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Rannsdknir & upplifun sjuklinga & Alzheimers-sjukdémnum hafa hingad til ad mestu
studst vid vitnisburd adstandenda og umonnunaradila. S& vitnisburdur getur ekki
veitt teemandi upplysingar um reynsluheim og upplifun peirra sjuklinga sem greinast
med pennan alvarlega hrérnunarsjukdém. Sidustu &r hafa sjuklingar greinst talsvert
fyrr med sjukdominn, og hafa pvi vitreena skerdingu i lagmarki vid greiningu. Fyrir
vikid er ekki asteda til ad etla annad en ad Ohett sé ad stydjast vid sjonarhorn
sjuklinganna sjélfra pegar rannsaka & upplifun og reynslu peirra. Ekki fer p6 mikid
fyrir slikum ranns6knum og vid vidteka leit fundust ekki nema prjar sem notudust
vid megindlega adferdafraedi en eigindlegar rannsoknir voru talsvert fleiri. Helstu
nidurstédur ur eigindlegum rannséknum voru peer ad ymsir sameiginlegir paettir
fundust sem fylgja peirri reynslu ad lifa med heilabilun & byrjunarstigi. bessir peettir
eru 6vissa, mikilvaegi pess ad vera sjalfstaeedur, hafa tilgang og 6ryggi og togstreita &
milli pess ad viohalda fyrri sjalfsmynd og ad purfa ad adlaga hana ad nyrri reynslu.
Helstu nidurstddur megindlegu ranns6knanna voru til demis ad tengsl voru milli
akvedinna personuleikapatta og tiltekinna bjargrada og sjuklingarnir reyndust meta
lifsgaeoi sin sem nokkud g6d og ekkert verri en hins almenna pydis. Loks virtist
punglyndi og kvidi ekki aukast strax i kjolfar greiningar a heilabilun heldur frekar
minnka. Veruleg vontun er a fleiri rannséknum & vidfangsefninu til ad haegt sé ad fa

heildarmynd af upplifun af Alzheimers-sjakdémnum fra sjénarhorni sjuklinganna.

Med auknum lifsgeedum, baettum lyfjum og framférum i leeknavisindum fer hlutfall aldradra
med pjéoum heims sifellt og ort steekkandi. Samkvaemt Alpjéda heilbrigdismalastofnuninni
(WHO) voru 650 milljonir jardarbua 60 ara og eldri arid 2006 en aatlad er ad su tala muni
hafa tvofaldast arid 2025 (World Health Organisation, 2007). A sidari helmingi 20. aldarinnar
beettust 20 ar vid medal-lifaldur folks og medallifslikur jardarbua eru nd 66 ar (United
Nations, e.d.). Avilikur eru p6 mjoég misjafnar eftir Iondum, en hérlendis voru peer ram 79 ar
hja karlménnum en taep 83 ar hja konum midad vid télur fra arinu 2007 (Hagstofa islands,
e.d.). Til vidbétar vid petta er pydi haaldradra (80 ara og eldri) i 6rum vexti par sem mun fleiri

na haum aldri na en nokkru sinni adur (United Nations, e.d.).

pétt pad sé vissulega fagnadarefni ad langlifi sé ad aukast pa hefur pad i fér med sér
ymis vandkvadi og askoranir til komandi kynsl6da. Margs konar sjukdomar og kvillar sem
fyrst og fremst herja a eldra folk eru liklegir til ad aukast med auknum fj6lda aldradra.
Heilabilun af ymsum orsékum er einn slikur sjakdomur sem i flestum tilvikum hefur beina

fylgni vid haan aldur og pvi er nokkud vist ad pvi fleiri sem nd mjog haum aldri, pvi fleiri



munu greinast med sjukdéminn. Algengasta orsok heilabilunar er einmitt Alzheimers-

sjukdoémurinn sem verdur til umfjéllunar hér.

Arid 1901 fékk pyski laeeknirinn Alois Alzheimer til sin sjukling sem hann atti sidar
eftir ad kalla Auguste D. i ritum sinum og fyrirlestrum. Auguste var rimlega fimmtug kona
sem pjadist af ymsum sjukdomseinkennum, par a medal verulegum minnistruflunum. Hin dé
arid 1906, en taeplega ari seinna skyrdi Alois Alzheimer fra sjukdémseinkennum hennar og
nidurstodum ur krufningu & heila hennar. Fjorum arum sidar var sjukdémurinn nefndur
»Alzheimers-sjikdomur” i attundu utgafu af kennslubok i gedleknisfredum sem ritud var af

kennara og samstarfsmanni Alzheimers (Burns, Byrne og Maurer, 2002).

pad hefur mikid vatn runnid til sjavar sidan Alois Alzheimer greindi fra nidurstodum
sinum og & undanférnum aratugum hefur pekking & sjakdomnum aukist til muna. Vidamiklar
rannsoknir hafa verid gerdar & ymsum fraedasvioum, baedi hvad vardar liffreedilegar orsakir og
ahrif pessa hrornunarsjukdoms en rannsoknir i salfreedi og gedlaeknisfraedi hafa einnig verid

umtalsveroar.

préatt fyrir aukna pekkingu og rannséknir er enn margt sem ekki er vitad. Vio vitum til
ad mynda ekki nakvaemlega hvad veldur pvi ad sumir préa med sér pennan sjukdém en adrir
na mjog haum aldri an pess ad pjast af neinni vitraenni skerdingu. Erfoafreedilegar rannsoknir
hafa gefid visbendingar um akvedna arfbera sem virdast hafa ahrif & neemi fyrir sjakdomnum
en einnig par parf frekari rannsoknir. Enn héfum vid faar og allt of 6ljésar visbendingar um
raunverulega virkni Alzheimerlyfja. Eins og gildir um flesta hrérnunarsjikdoma er engin
leekning til vid Alzheimers-sjukdomnum og enn er litid haegt ad gera til ad haegja & préun hans
(t.d. Qaseem o.fl., 2008).

Fyrir vikio hafa & fleiri athuganir snaist um leidir til ad beeta lifsgeedi og lidan
Alzheimers-sjuklinga. pPegar sjuklingur stendur frammi fyrir pvi ad hafa fengid greiningu a
jafn alvarlegum og kroniskum sjukdomi og Alzheimers er ekki dsennilegt ad pvi geti fylgt
mikil salreen ahrif, til deemis breytt sjalfsmynd og vanlidan, eda jafnvel pralatar gedraskanir a
bord vid punglyndi og kvida. Ad auki fylgja oft i kjolfarid breytingar & lifshattum og
felagslegum tengslum einstaklingsins. Sjuklingurinn parf pa ekki einungis ad kljast vid
sjukdominn sjalfan heldur lika erfida fylgikvilla hans.

Petta sjonarhorn a Alzheimers-sjukdémnum parf ad rannsaka betur til ad haegt sé ad

bregdast vid og veita sjuklingum videigandi pjonustu. I flestum rannséknum & pessu



vidfangsefni hefur hins vegar ad mestu verid einblint & vitnisburd adstandenda,
umdnnunaradila og fagfdlks frekar en ad tekid sé mid af sjénarhorni sjuklinganna sjalfra.
Sumir hafa talid ad ekki sé haegt ad nota megindlega adferdafraedi i rannséknum par sem
patttakendur veeru Alzheimers-sjuklingar. Rokstudningurinn hefur medal annars verid sa ad
slikir patttakendur hafi ekki vitraena getu til ad geta svarad stédludum spurningalistum og ad
réttmeeti slikra rannsokna yrdi aldrei fullnaegjandi. Fyrir vikid hafa eigindlegar rannsoknir
verid talsvert fleiri en megindlegar pegar kemur ad pessu vidfangsefni og oftast hafa
adstandendur eda fagfolk verid fengin til ad leggja mat & lidan sjuklinganna. En pessi rok eiga
b6 ekki lengur vid af nokkrum asteedum. i fyrsta lagi er sjukdémurinn i flestum tilvikum
greindur talsvert fyrr n( en &dur og pvi er haegt ad notast vid patttakendur sem hafa
sjukdéminn & byrjunarstigi og vitreena skerdingu i lagmarki. Jafnframt eru til kvardar sem
meta hve mikil vitraen skerding er (t.d. MMSE) og hafa rannsoknir synt ad sé hun ekki of
mikil pa geti pessir sjuklingar med godu méti svarad ymsum stodludum spurningalistum a
areidanlegan og réttmeetan hatt (t.d. Logsdon, Gibbons, McCurry og Teri, 2002; Bédard o.fl.,
2003). Loks ma nefna ad nokkud margar rannsoknir hafa synt fram & tilhneigingu
umdénnunaradila, adstandenda og fagfélks til ad meta lifsgaedi og lidan Alzheimers-sjdkra
lakari en sjuklingarnir sjalfir (t.d. @stbye, Tyas, McDowell og Koval, 1997; Ready, Ott og
Grace, 2004). bad virdist pvi vera ad um huglegt mat sé ad reeda sem veiti hvorki teemandi né

fullnaegjandi upplysingar um raunverulega lidan og upplifun sjuklinganna.

Hér verdur gerd fraedileg Uttekt & Alzheimers sjukdémnum og fjallad um pa sélrenu
fylgikvilla sem pvi fylgja ad greinast med slikan sjukdom. Sérstaklega verdur fjallad um
hugsmidarnar bjargrad, félagslegan studning, depurd og kvida. Einnig verdur gerd samantekt
og Yfirlit yfir fyrri rannsoknir, baedi eigindlegar og megindlegar, sem beinast ad upplifun a
Alzheimers-sjukdomi fra sjonarhorni sjuklinganna sjélfra. Loks verdur hugad ad mikilveegi
slikra rannsokna og hvad sé brynt ad i rannsaka i framtidinni.



