU sama. Hér verdur gerd stuttlega grein
fyrir helstu medferdarmdguleikum an pess ad fara itarlega i rannséknir og
virkni einstakra lyfja eda lyfjaflokka.

Lyfjamedferd vid svefntruflunum

I samantektargrein um svefn og Alzheimers-sjikdom eru eftirfarandi lyf eda
lyfjaflokkar nefndir i umfjollun um medferd vid svefntruflunum: Melatdnin,
georofslyf (e. antipsychotics), réandi lyf (e. hypnotics), punglyndislyf (e.
antidepressants), antihistamin-lyf og kolinesterasahemlar (Peter-Derex o.fl.,
2014). Nyleg kerfisbundin yfirlitsrannsokn stadfestir ad faar slembitilraunir
eru til & lyfjamedferd vid svefntruflunum Alzheimers-sjakra. Einungis fimm
slikar rannsoknir uppfylltu skilyrdi yfirlitsrannséknarinnar, par af voru prjar
um virkni melatonins. Samkveemt peim batir melatonin ekki svefn nema ad
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mjog takmorkudu leyti, annars vegar reyndist melatonin beeta litillega
heildarnetursvefn og hins vegar haekka hlutfall naetursvefns & moti dagsvefni.
Engar slemar aukaverkanir voru af melatonininntoku (McCleery, Cohen og
Sharpley, 2014). Melaténins er ekki getid i kliniskum leidbeiningum
Landlaeknisembaettisins (Olafsdéttir o.fl., 2007). Gedrofslyf eru sennilega
mest notudu lyfin gegn atferlistruflunum, en geeta parf varddar i notkun peirra
vegna moguleika & aukaverkunum (Lyketsos o.fl., 2011). Atferlistruflanir
sem algengt er ad adstandendur upplifi alagsvaldandi og erfidar eru oft pess
edlis ad vid peim eru ekki til lyf. petta & t.d. vid um métprda vid umonnun,
endurteknar spurningar og preetugirni en lyf geta reynst gagnleg vid 6drum
einkennum svo sem punglyndi, ranghugmyndum og 6roleika (Gitlin o.fl.,
2010). Gedrofslyf og réandi lyf eru notud til ad medhondla svefnleysi en
notkun peirra er po ekki heettulaus og geeta parf varidar vegna aukaverkana
0g aukinnar heettu 4 byltum og dagsyfju (David o.fl., 2010; Peter-Derex o.fl.,
2014). bpunglyndislyf eru notud til ad medhondla punglyndi samfara
heilabiluninni (Olafsdéttir o.fl., 2007) en pau geta haft paer aukaverkanir ad
yta undir syfju og sljoleika (Peter-Derex o.fl., 2014). Antihistamin-lyf eda
ofnemislyf eru stundum notud vid svefntruflunum og Oréleika vegna
sljovgandi ahrifa peirra. Likt og med énnur lyf sem virka sleevandi er notkun
peirra varasom fyrir aldrada og folk med heilabilun (Peter-Derex o.fl., 2014).
Kolinestersasahemlar eru lyf sem notud eru vid Alzheimers-sjukdémnum.
Acetylkdlin spilar lykilhlutverk i virkni minnis og styrkur pess er vid
edlilegar adstedur herri i voku og draumsvefni en minni i djapsvefni.
Kolinesterasahemlar eiga ad studla ad pvi ad auka eda halda uppi styrk
acetylkdlins i midtaugakerfinu og ettu pvi ad hafa g6d ahrif & baedi vitreena
getu og svefn (Peter-Derex o.fl., 2014). Likt og med 6nnur lyf sem hér hafa
verid nefnd ber rannséknum & virkni kolinesterasahemla ekki saman, sumar
rannsoknir hafa synt fram & ad lyfin beti svefn en adrar ad pau auki
svefnleysi og martradir (David o.fl., 2010; Peter-Derex o.fl., 2014).
Svefnleysi er oft medhondlad med lyfjum, en almennt er pé talid ad adrar
medferdarleidir &n eda samhlida lyfjagjof séu betri valkostur. Atferlismedferd
sem midar ad pvi ad beeta svefnvenjur og breyta vidhorfi til svefns atti ad
vera fyrsta medferd, pott stundum geti verid naudsynlegt ad nota lyf til ad
medhondla bradan vanda (Ancoli-Israel og Ayalon, 2006). Lyfjamedferd etti
ekki ad vera fyrsta Grredi vid svefntruflunum hja einstaklingum med
heilabilun (David o.fl., 2010; Hooyman og Kiyak, 2011). Freedimenn benda &
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ad litid er vitad um skilvirkni og arangur lyfjamedferdar vid langvinnum
svefnvandamalum Alzheimers-sjukra en p6 eru lyf oft notud vegna
svefnleysis og svefntruflana & néttunni (McCurry o.fl., 2000; Yesavage o.fl.,
2003). Aukaverkanir réandi lyfja medal aldradra, heilabiladra einstaklinga
eru m.a. aukin hetta & byltum, beinbrotum, rugléstandi og minni
sjalfsbjargargetu. bvi er almennt talio ad lyfjamedferd eigi bara ad koma til
athugunar ef 6nnur Urraedi bregdast og buid er ad Utiloka adra ahrifavalda svo
sem umhverfispatti og adra undirliggjandi sjukdéma (Lyketsos o.fl., 2011;
McCurry o.fl., 2000; Sadowsky og Galvin, 2012; Salami o.fl., 2011).

Onnur medferdararradi vid svefntruflunum

Onnur medferd hefur pa kosti fram yfir lyfjamedferd ad vera yfirleitt
heettulaus og arangur endist lengur (David o.fl., 2010). Flestar medferdaleidir
eru po pess edlis ad folk med heilabilun parf adstod annarra vid paer og pvi
eru pad i raun umonnunaradilar sem purfa ad leera og framfylgja medferdinni.
Hér verdur sagt fra helstu medferdarpattum sem pekktir eru i dag og nokkrum
rannsoknum & virkni og arangri peirra. Til gléggvunar ma flokka
medferdarurraedin & eftirfarandi hatt en nokkur skérun er milli flokka og nota
ma fleiri en eina gerd medferdar samtimis:

 Atferlismedferd (svefnvenjur og adlégun umhverfis)

 Virkni og hreyfing

+ Ljosamedferd

Undir atferlismedferd falla fyrst og fremst leidbeiningar og fraedsla um
gooar svefnvenjur, adlégun umhverfispatta og takmérkun & dagsvefni
(McCurry o.fl., 2000). Slembitilraun i Bandarikjunum syndi fram & gédan
arangur svefnvenjumedferdar (e. sleep hygiene interventions) fyrir
umoénnunaradila. Pétttakendur voru 22 einstaklingar med heilabilun og
adstandendur peirra. | samanburdarh6pnum voru 12 adstandendur sem fengu
skriflegar upplysingar um svefnbreytingar og almennar radleggingar um
godar svefnvenjur. Tilraunahopurinn, 10 adstandendur fékk pessi sému gogn
en ad auki sex vidtalstima par sem farid var yfir radleggingar, Urreedi og sett
markmid. Medal pess sem medferdin fol i sér var ad halda svefndagbok,
koma reglu a svefntima, draga Ur og stjérna dagsvefni, auka hreyfingu, draga
ar koffinneyslu, medhondla pvagleka og skipuleggja salernisferdir & néttunni.
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Nidurstodur syndu ad tilraunahopnum gekk mun betur en hinum ad beta
svefnvenjur, draga ur dagsvefni og auka daglega hreyfingu. Rannsoknin synir
ad arangur nast eingdngu ef umonnunaradilar fa gédan studning, adferdir og
markmid eru raunhef og einstaklingsmidud og umoénnunaradilum er hjalpad
vid ad yfirstiga hindranir og finna nyjar leidir (McCurry, Gibbons, Logsdon,
Vitiello og Teri, 2003). Onnur rannsékn pessara somu rannsakenda synir
sOmuleidis fram & gddan &rangur af svefnmedferdarkennslu. Auk freedslu og
leidbeininga um gddar svefnvenjur var radlégd dagleg hreyfing og
lj6samedferd. Pétttakendur voru 36 einstaklingar med Alzheimer og
aostandendur peirra. Tilraunahdépurinn (n=17) fékk adstod vid ad gera og
fylgja eftir einstaklingsmidadri svefnmedferdardaetlun, fara i daglega gongu,
auka virkni og nota sérstok 1j6s. Svefn var meldur med virknimeli, en
adstandendurnir  svorudu einnig spurningalistum og héldu dagbok.
Nidurstddurnar syndu ad tilraunahopurinn vakti minna a néttunni og vaknadi
sjaldnar upp. Rannsoknin synir ad pad er veenlegt og arangursrikt ad pjalfa
umoénnunaradila og Alzheimers-sjuka i atferlismedferd til ad beeta
neetursvefn. Einnig ad umonnunaradilarnir lerdu ad pekkja svefnskipulag,
daglega virkni og umhverfipatti sem geta studlad ad beettum svefni
(McCurry, Gibbons, Logsdon, Vitiello og Teri, 2005). Atferlis- og
svefnvenjumedferd felst yfirleitt i samblandi af virkni og hreyfingu & daginn,
g6dum svefnvenjum og lagferingum & umhverfispattum. Samkveemt pessu
ttu einstaklingar med Alzheimers-sjukdom ad: a) vera hvattir til ad hreyfa
sig daglega i a.m.k. 30 minatur, b) ganga Uti i dagsbirtu eins oft og mégulegt
er, ¢) foroast ad liggja i raminu & daginn, takmarka dagldra, fa sér ekki lar
eftir klukkan 13 & daginn og vidhafa reglu & fétaferda- og hattatima, d)
fordast ad taka kélinesterasahemla og orvandi lyf/efni & kvéldin og e) draga
ar areitum ljoss og havada ad neeturlagi (Peter-Derex o.fl., 2014).

Virkni og hreyfingu ma i moérgum tilfellum auka med patttoku i
skipuldgdu starfi eins og dagpjalfun. 1 halftilraun sem gerd var i
Bandarikjunum til ad kanna &hrif dagdvalar & hegdun og andleg einkenni
félks med heilabilun komu fram jakveed ahrif dagdvalarinnar. Um helmingur
péatttakenda, p.e. adstandendur peirra veiku, ségdu ad sjuklingarnir veru med
svefntruflanir en svefninn var betri hja peim sem mattu i dagpjénustu en
samaburdarhépnum sem ekki nytti slika pjonustu. beir sem mettu i
dagpjonustu téku patt i u.p.b. 30 minutna likamlegri virkni/hreyfingu daglega
og adeins 13% peirra fengu sér blund yfir daginn. P4 daga sem peir mattu
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ekki i dagpjonustu fengu 75% sér l0r yfir daginn. Truflun & natursvefni var
marktaekt minni og vokutimi ad nottu var styttri eftir dag i dagpjonustu. pad
gefur visbendingar um ad hreyfing og virkni & daginn og minni dagsvefn
hefur go6d ahrif a neetursvefninn (Femia, Zarit, Stephens og Greene, 2007).
Atferlismétun sem krefst pess ad umonnunaradilar haldi Alzheimersveikum
einstaklingum vakandi og virkum yfir daginn getur reynt mjég & og
umoénnunaradilar purfa ad finna athafnir sem henta hverjum og einum. Til
pess purfa peir i flestum tilfellum radleggingar og studning (McCurry,
Logsdon, Vitiello og Teri, 2004).

Lj6samedferd byggir a pvi ad skaert 1jos, skaerara en pad sem er venjulega
innanhtss ad degi til, hefur ahrif & melatoninvirkni og deaegurtakt.
Lj6samedferd er gjarnan framkvaemd pannig ad folk er fyrir framan eda undir
sterku 1jési i akvedinn tima, en ativera i mikilli birtu gerir sama gagn.
Lj6samedferd hefur reynst gagnleg til ad baeta svefn en han vill vefjast fyrir
notendum og studnings og leidbeininga er porf (McCurry o.fl., 2000).
Blindud slembitilraun & ahrifum gongu, lj6samedferdar og samsettrar
medferdar, p.e. gongu, ljéss og fredslu & svefn Alzheimers-sjukra sem
bjuggu heima, synir ad pessi medferdarlrraedi geta beett svefninn. EkkKi var
munur milli hdpanna, p.e. ekki er haegt ad draga alyktanir um hvada
medferdarform af pessum er best (McCurry o.fl., 2011). Peter-Derex og
félagar (2014) benda & i vyfirlitsgrein sinni ad ljésamedferd samfara
melatonin-inntoku sé likleg til &arangurs og ad rannsoknir & virkni
ljésamedferdar hafi synt fram & ad han geti beett naetursvefn og dregid ur
dagsyfju. Ljésamedferd hefur ekki alvarlegar aukaverkanir og pvi er hin
alitleg sem fyrsti valkostur i medferd svefntruflana. Hins vegar er
ljésamedferd ekki raologo i kliniskum leidbeiningum Landlaeknisembaettisins
(Olafsdottir o.fl., 2007) og i yfirlitsgrein Cipriani o.fl. (2015) kemur fram ad
nidurstddur rannsokna eru misvisandi hvad vardar arangur ljésamedferdar.

G060 upplysingasoéfnun er grunnurinn ad greiningu og medferd. Mikilveegt
er ad fa greinag6dar og réttar upplysingar um m.a. lyfjatdku, afengisneyslu,
koffinneyslu, reykingar, nattarulyf og annad sem geti haft ahrif & svefn
(Wolkove o.fl., 2007). Eins og fram hefur komid i umfjollun hér ad framan
pa er einnig mikilveegt er ad greina og medhondla adra sjukdéma sem geta
truflad svefninn, svo sem kafisvefn, fotadeird, bakflaedi og stodkerfisverki og
skoda daglegar venjur og umhverfispeetti (Vitiello og Borson, 2001). Ef
mogulegt, pa er gagnlegt ad bidja adstandendur ad halda svefnskra til ad nota
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vid ad greina vanda og setja markmid (McCurry o.fl., 2004). Greining og
medhondlun svefntruflana hja einstaklingum med Alzheimers-sjukdém og
annars konar heilabilun gefur feri & ad beeta lifsgedi peirra og
umoénnunaradilanna, moégulega heaegja a vitrenni skerdingu, draga ar
umoénnunaralagi og seinka flutningi & hjakrunarheimili (Lee og Thomas,
2011; Yesavage o.fl., 2003).

Pjonusta, fraedsla og stuoningur

Eins og komid hefur fram péa skiptir miklu fyrir uménnun og lidan folks med
heilabilun ad peir sem annast pa fai géda freedslu, leidbeiningar og studning.
Fredslu og studning meetti pvi i raun flokka sem medferdarpetti vid
heilabilun i ljosi pess hve mikil ahrifin eru & baedi veitendur og piggjendur
umoénnunar. Kliniskar leidbeiningar um Alzheimers-sjukdéminn nefna flestar
freedslu adstandenda sem einn lykilpatta i medferd og uménnun (Haberstroh
o.fl., 2010; NICE, 2006; Olafsdéttir o.fl., 2007). Fraedsla og studningur vid
adstandendur og uménnunaradila getur verid folginn i upplysingagjof og
freedslu um sjukdéminn og medferd, radleggingum og tilfinningalegum
studningi, mati a alagi og lidan adstandenda og upplysingum um hvada
aostod og pjonusta stendur til boda (Haberstroh o.fl., 2010).

Umonnun og hjakrun heilabiladra snyst um sému grundvallarpatti og
uménnun annarra. Sérstadan felst i pvi ad meeta porfum og Oskum
einstaklinga sem vegna skertrar vitreennar feerni geta oft ekki tjad vilja sinn &
skyran hatt og ekki er mdgulegt ad beita roksemdum eda hofoa til
domgreindar pegar glimt er vid hegdunarvandamal. Adalmarkmid
umoénnunarinnar er ad styrkja sjalfsvirdingu einstaklingsins med pvi ad beina
athyglinni ad getu hans og sigrum frekar en skerdingu og mistokum. Vidhorf
og hugmyndir um atferli og hegdun heilabiladra skipta miklu mali i medferd
peirra. Sé litid svo & ad gedran einkenni og hegdun félks med heilabilun séu
leid til ad tja eitthvad er liklegra ad reynt verdi ad greina, meta og skilja
frekar en stimpla pad sem eitthvad 6videigandi og til vandreda (Kitwood,
1997/2007). Tvo hjukrunarlikon byggja & sliku vidhorfi. Annars vegar er pad
likan um lekkandi areitisproskuld, The Progressively Lowered Stress
Threshold Model (Hall og Buckwalter, 1987) sem segir ad heilabiladir hafi
minna pol fyrir ymiskonar areitum og bregdist vid med kvida og daeskilegri
hegdun. Areitin geta verid t.d. breytingar & venjum, krofur sem vidkomandi
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neer ekki ad uppfylla, umhverfisareiti, umonnun, verkir eda onnur likamleg
Opaegindi. Hitt likanid, The Need-Driven Dementia-Compromised Behavior
Model, segir ad atferli heilabiladra stafi af 6uppfylltum pérfum peirra og sé
peim matt megi bata lifsgedi einstaklinganna (Algase o.fl., 1996).
Arangursrik medferd er st sem snidin er ad pérfum, 6skum, vilja, venjum og
getu einstaklingsins sjalfs (Smith og Buckwalter, 2005).

Adgerdir sem etlad er ad draga Ur neikvaedum hlidum og afleidingum
umoénnunar hafa yfirleitt ad markmidi ad beta heilsu og lidan
umoénnunaradilanna med pvi ad freeda og leidbeina um leidir til ad takast &
vid einkenni sjikdémsins og veita hvild fra uménnun og alagi. Arangur slikra
adgerda er gjarnan metinn med minnkudu alagi, minni streitu og seinkun
stofnanavistunar (Alzheimer’s Association, 2014). Osborn og Saunders
(2010) leggja aherslu & pad i sinum skrifum ad pad geti skipt sképum i
umoénnun Alzheimers-sjikra ad freeda og stydja adstandendur og ad pad geti
beinlinis verid hettulegt ad gefa alagi og ahyggjum adstandenda ekki gaum. |
sama streng taka Garcés og félagar (2010) i yfirlitsgrein sem fjallar um
medferdarGrraedi  til ad létta undir med adstandendum. Alag i
umoénnunarhlutverki getur baedi skadad heilsu umoénnunaradilanna og leitt til
sleemrar medferdar peirra veiku. Til ad draga Gr neikvedum afleidingum
umoénnunaralags fyrir bada adila parf ad finna lausnir sem létta a og
fyrirbyggja streitu uménnunaradila. Samkvaemt yfirliti Garcés og félaga hafa
rannsoknir & pessu svidi helst beinst ad tvenns konar Urreedum til ad draga ar
umoénnunaralagi. Annars vegar sélfélagsleg fraedsla (e. psycho-social
programs/psycho-educational programs) og hins vegar timabundin uménnun.
Undir timabundna uménnun falla heimapjonusta, dagdvél, hvildarinnlégn og
neeturdvol.

Nidurstodur kerfisbundinnar yfirlitsrannséknar a 127
medferdarrannsoknum fyrir adstandendur einstaklinga med heilabilun syna
ad til pess ad adstod og freedsla nytist sem best parf hin ad vera vel skipulgd
og krefja adstandendurna um virka pétttoku vid ad tileinka sér og nyta
freedsluna og freedilega pekkingu. Jafnframt ad hvers kyns medferd hefur ad
jafnadi litil en mikilveg ahrif & umonnunarbyrdi, punglyndi, heilsu og
pekkingu adstandenda og einkenni einstaklinganna med heilabilun.
Salfélagsleg medferd og fredsla sem krefst virkrar  pétttoku
uménnunaradilanna  hefur  vidtekustu  ahrifin.  Arangur  hugraennar
atferlismedferdar, studnings, radgjafar, dagdvalar, pjalfunar umoénnunaradila
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og margpatta medferdar reyndist sértekur, p.e. hafoi ahrif & tiltekin
vandamal. Adeins margpatta medferd getur samkvaemt pessari
yfirlitsranns6kn dregid ur likum & stofnanavistun (Pinquart og Soérensen,
2006). | slembitilraun Gitlin og félaga (2010) var kannadur arangur af
medferd sem atlad er ad hjalpa fjolskyldum ad fast vid atferlistruflanir.
Rannséknin var gerd i Bandarikjunum og patttakendur voru 272
umonnunaradilar og folk med heilabilun. Medferdin folst m.a. i radgjof og
freedslu hjukrunarfreedinga og idjupjalfa sem heimséttu og hringdu til
patttakenda & 16 vikna timabili og veittu sidan eftirfylgni i nokkrar vikur med
simtélum. Umoénnunaradilarnir fengu m.a. upplysingar um sjukdéminn og
um ymsa kvilla sem geta aukid & vanlidan, svo sem verki, vokvaskort og
heegdatregdu. Vandamal og alagsvaldandi hegdun var greind hja hverjum og
einum og Utbuin medferdaraaetlun par sem tilgreind voru pau atridi sem vinna
atti med, hugsanlegar kveikjur ad erfidri hegdun og nokkur moguleg Urreadi.
Daemi um slik uarreedi voru notkun hjalpartekja, adlogun umhverfis,
einfoldun & samskiptum og verkefnum og adstod vid virkni pess veika.
Umdnnunaradilar tilgreindu fjolmorg vandamal og atferlistruflanir, algengast
var motpréi vid umoénnun, endurteknar spurningar og preetugirni. Onnur
algeng atridi voru ad peir veiku voknudu upp & noéttunni, glimdu vid
vandamal tengd kldsettferdum og syndu reidi eda 6gn i tali (e. verbally
aggressive). Rannsoknin synir fram a gdédan arangur af studnings- og
freedslumedferd sem snidin er ad porfum hvers og eins. 1 tilraunahépnum
nadu fleiri umoénnunaradilar betri tékum & pvi ad fast vid vandamalin og
upplifdu frekar ad peir hefou stjorn & adstaedum. Atferlistruflanir ollu peim
minna alagi, neikveedum samskiptum hafdi fekkad og peim leid betur.
Athyglisvert er ad pau vandamal sem algengast var ad yllu alagi eru ekki pess
edlis ad pau sé haegt ad medhdndla med lyfjum. Lyfjanotkun var hins vegar
mjog algeng hja hinum heilabiludu, 39% téku lyf vid punglyndi, 36% tdku
verkjastillandi Iyf, 34% toku lyf vid atferlistruflunum og 72% toku
minnisbatandi lyf. Slik lyf geta verid gagnleg vid ymsu, svo sem punglyndi,
ranghugmyndum og o6rdleika en pad voru ekki helstu alagsvaldar ad mati
umonnunaradilanna, hugsanlega vegna pess ad lyfin hofou tileetlud ahrif.
Reynst hefur arangursrikt ad leidbeina adstandendum vid ad beita
adferdum til ad beeta svefn og draga Gr svefnvandamalum (McCurry o.fl.,
2003; McCurry o.fl., 2005). Slembitilraun sem gerd var i Bandarikjunum
syndi sémuleidis ad pad veeri veenlegt til &rangurs ad bjoda umoénnunaradilum
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uppa svefnfreedslu (e. sleep education program). Rannséknin var gerd & 37
sambylum fyrir aldrada, svokélludum family houses en par byr og starfar folk
sem veitir 6ldrudum heimilisménnum adstod og umdénnun i heimilislegu
umhverfi. Patttakendur i rannsokninni voru 47 iblar med greinda heilabilun
sem skipt var i rannsoknarhop (N=31) og samanburdarhép (N=16) og 37
starfsmenn. Menntun og reynsla starfsfolksins var mismikil, hluti peirra hafdi
einhvers konar sjikra- eda félagslidGamenntun. Starfsfolkid mat alla ibia med
svefntruflanir, alvarleiki heilabilunar hja ibdunum var einnig nokkud mikill
pvi medalskor & MMSE var 8,1 stig. Algengustu svefntruflanirnar voru rap
og Ovideigandi hegdun & néttunni, reidi, kvidoi eda ranghugmyndir pegar
vOoknudu upp ad neturlagi og mikill svefn & daginn sem kom nidur &
neetursvefni. Svefnfraedslan sem samanst6d af fjorum kennslutimum, folst i
pvi ad freda og leidbeina starfsfélkinu um urraedi vid svefntruflunum, énnur
en lyfjagjafir og ad adstoda starfsfélkid vido ad gera raunhazfa og
einstaklingsmidada svefnaaetlun fyrir hvern ibta. Svefn var metinn baedi med
virknimeli og par til gerdum matskvéroum. Svefn og atferli ibdanna i
tilraunahépnum batnadi og merkja matti arangur af medferdinni vid
eftirfylgni sex manudum sidar. Starfsfolkid lerdi ad greina svefnhegdun,
atferli & daginn og umhverfispaetti sem studlad geta ad svefntruflunum a
noéttunni og sidan ad Gtbla skipulag til ad vinna markvisst ad pvi ad baeta
svefn og draga Ur svefntruflunum. Athyglisvert var ad virkni & daginn hja
ibGunum i tilraunah6pnum hélst meiri eftir tilraunina en virkni
samanburdarhopsins hélt afram ad minnka (McCurry, LaFazia, Pike,
Logsdon og Teri, 2012).

I 4durnefndri rannsokn Austrom o.fl. (2014) kom i ljos ad streituvaldandi
peettir uménnunaradila eru margs konar og pvi er mikilvegt ad
heilbrigdisstarfsfolk, stjornendur studningshépa og adrir sem koma ad
pjonustu vid pennan hép séu medvitadir um pessa fjolbreyttu peetti sem
adstandendur glima vid. Rannsoknarnidurstddur syndu einnig ad fraedsla fyrir
adstandendur er mjog mikilveeg. Adstandendur og umdnnunaradilar purfa
almenna fraedslu um umdénnun, hvernig eigi ad takast a vio atferlistruflanir og
adstoda pa veiku vio athafnir daglegs lifs. Einnig er gagnlegt ad freeda
umoénnunaradila um algenga streituvaldandi peetti og leidbeina um adferdir til
ad draga Ur streitu og beeta heilsu. Nidurstada tilraunarinnar um
samstarfsumonnun (e. collaborative care) var st ad medferdardrraedi sem
honnud eru til ad adstoda adstandendur ad skilja einkenni Alzheimers-
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sjukdémsins og ahrif heilabilunar, hjalpa peim ad veita adstod og umdnnun
0g ad gefa gaum ad eigin heilsu og lidan veeru lykilpaettir i samstarfi fagfolks
og adstandenda i svonefndri samstarfsuménnun. Atferlistruflanir og pé einna
helst punglyndi, pirringur, arasarhneigd og ranghugmyndir reyndust vera
algengustu streituvaldarnir fyrir uménnunaradila og yttu undir upplifada
byrdi og svefntruflanir peirra auk pess ad hafa ahrif & getu peirra til ad sinna
umonnunarhlutverkinu (Austrom o.fl., 2014).

Baoi pegar adstandendum gengur vel ad annast veikan astvin sem og
pegar uménnunin reynist erfid ma gera rad fyrir ad umdénnunaradilar purfi
hvild frd& uménnunarstarfinu. Dagdvalarstadir fyrir folk med heilabilun er
Grredi sem hefur prdast til ad maeta umonnunarporf peirra sem bua & eigin
heimili. Peir bjéda uppad virkniaukandi medferd sem nytir pa getu
einstaklinganna sem enn er til stadar og gefa adstandendum hlé fra alaginu
sem fylgir pvi ad annast veikan attingja (Femia o.fl., 2007; Samuelsson,
Malmberg og Hansson, 1998). I Svipj6d var gerd rannsokn & dagdvol fyrir
aldrada med heilabilun til ad kanna hvad greindi & milli peirra skjélstaedinga
sem entust i dvélinni og peirra sem hattu ad meta. | ljos kom ad
einstaklingar med hegdunarvandamal og peir sem purftu adstod vid
salernisferdir og klednad heettu fyrstir. Flestir peirra sem bjuggu einir pegar
peir byrjudu i dagpjonstu heettu innan ars og fluttu & hjakrunarheimili.
Langflestir adstandendur sem téku patt i rannsékninni ségdust hafa hag af
pbjonustunni, p.e. han veitti peim hvild frdA uménnun (Mavall og Malmberg,
2007).

Hér a landi fellur uménnun og pjonusta vid einstaklinga med heilabilun ad
mestu undir almenna heilbrigdis- og félagspjonustu sem etlud er ldrudum. |
logum um malefni aldradra segir ad a hjakrunarheimilum eda
hjikrunarrymum a oldrunarstofnunum skuli vera ,,sérstok adstada fyrir
aldrada med heilabilunareinkenni“ en ad 60ru leyti er pjonusta fyrir
einstaklinga med heilabilun ekki tilgreind sérstaklega. Markmid laga um
malefni aldradra eru m.a. ad aldradir eigi vol & peirri heilbrigdis- og
félagslegu pjénustu sem peir purfa a ad halda og ad aldradir geti, eins lengi
og unnt er, baid vido edlilegt heimilislif en jafnframt ad peim sé tryggd
naudsynleg stofnanapjonusta pegar hennar er porf.  Til opinnar
oldrunarpjonustu teljast heimapjonusta, pjonustumidstddvar, dagdvol og
pjonustuibadir (16g um malefni aldradra nr. 125/1999). | kliniskum
leidbeiningum Landleknisembeettisins um heilabilun eru taldir upp ymsir
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pjonustupeettir. beir eru heimahjdkrun, heimapjénusta, heimsendur matur,
oryggishnappur, félagsraogjof, hjalparteeki, sjukra- og idjupjalfun, dagvistun,
hvildarinnlagnir og vistunarurreedi (Olafsdottir o.fl., 2007). Adgengi og
frambod pessara pjonustupatta er misjafnt eftir blsetu. Ymiss konar
sérfreedipjonusta og/eda sérhaefd dagvistun er ekki til stadar i 6llum
byggdarlégum. A Landakoti i Reykjavik er starfraekt géngudeildarpjonusta
fyrir folk med heilabilun og adstandendur peirra. Deildin heitir
Minnismottaka og par fer fram viotek pverfagleg pjonusta sem lytur ad
greiningu, medferd, studningi og freedslu (Landspitali haskdlasjukrahds, e.d).
A hofudborgarsvaedinu eru starfraektir sjo sérhafdir dagdvalarstadir atladar
einstaklingum med heilabilun og & Selfossi, Reykjanesbee og Akureyri eru
einnig dagdvalarrymi etlud félki med heilabilun (Velferdarraduneytia, e.d.).
Hér & landi eru ekki starfreekt sérstok neeturtrreedi nema i formi
skammtimadvalar a stofnun eda hvildarinnlagnar. Tilgangur hvildarinnlagna
er oft tvipeettur, annars vegar ma lita & pad sem virka medferd fyrir
einstaklingana og hins vegar leid til ad gefa uménnunaradilum hvild (Garcés
o.fl.; Ingibjérg Hjaltadéttir, Sigrin Bjartmarz, Diana Drofn Heidarsdottir,
Steinunn Arna Pborsteinsottir, 2010). | sumum tilfellum er tilgangur
hvildarinnlagnar sa ad snla ofan af svefnéreglu og skoda svefnmynstur. Lee,
Morgan og Lindesay (2007) kénnudu ahrif tveggja vikna hvildarinnlagnar a
svefn einstaklinga med heilabilun og umoénnunaradila peirra. batttakendur i
pessari framvirku tilfella ranns6kn voru einstaklingar med greinda heilabilun
0og umoénnunaradilar sem bjuggu & sama heimili, alls luku 33 por
rannsokninni. Notadur var virknimelir & GInlid i sex vikur samfellt hja
hverjum og einum patttakanda. Meelt var i tveer vikur fyrir hvildarinnl6gn, i
tveer vikur medan & dvélinni st6d og sidan i tveer vikur & eftir. Ad auki
svérudu umonnunaradilar spurningalistum og matskvérdum vardandi svefn
og heilsu og héldu svefnskra fyrir sig og einstaklingana med heilabilun. |
hvildarinnlégninni sa starfsfolk um ad halda svefnskra fyrir skjélsteedingana.
Meginnidurstodur voru paer ad medan & hvildarinnlogn stéd jokst
heildarsvefn adstandendanna og peir matu svefngedi sin  betri.
Einstaklingarnir sem foru i hvildarinnldgnina svafu hins vegar heldur verr i
dvalinni, voru lengur ad sofna, heildarnatursvefn var minni og degursveifla
raskadist. Ahrif hvildarinnlagnarinnar voru nanast engin ad henni lokinni,
b.e. svefnmynstur virtist fara i sama eda mjdg svipad far og var fyrir dvélina.
Fyrir einstaklingana sem féru i hvildarinnlégnina er liklegt ad
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umhverfisbreytingin og ymis areiti fra umhverfinu og 6dru folki & stofnuninni
hafi ytt undir lakari svefn hja peim.