1. Almennt um heilabilun og Alzheimers-sjukddéminn

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir heilabilun med sérstakri aherslu & heilabilun af véldum
Alzheimers-sjukdomsins. Helstu télur um algengi verda kynntar, fjallad verdur um
ahaettupeettina og loks verdur umfjollun um greiningu og medferd sjuklinga.

1.1 Heilabilun og Alzheimers-sjukdémurinn skilgreind (DSM-1V)

Heilabilun (dementia) flokkast sem vitreen réskun (cognitive disorder) i greiningarkerfinu
DSM-1V asamt 6radi (delerium) og minnistapi (amnestic disorder). Heilabilun er skilgreind
sem marghlida vitreen skerding sem medal annars felur i sér minnistruflanir. Til ad haegt sé ad
greina sjukling med heilabilun parf hann ad pjést af minnisskerdingu og ad minnsta kosti einu
af eftirfarandi: malstoli (aphasia), verkstoli (apraxia), tulkunarstoli (agnosia) eda truflunum &
Ohlutsteedri (abstract) hugsun, skipulagningu og styringu & hegdun (pessir prir sidastnefndu
peettir nefnast executive functioning). Einnig parf vitreen skerding ad vera ndgu umfangsmikil
til ad hafa ahrif & virkni i starfi eda félagslifi, og vitraen virkni sjuklingsins parf ad hafa
versnad fra pvi sem adur var svo sem fram kemur i fjorou atgafu af greiningahandbok
ameriska gedleknafélagsins DSM-IV (Diagnostic and statistical manual of mental disorders).
(American Psychiatric Association, (1994), Diagnostic and statistical manual of mental
disorders).

Nanari skilgreining & heilabilun fer eftir pvi hvad veldur henni. | DSM-1V (APA,
1994) eru 12 orsakavaldar tilteknir: Alzheimers-sjukdémurinn, &davitglop, HIV veiran,
héfudaverkar, Parkinsons-sjukdémurinn, Huntingtons-sjukdémurinn, Picks-sjakdémurinn,
Creutzfeldt-Jakob-sjukdémurinn, annad almennt leeknisfraedilegt astand, efna- eda
lyfjamisnotkun, margpattar orsakir og éskilgreind heilabilun (dementia not otherwise
specified). | raun eru fleiri en 50 orsakavaldar til (Jon Snaedal, e.d.), sem falla & einn eda
annan hatt inn i flokkun DSM-IV.

Aztlad er ad i 55, 6% tilvika heilabilunar sé orsakavaldurinn Alzheimers-
sjukddémurinn. Naest & eftir koma adavitglop sem orsaka um pad bil 14,5% tilfella og sidan
margpeettar orsakir (12,2%), Parkinsons-sjukdomurinn (7,7 %), adrar orsakir svo sem
vidvarandi afengis- og lyfjamisnotkun, naringarskortur og ojafnveegi i efnaskiptum likamans
(6,6%) og loks heilaskadi (4,4%) (Max, 1993). Alzheimers-sjakdomurinn er pvi

langalgengasta orsok heilabilunar.



I DSM-IV er Alzheimers-sjikdémnum skipt i undirflokka, medal annars eftir aldri
sjuklinga. Annars vegar er snemmber heilabilun af voldum Alzheimers-sjukddéms par sem
sjuklingahdpurinn er yngri en 65 ara og hins vegar seinbar heilabilun af véldum Alzheimers-
sjukddms par sem sjaklingarnir eru eldri en 65 ara. Sidarnefndi undirhépurinn er mun
algengari, en talid er ad um pad bil 2 - 4% af pydi 65 ara og eldri hafi sjakdominn (APA,
1994) og fer hlutfallid ort steekkandi med haekkandi aldri.

Pegar Alois Alzheimer uppgoétvadi sjukdominn fyrir rétt ramlega 100 arum lysti hann
akvednum afbrigdileika i heila sjuklingsins sem hann hafdi krufid eftir andlat. Vid
krufninguna kom i 1jés ad praedir i taugafrumum myndudu 6edlilegar fleekjur, svokalladar
taugavefjafleekjur (neurofibrillary tangles) sem virtust hafa veruleg ahrif & almenna starfsemi
tauga vida um heilann. Einnig ma finna svokalladar skellur (senile plagues) sem eru kekkir ar
amyloid proteini. Pessir préteinkekkir fylla upp i holrymi milli hrérnandi fruma i heilaberki,
dreka, méndlu og i 6drum hlutum heilans sem tengjast minni og vitsmunalegri starfsemi
(Nolen-Hoeksema, 2007).

Til vidbdtar vid petta er verulegur taugafrumudaudi i heilum Alzheimers-sjiklinga
sem gerir pad ad verkum ad heilabdrkurinn (cortex) minnkar og staekkun verdur a heilahélfum
(ventricles). Eftirlifandi taugafrumur tapa stérum hluta gripla, sem hafa pad hlutverk ad tengja
saman taugafrumurnar til ad taugabod geti att sér stad (t.d. Corey-Bloom, 2000; Nolen-
Hoeksema, 2007). Pessar afbrigdilegu breytingar ma finna i heila yfirgnefandi meirihluta
Alzheimers-sjuklinga (APA, 1994), og eru peer ein adalorsokin fyrir peirri vitreenu skerdingu
sem einkennir sjukdéminn.

Framvinda Alzheimers-sjukddmsins er haegfara en stédug hnignun & vitsmunalegri
starfsemi. Fyrstu einkennin eru jafnan veeg minnisskerding sem fer stigversnandi er lidur &.
Vitraen hnignun eykst yfirleitt sem nemur ad medaltali 3 stigum a ari & MMSE (Mini Mental
State Exam) profinu (Doody, Massman, Dunn, 2001). [ fyrstu eru einkennin 61j6s og & pessu
stigi eru gedraenar raskanir algengar, yfirleitt punglyndi og kvidi (Jon Snadal, e.d.). A nasta
stigi fer minnisskerdingin versnandi og felur baedi i sér vandkvadi vid ad leera nyjar
upplysingar og einnig vid endurheimt upplysinga sem vidokomandi hafdi adur leert (Nolen-
Hoeksema, 2007). Eftir nokkur ar fer sjuklingurinn oft ad pjast af malstoli, verkstoli og
talkunarstoli (APA, 1994). A lokastigum sjukdémsins parf sjaklingurinn hjalp vid allar
daglegar athafnir og a i erfidleikum med ad gera sig skiljanlegan (Jon Snzdal, e.d.). Oft eru
einnig miklar truflanir & hreyfigetu og ad lokum er algengt ad sjuklingarnir séu alveg
mallausir og rimfastir (APA, 1994). A pessu stigi er sjuklingurinn kominn med alvarlega
heilabilun (Jon Snadal, e.d.).



Personuleikabreytingar, 6edlileg hegdun og aukinn pirringur eru algeng medal
Alzheimers-sjuklinga (t.d. APA, 1994) en talid er ad um pad bil tveir pridju Alzheimers-
sjuklinga syni pessi einkenni (Nolen-Hoeksema, 2007). Um 75% sjuklinga syna einkenni
personuleikatruflana & bord vid dhugaleysi um umhverfid eda 6videigandi félagslega hegdun.
Um helmingur sjuklinga hafa gedrofseinkenni og eru slik einkenni algengari & sidari stigum
sjukdomsins. Algengustu gedrofseinkennin eru ranghugmyndir um pjéfnad en einnig
ofskynjanir (25%), depurd (50%) og kvidi (20-60%). Rap er algengt (allt ad 60%), ygi (allt
ad 75%) og 20 - 60% hafa hegdunarvanda (Eastwood og Reisberg, 1996). I vitnisburdi
adstandenda Alzheimers-sjaklinga hefur oft komid fram ad pessi gedreenu einkenni eru hvad
erfidust ad takast & vid og valda mestri streitu (Eastwood og Reisberg, 1996; Nolen-
Hoeksema, 2007).

1.2 Algengi heilabilunar og Alzheimers-sjukdomsins

Tolur um algengi heilabilunar og Alzheimers-sjakdémsins eru mjog misjafnar eftir heimildum
og geeti mismunandi adferdafraedi valdid pessum breytileika (Corrada, Brookmeyer og

Kawas, 1995). Helstu télur eru fengnar med pvi ad finna medaltalid ar mérgum rannsdéknum.

Heilabilun er talin hrja um pad bil 5% i aldurshépnum 65 til 69 ara en um pad bil 20%
medal 80 ara og eldri (Hall, MacLennan og Lye, 1993). Tidni Alzheimers-sjukdémsins vid 65
ara aldur er um 1 — 2% en tidnin tvofaldast & hverjum fimm arum fram til 85 &ra og er pa
komin upp i 20 — 25%. Minna er vitad um tidnina pegar verulega haum aldri er nad (90 — 100
ara) en liklegt pykir ad um helmingur peirra hafi sjukdéminn (Jon Snzdal, e.d.). Sumir
freedimenn & svidinu telja ad vid myndum 6ll préa med okkur Alzheimers-sjukdéminn ef vid
nedum nogu haum aldri, en adrir telja ad pegar mjog haum aldri er nad an pess ad veikjast, pa

séu likurnar talsvert minni (Jorm, 1991).

Pegar spa a fyrir um tidni heilabilunar i framtidinni er oftast gert rad fyrir ad han muni
aukast med steekkandi hlutfalli aldradra i heiminum. bessi forspa er likleg til ad reetast nema

pbad takist ad finna fyrirbyggjandi leidir til ad koma i veg fyrir heilkennid.