[ yfirliti Garcés og félaga (2010) er ratt um A&stedur pess ad
rannsoknarnidurstéour séu misvisandi pegar skodud eru ahrif timabundinnar
umoénnunar & streitu adstandenda. Ein asteeda pess ad pjonustan ber ekki
tileetladan arangur getur verid ad hun meeti ekki porfum skjolstedinganna, sé
ekki areidanleg eda ekki nogu god. Onnur skyring felst i pvi ad adstandendur
dragi pad of lengi ad leita sér hjalpar og piggja adstod og pvi sé komid i 6efni
pegar pjonustan er pegin. P& séu adstandendur komnir ad polmérkum og
timabundin uménnun, dagdvél eda hvildarinnldgn dugar ekki til ad 1étta peim
byrdina. Pridja skyringin er si ad timabundin adstod negi ekki til ad veita
umoénnunaradilum péa hvild sem peir purfa eda 6ska.
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Aoferoafraeoi

Rannsoknarsnio

Rannséknin er lysandi pversnids- og samanburdarrannsokn. Lysandi
rannsoknir leitast vid ad lysa &kvednum fyrirberum og sambdndum an
inngripa eda ihlutunar rannsakenda. pversnidsrannsokn felur i sér ad einungis
er gerd ein mealing og med samanburdarrannsékn er athugadur munur milli
hopa. Lysandi pversnids- og samanburdarrannsokn skyrir ekki orsék munar
milli hdpa (Ragnheidur Harpa Arnardéttir, 2013).

batttakendur

Pyoi rannsdknarinnar voru makar einstaklinga sem greindir hafa verid med
Alzheimers-sjukdém og bua med peim & eigin heimili & Islandi. Til pess ad
na til mogulegra patttakenda var leitad til stofnana sem veita einstaklingum
med heilabilun pjonustu og starfsfolk & viokomandi stodum bedid ad finna
patttakendur i sinum skjolstedingahopi. Urtakid er pvi svokallad
hentugleikadrtak. Skilyrdi fyrir patttoku eda valvidmid voru ad patttakendur
byggju heima med hinum veika maka sinum, ad Alzheimers-sjukdémur hafi
verid greindur af leekni og ad patttakendur skildu vel islensku. Nidurstodur
rannsoknarinnar visa pvi til reynslu og sjénarhorns maka einstaklinga med
Alzheimers-sjukdom.

Ekki er til skrd né adgengilegur gagnagrunnur med upplysingum um
einstaklinga sem greinst hafa med Alzheimers-sjukdém. bvi var notad
hentugleikadrtak og patttakendur fundnir i samvinnu vid stofnanir sem
pjonusta folk med heilabilun.

Su leid ad leita til maka Alzheimers-sjukra var valin fyrst og fremst vegna
pess ad vandasamt og vafasamt getur verid ad leggja spurningalista fyrir folk
med heilabilun. Sjukdémurinn veldur pvi ad geta folks til ad meta hlutlegt
nyliona atburdi med tilliti til tidni og timalengd er i mdrgum tilfellum
takmorkud og i sumum tilfellum eiga einstaklingar erfitt med ad lesa og skilja
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texta. pad getur valdid veikum einstaklingum 6roa og vanlidan ad purfa ad
svara mérgum spurningum og peir geetu upplifad vanmatt sinn eda brugdist
illa vid. Minnisskerding sem er eitt helsta einkenni Alzheimers-sjukdémsins
veldur pvi ad areidanleiki svaranna hefdi ordid takmarkadur.

Gagnasofnun

Leitad var til yfirmanna peirra stofnana og stada sem fengnir voru til
samstarfs vid gagnadflun. Hringt var i viokomandi og sidan sent formlegt
kynningarbréf asamt leyfisbréfi til undirritunar (fylgiskjal 1). Haft var
samband vid og leyfi fengin frd Heilbrigdisstofnun Sudurlands,
Heilbrigdisstofnun Vesturlands, Heilbrigdisstofnun Austurlands,
Minnisméttékunni & Landakoti, FAAS (Félag ahugafélks og adstandenda
Alzheimerssjuklinga og annarra skyldra sjukdéma), dagpjalfun/dagdvol a
Vitatorgi, Hlidabae, Eir og Rodasdlum, Heilsugaeslustddinni & Akureyri og
Oldrunarheimilum Akureyrar (dagdeild & HIi®).

Ad fengnu leyfi yfirmanna vidkomandi stofnana var haft samband vid
hjukrunarfraedinga a hverjum stad, peim sagt fra rannsokninni og 6skad eftir
adstod peirra vid ad na til patttakenda. Sumar stofnanir voru heimsottar til ad
kynna rannsoknina, afhenda formlegt kynningarbréf (fylgiskjal 2) og Gska
eftir adstod vid gagnadflun. T 6drum tilfellum var um ad raeda samtél i sima
og kynningarbréfid sent i télvuposti. Hverri heilbrigdisstofnun tilheyra
nokkrar starfsstddvar heimahjukrunar og haft var samband vid alla pa stadi. |
Ollum tilfellum var beidni um adstod vel tekid og af ahuga.

Hjukrunarfraedingarnir voru bednir um ad finna i skj6lsteedingahdpi sinum
mdogulega patttakendur. Valvidmid fyrir patttéku voru vandlega Utskyrd og
bent & einfaldar leidir til ad finna patttakendur Ur hépi skjdlstedinga.
Hjukrunarfraedingarnir voru bednir um ad segja mogulegum péatttakendum fra
rannsOkninni og bjéda peim patttoku. Tekid var fram ad ekki veri atlast til
ad hver stadur geefi sér lengri tima en u.p.b. tveer vikur til ad sinna pessu, p.e.
ekki pyrfti ad bida og leita ad patttakendum i langan tima.
Hjukrunarfreedingunum voru sidan afhentir eda sendir spurningalistar og peir
bednir um ad koma peim til patttakenda. Med pessari adferd var tryggt ad
rannsakendur fengu engin ndéfn né oOnnur persénugreinanleg gogn um
patttakendur.
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Alls var haft samband vid 28 stadi og 85 spurningalistar voru afhentir
samkvaemt upplysingum fra hjukrunarfredingunum. A dagdvalarstodum &
héfudborgarsveedinu  og  Minnismottokunni  voru  afhentir  alls 67
spurningalistar, & Akureyri voru afhentir 5 listar og samtals 11 listar voru
afhentir & sjo starfsstodvum heimahjukrunar & Sudurlandi, Vesturlandi og
Austurlandi. A tiu starfsstddvum hafdi heimahjukrun engan mogulegan
patttakanda & sinum snaerum. Gagnadflun for fram i janGar til mars 2014.

Spurningalistinn var saminn fyrir pessa rannsokn i peim tilgangi ad leita
svara vid rannsoknarspurningunum (fylgiskjal 3). I spurningalistanum voru
baedi spurningar med tveimur svarkostum og fjolvalsspurningar asamt
nokkrum opnum spurningum par sem 6skad var eftir ad svarendur nefndu
deemi. Alls voru 18 spurningar i listanum. pétttakendum var einnig gefinn
kostur & ad koma & framferi athugasemdum vardandi rannsoknina og
spurningalistann.  Listinn var yfirfarinn af hjiukrunarfreedingum og
idjupjalfum og forpréfadur & tveimur einstaklingum ar pydi. Vid gerd hans
var studst vid fraedigreinar og erlendar rannsdknir 4 svefnbreytingum og
svefnvandamalum einstaklinga med Alzheimers-sjakdéminn. Akvedid var ad
hafa listann & pappir en ekki & rafreenu formi ad teknu tilliti til pydis.
patttakendur fengu afhent kynningar- og upplysingabréf (fylgiskjal 4) asamt
spurningalistanum. | bréfinu kom m.a. fram ad med pvi ad svara og senda
spurningalistann veeri veitt upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsékninni.
Spurningalistinn var nafnlaus en patttakendur voru bednir ad gefa upp kyn,
feedingardr og postndmer & heimilisfangi sinu. Pétttaka fol i sér ad svara
spurningalistanum, setja hann i medfylgjandi frimerkt umslag og pdstleggja.
Svarumslag var stilad & abyrgdarmann rannséknarinnar. Engar kvadir né
kostnadur fylgdu patttoku.

Urvinnsla gagna

Urvinnsla folst ad mestu i lysandi tolfradi, svo svara matti spurningum um
fjolda, tioni og dreifingu. Ki-kvadrat profi var beitt til ad athuga kynjamun.
Nidurstddur voru mestmegnis settar fram myndreent, i skifu- og stluritum og
gerd var grein fyrir svdrum vid opnum spurningum. Vid gagnagreiningu voru
notud forritin Excel og SPSS 20 (Statistical Package for the Social Sciences).
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Siofraedi rannsoknar og leyfi

Rannsdknin fékk leyfi Sidanefndar Sjukrahussins & Akureyri (fylgiskjal 5) og
var tilkynnt til Personuverndar (fylgiskjal 6). Fengin voru skrifleg leyfi
yfirmanna peirra stofnana og stada sem adstodudu vid gagnadflun.

Spurningar i spurningalistanum geaetu hafa vakid pétttakendur til
umhugsunar um eigin frammistdédu i umoénnnarhlutverkinu og um umfang
eda gedi medferda og Urreeda sem peim stendur til boda. Spurningalistar geta
valdio einstaka patttakendum hugarangri (Sigurdur Kristinsson, 2013) og pvi
var tekid var fram i upplysingabréfi til patttakenda ad spurningalistanum veeri
ekki etlad a0 mala eda meta umfang eda gedi umdénnunar og pjonustu.
patttakendum gafst kostur & ad koma & framferi &bendingum og
athugasemdum vardandi spurningalistann og rannséknina i sidasta lid
spurningalistans.

Med pvi ad fa samstarfsadilana til ad nalgast péatttakendur og afhenda
peim eda senda spurningalistann var tryggt ad rannsakendur fengu engin néfn
né onnur personugreinanleg gégn um patttakendur. Patttaka var sampykkt
med pvi ad svara spurningalistanum og senda hann til baka med posti. Med
pvi var einnig tryggt ad starfsfélkid sem afhenti listana gat ekki séd hverjir
svOrudu eda hvernig. Spurningalistunum var gefid namer en peir ekki
audkenndir ad 0oru leyti. beir voru i vorslu meistaranemans medan a
arvinnslu st6d en sidan geymdir i leestri hirslu hja &byrgdarmanni
rannsoknarinnar i Hask6lanum & Akureyri, par til peim verdur eytt.
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Nidurstoour

Alls bérust 65 svor, en samkveemt upplysingum fra samstarfsadilum voru 85
spurningalistar afhentir/sendir moégulegum patttakendum. Svarhlutfall var pvi
77%. Hér & eftir verdur farid yfir nidurstdour og svor patttakenda vid
spurningum i spurningalistanum. Allar hlutfallstélur (prosentut6lur) eru
nadmundadar ad heilli télu.

batttakendur, makar folks med Alzheimers-
sjukdom

patttakendur voru 65 einstaklingar, 32 karlar og 33 konur. Aldursdreifing
spannadi 37 ar, elsti patttakandi var faeddur 1924 og s& yngsti 1961. Einn
patttakandi svaradi ekki spurningu um faedingarar. Medalaldur var 75 ar (+
8,25).

Spurt var um postnamer & heimilisfangi patttakenda. Af 65 patttakendum
bjuggu 54 & hofudborgarsvadinu eda 83%. Til hofudborgarsveaedisins voru
hér talin Reykjavik, Hafnarfjoréur, Kopavogur, Seltjarnarnes, Gardabaer og
Mosfellsbaer. Ad auki barust svor fra eftirtdldum postnimerum utan
hofudborgarsvaedisins: 230, 300, 340, 600, 603, 740 og 815. Eins og komid
hefur fram fengust engir patttakendur frd sumum st6dum, p.e. sum stadar
hafdi heimahjukrun ekki mogulega patttakendur i sinum skjélstaedingahdpi.

Langflestir svarendur sdgdust sofa i sama herbergi og makinn eda 58
(89%) en 6 (9%) svafu ekki i sama herbergi. Einn patttakandi sagdi pad vera
breytilegt.

Spurt var um hvort og hvada pjonustu patttakendur og makar peirra
hofou nytt sér sidastlidin prju &r (mynd 1). Bodid var uppé valmoguleikann
»Annad“ og prir patttakendur merktu vid pann lid og nefndu dvél &
Heilsuhalinu i Hveragerdi, fraedslufundi um Alzheimers-sjukdom og
vatnsleikfimi.
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Mynd 1 Nytt pjonusta/adstod sidastlidin prju ar. Merkt vio allt sem & vid
(n=65)

Timi fra greiningu og adrir sjukdomar

Spurt var um hve langt veeri lidid fra sjukdomsgreiningu makans. Fjorir
svarmoguleikar voru i bodi. Riflega helmingur merkti vid ,,meira en prju ar*
(mynd 2). - o
|Veit ekki <1 ar |
3% 11%

11-3 &r
31%
>3 ar |
55%

Mynd 2 Timalengd fra greiningu Alzheimers-sjukdéms (n=65)
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Spurt var um hvort maki svaranda glimdi vid onnur tiltekin vandamal eda
sjukdéma og bedid um ad merkja vid allt sem atti vid. Allir patttakendur
svOrudu pessari spurningu (mynd 3). pau atridi sem gefinn var kostur & ad
merkja vid voru sjukdémar eda vandamal sem pekkt er ad geti truflad svefn.
Meirihluti svarenda merkti vid tvo eda fleiri méguleika (58%) en fjoroungur
merkti vid einn af kvillunum/sjukdémunum. Ellefu péatttakendur ( 17%)
s6gdu maka sinn ekki glima vid neinn af peim kvillum sem taldir voru upp.

Fjoldi
0 5 10 15 20 25 30 35
KEFISVEFN
BAKFLED!
FOTAOEIRD
LANGVARANDI VERKIR
PUNGLYNDI OG/EDA KViDI
HJARTA- EDA LUNGNASJUKD.
EXEM/MIKILLKLADI
PVAG- OG/EDA HEGDAMISSIR
EKKERT AF OFANTOLDU

Mynd 3 Adrir sjukdémar. Merkt vid allt sem vid & (n=65)

Svefn einstaklinga med Alzheimers-sjukdom

Spurt var um svefnvenjur makanna, annars vegar hvort svarendur teldu ad
svefn maka peirra hefdi breyst eftir ad Alzheimers-sjukdomurinn gerdi vart
vid sig og hins vegar hvernig pa. Mikill meirihluti svarenda taldi ad
svefnvenjur makans hefdu breyst eftir ad Alzheimers-sjukdomurinn 1ét & sér
kreela (mynd 4) og algengast var ad svefnvenjur veeru oreglulegri og svefn &
hverjum sélarhring meiri (mynd 5). Prigjungur svarenda taldi ad
svefnvandamal hefdu komid fram hja maka (32%).
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Mynd 4 Breytingar & svefnvenjum eftir ad sjukdémurinn gerdi vart vid sig
(n=65)
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REGLULEGRI SVEFNVENJUR
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Mynd 5 Breytingar & svefnvenjum. Merkt vid allt sem vid a (n=51)

patttakendur voru sidan bednir ad meta 13 svefnpeetti hja mokum sinum
med tilliti til tidni sidastliona sex manudi. pessir svefnpeettir voru settir upp i
toflu og fjorir svarmoguleikar vid hvern patt. Svorun vid pessari spurningu
var pannig ad 37 patttakendur (57%) merktu vid alla 13 svefnpettina, en
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svOrun vid hvern einstakan svefnpétt var & bilinu 48 til 60 svor og svarhlutfall

pvi 74-92% (tafla 1).

Tafla 1Tioni ymissa svefntengdra patta

Aldrei eda | Stundum/ | Oft/ x3-5 | Neestum
sjaldnar en | x1-2 i viku | iviku alltaf/ x6-7 i
X2 i viku
manudi
Sefur alla 17 9 7 24
néttina
Fer & salernid a 9 12 8 31
néttunni
Vakir & noéttunni 15 10 16 12
>halftima i senn
Hreyfir sig mikid 24 19 4 4
i svefni
Feer martradir 1 24 12 8 4
Fer fram ar 36 7 4 2
rami?
Vaknar mjog 26 16 8 3
snemma3
Sefur >2 kist & 24 19 6 5
daginn
Gerir ekki mun 29 11 6 4
& néttu og degi
A erfitt med ad 32 15 2 1
sofna & kvéldin
A erfitt med ad 23 15 7 5
vakna®
Vill sofa & 17 15 6 19
daginn

leda vaknar upp med andfelum

2ekki we-ferdir
3fyrir kI 6 ardegis
4 morgnana
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Meofero og urradi vio svefnbreytingum

Hér verdur gerd grein fyrir svérum vid spurningum sem IUta ad vidbrégdum
vid svefnbreytingum og svefnvandamalum. Spurt var hvort maki svarenda
hefdi fengid sérstaka medferd hja fagfolki vegna svefnvandaméla (mynd 6).
Bodid var upp & ad nefna annars konar medferd en paer sem gefnar voru upp
0g prir patttakendur gerdu pad (adgerd vegna kefisvefns, adstod vegna
sipreytu og Exelon-pléstra vegna martrada). Ad auki nefndi einn pétttakandi
ad maki sinn hefoi fengid svefnlyfjum avisad en teeki pau ekki lengur vegna
sleemra fylgikvilla sem lyfin ollu (byltur og brot). Um helmingur (49%)
patttakenda merkti vid ad maki peirra hefdi fengid avisad réandi lyfjum eda
svefnlyfjum og teeplega helmingur (45%) ad engri sérstakri medferd hefdi
verid beitt. beir sem merktu vid ad makinn hefdi fengid adstod vio aukna
virkni og hreyfingu yfir daginn merktu allir vid ,,dvol a dagdeild eda
dagpjalfun® i spurningunni um pjonustupeetti. Tveir patttakendur svérudu
ekki pessari spurningu um medferd hja fagfolki (svarhlutfall 97%).

0 5 10 15 20

25 30 35

NEI ENGA SERSTAKA MEDFERD
FENGID AViSAD ROANDILYFJUM EDA...
FENGID AViSAD MELATONIN
RADLOGD NOTKUN NATTURULYFS
UOSAMEDFERD
ADSTOD VID AUKNA VIRKNIOG..
NALASTUNGUR
LEIDB. UM GODAR SVEFNVENJUR
ANNARS KONAR MEDFERD

Mynd 6 Medferd hja fagfolki vegna svefnvandamala. Merkt vid allt sem
vid & (n=63)

Spurt var hvada Urreedum svarendur hefdu sjalfir beitt eda reynt ad beita
til ad bregdast vid svefntruflunum eda svefnvandamalum maka sins (mynd
7). Fimm patttakendur svorudu ekki spurningunni (svarhlutfall 92%). Bodid
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var uppa svarmoguleikann ,,Annad, hvad?* og tilgreindu fjorir patttakendur
onnur atridi. Pad voru: ,,Fer ad sofa 4 undan honum og er ordin von pessu®,
»Breyta svefnstoou, p.e.a.s. f4 maka minn til ad leggjast a hlidina par sem
lega 4 baki veldur miklum hrotum®, ,,A0 halda i hendur hans og gefa honum
fadmlag® og ,,Reyni ad sofa pegar hann sefur*.

Fioldi
15 20 25 30

0 5 10

GEFID LYF SEM LEKNIR HEFURAVISAD
GEFID NATTURULYF
STJORNAD SVEFNTIMA
HUGAD AD UMHVERFISPATTUM
NOTAD SLOKUN
DREGI® UR KOFFINNEYSLU
BREYTT MATAREDI
GEFID AFENGI
NOTAD LUOSAMEDFERD
AUKID HREYFINGUOG VIRKNI
HEF EKKI PURFT AD BEITA SERSTOKUM...
ANNAD

Mynd 7 Urradi sem patttakendur hafa beitt eda reynt ad beita vegna
svefntruflana. Merkt vid allt sem vid a (n=60)

Karlar merktu oftar vid ad hafa ekki purft ad beita sérstokum Grreedum og
enginn karl merkti vi0 ,,annad“. Af peim sem merktu vid fleiri en eitt urredi i
spurningalistanum voru 19 konur og 13 karlar. Ekki reyndist munur milli
kynja & notkun Urraeda.

Spurt var hvort medferd og Urreedi hefdu gagnast til ad draga 0r
svefnvandamélum og bata svefnvenjur makans. pPeirri spurningu svérudu 46,
en 19 patttakendur svorudu ekki, svarhlutfall 71% (mynd 8). batttakendur
voru bednir ad tilgreina hvada Urredi eda medferd pad veeri sem hefdu
gagnast og nefndu 11 patttakendur lyf og lyfjagjafir, sjo patttakendur nefndu
hreyfingu og virkni yfir daginn (gonguferdir, sund, dvél & dagdeild og
fondur), einn nefndi breytta svefnstddu og ein kona sagdi ad madurinn
hennar sveefi betur ef hun faeri ad sofa & sama tima.
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Svarar ekki
29%

Ja
32%

Mynd 8 Gagnsemi Urreeda og medferdar vid ad draga ar svefntruflunum
(n=65)

Ahrif svefnbreytinga 4 patttakendur

I spurningum vardandi ahrif svefnhegdunar peirra Alzheimers-sjuku & svefn
og upplifad &lag svarenda voru pétttakendur bednir ad taka mid af
sidastlionum sex manudum. Spurt var um hvort patttakendur teldu ad
svefnmynstur og atferli makans keemi nidur & natursvefni peirra sjalfra. Alls
toldu 55% patttakenda ad naetursvefn peirra sjalfra trufladist a.m.k. tveer
netur i viku og 38% merkti vid fjorar netur i viku eda oftar. Pessari
spurningu svorudu 54 og svarhlutfall pvi 83% (mynd 9).
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Svarar ekki
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0-1 nott
28%

6~7 naatur
18%

2-3 naatur
17%

4-5 naetur
20%

Mynd 9 Tidni truflunar & natursvefni patttakenda vegna svefnmynsturs og
atferlis pess Alzheimers-sjuka (n=65)

patttakendur voru sidan bednir ad meta hvort svefntruflanir eda
svefnvandaméla maka yllu peim alagi eda erfidleikum. Um 35% patttakenda
toldu ad slikt ylli peim oft eda alltaf alagi (miklum eda mjog miklum
erfidleikum). Svarhlutfall var 89%, sjo svorudu ekki (mynd 10).
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34%

Mynd 10 Upplifad alag og erfidleikar tengt svefntruflunum, breyttu
svefnmynstri eda 6drum svefnvandamalum pess Alzheimers-sjika (n=65)

patttakendur voru bednir ad merkja vid pa prjéa svefnpatti eda vandamal
sem helst yllu peim &lagi eda erfidleikum (mynd 11). Alls svérudu 61, (94%)
pessari spurningu en fjorir merktu ekki vid neitt. Algengast var ad merkt veeri
vid ferdir & salerni og rap fram ar rami. Gefinn var kostur & ad tilgreina 6nnur
atridi og sex patttakendur gerdu pad. Eftirtalin atridi voru nefnd: ,,Fer oft
seint ad sofa, ,,Hrotur®, ,,Stundum erfitt a0 fa hana i hattinn®, ,, Hun sefur oft
16-18 tima a solarhring pegar hun er ekki i Friduhusi®, ,,Talar uppur svefni
og ,,Sinadrattur 60ru hverju®.
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Mynd 11 Svefnpeettir eda vandamal sem frekast valda alagi eda
erfidleikum. Merkt vid pa prja petti sem helst eiga vid (n=61)

Upplysingar, fradsla og stuoningur

Sidasti hluti spurningalistans snéri ad upplysingum, fredslu og studningi.
Spurt var hvort pétttakendur hefdu fengid upplysingar um svefntruflanir
tengdar Alzheimers-sjukdomnum og svaradi mikil meirihluti pvi neitandi
(mynd 12). Hinir sem svorudu pvi jatandi voru bednir ad merkja vid hvar peir
hefdu fengid upplysingarnar (mynd 13). Auk peirra atrida sem talin voru upp
gatu svarendur tilgreint atridi vid lidinn ,,Annars stadar“. Tveir merktu vid
pann 1id og nefndu ,,i sjukralidanami og starfi og ,,Hef menntun a pessu
svioi, fer i gamlar namsbakur”. Fjorir patttakendur svorudu ekki pessari
spurningu, svarhlutfall var pvi 94%.
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Mynd 12 Upplysingar fengnar um svefntruflanir tengdar Alzheimers-
sjukdémnum (n=65)

Fjoldi

i BOKUM, BEKLINGUM EDA TIMARITUM
HJA LEKNI

HJA HIUKRUNARFREDINGI

HJA ODRU FAGFOLKI

A NETINU

HJA FELAGASAMTOKUM

HIA ETTINGIUM/VINUM

ANNARS STADAR

Mynd 13 Hvadan fengust upplysingar um svefntruflanir tengdar
Alzheimers-sjakdomnum. Merkt vid allt sem vid a (n=15)
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Spurt var hvort patttakendur vildu meiri freedslu og upplysingar um
svefntruflanir og moguleg Grraedi. beirri spurningu svérudu 59 (91%) og
svorin skiptust nokkud jafn a milli ,,ja“ og ,,nei” (mynd 14).

Svarar ekki
9%

Nei

45%

Mynd 14 Osk um meiri freedslu og upplysingar um svefntruflanir og
moguleg Urreedi (n=65)

Af peim sem vildu meiri fraedslu og upplysingar (n=30) merktu 13 vid ad
vandamal tengd svefni hefdu komid fram og 17 ad svefnhegdun makans ylli
peim oft alagi eda miklum erfidleikum. beir 30 sem svorudu jatandi voru
bednir ad nefna hvad peir vildu helst freedast um vardandi svefntruflanir og
rraedi. Nitjan peirra nefndu einhver atridi, sem flokka ma i prja flokka:

1) Almenn fraedsla um svefntruflanir tengdar Alzheimers-sjukdémi og
medferd

,Allar almennar upplysingar og fravik sem tengjast
svefnvenjum®

»Myndi vilja vita hvers vegna Alzheimers-sjuklingar eru med
svefntruflanir umfram adra sjuklinga“

,Veri gott ad fa nokkurs konar uppflettirit™

,»Hvao veri liklegt ad ske*

,»Fa meiri fredslu um sjukdéminn almennt*

61



» ,Vissi ekki a0ur ad petta veeri hluti sjukdomsins, padi allt sem
varpar ljosi 4 petta og hverju megi eiga von 4*

e, Hvao veldur svefntruflunum*

* ,,Um helstu vandamal sem geta komid upp*

* ,,Um pad sem er talid hafa gefist vel*

* ,,Hvad hagt er ad gera an svefnlyfja*

+ ,T.d. hvad gerir madur rétt eda rangt i trreedum sinum*

+ ,Fa fredslu um moguleg Grraedi til ad beeta svefninn®

o Ol fraedsla er af hinu gdda og metti vera eitthvad
personulegt

2) Upplysingar um lyf og lyfjanotkun

» ,Fa betri upplysingar um inntoku svefnlyfja og annarra lyfja“

3) Upplysingar um tilteknar svefntruflanir

« ,Kefisvefn*

+ L, Alltof langur svefn, sefur a daginn®

* ,Hvernig haegt er ad minnka streymi til blodru i hvild*
« ,,bpad sem gagnast meetti til ad fa natursvefn

+ ,,Um langan dagsvefn‘

EkKi reyndist markteekur munur milli kynja & 6sk um frekari fraedslu, en
p6 sdgdust heldur fleiri konur en karlar vilja meiri freedslu og upplysingar um
svefntruflanir og moguleg Urraedi. Svor karlanna voru pannig ad 12 (38%)
Oskudu eftir frekari freedslu en 17 (53%) ekki og 3 (9%) svorudu ekki.
Meirihluti kvennanna myndi vilja meiri freedslu eda 18 (55%) en 12 svérudu
neitandi (36%) og 3 (9%) svorudu ekki.

Ad lokum var spurt hvort patttakendur teldu sig purfa meiri adstod og
studning vegna svefntruflana maka sins. Svarhlutfall var 94%, fjorir svorudu
ekki. Mikill meirihluti (77%) taldi sig ekki purfa meiri adstod eda studning
(mynd 15). Allir peir 11 sem t6ldu sig purfa meiri adstod og studning hofdu
einnig merkt vid ad vilja meiri fredslu og upplysingar i spurningunni &
undan.
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Svarar ekki

cov
b

Mynd 15 borf fyrir meiri adstod og studning vegna svefntruflana pess
Alzheimers-sjuka (n=65)

Peir sem Oskudu eftir meiri studningi voru bednir ad tilgreina hvernig
adstod eda stuoningur myndi frekast henta. Eftirfarandi atridi voru nefnd:

,,Kannski ad hafa einhvern til a0 raeda vandamalin vio*
»~Misjafnt hvernig astandid er. byrfti stundum ad f4 meiri og
betri hvild fyrir sjalfan mig*

»Hvaoa lausnir eru til stadar adrar en ad breyta svefnstoou*
»Sjuklingur kominn & pad stig ad truflun &4 svefni maka er
komin ad polm&rkum*

,Erfitt ad benda & eitt akvedid urredi, nema pa helst
hvildarinnlégn oftar en pessar 8 vikur & ari. Eg er enn
ativinnandi, pvi reynir mikid & ad fa sjaldnast almennilegan
svefn®

»Aukin fraedsla til ad geta brugdist vid. 1djupjalfun, virkni?*
»Hvildarinnldgn til ad reyna ad koma reglu a svefntima*
»Vantar eftirlit eftir greiningu og radgjof um lyf*

Athugasemdir og abendingar

Gefinn var kostur & pvi ad koma & framfaeri athugasemdum og abendingum
vardandi spurningalistann og koénnunina. Engar athugasemdir komu fram en
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nokkrir pokkudu fyrir ad fa ad taka patt og lystu yfir anzegju med framtakid
0g rannsoknina.
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Umraour

Meginmarkmid pessarar rannsoknar voru ad afla upplysinga um algengi
og gerd svefnbreytinga og svefntruflana hja félki med Alzheimers-sjukdém
og upplifun og reynslu maka peirra af svefntruflunum og Grreedum vid peim.
Svefnbreytingar samfara sjukdémnum voru algengar og pridji hver maki taldi
ad um svefnvandamal veeri ad raeda. Riflega helmingur péatttakenda taldi ad
netursvefn peirra sjalfra yroi fyrir réskun a.m.k. tveer natur i viku vegna
atferlis maka peirra og um pridjungur ad svefntruflanir maka peirra yllu peim
oft/alltaf alagi eda miklum/mjog miklum erfidleikum. Pessar nidurstodur
stydja rannsoknartilgatuna um ad svefntruflanir og svefnvandamal séu algeng
og erfid vandamal ad mati maka Alzheimers-sjlkra.