1.3 Ahattupeettir

Ymsar tilgatur og vangaveltur um ahattupeetti sem geetu valdid Alzheimers-sjikdémnum hafa
verid & lofti og margt sem adur var haft fyrir satt hefur verid endurskodad i 1jési nyrrar
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vitneskju. Til ad mynda var lengi vel talid ad almengun geeti valdid sjukdomnum en enn hefur
ekki tekist ad syna fram & pad med visindalegum rannséknum. Einnig var talid ad
tobaksreykingar minnkudu likurnar a ad fa sjukdominn en nylegar rannsoknir hafa gefid
pverofugar visbendingar og synt fram & ad reykingar geta jafnvel aukid likurnar & Alzheimers-

sjukdémnum (t.d. Anstey, von Sanden, Salim og O'Kearney, 2007; Launer o.fl., 1999).

Har aldur er bumdeilanlegur ahaettupattur, en tioni Alzheimers-sjukdomsins tvofaldast
svo sem adur greindi & fimm ara fresti milli 65 ara og 85 ara aldurs (Corey-Bloom, 2000). bvi
heerri aldri sem er nad, pvi meiri eru likurnar a ad veikjast af Alzheimers-sjukdomnum. bad er
vitad ad folk med Downs-heilkenni hefur verulegan erfoafreedilegan veikleika fyrir
sjukdémnum, en einkennin koma pé yfirleitt ekki i 1jos fyrr en & efri arum (t.d. APA, 1994;
Turner, 2003). Pétt vissulega sé haegt ad proa med sér snemmbeeran Alzheimers-sjukdém (t.d.
APA, 1994), pa er pad mun sjaldgefara.

[ flestum heimildum eru héfudaverkar nefndir sem ahattupattur (t.d. Corey-Bloom,
2000). P4 er jafnan att vid ad skjdlstedingar hafi fyrr & evinni fengid hofudaverka (gjarnan
endurtekna), sem hafi valdid medvitundarleysi eda heilahristingi. Hins vegar hafa sumar

rannsoknir ekki getad synt fram & petta med marktekum heetti (Launer o.fl., 1999).

Margar rannséknir hafa synt fram & ad litil formleg menntun auki ahaettuna marktaekt a
ad fa Alzheimers-sjikdominn (t.d. Launer o.fl., 1999). Oskdlagengin manneskja sem er eldri
en 75 ara er i tvofalt meiri dheettu ad fa heilabilun midad vid jafnaldra sem hefur ad minnsta
kosti atta ara skélagongu ad baki (Corey-Bloom, 2000). Petta vekur p6 spurningar um hvort
maogulega sé onnur dulin breyta sem hafi ahrif. Litil menntun getur pytt verri lifsgaedi og ef til

vill er pad pess vegna sem pessi tengsl koma fram.

Pegar rynt er i kynjamun hefur komid i 1jés ad konur eru liklegri til ad fa Alzheimers-
sjukdéminn, einnig pegar leidrétt er fyrir peirri stadreynd ad konur lifa jafnan lengur en karlar
(Corey-Bloom, 2000). pad geta verid margar astedur fyrir pessu. Konur eru til deemis liklegri
til ad fa sykursyki af tegund 2, sem i sumum rannséknum hefur komid i 1jés ad hun sé
aheettupattur (t.d. Luchsinger, Tang, Stern, Shea og Mayeux, 2001), en i 6drum ekki (t.d.
MacKnight, Rockwood, Awalt og McDowell, 2002). bar ad auki hefur komid i 1jos talsvert
minni tioni Alzheimers-sjukdomsins medal kvenna sem taka estrogen kvenhormon i kjolfar
breytingaskeidsins en medal peirra sem ekki taka slik horman. Eftir breytingaskeid minnkar
estrogen magnid i likama kvenna sem geti ad hluta orsakad hrérnun & taugafrumum (Corey-
Bloom, 2000).


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22MacKnight%20C%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Rockwood%20K%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Awalt%20E%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22McDowell%20I%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus

Erfdafraedilegir pattir sjakdomsins hafa mikid verid rannsakadir p6 enn sé margt sem
parf ad kanna betur. Ahzttan ad fa Alzheimers-sjikdéminn er allt ad fjorfold ef viskomandi &
systkini eda foreldri med sjukdominn. pvi fleiri skyldmenni sem hafa Alzheimers-
sjukdéminn, pvi meiri likur eru & ad viokomandi veikist lika (Turner, 2003). Einnig hafa
rannsoknir leitt i 1jés akvedin litningapor sem virdast innihalda arfbera sem geri folk frekar
utsett fyrir Alzheimers-sjukdomnum. Nylegar rannsdknir hafa synt fram & ad magn
apolipoprotins E (ApoE) i likamanum geeti gefid til kynna aheettu & ad fa sjukdominn. ApoE
hefur hlutverk vid flutning kolesterols til priggja moégulegra genasamseetna (e2, e3 og e4). bad
hefur komid i 1jos ad peir sem hafa tveer ApoE e4 samsatur eru mun liklegri til ad préa med
sér Alzheimers-sjukdéminn, og pa um pad bil tiu arum fyrr en peir sem hafa e2 eda e3
genasamsatur (Corey-Bloom, 2003).

Hugmyndir og kenningar um ahattupeetti fyrir Alzheimers-sjukdémnum eru mun fleiri
en hér var talid upp og enn er verid ad rannsaka petta. bad er nokkud vist ad pad er
erfoafraedilegur pattur i sjakdomnum en enn ekki alveg ljést nakveemlega hver hann er né hve
umfangsmikil ahrif hans eru. Flestir eru & peirri skodun ad margir pattir verki saman og
liklega verdur seint haegt ad spa fyrir um pad nadkveemlega hverjir munu fa Alzheimers-

sjukdéminn og hverjir ekki.

1.4 Greining og medferd

Veeg minnisskerding er badi edlileg og algeng hja heilbrigdu 6ldrudu folki. Eins getur vitren
skerding stafad af 6drum kvillum og er pvi mikilveegt ad beita svo kalladri mismunagreiningu
til ad Utiloka pa. Med mismunagreiningu er att vid ad utiloka eins og haegt er adrar mogulegar
orsakir einkenna par til stadid er uppi med eina mjog liklega sjukdémsgreiningu. begar
heilabilun er svo greind er pannig buid ad greina fra adra kvilla sem hafa svipud einkenni.
Heilabilun getur til deemis haft svipud einkenni og 6rad (delerium), gedklofasyki og alvarlegt
bunglyndi, svo eitthvad sé nefnt. Pa er jafnan einblint a pad sem adskilur heilkennin og pannig
akvardad hvada greining a helst vid. Jafnframt parf ad greina a milli tegunda af heilabilun til

ad komast ad pvi hvad veldur henni. bad er einnig gert med mismunagreiningu (APA, 1994).

pegar grunur er um Alzheimers-sjakdéminn er venjan hérlendis ad sjuklingurinn
hafi i fyrstu leitad til heimilisleeknis sem svo sendir beidni & minnisméttoku Landspitalans a

Landakoti. Pangad meetir sjuklingurinn sidan asamt adstandanda og akvedid greiningarferli

10



fer i gang. I fyrstu er leknisvidtal vid skjolstedinginn og adstandendur hans, par sem farid er
yfir einkennin, sjukrasdgu og attarsdgu. Einfold taugasalfraeedileg prof eru 16g0 fyrir til ad
meta vitreena skerdingu (Landspitali, e.d.). Eitt slikt prof er hid svo kallada MMSE préf sem i
stuttu mali metur attun i tima og rami, athygli, reiknigetu, minni, malskilning, malstol og
verkstol (Nolen-Hoeksema, 2007). MMSE stigin gefa visbendingu um hve sjuklingurinn
hefur mikla vitraena skerdingu og er & bilinu 0 (veruleg vitreen skerding) til 30 (ekki vitreen
skerding) (Newberg, Cotter, Udeshi, Alavi og Clark, 2003). MMSE stig & bilinu 24 — 30 pyadir
bvi veeg skerding sem getur po talist innan edlilegra marka, 19 — 23 stig er midlungs skerding,
en alvarleg skerding er & bilinu 10-18 MMSE stig (Lacritz og Hom, 1996). MMSE préfid er
b6 ekki notad eitt og sér vid ad greina heilabilun, en er nothaeft teeki i greiningarferlinu.

Vid greininguna er almenn laeknisskodun einnig framkvaemd. Skodunin beinist fyrst
og fremst ad pvi ad Gtiloka adra sjukddéma, medal annars med blédrannséknum, skodun a
taugakerfi og télvusneidmyndum af heila. Ef porf pykir er stundum notast vid
taugasalfraeedilegt mat eda is6toparannsoknir (Jon Snadal, e.d.). Alzheimers-sjakdoéminn er
ekki haegt ad greina med algerri vissu nema med krufningu & heila sjaklingsins ad honum
latnum. En par sem greiningarferlid sem sett er af stad pegar grunur er um sjukdominn er
snidid ad pvi ad Utiloka adra kvilla ma pannig med talsverdu 6ryggi skera ar um hvort

vidkomandi sjuklingur sé med sjukdéminn.

Ef nidurstada greiningarinnar a minnismattokunni er ad skjolstedingurinn hafi
Alzheimers-sjukdominn er bodid upp & medferd og ymis konar pjonustu fyrir hann og
adstandendur hans. Vid greiningu er mikilveegt ad sjuklingurinn og adstandendur hans fai
skyrar upplysingar um hvers megi veenta a naestunni. Mikilvaegt er ad fjolskyldunni standi til
boda radgjof pegar hennar gerist porf. Pjalfun er einnig mikilvaeg en i henni felst ad hvetja
skjolstaedinginn til ad reekta sinar sterku hlidar, til ad vidhalda andlegri og likamlegri getu sem
lengst (JOn Snadal, e.d.). bott Alzheimers-sjukdomurinn sé 6leeknandi pa eru til lyf sem
seinka sjukdomsframvindunni um 9-12 manudi ad medaltali, en slik lyf hafa fyrst og fremst
ahrif & minni. Eins og er geta lyfjamedferdir minnkad einkenni sjukdémsins en adeins
timabundid. EkKki er haegt ad stodva framvindu Alzheimers-sjukddémsins med lyfjum (Qaseem
0.fl., 2008). Ef porf er & eru stundum avisud lyf vid hegdunartruflunum, gedraenum

einkennum og svefntruflunum sem oft fylgja sjakdémnum (Jén Snadal, e.d.).

Umonnun er lykilpattur i medferd Alzheimers-sjuklinga en hvernig henni er hattad er
h&d pvi stigi sem sjukdémurinn er & hverju sinni. Félagsleg og andleg umdnnun er mikilveeg
allt sjakdomsferlid en a sidari stigum verdur porfin fyrir likamlega umdnnun sifellt meiri.
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Loks tekur liknandi medferd vio fyrir pa sjuklinga sem hafa sjakdominn & lokastigi (Jon
Shadal, e.d.), en ad medaltali andast folk 8 - 10 &rum eftir ad pad greinist med Alzheimers-
sjukdéminn (t.d. Nolen-Hoeksema, 2007).

2. Upplifun a Alzheimers-sjukdomi: adferdafraedi rannsokna

Hér verdur farid i saumana a annars vegar eigindlegri adferdafraedi, sem gjarnan hefur verid
beitt i rannsoknum & upplifun Alzheimers-sjuklinga, og hins vegar megindlegri adferdafraedi
sem sidur hefur verid notud i slikum rannséknum. Fjallad verdur um pa patti sem einkenna

pessar rannsoknaradferdir og kosti peirra og galla vid 6flun pekkingar & vidfangsefninu.

2.1. Eigindlegar rannsoknaradferdir

I eigindlegum rannsoknum geta gognin ymist verid munnleg, skrifleg eda af 6drum slikum
toga, en ekki tdluleg. EKkKi er haegt ad beita hefdbundnum télfreediadgerdum a slik gogn og pvi
hafa slikar rannsdknir ekki fengid mikinn hljémgrunn i visindalegri salfreedi. Nalgunin hefur
verid talsvert & undanhaldi i salfredi ad undanfornu pétt sa hafi ekki alltaf verid raunin.
Eigindlegar adferdir voru til ad mynda mikid notadar i salmeinafreedi i byrjun 20. aldar, baedi i

rannsoknarlegum- og kliniskum tilgangi (Davidson, Wieland, Flanagan og Sells, 2007).

I pessari rannsoknaradferd er 16gd ahersla & ad patttakandinn sé virkur talkandi
veruleikans og pvi sé mikilvaegt ad afla upplysinga um pa merkingu sem hann leggur i reynslu
sina, umhverfi og adstaedur. Eigindlegar adferdir felast til deemis i pvi ad taka viotdl sem ekKi
eru st6dlud heldur mida ad pvi ad patttakandinn lysi upplifun sinni. Nidurstodur slikra
rannsokna eru oftast eins konar pema sem varpar ljosi a sameiginlega peetti i reynslu eda
upplifun mismunandi hépa (J6n Gunnar Bernburg, 2005). Med eigindlegum rannséknum er
markmidid ad 6dlast skilning & reynsluheimi og hvétum patttakenda i gegnum frasagnir
beirra sjalfra. A medan megindlegar rannsoknir geta gefid visbendingar um orsakasambénd
og gert rannsakendum Kleift ad alhaefa um pyadi, pa geta eigindlegar rannsoknir veitt innszi i
huglaega upplifun patttakenda og pvi félagslega og menningarlega umhverfi sem upplifunin a
sér stad i. Urtok i eigindlegum rannséknum eru jafnan talsvert smeerri en i megindlegum
rannsoknum, pvi upplysingar fra hverjum patttakanda geta verid umtalsverdar. Rannsakendur
sem vinna eigindlegar rannsoknir fylgja akvednum vinnureglum sem po leyfa talsvert meiri

sveigjanleika en megindlegar rannsoknir. Um leid er veruleg hetta & ad vidhorf, vaentingar og
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fordomar rannsakandans hafi ahrif & talkun hans & gégnunum (Davidson, Wieland, Flanagan
og Sells, 2007).

Eigindlegar rannsoknaradferdir hafa mikid verid notadar pegar um nytt rannsoknarsvio
er ad reeda og einnig pegar kanna & reynslu og upplifun folks. Sumir telja jafnvel ad
megindlegar rannsoknir séu ekki nothafar i slikum rannsoknum. Upplifun & heiminum segi
ekkert um pad hvernig heimurinn i raun er, en upplifun okkar af veruleikanum hafi veruleg
ahrif @ hegdun okkar og lidan. Petta séu pettir sem erfitt sé ad magnbinda og préfa med
hefdbundinni télfredi (Hartman, 1999).

2.2. Megindlegar rannsoknaradferdir

pétt megindlegar adferdir heyri undir rannséknaradferdir natturuvisindanna hefur peim mikio
verid beitt & vidfangsefni félagsvisindanna, sérstaklega salfreedi. Breytur sem heyra undir
ahugasvid salfreedinga hafa pa verid rannsakadar med pvi ad magnbinda par og mela og setja
fram kenningar a svipadan hatt og gert er i edlisfraedi, efnafraedi og liffreedi. Gogn ur slikum
rannséknum eru pvi téluleg reynslugégn sem haegt er ad beita ymsum télfreedilegum
adgerdum &. Megindlegar rannsoknaradferdir i salfraedi eru til deemis fyrirlégn stadladra
préfa, spurningalistakannanir, tilraunir, stodlud viotol og notkun lydtalna (Jon Gunnar
Bernburg, 2005). Helstu kostir vid rannsoknaradferdir af pessu tagi eru ad slikar rannséknir er
audvelt ad endurtaka, peer geta gefid visbendingar um orsakasambénd, og ef er Urtak nogu
stort og videigandi nidurstddur fast ar télfreedigreiningu er oft unnt ad alhafa nidurstéournar
yfir & pydi. EkKi er eins mikil haetta & skekkjum tengdum rannsakandanum, svo sem vardandi

veentingar og vidhorf og til eru adferdir til ad halda peirri ahaettu i lagmarki.

2.3. Eigindlegar og megindlegar adferdir notadar saman

Eigindlegar og megindlegar rannsoknaradferdir Utiloka ekki hver adra og stundum er
maogulegt ad 6dlast talsverda vitneskju med pvi ad beita peim badum saman i einni rannsokn &
umfangsmiklu viofangsefni. Badar adferdirnar hafa sina kosti og galla og badar hafa préast
verulega undanfarna aratugi. begar adferdunum er beitt saman er jafnan talad um ,,blandadar
adferdir” (mixed methods). A sidustu arum hafa e fleiri adhyllst pad ad notast vid blandadar

adferdir i felagsvisindalegum ranns6knum med pad ad markmidi ad 6dlast meiri pekkingu en
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heegt veeri med annarri hvorri adferdinni einni og sér (t.d. Jon Gunnar Bernburg, 2005;
Moffatt, White, Mackintosth og Howel, 2006).

Moffatt, White, Mackintosh og Howel gerdu rannsokn arid 2006 sem notadist vid
blandadar adferdir. Til stdd ad kanna hvort radgjof um velferdarmal hefdi ahrif & heilsu og
félagslif i pydi 60 ara og eldri. Fljotlega kom i ljés ad nidurstddur sem fengust med
eigindlegri og megindlegri adferd sténgudust 4. Megindlegu gognin syndu engin ahrif en pau
eigindlegu lystu verulegum jakvedum breytingum hja peim sem hofou fengid radgjof.
Hofundarnir lystu pvi hvernig peir kdnnudu gognin skref fyrir skref og komust ad peirri
nidurstéou ad hér hafi eigindleg adferdafreedi nad ad varpa ljési & breytingar sem su
megindlega gerdi ekki. I lokaordum sinum 16gdu pau aherslu & ad pegar slikt gerist eigi ad
birta badar nidurstodurnar en ekki velja ,,pa réttu®.
petta misreemi milli gagnanna toldu pau frekar vera visbendingu um ad pad borgi sig ad beita
blondudum adferdum par sem adferdirnar baeti hvor adra upp frekar en ad vinna gegn
hvor annarri og ein adferdin geeti varpad ljosi & peetti sem geetu farid framhja rannsakanda sem

beitti einungis hinni.

3. Upplifun sjaklinga a Alzheimers-sjukdémnum

Pad er meira en vitreen skerding sem hrjair félk med heilabilun, par sem flestir peettir daglegs
lifs breytast i kjolfar veikindanna. Sjukdémurinn hefur ahrif & getu til ad rdda vid verkefni
daglegs lifs (til deemis vinnu, hversdagslif og pad ad aka bifreid), félagslega peetti (til deemis
samskipti vid maka, born og vini), tilvistarlegar hugsanir (svo sem um framtidina, sjalfstaedi

og stjorn & eigin lifi) og gedreena peetti (til deemis depurd) (Marcusson, 2004).