Lyfsedilsskyld svefnlyf og réandi lyf voru pau Grredi sem oftast hofou
verid notud vid svefntruflunum. Meirihluti patttakenda taldi sig ekki hafa
fengio upplysingar um svefntruflanir tengdar Alzheimers-sjukdémnum.
Seinni rannséknartilgatan var pvi ad nokkru leyti studd, p.e. pessir makar
Alzheimers-sjukra hofdu almennt ekki fengid fraedslu um svefntruflanir og
mdoguleg Urraedi og algengast var ad lyfjagjof veeri pad meoferdarirraedi sem
bodid var upp &, pott pad hafi ekki verid eina Grraedid.

Svefnbreytingar og svefnvandamal

Svefnbreytingar hja Alzheimers-sjukum maka voru mjég algengar, par sem
prir fjérou pétttakenda téldu breytingar hafa ordid fra fyrri svefnvenjum
maka sins samfara sjukdéomnum og algengast var ad svefn hefdi ordid meiri &
hverjum sélarhring og ad svefnvenjur veeru oreglulegri en &dur. Pridjungur
péatttakenda taldi jafnframt ad um svefnvandamal veeri ad reda. Petta eru
nokkud samberilegar nidurstédur og hja McCurry o.fl. (1999), par sem
kemur fram ad 40% Alzheimers-sjukra sofi ,,meira en venjulega® en adeins
7% sofi ,minna en venjulega®. Pad ad pridjungur patttakenda i rannsokn
okkar taldi a0 um svefnvandamal veaeri ad reeda, er heldur herra hlutfall en hja
Moran og félégum (2005), sem fundu ad tidni svefntruflana hja
einstaklingum med veegan eda medalsveaesinn Alzheimers-sjukdom veeri
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24,5%, en sambeerilegt og i ranns6kn Emek-Savas o.fl. (2014). Svefntruflanir
i ranns6kn Moran og félaga voru einungis metnar med premur spurningum
um svefnhegdun, en i sidarnefndu rannsokninni voru svefntruflanir metnar
med sjo atridum og svipar henni pvi meira til pessarar rannséknar. Mun
algengara var ad adstandendur teldu heilabiladan ettingja sinn glima vid
svefntruflanir i rannsékn Moore og félaga (2013), en par er um ad raeda viotol
vid adstandendur og pvi erfitt ad bera nidurstédur peirra saman vid okkar
rannsokn.

Til ad fa gleggri mynd af svefnhegdun voru patttakendur bednir ad meta
tioni 13 svefntengdra patta og var par mest aberandi ad 40% péttakenda t6ldu
ad maki peirra sveefi nar aldrei alla néttina eda i mesta lagi tvisvar i viku.
Pessir pattir eru i samraemi vid flestar erlendar rannsoknir sem syna ad hja
folki med Alzheimers-sjukdom aukast likur & pvi ad glima vid sundurslitinn
svefn og vokur ad naturlagi (Peter-Derex o.fl., 2014), umfram peer edlilegu
aldurstengdu breytingar ad svefnferlar styttist og folk vakni upp ad noéttu
(Crowley, 2011; Roepke og Ancoli-lsrael, 2010). Nidurstédurnar syndu p6 ad
algengi svefnrdskunar veeri meira en fram kom hja Tractenberg og félégum
(2006) par sem ramur fjordungur peirra hafdi svefntruflanir ad mati
adstandenda. [ peirri rannsokn var samanburdarhopur jafnaldra &n
minnisskerdingar og skera nidurstddur sig nokkud Gr 68rum rannséknum
hvad vardar pad ad svefntruflanir, einkum vékur ad noéttu, voru meiri i
samanburdarh6pnum en medal hinna  Alzheimers-veiku. |
samanburdarh6pnum svorudu patttakendur Gt fra sinum eigin svefni, en svefn
Alzheimers-sjakra var metinn af mékum peirra. Rannsakendurnir benda a ad
vokur ad naturlagi  getu  hugsanlega  verid  vanmetnar  af
umoénnunaradilum/moékum pvi hljéolat vaka sem ekki truflar rekkjunaut og
enginn verdur vitni ad er ventanlega ekki talin med pegar adstandendur eru
spurdir um svefnhegdun folks med heilabilun (Tractenberg o.fl., 2006). bad
ad ner allir patttakendur i rannsoékn okkar svafu i sama herbergi og makinn
eykur likur & pvi ad peir hafi ordid varir vid svefnhegdun makans.

I rannsokn McCurry o0.fl. (1999) kom fram ad 24% einstaklinganna voktu
umonnunaradila & noéttunni og pad var sa svefnpattur sem olli
umdénnunaradilunum mestu alagi. Telja ma liklegt ad peer vokur ad neturlagi
sem patttakendur gafu upp i pessari rannsokn trufli i flestum tilvikum peirra
eigin svefn og pad gera salernisferdir peirra Alzheimers-sjuku veentanlega
einnig. Fair toldu ad maki peirra feeri fram Ur rami & néttunni nema pa til ad
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fara & salernid en 60% toldu ad maki feri & salernid velflestar netur.
Neturpvaglat eru algeng medal eldra folks, samkvaemt pversnidskénnun i
Bandarikjunum reyndust 53% folks & aldrinum 55-84 ara fara alltaf eda
nanast alltaf & salernid & nottunni. Neeturpvaglat eiga stéran patt i upplifun
folks af svefnleysi og skertum svefngedum og liklegt ad neeturpvaglat séu
vanmetin orsok svefnraskana hja eldra félki almennt (Bliwise o.fl., 2008).

Spurt var hvort maki patttakenda vildi sofa & daginn og teepur pridjungur
sagdi svo vera naestum alla daga en einn fjérdi aldrei eda mjog sjaldan. petta
er i samreemi vid erlendar rannsoknir sem syna ad dagsyfja er algeng hja folki
med Alzheimers-sjukdom og daglurar eru taldir einkenna svefnhegdun peirra
(Bonanni o.fl., 2005; Emek-Savas o.fl., 2014; Lee og Thomas, 2011; Peter-
Derex o.fl., 2014). EKki var spurt sérstaklega i pessari rannsokn hvort makar
patttakenda fengju sér i raun einhvern lur yfir daginn, en i rannsékn
Tractenberg o.fl. reyndust 78% Alzheimers-sjikra med svefntruflanir fa sér
blund & daginn (2006). Einungis 17% pétttakenda i rannsokn okkar téldu
maka sinn oftast sofa meira en tvaer klukkustundir & daginn. bad geti haft
ahrif & dagsvefninn ad meirihluti hinna Alzheimers-sjaku i pessari rannsokn
nytti pjonustu dagdvalar og & peim stooum er éliklegt ad skjélstedingarnir
sofi meira en tveer klukkustundir. Einnig verdur ad taka med i myndina ad
patttakendur i rannsokninni verda kannski sidur varir vid dagsyfju og daglira
pa daga sem dagdvolin er nytt, samanber pad sem einn patttakandi skrifadi:
LHun sefur oft 16-18 tima & solarhring pegar hun er ekki i Friduhusi®.
rannsokn Emek-Savas o.fl. (2014) var dagsyfja heldur algengari, en par
glimdi helmingur hinna Alzheimers-sjiuku péatttakenda vid mikla dagsyfju og
han reyndist mun algengari hja peim en i samburdah6pi. Rannsékn
Tractenberg o.fl. (2006) synir ad dagsyfja er algeng beadi hja
samanburdarhopi eldra folks og medal félks med Alzheimer, en algengust pd
hja Alzheimers-sjukum med svefntruflanir, teep 76% peirra syndu merki pess
ad vera mjog syfjadir a daginn. Mikil dagsyfja getur verid merki um
ofullnzegjandi netursvefn og deegurtaktstruflanir (Peter-Derex, 0.fl., 2014) en
einnig um hreyfingarleysi og litla virkni & daginn (Femia o.fl., 2007). I pvi
sambandi getur su adferd ad leita patttakenda medal peirra sem nyta sér
pjonustutrraedi yfir daginn haft ahrif a4 ad dagsyfja var metin heldur minni i
pessari rannsékn en i fyrrnefndum rannséknum.

Nokkud algengt var ad makar péatttakenda véknudu fyrir kl 6 & morgnana
og pvi um fjordungur taldi svo vera einu sinni til tvisvar i viku. pad er
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nokkud sambarilegt vid nidurstodur McCurry og félaga (1999), par sem
31% hinna Alzheimers-sjuku voknudu fyrir kl 5 ardegis a.m.k. einu sinni i
viku sofna & kvoldin en helmingur pétttakenda ad svo veri aldrei/mjog
sjaldan. | rannsokn Emek-Savas og félaga (2014) atti pridjungur peirra
Alzheimers-sjuku erfitt med ad sofna & kvdldin, sem er heldur algengara en i
nidurstddum pessarar rannsoknar og erfitt ad segja til um i hverju munurinn
liggur. Hugsanlega geta par komid til pattir eins og talsverd svefnlyfjanotkun
i pessari rannsokn, sem og likur & nokkurri virkni yfir daginn i sambandi vid
dagpjonustu, eins og adur er nefnt. I rannsokn Emek-Savas og félaga (2014)
notudu 26% hinna Alzheimers-sjiku svefnlyf.

Spurt var um énnur tiltekin vandamal eda sjukdéma sem geetu haft ahrif &
svefn. Adeins 17% s6gdu maka sinn ekki glima vid eitthvert peirra atta atrida
sem talin voru upp. Algengast reyndist vera ad maki svarenda glimdi vid
punglyndi og/eda kvida (48%) sem samraemist peirri stadreynd ad pad eru
algeng gedraen einkenni hja Alzheimers-sjukum (Lyketsos o.fl., 2011).
Meirihluti patttakenda taldi maka sinn glima vid tvo eda fleiri peirra atrida
sem talin voru upp. Gitlin og félagar (2010) komust ad pvi i rannsokn sinni &
studningsmedferd vegna atferlistruflana ad pridjungur folks med heilabilun
hafdi annan, Ogreindan sjokdoém. [ rannsokn okkar var yfirgnafandi
meirihluti folks med Alzheimers-sjakdéminn med fleiri sjakdéma/vandamal,
en ekki var spurt um einkenni sem bent geetu til annarra 6greindra sjukdéma.
Midad vid tioni pessara kvilla sem spurt var um er ekki 6sennilegt ad
svefngeedi pessara einstaklinga séu skert af véldum verkja, 6paginda,
Ondunartruflana og fleiri likamlegra eda andlegra patta samhlida
svefnbreytingum vegna heilabilunar.

Pegar bornar eru saman nidurstddur rannsékna a svefntruflunum og
svefntengdu atferli Alzheimers-sjukra parf ad hafa i huga ad atridin sem
liggja ad baki mati og mealingum & svefnhegdun eru Olikar, alvarleiki
heilabilunarinnar getur verid afar misjafn milli einstaklinga og urtaks og i
langflestum tilvikum, par med talid i pessari rannsokn, eru pad adstandendur
sem svara og leggja mat & svefn hinna heilabiludu.
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Urra0i

Medferd hja fagfolki vegna svefnvandamala var langoftast lyfjagjéf. Um
helmingur péatttakenda svaradi ad makinn hefdi fengid avisad roéandi lyfjum
eda svefnlyfjum. Ekki var spurt um adra lyfjanotkun, svo sem verkjalyf eda
Iyf vid punglyndi. [ rannsékn Moran og félaga (2005) var spurt um
lyfjanotkun og af peim Alzheimers-sjuku sem héfou svefntruflanir fengu
16% benzodiazepin, 11% roandi lyf eda svefnlyf (e. hypnotics) og 16%
annars konar gedlyf. I rannsokn Tractenberg o.fl. (2006) notudu 25%
Alzheimers-sjukra med svefnvandamal lyf til baeta svefn og i rannsokn
Emek-Savas og félaga (2014) notudu 26% Alzheimers-sjukra svefnlyf.
Gedlyfjanotkun hér & landi er almenn medal aldradra sem bua utan stofnana
0g mun meiri en t.d. i Danmdrku. betta & vid um punglyndislyf, kvidastillandi
lyf og svefnlyf. Nidurstddur islenskrar rannsoknar & gedlyfjanotkun 70 ara og
eldri syndi ad 58,5% kvenna og 40,3% karla utan stofnana notudu svefn- eda
kvidastillandi  Iyf (Olafur Samlelsson, Helga Zoéga, Adalsteinn
Gudmundsson og Mattthias Halldérsson, 2009). Algengi notkunar & svefn-
og réandi lyfjum hja Alzheimers-sjakum i pessari rannsokn virdist pvi ekki
skera sig ur almennri lyfjanotkun eldra folks hérlendis, en er meiri en
erlendar rannsoknir syna.

Peir sem merktu vid ad maki hefdi fengio adstod fagfolks vid aukna virkni
og hreyfingu (12%), merktu allir vid ,,dagdeild” i spurningunni um nytta
pjonustu. Pad er pvi liklegt ad pessi virkni hafi farid fram i sérheefdri
dagdvél. Einungis fjérir patttakendur héfou fengid leidbeiningar um gdoar
svefnvenjur, svo draga ma pa alyktun ad avisun lyfja vegna svefntruflana
fylgi ad ollu jofnu ekki almennar radleggingar um gd6dar svefnvenjur.
pridjungur svarenda taldi ad medferd og Urraedi hefoi gagnast og af peim
nefndu 11 ad lyf og lyfjagjafir hefdu gagnast til ad baeta svefnvenjur eda
draga ur svefnvandamalum. Samkvemt pessum nidurstodum hofou
lyfjagjafir tileetladan arangur i pridjungi tilvika.

pad kemur ekki & Ovart ad stor hluti patttakenda segist hafa gefid lyf sem
leeknir hefur &visad pegar spurt var um Urreedi sem patttakendur sjalfir hafa
beitt gegn svefntruflunum, pvi um helmingur maka peirra hafdi fengid avisad
réandi lyfjum eda svefnlyfjum. Jafnmargir hofou reynt ad stjorna svefntima
maka sins og um fjérdungur péatttakenda hafdi reynt ad auka virkni og
hreyfingu hja maka sinum sem glimir vid Alzheimers-sjukdéminn. pratt fyrir
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ad litill hluti péatttakenda hafi fengid fraeoslu eda upplysingar um
svefntruflanir og moéguleg Urreedi pa gefa nidurstoour til kynna ad sumir
makar Alzheimers-sjukra nyti ymis Urraedi pott hlutfallslega hafi fair reynt
annad en lyf og stjornun svefntima. Samkvaemt nidurstddunum ber aukin
hreyfing og virkni i daglegu lifi ekki sidur arangur en lyfjagjafir pvi 27 h6fou
gefio avisuo lyf en 11 téldu ad lyf/lyfjagjafir hefdu gagnast, en 17 merktu vid
ad hafa aukid hreyfingu og virkni og sjo téldu ad slikt Grradi hefdi gagnast. |
freedslu og studningsmedferd fyrir Alzheimers-sjuka og adstandendur peirra
geeti pvi raogjof vardandi hreyfingu og virkni studlad ad bettum
svefnvenjum. Likamleg virkni getur falist i fjolmorgu, svo sem géngu,
handavinnu, heimilisstorfum, dansi, gardverkum, ipréttaleikjum og ymiss
konar skapandi afpreyingu. Samkvemt Malthouse og Fox (2014) sem
rannsdkudu reynslu Alzheimers-sjikra og maka peirra af hreyfingu og virkni
kom i 1j6s a0 makarnir téldu mikilveegt ad vidhalda virkni hins Alzheimers-
sjuka, einkum daglegum venjum og peer athafnir sem adur héfou veitt folkinu
aneegju voru liklegri til ad verda fyrir valinu en ad taka upp nyjungar.