Hér verdur fjallad um upplifun sjdklinga & Alzheimers-sjukdomnum fra sjénarhorni
adstandenda annars vegar og sjuklinganna sjalfra hins vegar. Fjallad verour um fyrri
rannsoknir & viofangsefninu og helstu nidurstoédur teknar saman. Loks verdur horft til
rannsokna sem brynt virdist vera ad hrinda af stad i ljosi peirrar pekkingar sem til stadar er.

bvi sambandi verdur horft til nokkurra lykilhugtaka sem slikar rannsoknir geetu snuid ao.

3.1. Sjonarhorn adstandenda og uménnunaradila

Sjonarhorn adstandenda i rannsoknum af pessu tagi hafa snuist ad miklu leyti um pa byrdi
sem fylgir pvi ad annast Alzheimers-sjakling (caregiver burden). Vissulega fylgir pvi mikil
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streita, einmanaleiki og jafnvel punglyndi ad purfa ad annast slikan sjukling og pvi er brynt ad
adstandendur fai videigandi studning og med 6llu réttleetanlegt ad &hersla sé 16gd & ad hagnyta
slikar rannsoknir i pagu peirra. Samtok adstandenda Alzheimers-sjaklinga hafa verid stofnud
um allan heim sem bjéda upp & radgjof, studning og fleira fyrir adstandendur og
uménnunaradila. Hins vegar hefur vantad upp & videigandi radstafanir fyrir sjuklingana sjéalfa,
adrar en peer sem ldta ad pvi ad bregdast vio almennum sjukdomseinkennunum. Til ad mynda
eru virkir studningshopar fyrir adstandendur Alzheimers-sjiklinga starfraektir & islandi en

ekkert slikt er enn i bodi fyrir sjuklingana.

Pegar kemur ad upplifun sjuklinganna sjalfra hafa allmargar rannséknir notast vid
vitnisburd adstandenda eda umonnunaradila. Pa eru peir latnir leggja mat & lidan sjuklingsins
og upplifun. Pessi adferd hefur verid réttleett med pvi ad ekki sé haegt ad hafa sjuklingana
sjalfa sem pétttakendur par sem vitreen skerding peirra aftri peim fra pvi ad geta gefio
réttmaetar og areidanlegar upplysingar. Hins vegar hefur komid i 1j6s ad adstandendur og
umoénnunaradilar hafa tilhneigingu til ad meta hina ymsu patti & allt annan hatt en
sjuklingarnir sjalfir. Eitt slikt deemi er rannsokn @stbye og félaga (1997) par sem pau skodudu
samraemi milli pess hvernig adstandendur matu athafnir daglegs lifs hja éldrudum sem ymist
hofou heilabilun eda ekki og eigin mats hinna éldrudu. Mat a virkni daglegs lifs getur gefid
visbendingu um hve mikla fotlun viokomandi hefur og jafnframt hve mikla adstod hann parf i
sinu daglega lifi. I 1jos kom ad pad var verulegt 6samrami milli mats adstandenda og hinna
6ldrudu og enn meira ef um heilabilad aldrad folk var ad reeda. bvi alvarlegri sem heilabilunin
var hjé aldrada hdpnum, pvi minna samreemi var & milli mats peirra annars vegar og
adstandenda hins vegar. Almennt matu adstandendur getu og sjalfsteedi lakari en aldradi
hopurinn gerdi i sjalfsmati sinu. Rannsakendur komust ad peirri nidurstddu ad best veeri ad
notast vid eigin frasagnir peirra sem ekki pjadust af heilabilun en nota frekar mat adstandenda
pegar um heilabilada sjuklinga var ad raeda, par sem 6samraemi jokst er heilabilun vard

alvarlegri.

Aggarwal og samstarfsmenn voru a 6dru mali eftir rannsékn sina a persénulegri
reynslu af Alzheimers-sjukdomnum og af uménnun (2003). Peir toku badi vidtol vid
adstandendur og sjiklinga & 6llum stigum heilabilunar. Ymis hjalpartaeki voru notud til ad
eiga samskipti vid pa sem komnir voru med alvarlega heilabilun. pessi hjalpartaeki voru til
daemis ljosmyndir af gedbrigdum (gladur, hlutlaus og dapur) pannig ad sjuklingurinn geeti tjad
Oanagju eda anagju pratt fyrir malstol eda adra samskiptadrougleika. Jafnframt var daglegt lif
sjuklinganna tekid upp & myndband i fimm daga og haldin var dagbok yfir helstu atburdi i
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daglegu lifi peirra. Nidurstddurnar voru paer ad almennt matu adstandendur pa umdénnun sem
skjolstaedingar peirra fengu sem mun betri en sjiklingarnir sjalfir. A sama tima kom einnig
fram ad margir adstandendanna vissu ekki hvernig skjélsteedingnum leid eda téldu hann vera
of veikan til ad vita af umhverfi sinu og pvi ekki hafa miklar skodanir & adstddunni. Gognin
ar ahorfsathugunum renndu po frekar stodum undir mat sjuklinganna en adstandenda peirra.
Hofundarnir téldu upp nokkrar mégulegar astaedur fyrir pessu 6samraemi. beir nefndu
reynsluleysi adstandenda og skort & samanburdi, peir veeru svo pakklatir fyrir hverja pa
bjonustu sem haegt veeri ad fa og pvi jakveedir og peir pekktu ekki parfir og dskir
skjolstaedingsins og teldu hann ekki geta skyrt fra peim. Ofugt vid @stbye og samstarfsmenn
téldu Aggarwal og félagar ad best veeri ad notast vid mat Alzheimers-sjuklinganna frekar en
umdnnunaradilanna og nota til pess hverjar paer adferdir og hjalparteki sem naudsynleg veeru.

Nokkud frabrugdin rannsékn sem kom ad mati uménnunaradila & lifsgeedum
skjolsteedinga sinna med Alzheimers-sjukddéminn var gerd arid 2001 af Karlawish, Casarett,
Klocinski og Clark. I rannsokninni voru umonnunaradilarnir bednir um ad leggja mat &
lifsgaedin annars vegar Ut fra eigin sjonarh6li og hins vegar med pvi ad imynda sér hvernig
skjolsteedingurinn sjalfur myndi meta pau. Umdnnunaradilarnir péttust i flestum tilvikum
meta lifsgaedi sjuklinganna eins og sjuklingarnir sjalfir myndu gera (52,5%), nokkud stért
hlutfall taldi sig meta pau sem verri (30%) og 6rlitid minni fjoldi taldi sig meta lifsgaedin sem
betri (17,5%). Pad sem var p6 kannski &hugaverdast vid rannsokn Karlawish og
samstarfsadila var ad pau toku med i reikninginn streitu, punglyndi og adra erfidleika sem
umdénnunaradilar kljast oft vid og fundu ad pessir peettir hofdu neikveaed ahrif & hvernig peir
matu lifsgeedi sjuklinganna.

Ready o.fl. (2004) birtu rannsékn par sem mat uménnunaradila & lifsgeedum
skjolsteedinga sinna sem hofou vaega minnisskerdingu eda Alzheimers-sjukdéminn &
byrjunarstigi var borid saman vid eigid mat sjuklinganna a lifsgeedum sinum. Til vidbotar var
notast vid viomidunarhop sem samanstod af eldri borgurum sem ekki h6fdu minnistruflanir.
Rannsoknarnidurstddurnar voru paer ad verulegt 6samraemi var a milli mats uménnunaradila
og sjalfsmats hinna éldrudu, og mesta 6samraemid var & milli uménnunaradila og Alzheimers-
sjuklinganna. Hofundarnir 16gdu aherslu a ad fara yrdi mjog varlega pegar akveda atti hvort
sjuklingar eda adstandendur skyldu leggja mat a lifsgaedi sjuklinganna pvi matid geeti

greinilega verid gerolikt.

Eins og hér hefur komid fram er greinilegt ad mat adstandenda og uménnunaradila er

oft i algeru 6samraemi vid pad hvernig skjélstaedingarnir meta astand sitt og adsteedur. Matid
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er fyrst og fremst huglaegt og getur litast af ymsum pattum svo sem streitu og vanlidan
adstandendanna, pekkingarleysi peirra & pjonustu og & pvi hve su skerding er alvarleg sem
skjélstedingur peirra byr vid og jafnvel pakkleti fyrir pa pjonustu sem er i bodi. Frekari
rannsokna er porf en midad vid petta greinilega misraeemi hlytur ad vera heppilegra ad

sjuklingarnir sjalfir leggi mat a eigin upplifun svo framarlega sem pad er mogulegt.

3.2.Sjonarhorn sjuklinga

Eins og &dur hefur komid fram hefur sjonarhorn sjuklinganna sjalfra a upplifun & Alzheimers-
sjukdémnum ekki verid rannsakad mikid og peer rannsoknir sem hafa birst hafa langflestar
verid eigindlegar. bvi er oft haldid fram ad eigindlegar rannséknaradferdir henti almennt betur
begar rannsaka & nytt viofangsefni og sumir telja meira ad segja ad slikar adferdir séu mun
betri, og jafnvel eina fullnaegjandi adferdin einmitt til ad varpa 1josi & upplifun og reynslu af
sjukdémnum (Hartman, 1999). Enn eitt algengt sjonarmid er ad ekki sé hentugt ad nota
megindlegar rannsoknaradferdir pegar patttakendur hafa vitreena skerdingu par sem slikir
patttakendur geti ekki tekid stodlud prof svo ad réttmeet nidurstada faist.

Vegna pessara vangaveltna hefur réttmeeti og areidanleiki sjalfsmats peirra sem hafa
vitreena skerdingu verid rannsakad. Bédard og samstarfsmenn gerdu rannsokn arid 2003 a
réttmaeti GDS punglyndiskvardans (Geriatric Depression Scale) pegar proftakar voru med
heilabilun. Markmid Bédard og félaga var ad komast ad pvi hvenar vitraen skerding veeri
ordin svo mikil ad sjalfsmat & GDS heetti ad vera réttmeett. beir notudust vid 1465
patttakendur sem hofdu minnistruflanir og par af nadu 57% greiningarviomidum Alzheimers-
sjukdémsins. Rannsakendurnir 16gdu fyrir pa annars vegar MMSE prof til ad meta vitrena

skerdingu og hins vegar GDS profid.

Réttmaeti var metid med prenns konar hetti. [ fyrsta lagi med pvi ad skoda fjélda
spurninga & GDS sem ekki var svarad. begar proftaki & i erfidleikum med ad svara
spurningum & préfinu geeti pad gefid til kynna skert réttmeeti peirra spurninga sem hann &
annad bord svaradi. | 63ru lagi skodudu peir pa tilhneigingu proftaka ad svara jakvatt peim
spurningum sem eru ordadar & jakveedan hatt (positive response set bias). bessi tilhneiging
geeti verid umfangsmeiri medal peirra sem pjast af mikilli vitreenni skerdingu. Loks var tekid

tillit til stodugleika yfir tima, en endurteknar meelingar hafa synt ad lyndi folks er yfirleitt
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nokkud stodugt. Pegar folk hefur skert innszi &tti svorun peirra ad syna meiri slembni

(randomness) yfir tima og fylgni milli endurtekinna meelinga pvi minna (Bédard o.fl., 2003).

[ 1j6s kom ad vissulega minnkadi réttmati GDS profsins med aukinni vitreenni
skerdingu en peir patttakendur sem hofdu MMSE stig 20 eda heerri svorudu almennt &
réttmaetan hatt. Héfundarnir 16gdu til ad kannski veeri MMSE stigid 20 ageetis viomid fyrir
GDS og 6nnur stodlud prof sem byggjast & sjalfsmati, svo sem stadladar lifsgeedameelingar og
fleira. Logsdon o.fl. (2002) rannsokudu einmitt réttmaeti lifsgeedakvardans QOL-AD (Quality
of Life-Alzheimer s Disease) 0g komust ad peirri nidurstodu ad profid veeri réttmeett og

areidanlegt pegar patttakendur hefdu meira en 10 stig 8 MMSE profi.

pratt fyrir pessar nidurstodur hafa langflestar rannsoknir & upplifun & Alzheimers-
sjukdémnum fra sjonarhorni sjuklinganna notast vid eigindlegar rannsoknaradferdir og fair
rannsakendur hafa feert sér i nyt pa stadreynd ad sjalfsmat Alzheimers-sjuklinga a stodludum
préfum hafi synt sig ad vera baedi réttmatt og areidanlegt, sé vitreen skerding ekki of mikil.
Eftir mikla heimildaleit fundust ekki nema prjar megindlegar rannsoknir & vidfangsefninu.
Eins og adur hefur komid fram hafa megindlegar rannsoknaradferdir ymsa kosti fram yfir peer
eigindlegu. Ef markmid rannsoknar er ad komast ad visindalegum nidurstédum sem unnt er
ad alhaefa Gt frd um akvedid pyodi, pa er megindlega adferdin mun betri kostur. Audvitad eru
til patttakendur sem med engu méti geta svarad stodluoum préfum, til demis sékum fétlunar,
en eins og fram hefur komid hér er ekki rétt ad tiltdlulega nygreindir Alzheimers-sjuklingar

séu slikur hépur.

3.3. Nokkur lykilhugtok

I maelingum & upplifun eru fjdlmargar breytur sem vert er ad skoda. 1 1j6si fyrri umfjéllunar
0g pess sem reynst hefur verid gagnlegt i 6drum sjuklingahopum verda hér fjogur lykilhugtok

tekin fyrir. Pau eru bjargrad, felagslegur stuoningur, depurd og kvidi.

3.3.1. Bjargrad

Bjargrad (coping) eru paer adferdir sem folk beitir til ad takast & vid ymsa peetti eda atburdi
sem pad verdur fyrir i lifinu. bessir peettir eda atburdir eru oftast streituvaldandi eda & annan

hétt erfidir fyrir viokomandi (Reber og Reber, 2001). bad ad greinast med Alzheimers-
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sjukdéminn hlytur ad teljast streituvaldandi atburdur i lifinu og bjargrad eru pa peer adferdir
sem sjuklingurinn beitir til ad takast & vid eda adlagast pvi ad vera med pessa

sjukdémsgreiningu.

Stundum er adferdum vid bjargrad skipt i tvennt: adferdir vid lausn vandamala
(problem solving strategies) og tilfinningamidadar adferdir (emotion-focused coping
strategies). Paer fyrrnefndu eru virkar adferdir til ad létta undir i erfioum kringumsteedum med
bvi ad gripa til einhverra virkra adgerda. Deemi um slikt geeti verid ef 6ldrud manneskja sem
er nyfarin ad finna fyrir pvi ad minnid sé ad bresta bregdist vio med pvi ad skrifa minnismida
eda leita til lzeknis. Tilfinningamidadar adferdir hins vegar eiga ad studla ad pvi ad tempra
tilfinningalegar afleidingar streituvaldandi atburda, til deemis ef manneskjan i fyrrnefndu
deemi dregur sig i hlé og fordast ad umgangast annad folk. bad veltur a ymsum pattum hvor
adferdin er valin, til deemis einstaklingsbundnir paettir (kyn, pjodfélagsstada, venjur) og
tegund streituvaldandi atburdar. Til vidbétar vid vandamalalausn og tilfinningamidadar
adferdir er 6nnur algeng skipting & tegundum bjargrada i virkar adferdir annars vegar og
fordun (avoidant coping strategies) hins vegar. Virku adferdirnar eru atferlisleg eda
tilfinningaleg svorun vid streitu sem & ad breyta streituvaldinum sjalfum eda vidbrégdunum
vid honum. Fordun a hinn boginn eru adferdir eins og misnotkun vimuefna eda pad ad draga

sig i hlé og pannig fordast ad takast a vid streituvaldinn (MacArthur og MacArthur, 1999).

Bjargrad tengjast heilsufari og geta hjalpad eda torveldad félki pegar pad stendur
frammi fyrir streituvaldandi eda erfidum adsteedum. Streituvaldar breytast med timanum og
begar fdlk eldist eru peir oft mun pralatari (t.d. heilsubrestir) en peir eru hja ungu folki. bvi er
liklegt ad adferdir vid bjargrad séu dlikar eftir aldri, pott pad hafi enn ekki verid kannad
gaumgefilega med rannséknum (Yancura og Aldwin, 2008). Hrakandi heilsa Alzheimers-
sjuklinga pegar lidur & framvindu sjukdémsins kallar a dypri vitneskju um hugranar og
atferlislegar adferdir peirra vid ad takast & vid pessar adsteedur. Einnig geeti verid unnt ad
gripa inn i neikvaedar adferdir vid bjargrad (eins og til deemis fordun og afneitun) og reyna ad
kenna virkar og jakveedar adferdir vid ad takast a vid adsteedurnar. bad geeti til ad mynda
hjalpad pessum sjuklingum ad adlagast badi likamlegum og salreenum ahrifum sjukdoémsins.

Nokkrar adferdir hafa verid proadar til ad meela bjargrad en ahugi og rannsoknir a
pessu svidi hofust af alvoru med rannsoknum Lazarus og félaga i kringum 1966 (Carver,
Scheier og Weintraub, 1989). Lazarus og Folkman proudu maliteeki sem kallast ,,the Ways of
Coping™ arid 1980, sem enn i dag er vida notad (Carver, Scheier og Weintraub, 1989;
MacArthur og MacArthur, 1999). Préfid samanstendur af stadhaefingum um hugsanir eda
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atferli sem folk geeti notad sem bjargrad vid streitu eda 6drum erfidleikum. batttakendur eiga
svo ad svara jatandi eda neitandi eda stadsetja sig a kvarda yfir hve oft og liklegt er ad peir
notist vid tiltekna adferd (Carver, Scheier og Weintraub, 1989). Profid hefur verid gagnrynt
fyrir ad vera of 6ljost, byggja a reynsluvisindalegum frekar en fraeedilegum grunni og syna of
mikinn breytileika & nidurstddum rannsdkna, svo eitthvad sé nefnt (Carver, Scheier og
Weintraub, 1989; MacArthur og MacArthur, 1999). Carver, Scheier og Weintraub (1989)
proudu pvi annad prof sem nefnist COPE. 1 fullri lengd samanstendur COPE profid af 60
profatrioum a 14 kvordum (4 atridi & hverjum kvarda) sem endurspegla virkni og fordun i
bjargradum. Proffraedilegir eiginleikar COPE eru mjog godir baedi hvad vardar areidanleika
og réttmaeti (MacArthur og MacArthur, 1999).