Ymsar erlendar rannsoknir hafa synt fram & go6dan éarangur af pvi ad
leidbeina og kenna adstandendum um gdédar svefnvenjur og og nytingu
Urraeda eins og stjornun svefntima, aukna hreyfingu, ljésanotkun og adlégun
umhverfispatta (McCurry o.fl., 2003; McCurry o.fl., 2005; McCurry o.fl.,
2012) en nidurstdour pessarar rannsdknar benda til pess ad litid sé gert af pvi
hér & landi ad bjéda slika stuoningsmedferd. bad ad 39% telji ad Grraedi og
medferd hafi ekki gagnast til ad draga ur svefnvandamalum og bata
svefnvenjur synir porf & pvi ad stydja enn betur vid Alzheimers-sjika og
umonnunarveitendur peirra, kynna medferdarmoguleika og leidbeina peim.

Studningur og fraeodsla

Fair téldu sig hafa fengid upplysingar um svefntruflanir i tengslum vid
Alzheimers-sjukdominn, og kom pad nokkud & dvart i ljosi pess ad
patttakendur og makar peirra h6fou nytt sér margs konar pjonustu med
adkomu fagfolks. Jafnalgengt var ad upplysingar hefdu fengist fra fagfolki
eins og annars stadar frd. Pad samraemist nokkud vel bandariskri
pversnioskonnun par sem helmingur umoénnunaradila reyndist afla sér
upplysinga tengda uménnuninni a netinu, 22% séttu upplysingar til lekna,
11% fengu peer hja hjakrunarfreedingum, 11% hja 6dru heilbrigdisstarfsfolki
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0g 20% fekk upplysingar hja ettingum og vinum. Pessi kdnnun var pé medal
folks & 6llum aldri sem annadist einstaklinga med ymiss konar sjukdéma og
fotlun. Peir sem séttu upplysingar og fraeedslu & netid voru frekar yngra félk,
18-64 éara, en eldra folk notadi veraldarvefinn mun minna (NAC og AARP,
2009).

pratt fyrir ad mikill meirihluti patttakenda i rannsdkn okkar segdist ekki
hafa fengid upplysingar um svefntruflanir i tengslum vid Alzheimers-
sjukdéminn, dskadi adeins teplega helmingur eftir meiri fraedslu og
upplysingum um svefntruflanir og mdguleg Urraedi. Pau sem dskudu eftir pvi
nefndu helst almenna fraedslu um Alzheimers-sjukdéminn, svefntruflanir og
medferd en nokkrir tiltoku sérteekari atridi svo sem lyf/lyfjanotkun, kefisvefn
og langan dagsvefn. pad rimar ad mestu leyti vid rannsékn Rosa og félaga
(2010) & porfum adstandenda par sem steersti hluti patttakenda taldi sig purfa
freedslu og upplysingar um sjukdéminn (87%), lyfjamedferd (84%) og adra
medferd/samskiptaleidir (85-92%). Umonnunaradilar heilabiladra hafa lyst
yfir anaegju med skipulagda freedslufundi eda ndmskeid og bent & ad pad gefi
peim fari & ad kynnast 6drum i sému stddu (Mastel-Smith og Stanley-
Hermanns, 2012) en rannsoknir hafa einnig synt ad folk kys frekast
einstaklingsmidadar upplysingar i smaum skémmtum, helst ad peer séu veittar
auglitis til auglitis asamt skriflegum gégnum (Abley o.fl., 2013).

Hugsanlegt er ad hugmyndir péatttakenda um fraedslu séu fyrst og fremst
peer ad han felist i ritudum upplysingum eda framsogn fagfolks fyrir hopi og
ad pad sé ekki pad sem petta folk Oskar eftir eda telur nytast. Personuleg,
einstaklingsmioud og sérsteek radgjof med studningi og eftirfylgni er talin
arangusrrikari og markvissari, likt og erlendir freedimenn hafa bent &
(McCurry o.fl., 2012; Rosa o.fl., 2010) og i dagpjénustu og heimahjakrun
&tti ad gefast teekifeeri til ad veita slika radgjof og freedslu. Umonnunaradilar
folks med heilabilun hafa bent & ad pad geti reynst peim erfitt ad finna tima
til ad komast ad heiman og ad heimsokn fagfolks og annarra pjonustuadila
inn & peirra heimili sé i mérgum tilfellum hentugri. Félk upplifir einnig ad
pjonustuadilar geti gefid sér betri tima pegar peir koma inn a heimili heldur
en pegar skjolstedingarnir leita til stofnana (Mastel-Smith og Stanley-
Hermanns, 2012). I rannsokn okkar hofdu einungis fimm pétttakendur sott
studningshdpa og einn pétttakandi nefndi fraedslufundi um Alzheimers-
sjukdéminn.
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Mun legra hlutfall patttakenda taldi sig purfa meiri adstod og studning
vegna svefntruflana maka sins en pad hlutfall sem upplifdi svefnvandamal
hja maka. Hafa verdur i huga ad péatttakendur pessarar rannsoknar nyttu allir
opinbera pjénustu og hugsanlega telja peir sig ekki purfa meiri adstod en pa
sem peir pegar hofou. Einnig geeti verid ad hér séu pad lika hugmyndir,
vidhorf og reynsla af adstod og pjonustu sem veldur pvi ad patttakendur sja
ekki fyrir sér ad i bodi sé su adstod eda studningur sem raunverulega myndi
gagnast peim. Ekki var spurt hvort patttakendur nutu adstodar ettingja eda
annarra  6formlegra umonnunarveitenda, en slikt er mjog algengt
(Sigurdardottir, Sundstrom, Malmberg og Bravell, 2012). b4 verdur einnig ad
geeta pess ad spurt var um porf fyrir adstod eda studning vegna svefntruflana,
en pad Utilokar ekki ad einhverjir patttakendur geetu parfnast aukinnar
adstodar vegna annarra vandamala eda atferlistruflana makans.

Pjonusta og adkoma heimahjukrunar

S0 leid ad finna patttakendur med adstod stada sem veita pjonustu skyrir
ad mestu pad haa hlutfall svarenda sem njo6ta pjonustu dagdvalar (77%) og
Oldrunarlaekna (86%). Eftirlit 6ldrunarleekna er i flestum eda 6llum tilfellum
samhlida dvol i sérhaefdri dagpjalfun. Petta hlutfall er pvi liklega ekki
raunhaft ad yfirfaera & Alzheimers-sjuka almennt & islandi. Athygli vakti hve
fair mogulegir patttakendur fengust hja heimahjukrun, sem sést einnig a pvi
ad einungis 13 pétttakendur (20%) merktu vid heimahjdkrun i spurningunni
um nytta pjonustu. Hjakrunarfreedingar & starfsstddvum heimahjukrunar hja
peim stofnunum sem leitad var til voru bednir ad finna i sinum
skjOlsteedingahdpi einstaklinga med Alzheimer sem bjuggu med maka.
Heilbrigdisstofnanir ~ Austurlands, Vesturlands og Sudurlands auk
Heilsugaslunstddvarinnar & Akureyri toku patt, en starfssveedi pessara
stofnana n& yfir mikinn hluta landsins. Hvort sem var makinn eda sa med
heilabilun gatu verid skjolsteedingar heimahjdkrunar. 1 tveimur tilvikum var
maki pess Alzheimers-sjuka ekki feer um ad taka patt i rannsdkninni ad mati
hjakrunarfredinga heimahjukrunar og i einu tilviki var maki ad heiman.
Engu ad sidur er afar liklegt ad & svo storu svaedi sem um readir, padan sem
engir patttakendur fengust, hafi verid busett hjon eda sambudarfélk sem
uppfyllti skilyrdi til patttoku. Starfsfolk heimahjakrunar lagdi sig fram um ad
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finna pétttakendur og pvi virdist sem pessi heimili hafi ekki nytt pjonustu
heimahjukrunar. Hugsanlega hafa einhverjir patttakendur haft sama vidhorf
til umoénnunarhlutverksins og kom fram hj& vidmealendum Brown og félaga
(2007), p.e. ad umoénnunin veeri eitthvad sem moékunum veri &tlad ad sinna
og peir hofou porf fyrir ad standa sina plikt. Fleiri rannsakendur hafa bent &
ad makar séu oliklegri en adrir adstandendur til ad nyta pa pjonustu sem i
bodi er. Makar sinni uménnununni &n utanadkomandi hjalpar m.a. vegna pess
ad peir telji pad svik vid maka sinn og hjénabandid ad leita sér adstodar
(Robinson, Buckwalter og Reed, 2005). Ekki er haegt ad atiloka ad slikt
vidhorf maka eigi patt i pvi hve fair mogulegir patttakendur fengust hja
heimahjakrun.

Einnig er mogulegt er ad st pjénusta sem heimahjukrun a landsbyggdinni
bydur upp & nytist ekki eda nai ekki til pessa hops, eda ad pessi hdpur sakist
einhverra hluta vegna ekki eftir mogulegri adstod og pjonustu. ba er
hugsanlegt ad a landsbyggdinni fari einstaklingar med heilabilun fyrr inn &
stofnun en & héfudborgarsvaedinu. Tveir paettir geetu haft ahrif 4 pad, annars
vegar geeti verid styttri bid eftir hjukrunar- eda dvalarrymi og hins vegar er
Onnur pjonusta siour fyrir hendi & landsbyggdinni, p.e. dagpjonusta og
moguleiki & heimahjukrun utan dagvinnutima. A hofudborgarsvadinu eru
rekin 159 dagdvalarrymi fyrir heilabilada, i Reykjanesbe eru 11 slik rymi, 15
& Akureyri og 10 i Arborg (Velferdarraduneytid, e.d.). Onnur dagdvalarrymi
fyrir aldrada eru ekki sérstaklega atlud folki med heilabilun en liklegt verdur
ad telja ad einstaklingar med heilabilun nyti sér i einhverjum tilfellum
almenna dagdvol, sérstaklega par sem ekki er i bodi sérhaefd dagdvol.
Hjukrunar- og dvalarymi eru 1526 & hofudborgarsvedinu en 1346 utan
hofudborgarsvaedisins (Velferdarraduneytid, e.d.).

Pess ber ad geta ad ekki var leitad til allra stada & landinu sem hafa
dagdvalarrymi fyrir folk med heilabilun, ad hluta til vegna pess ad pad hefdi
getad ordid skorun, p.e. somu einstaklingar nytt sér heimahjikrun og
dagpjonustu. Af somu astedu var ekki leitad til heimahjdkrunar &
héfudborgarsveedinu og pvi er heldur ekki haegt ad segja neitt til um adkomu
hennar ad pjonustu vid pennan hép. Pegar ljost var ad heimahjukrun &
Akureyri hafoi faa moégulega patttakendur a sinum sneerum, var leitad til
dagdeildarinnar & HIid. Adeins nadist til farra patttakenda & Akureyri sem
kom & 6vart midad vio ibuafjolda.
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Ekki var spurt um &naegju med pjonustu, enda var pad ekki &tlunin med
pessar rannsokn. Pad ma pé velta pvi fyrir sér hvort pad sé visbending um ad
st pjonusta sem patttakendur og makar peirra nyta sér sé peim nagjanleg i
ljési pess hve litill hluti taldi sig purfa frekari adstod eda studning.

Notagildi rannsoknarinnar

Nidurstddur rannséknarinnar geta gagnast peim sem koma ad uménnun og
pjonustu vid Alzheimers-sjika og adstandendur peirra pvi peer stadfesta ad
svefnbreytingar og vandamal tengd peim eru algeng hja einstaklingum med
Alzheimer og likleg til ad valda mékum peirra alagi. Nidurstéournar geta
nyst beedi fagfolki og Oformlegum umdnnunarveitendum til ad gefa
svefntruflunum meiri gaum enda virdist verk ad vinna til ad beeta lidan bzdi
peirra Alzheimers-sjuku og maka peirra.

Nidurstodur rannséknarinnar geetu ordid heilbrigdisstarfsfolki hvatning til
ad auka freedslu og studning vid adstandendur Alzheimers-sjdkra, m.a. med
pvi ad afla upplysinga um svefnhegdun og svefnvandamal og leidbeina um
Urreedi vio peim. Mdogulega getur rannséknin komid ad notum vid frekari
rannsoknir & pessu svidi og einnig vid gerd eda pydingu matstekis til
svefngreiningar medal Alzheimers-sjlkra & islandi.

Tillogur ad framtidarrannsoknum

Pessi ranns6kn nadi eingdngu til peirra sem nyttu sér tiltekna pjénustu, en
porf er & vidameiri rannsokn & hogum Alzheimers-sjikra & Islandi sem bua
utan stofnana og adstandendum peirra. Samberileg rannsékn med steerra
Grtaki sem nadi einnig til peirra sem ekki nyta umraedda pjénustu myndi gefa
enn skyrari mynd af algengi og edli svefnbreytinga hja Alzheimers-sjakum.
Einnig er mikilveegt ad skoda svefnhegdun einstaklinga med Alzheimer sem
bla einir og gera rannsdkn & svefni uménnunaradila.

Rannsékn & pvi hvernig og & hvada formi fredsla um svefn og
svefntruflanir henti mékum og 6drum adstandendum Alzheimers-sjukra veeri
gagnleg til ad hanna skilvirkt fraedsluefni. Hugsanlega geetu frekari
rannsoknir einnig snlid ad pvi hvernig pjonustu etti/pyrfti helst ad byggja
upp fyrir f6lk med heilabilun og adstandendur peirra.
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Notkun tolvu- og upplysingateekni i umonnun folks med heilabilun er
tiltdlulega nytt svid en er liklegt til ad vaxa i nainni framtid. Slik pjonusta
geeti ordid kaerkomin og mikilvaeg viobdt & naestu arum, ekki sist i dreifdari
byggdalogum par sem adgengi ad ymiss konar pjonustu og adstod er
takmarkad. Pvi veeri ahugavert ad rannsaka tolvulaesi og &huga fyrir
upplysingum og gagnvirku fraedsluefni a vefsioum medal adstandenda folks
med heilabilun og aldradra almennt.
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Alyktanir og lokaord

Svefnvenjur breytast hjd& miklum meirihluta pess fdolks sem glimir vid
Alzheimers-sjukdominn og byr med maka sinum i heimahdsi. Um
svefnvandamal er ad raeda i pridjungi tilfella, ad mati maka. Svefnvandamalin
valda auknu alagi og trufla natursvefn makans. Algengustu svefntruflanirnar
eru ad hinn Alzheimers-sjuki vakni upp og vaki & néttunni, sem og rap a
noéttunni, gjarnan tengt salernisferoum. Einnig er algengt ad heildarsvefn
verdi meiri & hverjum solarhring og svefnvenjur oreglulegri. Makar beita
ymsum Grreedum til ad beeta svefninn, mest pd lyfjagjof og stjérnun
svefntima, en langalgengasta Urreedi fagfolks snyr ad lyfjamedferd. Fair hafa
fengid fraeedslu um svefntruflanir og Urraedi vio peim, um helmingur makanna
Kysi ad fa meiri freedslu, en fair telja sig purfa meiri studning. Ekki er
kynjamunur & notkun Grreeda eda 6sk um fraedslu.