Annar kostur vid COPE er ad til er styttri utgafa af préfinu sem nefnist Brief-Cope.
Pegar stendur til ad rannsaka Urtak folks sem hefur upplifad raunverulega streitu, hefur verid
hefd fyrir pvi ad nyta teekifaerid og meela fleiri en eina breytu eda profa fleiri en eina tilgatu &
pvi urtaki. Slikar adferdir eru po timafrekar og jafnvel erfidar fyrir patttakendur og geta dregid
verulega Ur patttoku. Brief-Cope var hannad til ad leysa ad einhverju leyti Gr pessum vanda.
Profid hefur &fram 14 kvarda en adeins tvo profatridi @ hverjum peirra. betta styttir
préftokutimann verulega en hefur samt ageetis areidanleika (Carver, 1997). begar til stendur
ad kanna bjargrad peirra sem hafa vitraena skerdingu er einnig mikilveegt ad videigandi prof sé
einfalt og stutt. Brief-Cope geti pvi hentad ageetlega sem meliteeki pegar proftakar hafa

Alzheimers-sjukdéminn.

3.3.2. Félagslegur studningur

Med félagslegum studningi (social support) er almennt att vid allan pann studning sem
viokomandi einstaklingur feer fra folki i kringum sig (Reber og Reber, 2001). Hlutverk
felagslegs studnings er breytilegt milli rannsokna og virdist had peirri kenningu sem verid er
ad vinna med & hverjum tima (Choenarom, Williams og Hagerty, 2005). Hins vegar eru flestir
sammala um ad adgengi ad félagslegum studningi hafi veruleg ahrif & salraena lidan.
Félagslegur studningur virdist tengjast upplifun af kvida, punglyndi og fleira og peir sem
melast med mikinn félagslegan studning hafa almennt meira sjalfstraust, upplifa fleiri
anaegjuleg atvik og hafa jakvaedari syn a lifid og tilveruna en peir sem hafa litinn studning
(Sarason, Levine, Basham og Sarason, 1983). Félagslegur stuoningur er ekki pad sama og
félagsleg virkni. Med félagslegum studningi er att vid upplifun og veentingar til adila i
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félagslegu umhverfi viokomandi og minnkud félagsleg virkni parf pvi ekki ad fela i sér ad
upplifun af félagslegum studningi skerdist lika (Carstensen, 1991).

Pegar kemur ad rannséknum & félagslegum studningi og heilabilun hafa &hugaverdar
nidurstédur komid i ljos. Mikill félagslegur studningur virdist hafa ahrif til forvarnar gegn pvi
ad einstaklingur fai heilabilun. petta konnudu til deemis Fratiglioni, Wang, Ericsson, Maytan
og Winblad arid 2000 og fengu paer nidurstddur ad takmarkadur adgangur ad félagsskap jok
aheettu & heilabilun um 60%. bott rannsdknin hafi vissulega ekki verid gallalaus og moguleiki
a blendni annarra breyta, pa komust héfundarnir ad peirri nidurstédu ad ahrif félagslegs
studnings veeru samt sem adur umtalsvero.

Flestar heimildir um félagslegan studning fjalla um jakveeda fylgni hans vid heilsufar.
Mikill félagslegur studningur getur dregid Ur punglyndi og kvida og vidhaldid eda beett
almenna salraena vellidan (Langford, Bowsher, Maloney og Lillis, 1997). bad gefur ad skilja
ad petta er mikilvaeg breyta pegar upplifun Alzheimers-sjaklinga er rannsékud pvi félagslegur
studningur getur haft umfangsmikil ahrif & adrar ahugaverdar breytur.

Ymsar megindlegar malingar hafa verid proadar til ad meta félagslegan studning og
flestum meetti audveldlega beita & artak Alzheimers-sjuklinga, sérstaklega pa sem hafa
vitreena skerdingu i lagmarki. Hins vegar hafa rannsdknir a félagslegum studningi likt og fleiri
rannsoknir einblint ad mestu leyti & vitnisburd uménnunaradila Alzheimers-sjuklinga en
minni &hersla hefur verid & sjuklingana sjalfa.

Nothaeft meliteeki & félagslegan studning er hinn svo kalladi Social Support
Questionnaire (SSQ). SSQ er spurningalisti sem i fullri lengd samanstendur af 27
profatridum og er meling sem byggist & skriflegu sjalfsmati patttakenda. I hverju profatridi
eru deemi um adstedur og eiga patttakendur ad telja upp pa adila sem geetu veitt peim
stuoning i pessum adsteedum. Einnig purfa patttakendur ad gefa stig & 6 punkta kvarda eftir
bvi hve anaegdir peir eru med pann studning sem er adgengilegur fyrir pa. SSQ hefur
tiltélulega haan areidanleika og ageetis fylgni vid svipadar melingar (Sarason o.fl., 1983).
Arid 1987 birtu Sarason og félagar styttri Gtgafu af SSQ. Styttri Gtgafan inniheldur sex
préfatridi og hefur talsverda fylgni vid upphaflega SSQ préfid og er ad auki med verulegan
areidanleika (Sarason, Sarason, Shearin og Pierce, 1987). Styttri Gtgafan af préfinu geeti
hentad vel fyrir folk med vitraena skerdingu en almennt er talid mjog 6hentugt ad leggja 16ng

og flokin prof fyrir slika patttakendur.
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3.3.3. Depurd

[ almennu tali er depurd tilfinningalegt 4stand par sem einstaklingi lidur illa, er neikveedur,
hefur lagt sjalfsmat, dregur sig i hlé og fleira i peim dur. [ salfraedi og gedlaknisfraedi getur
depurd att vio um lyndisréskunina punglyndi. bunglyndi lysir sér medal annars & svipadan
hatt og var talid upp hér fyrir ofan en pa i mun yktari mynd (Reber og Reber, 2001). | DSM-
IV er sérstaklega fjallad um alvarlegt punglyndi (major depressive disorder), en réskunin
getur einnig flokkast sem veeg eda midlungs. Til ad haegt sé ad greina sjukling med alvarlegt
bunglyndi parf meirihluti eftirfarandi einkenna ad vera til stadar: gedlaegd nanast alla daga,
ahugi og anagja a flestum svidum hefur minnkad verulega fra pvi sem adur var, pyngdartap
eda pyngdaraukning, svefntruflanir, preyta og almennt orkuleysi, minniméattarkennd eda
sektarkennd, minnkud einbeiting, endurteknar hugsanir um daudann eda jafnvel
sjalfsvigstilraunir. bessi einkenni purfa ad vera stddug i ad minnsta kosti tveer vikur og hvorki
til komin vegna misnotkunar efna (svo sem &fengis, fikniefna eda lyfja) né tengjast 6drum
almennum sjukdomum (APA, 1994).

Mikid hefur verid fjallad um punglyndi medal hinna ymsu hépa, par med talid
aldradra. Undanfarna tvo aratugi hefur fjoldi utgefinna freedigreina um punglyndi aldradra
sexfaldast, eda Ur rimlega 50 arid 1984 i ramlega 300 arid 2002. bad er pvi 6hatt ad segja ad
bekking a vidfangsefninu hafi aukist til muna (Hallgrimur Magnusson, 2004).

Télur um algengi hafa verid & reiki en sumar rannsoknir hafa leitt i 1jos ad punglyndi
sé algengara i hopi aldradra en medal yngra folks, a medan adrar hafa komist ad pverdfugri
nidurstédu (Hallgrimur Magnusson, 2004). bessar 6liku tolur geetu medal annars stafad af
vanmati i greiningu & punglyndi hja 6ldrudum. Akvedin tilhneiging er hja 6ldrudu folki ad
leita sér ekki hjalpar vid gedroskunum heldur frekar vegna likamlegra (somatic) kvilla. Slik
einkenni eru yfirleitt margs konar likamlegir verkir. bad er pekkt ad punglyndi getur haft &hrif
a sarsaukaproskuld folks pannig ad punglyndir pjast frekar af sarsauka en peir sem ekki hafa
bunglyndi. Einnig er algengt ad punglyndiseinkennin teljist til edlilegrar éldrunnar, baedi af
sjuklingnum sjalfum, adstandendum hans og fagfolki. pad flaekir malid enn meira ad oftar en
ekki pjaist hinn aldradi einnig af likamlegum sjukdomi en slikir sjuklingar eru tvisvar til
prisvar sinnum liklegri til ad lika vera punglyndir (Gottfried og Karlsson, 2001). Hja
Alzheimers-sjuklingum hafa télurnar einnig verid & reiki en ad medaltali virdist punglyndi
hrja um 30% peirra (Teri og Wagner, 1992). Visbendingar eru um ad einnig sé talsvert

vanmat & punglyndi medal peirra.
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Einkennum alvarlegs punglyndis getur svipad mjdg til einkenna heilabilunar og pvi er
medal annars mikilvaegt ad beita mismunagreiningu (APA, 1994). bar ad auki getur punglyndi
verid ahaettupattur fyrir heilabilun (t.d. Erla S. Grétarsdattir, 2004). Orsakir punglyndis hja
heilabiludum er enn éljosar. Sumir fredimenn telja ad erfdafraeedilegt neemi valdi punglyndinu
en adrir halda pvi fram ad petta sé frekar tilfinningalegt vidbragd vid vitraenni skerdingu og
minnkun & virkni hja sjuklingum med heilabilun (Teri og Wagner, 1992). bunglyndi virdist til
ad mynda frekar hrja pé sjuklinga sem hafa heilabilun & byrjunarstigum pad en minnkar svo

samhlida pvi ad innsai og medvitund um sjukdominn minnkar (Erla S. Grétarsdottir, 2004).

pétt télurnar séu misvisandi pa er nokkud ljost ad punglyndi er nokkud algengt i hopi
Alzheimers-sjuklinga. Pad ad pjast af punglyndi skerdir lifsgaedi verulega (Hallgrimur
Magnusson, 2004) og pvi er mikilveegt ad pessi breyta sé mald pegar rannsaka & upplifun
Alzheimers-sjuklinga. Jafnframt eru til ahrifarikar leidir til ad bregdast vid punglyndi og veita
medferd vid pvi, en pad & hins vegar ekki vid um heilabilun og pa vitreenu skerdingu sem
henni fylgir. bvi er brynt ad skima fyrir punglyndi, ekki sist pegar um er ad raeda sjukling med

Alzheimers-sjukdominn.

pad meeliteeki sem einna mest er notad til skimunar & punglyndi medal aldradra er hinn
svokalladi Geriatric Depression Scale [GDS]. GDS er einfaldur spurningalisti med 30 j& eda
nei spurningum sem taka fyrir hvernig hinum aldrada hefur 1idid undanfarna viku. Styttri
utgafa GDS hefur 15 spurningar sem allar eru fengnar ar lengri atgafunni. pad sem helst er
frabrugdid pessu meeliteeki og 6drum punglyndiskvordum er ad & GDS er ekki spurt um
likamleg einkenni punglyndis (svo sem verki i likamanum, svefnleysi eda lystarleysi), pvi slik
einkenni hrja oft aldrad folk pott pad sé ekki med punglyndi (Margrét Valdimarsdattir, Jon
Eyjolfur Jonsson, Sif Einarsdottir og Kristinn Témasson, 2000).