Lokaoro

Einstaklingar sem glima vid Alzheimers-sjakdém upplifa margir miklar og
erfidar breytingar a hegdun, faerni, getu og personuleika. Atferlistruflanir eru
algengar hja Alzheimers-sjukum og valda baedi peim sjuku og adstandendum
peirra alagi og pjaningum. Svefntruflanir eru medal algengustu
atferlistruflana sem Alzheimers-sjikir glima vid og geta haft sleem ahrif &
heilsu, lidan, vitrena getu og lifsgaedi peirra. Ad auki valda paer mékum og
6drum umoénnunaradilum erfidleikum og alagi og skerda einnig lifsgaedi
peirra. Svefn er flokid, en afar miklvaegt lifedlisfreedilegt ferli og skortur &
svefni dsamt skertum svefngeedum geta valdid heilsutjoni.

Aukin freedsla um svefn, svefntuflanir og moguleg Grraedi fyrir maka og
adra adstandendur Alzheimers-sjukra er til pess fallin ad styrkja pa i
umonnunarhlutverkinu og baeta lidan badi peirra og peirra sjuku, eins og einn
patttakandi skrifadi: ,,Spurningalistinn er athyglisverdur, en meiri fredsla
veri vel pegin og geti audveldad adstandendum vid uménnun og [aukid]
vellidan sjuklinga og adstandenda®.
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Fylgiskjal 1 Kynningarbréf til yfirmanna stofnana

Akureyri, 29. névember 2013

Rannsokp & svefnbreytingum medal einstakfinga med Alzheimerssfikdominn
og irredum vid peim breytingum

Agti vidtakandi.

Oskad er eftir adstod peirrar stofnunar sem pu starfar hja, vid gagnadflun rannsoknar sem
lytur ad svefnvenjum einstaklinga med Alzheimerssjikdom.

Rannsakendur

Rannséknin er meistaraverkefni Elisu Ranar Ingvarsdéttur hjikrunarfraeedings og
meistaranema i heilbrigdisvisindum vid Haskolann & Akureyri. Abyrgdarmadur
rannsoknarinnar er dr. Ragnheidur Harpa Arnardottir, désent vid HA og medleidbeinandi er
Kristin Séley Sigursveinsdottir, lektor vid HA.

Rannséknin

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna hvort breytingar 4 svefni hja einstaklingum med
Alzheimerssjukdominn eru erfid og/eda algeng vandamal og hvada medferdum og trreedum
er beitt vid slikum svefnvandamalum. Einnig ad kanna hvort makar hafi fengid upplysingar
um breyttar svefnvenjur og svefnvandamal og hvort peir telji sig purfa frekari upplysingar og
studning vegna pessa. Petta er lysandi pversnidsrannsokn med hentugleikaurtaki. Pydi hennar
eru makar einstaklinga sem greindir hafa verid med Alzheimerssjukdom og btia heima med
hinum veika. Til ad na til patttakenda er farin st leid ad leita til stofnana sem veita
heilabiludum einstaklingum pjonustu og bidja hjukrunarfraedinga par ad finna maka sem
uppfylla valvidomid og bjoda peim patttoku. Valvidmidin eru ad makinn bai heima med hinum
veika einstaklingi, ad Alzheimerssjukdoémurinn hafi verid greindur af leekni og ad
patttakendur skilji vel islensku.

Leyfi fyrir rannsékn
Sott er um leyfi peirra stofnana sem leitad er samstarfs hja um gagnadflun og pau leyfi fylgja

umsokn til Sidanefndar Sjukrahussins 4 Akureyri. Einnig verdur send tilkynning til
Personuverndar. Ad fengnu leyfi sidanefndarinnar hefst gagna6flun.

Hvad felst i patttoku?

Patttaka i rannsokninni felur { sér ad patttakendur svara spurningalista & pappirsformi og skila
honum inn. Spurningalistarnir eru nafnlausir og 6rekjanlegir og peim fylgir aritad og frimerkt
umslag sem patttakendur nota til ad postleggja listann.

i spurningalistanum eru patttakendur, pad er makarnir, m.a. bednir um ad meta ymsa peetti
sem tengjast hugsanlega breyttum svefnvenjum hins Alzheimerssjuka. Einnig eru peir bednir
ad merkja vid og nefna pau urraedi eda medferdir sem reyndar hafa verid vegna
svefnvandamala.
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Hlutverk samstarfsadila

Hjtkrunarfraedingar (eda adrir starfsmenn stofnunarinnar), eru bednir um adstod vid
gagnadflun medal maka peirra skjolstedinga sem greindir hafa verid med Alzheimer. Taka
parf saman pa einstaklinga sem uppfylla valvidmid, hafa samband vid pa til ad bjoda patttoku
og koma spurningalistum til peirra sem sampykkja ad taka patt eda ad kynna sér gognin.
Einnig parf ad halda skra yfir hve margir fengu spurningalista og hve margir afpokkudu.
Gagnasofnun er datlud i byrjun ars 2014 og b4 munu samstarfsadilar fa afhenta eda senda
pakka med spurningalistum fyrir patttakendur.

Avinningur og ahaetta
Nidurstddur rannsdknarinnar munu gefa visbendingar um umfang og gerd svefnvandaméla

hja einstaklingum med Alzheimerssjikdom, eins og pau birtast mokum peirra. Einnig verour
heegt ad draga upp mynd af pvi hvada trradi eru helst notud og kynnt og jafnvel sja ymis
trreedi sem ekki eru endilega mikid raedd i freedilegum skrifum. Nidurstédurnar geta nyst til
ad styrkja enn frekar pad goda starf sem unnid er vida vid umonnun folks med heilabilun og
studning vid adstandendur peirra.

Mjog litil aheetta eda kvod fylgir patttoku. Patttakendur purfa pé ad gefa af tima sinum til ad
svara spurningalistanum og postleggja hann, en timinn sem fer i ad svara listanum er dztladur
u.p.b. 30 minatur. Spurningalistinn er nafnlaus og rannsakendur fa engin néfn eda
persénugreinaleg gdgn. Spurningar { listanum geta vakid svarendur til umhugsunar um
umdonnunarhlutverk sitt og frammistodu i pvi en pad er skyrt tekid fram i upplysingum sem
fylgja spurningalistanum ad honum sé ekki @tlad ad meta geedi umoénnunar eda pjonustu.
Patttakendum er bodid ad hafa samband vid rannsakendur vilji peir fa frekari upplysingar.

Meoferd gagna
Rannsakendur safna saman spurningalistunum sem berast og nidurstodur verda faerdar inn i

gagnagrunn og unnid ur peim med videigandi tolfreediadferdum. Nidurstédur rannsoknarinnar
verda kynntar opinberlega i redu og riti.

bin adstod er mikils virdi

Pad er einlaeg von okkar ad stofnun pin geti lagt okkur 1i0 vid gagnadflunina. Ef pu
sampykkir ad leitad verdi til stofnunarinnar vid gagnadflun rannséknarinnar, bidjum vid pig
ad undirrita medfylgjandi leyfisbréf og postleggja pad. Hafir pu spurningar um framkvaemd
rannsoknarinnar eda annad henni vidkomandi, pa vinsamlegast hafou samband vid
undirritada.

Med bestu kvedju og fyrirfram pokk,

Dr. Ragnheidur Harpa Arnardottir Elisa Ran Ingvarsdottir

Dosent vid heilbrigdisvisindasvid HA Meistaranemi vid heilbrigdisvisindasvio HA
ragnh@unak.is elisaran@simnet.is

Simi: 822-8238 Simi: 847-0426
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Fylgiskjal 2 Kynningarbréf til samstarfsadila
Akureyri, xx jantar 2014

Rannsékn d svefnbreytingum medal einstakfinga med Alzheimerssjikdominn
oy tirredum vid peim ingum

f'\gzeti hjukrunarfraedingur.

Oskad er eftir adstod pinni vid gagnadflun rannséknar sem lytur ad svefnvenjum einstaklinga
med Alzheimerssjukdom.

Rannsakendur

Rannsoknin er meistaraverkefni Elisu Ranar Ingvarsdottur hjikrunarfraedings og
meistaranema { heilbrigdisvisindum vid Haskélann & Akureyri. Abyrgdarmadur
rannsoknarinnar er dr. Ragnheidur Harpa Arnardéttir, dosent vid HA og medleidbeinandi er
Kristin Séley Sigursveinsdottir, lektor vid HA.

Rannséoknin

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna hvort breytingar a svefni hja einstaklingum med
Alzheimerssjukdéminn eru erfid og/eda algeng vandamal og hvada medferdum og urradum
er beitt vid slikum svefnvandaméalum. Einnig ad kanna hvort makar hafi fengid upplysingar
um breyttar svefnvenjur og svefnvandamal og hvort peir telji sig purfa frekari upplysingar og
studning vegna pessa. Petta er lysandi pversnidsrannsokn med hentugleikaurtaki. bydi hennar
eru makar einstaklinga sem greindir hafa verid med Alzheimerssjukdém og bua heima med
hinum veika. Valvidmidin eru ad makinn bai heima med hinum veika einstaklingi, ad
Alzheimerssjukdomurinn hafi verid greindur af leekni og ad patttakendur skilji vel islensku.

Hlutverk pitt
Vid bidjum pig um ad finna i pinum skjolsteedingahdpi mogulega patttakendur og bjoda peim

patttoku:
1. Fara yfir skjolsteedingahop pinn og finna pa einstaklinga sem eru med heilabilun og
eiga maka.
2. Athuga i sjukraskram/skraningargognum hvort skjolsteedingur er med greindan
Alzheimerssjukdom.

3. A0 taka saman pessa einstaklinga (maka) sem koma til greina sem mogulegir
patttakendur. Skilyrdi er ad peir bui heima med peim sem hefur Alzheimer og ad peir
skilji islensku.

4. Skoda hvada einstaklinga Gr pessum hopi pu eda samstarfsfélagi pinn hittid 4 nastu
tveimur vikum og hverja ekki.

5. Hringja i pa einstaklinga sem pu/pid hittid ekki og kynna peim stuttlega ranns6knina
og spyrja hvort pid megid senda spurningalista til peirra. Peim sem gefa sampykki
fyrir pvi er sendur spurningalistinn i par til gerdu frimerktu umslagi og pu stilar pad 4
vidtakanda.

6. Peim sem bid hittid bjodid pid patttoku med stuttri kynningu og athendid

spurningalista.

Taka saman fj6lda mogulegra patttakenda og hve margir fengu spurningalista.

Einnig bid ég pig um ad minna patttakendur 1 eitt skipti 4 rannsoknina, p.e. ad spyrja

hvort peir hafi skodad spurningalistann og hvetja til ad taka patt.

00 &
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Hvad felst i patttoku?

Patttaka i rannsokninni felur { sér ad patttakendur svara spurningalista & pappirsformi og skila
honum inn. Spurningalistarnir eru nafnlausir og orekjanlegir og peim fylgir aritad og frimerkt
umslag sem patttakendur nota til ad postleggja listann. Mjog litil dhaetta eda kvod fylgir
patttoku. Patttakendur purfa p6é ad gefa af tima sinum til ad svara spurningalistanum og
postleggja hann, en timinn sem fer { ad svara listanum er dzetladur u.p.b. 30 mintGtur.
Spurningalistinn er nafnlaus og rannsakendur f4 engin nofn eda personugreinaleg gogn.

r

Avinningur og dhzetta
Nidurstodur rannsoknarinnar munu gefa visbendingar um umfang og gerd svefnvandamala

hjé einstaklingum med Alzheimerssjikdom, eins og pau birtast mokum peirra. Einnig verdur
haegt ad draga upp mynd af pvi hvada trradi eru helst notud og kynnt og jafnvel sja ymis
Grreedi sem ekki eru endilega mikid raedd { freedilegum skrifum. Nidurstodurnar geta nyst til
ad styrkja enn frekar pad g6da starf sem unnid er vida vid uménnun folks med heilabilun og
studning vid adstandendur peirra.

Spurningar { listanum geta vakid svarendur til umhugsunar um uménnunarhlutverk sitt og
frammistodu 1 pvi en pad er skyrt tekid fram { upplysingum sem fylgja spurningalistanum ad
honum sé ekki @tlad ad meta gadi umdnnunar eda pjonustu. Patttakendum er bodid ad hafa
samband vid rannsakendur vilji peir fa frekari upplysingar.

Leyfi fyrir rannsékn
Yfirmenn stofnananna sem leitad er samstarfs hja um gagnadflun hafa undirritad leyfi og

rannsoknin hefur fengid leyfi Sidanefndar Sjukrahtssins 4 Akureyri. Einnig var send
tilkynning til Persénuverndar.

bin adstod er mikils virdi

Pad er einleg von min ad pu getir lagt okkur 1id vid gagnadflunina. Hafir pu spurningar um
framkvaemd rannsoknarinnar eda annad henni vidkomandi, pa vinsamlegast hafdu samband
vid undirritada, eda dbyrgdarmann rannséknarinnar, Ragnheidi Horpu (ragnh@unak.is, simi
8228238).

Med bestu kvedju og fyrirfram pokk,

Elisa Réan Ingvarsdottir

elisaran@simnet.is
Simi: 847-0426
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Fylgiskjal 3 Spurningalistinn
Spurningalisti - sida 1 af9

Rannsokn 4 svefnbreytingum medal einstaklinga med
Alzheimerssjukdominn og trrzdum vid peim breytingum

1. Hvert er fedingarar pitt?

2. Hvert er kyn pitt?
[ Karl
(] Kona

3. Hvert er péstnimerid par sem pu byrd?

4. Sefur pu i sama herbergi og maki pinn?
[J Nei
0 Ja
[ Pad er breytilegt

5. Hversu langt er sidan leeknir greindi Alzheimerssjukdominn hja maka
pinum?
[ Minna en eitt ar
[ Eitt til prju ar
[1 Meira en prji ar
[ Veit pad ekki
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Spurningalisti - sida 2 af 9

6. Hvad af eftirtéldu hefur pu eda maki pinn nytt ykkur sidastlidin prji 4r?
Vinsamlegast merktu vid allt sem vid 4, hvort sem pid nytid ykkur pad
nuna eda hafid nytt a sidustu premur drum:

[ Heimahjikrun

[1 Heimilispjonusta (heimilisprif, félagsleg adstod)

[ Eftirlit hja heimilislakni vegna Alzheimerssjikdémsins

(1 Eftirlit hja 6ldrunarleekni vegna Alzheimerssjukdomsins

[ Dvdl 4 dagdeild eda dagpjalfun

[] Skipulagt félagsstarf aldradra

[ Hvildarinnlogn (skammtimadval)

[1 Studningshopar fyrir adstandendur folks med heilabilun

[ Viotsl vio salfreeding eda félagsradgjafa

[ Sjukrapjalfun
[1 Idjupjalfun

[J Annad, hvad pa?:

N verdur spurt um atridi sem snta ad svefni maka pins.

7. Telur pu ad svefnvenjur maka pins hafi breyst eftir ad

Alzheimerssjukdomurinn gerdi vart vid sig?

[J Nei

[] Veit ekki

O Ja

Ef.ja*“, vinsamlegast merktu vio allt sem vid 4:

(1 Sefur minna a hverjum so6larhring
[1 Sefur meira 4 hverjum sélarhring
1 Svefnvenjur eru éreglulegri
[1 Svefnvenjur eru reglulegri
[ Vandamal tengd svefni hafa komid fram
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Spurningalisti - sida 3 af9

8. [ pessari spurningu ert pu bedin/n ad meta nokkra svefnpetti.
Vinsamlegast merktu vid alla svefnpattina , p.e. veldu einn af fjérum
svarmoguleikum eins og pu telur ad eigi best vid um maka pinn
sidastliona 6 manudi:

Aldrei Stundum/ | Oft/ Nzestum
eda 1-2 sinnum | 3-5 alltaf/
sjaldnar | i viku sinnum i | 6-7 sinnum
en viku i viku
tvisvar i

manudi

Sefur alla néttina

Fer 4 salernid 4 néttunni

Vaknar upp a néttunni
en sofnar aftur innan
halftima

Vakir a néttunni meira
en halftima i senn

Hreyfir sig mikid i
svefni

Far martradir eda
vaknar upp med
andfelum

Fer fram ur rumi a
néttunni (til annars en
a0 fara a salernio)

Vaknar mjog snemma a
morgnana (fyrir kl 6
ardegis)

Sefur meira en tveer
klukkustundir 4 daginn

Gerir ekki mun 4 néttu
og degi (dagurvilla)

A erfitt med ad sofna 4
kvoldin

A erfitt med ad vakna 4
morgnana

Vill sofa 4 daginn
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Spurningalisti - sida 4 af9

9. Hefur maki pinn glimt vid eitthvad af eftirtoldu? Vinsamlegast merktu
vid allt sem vid a:

O
g
u
t
(N
O
O
u
g

Kafisvefn

Bakfladi (sleemur brjostsvidi)
Foétadeird

Langvarandi verki

Punglyndi og/eda kvida
Hjarta- eda lungnasjikdoma
Exem eda mikill klada
bvagmissi og/eda haegdamissi
Ekkert af ofant6ldu

10.Hefur maki pinn fengid sérstaka medferd hja fagfolki vegna
svefnvandamala? Vinsamlegast merktu vid allt sem vid a:

J
U
t
O
o
0

{
u

Nei, enga sérstaka medferd
Fengid avisad réandi lyfjum eda svefnlyfjum

Fengid avisad melatonini (Circadin)

Verid radlogd notkun einhvers néttarulyfs

Fengid sérhafda medferd med sterku 1josi

Fengid adstod fagfolks vid aukna virkni eda hreyfingu yfir daginn
Nélastungur

Leidbeiningar um gddar svefnvenjur og stjornun svefntima
Annars konar medferd, hvers konar?:
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Spurningalisti - sida 5 af9

11.Hvada urreedum beitir pu eda hefur reynt ad beita til ad bregdast vid
svefntruflunum og svefnvandamalum hja maka pinum? Vinsamlegast
merktu vid allt sem vid &:

O

O
0

Gefid lyf sem laeeknir hefur avisad

Gefi0 nattarulyf (t.d. jurtaseidi eda dnnur lyf en lyfsedilsskyld lyf
eda verkjalyf)

Stjornad svefntima (hattatima, fotaferdatima, dagsvefni)

Hugad ad umhverfispattum og adstzdum eda gert breytingar heima
fyrir (t.d. faert ram, sett upp myrkunartjold, kveikt/slokkt 1jos, breytt
hitastigi, dregid Gr havada eda hljodum o.p.h.).

Notad slokun fyrir maka pinn (t.d. heitt bad, nudd, réandi tonlist,
fotabad eda bakstra)

Dregid ur koffinneyslu

Breytt matara0i

Gefid afengi

Notad ljésamedferd

Aukid hreyfingu og virkni maka pins yfir daginn

Hef ekki purft ad beita sérstokum trredum

Annad, hvad?:

12.Hafa medferdir og urradi gagnast til ad draga Gr svefnvandamalum og
bata svefnvenjur og/eda gadi svefnsins hja maka pinum?
[] Nei

0 Ja

Ef ,ja*, vinsamlegast tilgreindu hvada trradi eda medferdir pad eru:
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Spurningalisti - sida 6 af9

Vinsamlegast taktu mid af sidastlionum 6 manudum pegar pi svarar
spurningum 13, 14 og 15.

13.Hversu oft telur pu ad svefnmynstur og atferli maka pins komi nidur &
binum nztursvefni?
[ 0-1 nott i viku
[ 2-3 naetur i viku
[0 4-5 naetur i viku
[0 6-7 naetur i viku

14.Telur pa ad svefntruflanir, breytt svefnmynstur eda 6nnur svefnvandamal
maka pins valdi pér alagi eda erfidleikum?
[ Aldrei/engum
[ Stundum/délitlum
[ Oft/miklum
[ Alltat/mjog miklum
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Spurningalisti - sida 7 af 9

15.Hvada svefnpettir eda vandamal tengd svefni maka pins valda pér helst
alagi eda erfidleikum? Vinsamlegast merktu vid pa prija pzetti sem helst

eiga vid:

g
g
O
a
a
g
a
0
]
O
g

g

0
g
g

1 Annad, hvad pa?

Salernisferdir a nottunni

Vaknar upp & néttunni (en sofnar aftur innan hélftima)
Vakir 4 néttunni meira en hélftima i senn

Hreyfir sig mikid i svefni

Faer martradir eda vaknar upp med andfelum

Fer fram Gr rami 4 nottunni (til annars en ad fara 4 salernid)
Vaknar mjog snemma a morgnana (fyrir kl. 6 ardegis)
Sefur meira en tvaer klukkustundir 4 daginn

Gerir ekki mun a néttu og degi (dagurvilla)

A erfitt med ad sofna 4 kvoldin

A erfitt med ad vakna 4 morgnana

Vill sofa a daginn

1 Oreglulegar svefnvenjur (breytilegar fra degi til dags)

Ekkert af ofant6ldu a vid
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Spurningalisti - sida 8 af 9

16.Hefur pu fengid upplysingar um svefntruflanir tengdar
Alzheimerssjukdomnum?
[ Nei
0 Ja
Ef,ja*, hvar fékkstu upplysingar? Vinsamlegast merktu vid allt sem vid
a.
[ bokum, baklingum eda timaritum
Hja leekni
Hja hjukrunarfradingi
Hja 60ru fagfolki (t.d. idjupjalfa, félagsradgjafa, sjikrapjalfa eda
starfsfolki stofnana)
A netinu

O 00O

Hjé félagasamtokum
Hja ettingjum eda vinum
Annars stadar, hvar pa? :

O0o0oao

17.Myndir pa vilja meiri freedslu og upplysingar um svefntruflanir og
moguleg Grredi?
[0 Nei
0 Ja

Ef,ja“, um hvad vardandi svefntruflanir og urredi vildir pu helst 4
fraedslu?

Vinsamlegast nefndu:
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Spurningalisti - sida 9 af9

18.Telur pa pig purfa meiri adstod og studning vegna svefntruflana maka
pins?

[J Nei

0 Ja

Ef ,ja* vinsamlegst tilgreindu hvernig adstod eda studningur myndi frekast
henta pér:

19.Hér getur pt komid & framfaeri dbendingum og athugasemdum vardandi
pennan spurningalista og rannsoknina:

Keerar pakRir fyrir patttoRkuna.
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Fylgiskjal 4 Kynningarbréf til patttakenda

Rannsokn d svefnbreytingum medal einstakfinga med Alzheimerssjikdominn
oy iirredum vid peim breytingum

Ageeti vidtakandi.

Pér byodst ad taka patt i rannsokn sem fjallar um breytingar 4 svefni hja
einstaklingum med Alzheimerssjukdéminn. Rannsoknin er hluti af lokaverkefni
Elisu Réanar Ingvarsdottur hjukrunarfraedings og meistaranema i
heilbrigdisvisindum vid Haskélann 4 Akureyri. Abyrgdarmadur rannsoknarinnar
er dr. Ragnheidur Harpa Arnardottir sjukrapjalfari og désent vido HA og
medleidbeinandi er Kristin Soley Sigursveinsdattir idjupjalfi og lektor vid HA.
Rannsoknin hefur fengid leyfi Sidanefndar Sjukrahissins a Akureyri og verid
tilkynnt til Personuverndar.

Hver er tilgangur rannséknarinnar?

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna hvort breytingar a svefni hja
einstaklingum med Alzheimerssjikdom eru algeng og/eda erfid vandamal.
Leitad er til maka, giftra og Ogiftra til ad afla upplysinga um ymislegt sem snyr
ad svefni og svefntruflunum og einnig til ad kanna hvort og pa hvada trredum
er beitt til ad takast a vid breyttar svefnvenjur og svefnvandamal. Ad auki eru
nokkrar spurningar sem snda ad pér sem maka, um alag, upplysingar og
studning pessu tengt. Heimahjikrun, Minnisméttakan og sérhefdar dagpjalfanir
adstoda vid gagnadflun og finna mogulega patttakendur. Rannsakendur fa engin
ndfn eda dnnur persénugreinanleg gogn.

Hvad felst i patttoku?

P er bedin/n ad svara spurningalista og pegar pt hefur lokid vid ad svara setur
pu hann i medfylgjandi umslag (frimerkt og éritad) og pdstleggur pad.
Spurningalistinn er nafnlaus og ekki rekjanlegur til patttakenda. Med pvi ad
svara listanum og senda hann til baka til rannsakenda telst pt hafa veitt upplyst
sampykki fyrir patttoku. Spurningalistarnir og 6nnur rannsdknargdgn verda i
vorslu rannsakenda medan & gagnavinnslu stendur en peim sidan eytt samkvamt
reglum par ad lutandi.
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Pad ma reikna med ad pad taki pig um 30 mintutur ad svara spurningalistanum.
bessi spurningalisti maelir ekki umfang eda geedi umonnunnar og pjonustu. Hann
metur adeins afmarkada peetti sem snia ad sambid og adstod vid einstaklinga
sem glima vid Alzheimerssjukdom.

Pin patttaka er mikils virdi

Sem maki einstaklings med Alzheimerssjukdom byrd pa yfir einstakri reynslu
og pekkingu & pvi hvort og hvernig svefnbreytingar hafa ordid hja maka pinum.
batttaka pin studlar ad aukinni pekkingu og skilningi 4 svefnbreytingum og
svefntruflunum félks med Alzheimer. Nidurstodur rannsoknarinnar verda
kynntar i reedu og riti, m.a. starfsfolki ymissa stofnana/stada sem koma ad
umdnnun félks med Alzheimer og munu vonandi nytast til ad beaeta adstod og
studning vio skjolsteedingana og adstandendur peirra.

Oskir pu frekari upplysinga er pér velkomid ad hafa samband vid rannsakendur.

Med g60ri Ryedju og fyrirfram pokK,

Akureyri 20. januar 2014

Dr. Ragnheidur Harpa Arnarsdottir Elisa Ran Ingvarsdottir
Désent vid heilbrigdisvisindasvid HA ~ Meistaranemi vid
ragnh@unak.is heilbrigdisvisindasvid HA
elisaran@simnet.is
Simi: 847-0426

Ef pit hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsékn eda vilt heetta patttcku
i rannsékninni getur pit sniiid pér til sidanefndar FSA, sjiikrahtisinu a Akureyri, 600 Akureyri.
Simi: 463-0100, fax: 463-1161, télvupostur: sidanefnd@fsa.is
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Fylgiskjal 5 Leyfi Sidanefndar

SIDANEFND
SJUKRAHUSSINS A AKUREYRI

Nefndarmenn:

Adalmenn Varamenn

Sigmundur Sigfiisson, formadur Alexander Smarason
Gudnin Eggertsdottir, varaformadur Ragnheidur Kjemested
Sigurdur Kristinsson, ritari Signin Sveinbjormsdottir
Gunnar bér Gunnarsson Jénas Logi Franklin
Holmfridur Kristjansdottir Hulda Rafnsdéttir
Baldur Dyrfjord Helga Erlingsdottir
Sigridur Sia Jonsdéttir Stefén B. Sigurdsson

Dr. Ragnheidur Harpa Arnardottir,
Désent Heilbrigdisdeild Haskélans 4 Akureyri
Nordursléd 2

600 Akureyri
Akureyri, 3. jantar 2014

M3l Sidanefndar Sjikrahissins 4 Akureyri nr. 9/2013: Umsékn fra 9. desember 2013 um leyfi til
rannséknar 4 svefnbreytingum medal einstaklinga med Alzheimersjikdéminn og tirr@dum vid
peim breytingum.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er dr. Ragnheidur Harpa Armardéttir —sjikrabjalfari  vid
endurhzfingardeild FSA og dosent vid Heilbrigdisdeild Haskélans 4 Akureyri. Medrannsakendur eru
Kristin Séley Sigursveinsdéttir idjupjalfi og lektor vid heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri og Elisa
Ran Ingvarsdottir hjiukrunarfredingur og meistaranemi i heilbrigdisvisindum vid Haskélann &
Akureyri. bar Ragnheidur Harpa og Kristin Soley eru badar leidbeinendur Elisu Ranar {
rannsoknarverkefninu.

Markmid rannsoknarinnar er ad afla upplysinga um svefnbreytingar og svefnvandamél hja
einstaklingum med Alzheimer-sjikdéminn og hvada trreedum og medferdum er beitt til ad takast 4 vid
breytingarnar og vandamalin. Einnig verdur kannad hvort og pa hvar makar pessara einstaklinga hafi
fengid upplysingar um svefnbreytingar sem tengjast sjukdomnum og hvort munur sé¢ & milli kynja &
notkun drreda.

Pydi rannsoknarinnar eru makar einstaklinga sem hafa verid greindir med Alzhei sjiikdom 4 fslandi
og sem eru i sambiid heima. Urtakid er hemuglenkaurtak Rannsoknin er lysandi pversnids- og
darrannsokn. Patttakendur verda bednir um ad svara spurningalista & pappirsformi sem er

nafnlaus og 6rekjanlegur. Ad fengnu leyfi yfirmanna vidkomandi pjonustustofnana verdur leitad eftir
bémakendum med bvi ad hjukmnarfra:dmgur 4 sérhefdum dagdeildum fyrir aldrada,
Minnisméttokunni og i heimahjikrun heil lustédva vida um land hafa milligéngu um ad finna
mogulega patttakendur. Rannséknargogn verda i vorslu rannsakenda medan & rannsékn stendur og ad
henni lokinni verda gognin geymd i lestri hirslu 4byrgdarmanns sem eydir peim innan fimm éra fra
lokum rannséknarinnar.

Nidurstddur rannsoknarinnar munu gefa visbendingar um svefnvandamal einstaklinga med Alzheimer-
sjlikdom eins og pau birtast mokum peirra. Peer geetu nyst til ad beta uménnun félks med sjikdéminn
og studning vid adstandendur pess.

Rannséknin var tilkynnt Persénuvernd 09.12. 2013. Fyrir liggja sampykktir faglegra yfirmanna
vidkomandi stofnana, ennfremur eftirtalin fylgiskjol:

starfsferilskra 4byrgdarmanns, kynningarblad, upplysingarblad til patttakenda, sampykkisblad,
spurningalisti, heimildaskra, breytublad og listi yfir rfsstofnanir og leyfisveitend

Sidanefnd FSA fjalladi um pessa umsékn 4 fundi sinum 17. desember 2013. Nefndin var samméla um
ad umsoknin veri til fyrirmyndar vegna bess hve vandlega hin er unnin. Er ums6knin sampykkt an
frekari athugasemda.

Virdingarfyllst,

. Sidanefndar

> P a2
< Sigmundur Sigfissosf/Aormadur

Afrit: Visindasidanefnd, Tryggvagotu 17, 2.h. 101 Reykjavik.
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Fylgiskjal 6 Stadfesting Personuverndar

9
Ragnheidur Harpa Arnardottir
Godabyggd 6
600 Akureyri

Personuvernd
Raularintig 10 105 Reykiavik
simi: 5109600 bréfasimi: 510 9606

netfang: postur@personuvemnd.is
veffang: persommernd.is

Reykjavik 10. desember 2013
Tilvisun: $6542/2013/ HGK/-

Hér med stadfestist ad Personuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. S6542/2013 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Vakin er athygli 4 pvi ad tilkynningin hefur verid birt 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar til efnis peirra.

Virdingarfyllst,

Hjil.: - Tilkynning nr. $6542/2013 um vinnslu persénuupplysinga.
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