Pegar GDS var pyddur & islensku voru patttakendur med heilabilun Gtilokadir ar
stodlunardrtakinu med pvi ad leggja fyrst fyrir MMSE profid og sia pa pannig ur. petta var
gert vegna pess ad & profinu er spurningar um hvernig hinum aldrada hefur 1idid undanfarna
viku, en slikar spurningar geta verid erfidar fyrir folk med minnistruflanir (Margrét
Valdimarsdottir o.fl., 2000). GDS er pvi helst nothafur til ad skima fyrir punglyndi medal
peirra sem hafa heilabilun & algeru byrjunarstigi (Dastoor og Mohr, 1996).
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3.3.4. Kuvidi

Kvidi (anxiety) er astand par sem folk hefur pralatar ahyggjur af einhverju, pjaist af
eirdarleysi, hjalparleysi, pirringi og streitu svo eitthvad sé nefnt. Ofugt vid punglyndi hafa
faar rannsoknir verid gerdar & kvidaroskunum i pydi Alzheimers-sjaklinga. PG er kvidi talinn
vera algengasta gedroskunin hja 6ldrudum og pétt gjarnan sé litid fram hja pvi, er liklegt ad
um pad bil pridjungur sjuklinga med heilabilun pjaist af kvida (t.d. Scogin, Floyd og Forde,
2000). Eins og gildir um punglyndi greinist kvidi oft ekki hjé eldra folki pvi einkennin eiga
pad til ad dyljast. Einkenni gedrdskunarinnar eru oft mistulkud og talin vera edlileg einkenni
oldrunar, ekki adeins af fagfolki i helbrigdiskerfinu heldur einnig af sjuklingunum sjalfum og

adstandendum peirra (Gottfries og Karlsson, 2001).

Almenn kvidardskun er skilgreind i DSM-1V sem vidvarandi astand sem einkennist af
yfirdrifnum og stjérnlausum ahyggjum og ad minnsta kosti prennu af eftirfarandi: pirringi,
eirdarleysi, einbeitingaskorti, preytu, védvaspennu eda svefnvandamalum (APA, 1994).
Almenna kvidaroskun er haegt ad greina a areidanlegan hatt hja éldrudum og einkennum
svipar til kvida hja ungu félki (Beck, Stanley, og Zebb, 1997).

pétt télulegar upplysingar um algengi kvida i hopi Alzheimers-sjuklinga séu mjog
misjafnar eru flestir pd peirrar skodunar ad roskunin sé nokkud algeng medal peirra.
Rannsoknir hafa gefid til kynna ad i hinu almenna pydi pjaist 7 - 9% af kvida. Medal aldradra
eru tolurnar & bilinu 6 - 12%. begar punglyndir Alzheimers-sjuklingar eru skodadir og
kvidatengd einkenni talin med, til deemis eirdarleysi, pirringur og ygi, kemur i ljos ad allt ad

85% sjuklinganna pjast af slikum sjukdémseinkennum (Gottfried og Karlsson, 2001).

Astaedan fyrir pvi ad kvidi er mikilvaeg breyta pegar gera & rannsokn sem & upplifun
Alzheimers-sjuklinga er hin sama og gildir um punglyndi. bad skerdir lifsgaedi og almenna
vellidan verulega ad vera haldinn kvida. Kvidardskunin eykur & fotlun (excess disability) og
veldur sjuklingnum pjaningu, umfram pa pjaningu sem Alzheimers-sjukdomurinn sjalfur og

einkenni hans valda.

24



Margar oOlikar maliadferdir hafa verid proadar til ad meta kvida hja mismunandi
hopum folks. Ein slik maliadferd er hinn svokalladi Hospital Anxiety and Depression Scale
(HAD-S). HAD-S var gefinn at ario 1983 af Snaith og Zigmond og hefur verid pyddur &
fleiri en 80 tungumal, par med talid & islensku’. HAD-S skimar i senn fyrir kvida og
bunglyndi. Profid samanstendur af 7 profatrioum sem meela kvida og 7 sem meela depurd.
Adeins tekur tveer til fimm minuatur ad taka HAD-S profid en eins og almennt gildir um
sjalfsmatsprof pa er ekki unnt ad nota pad eitt og sér vid greiningu & punglyndi eda kvida. pad
getur hins vegar verid mjog nothaft sem hjalparteeki vid ad skima fyrir pessum réskunum
(Snaith, 2003). Réttmeeti HAD-S hefur oft verid rannsakad og idulega malst fullnaegjandi og
med agaetis samkvamni (consistency) (t.d. Michopoulos o.fl., 2008 ). HAD-S préfid hefur
marga kosti sem gerir pad afar hentugt fyrir proftaka med vitrena skerdingu. Fyrst og fremst
vegna pess ad pad er stutt og einfalt og fyrirlognin tekur ekki nema faeinar minutur en ekki

sidur vegna pess ad pad skimar fyrir tveimur breytum i einu.

3.4. Yfirlit fyrri rannsokna

Hér verdur fjallad um dhugaverdar og mikilvaegar fyrri rannsoknir & upplifun a Alzheimer-
sjukdémnum fra sjonarhorni sjuklinganna. Fraedilegur bakgrunnur pessa vidfangsefnis hefur
enn ekki tekid & sig skyra heildarmynd, medal annars vegna pess ad hefd hefur verid fyrir pvi
ad rannsaka adeins faein svid upplifunar i einu. En upplifun er ekki adeins ein breyta heldur
samsett af mérgum og parf pvi ad rannsaka fleiri saman. Petta hefur enn ekki verid gert ad
neinu radi med rannsoknum. Langflestar rannsoknir & pessu vidfangsefni nota eigindlega
adferdafraedi og verdur fjallad um nokkrar peirra hér fyrir nedan. bratt fyrir vidamikla leit

fundust ekki nema prjar megindlegar rannsoknir og verda per einnig raktar hér.

! pydandi: Hogni Oskarsson.
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3.4.1. Rannsoknir Clare og félaga

Clare og samstarfsmenn hennar hafa bett miklu vid pekkingu a upplifun sjuklinga a
Alzheimers-sjukdomnum, sérstaklega hvad vardar bjargrad. Rannsoknirnar hafa verid
eigindlegar og hafa medal annars midad ad pvi ad smida likan (model) ut fra svérum
patttakenda, og i kjoIfarid hafa pau profad likanid med frekari rannsoknum. Arid 2002
rannsakadi Clare bjargrad hja 12 nygreindum Alzheimers-sjuklingum og mékum peirra.
Rannsdknin var ad hluta byggd & fyrri rannsokn Clare fra arinu 2000. patttakendurnir voru
fengnir tvisvar i vidtal og voru adskilin viotol haldin fyrir sjuklingana og makana. Notast var
vid IPA (interpretative phenomenological analysis) til ad greina svor patttakendanna. IPA er
adferd til ad leggja mat a gogn Ur eigindlegum rannséknum og byggist adferdin & adleidslu.
EkKki er unnid ut fra fyrirfram akvedinni tilgatu (eins og gert er pegar unnid er med afleidslu)
heldur er adaléherslan & tulkun rannsakandans a svérum pétttakenda og pau gogn akvarda
hvernig rannsoknarspurningunni er svarad. Litid er svo a ad patttakendurnir séu
,»sérfreedingarnir™ i pvi sem verid er ad rannsaka vegna pess ad peir hafa beina reynslu, en pad
sé aftur hlutverk rannsakandans ad spyrja opinna spurninga og tulka svo gégnin sem fast
(Reid, Flowers og Larkin, 2005).

Nidurstodur rannsoknar Clare (2002) bentu til pess ad sjaklingarnir reyndu ad takast &
vid sjukdéminn & tvennan hatt. Annars vegar med pvi ad reyna ad vidhalda sjalfsmynd sinni
og hins vegar med pvi ad reyna ad adlaga sjalfsmynd sina ad pessari nyju reynslu. bessar tvaer
adferdir vid bjargrad voru eins og & sitt hvorum endanum & samfellu pannig ad ekki var haegt
ad flokka patttakendur i annan hvorn hopinn. I 1j6s kom ad tilhneiging var meiri til ad notast

vid bjargrad sem midudu ad pvi ad vidhalda sjalfsmyndinni frekar en ad breyta henni.

Pearce, Clare og Pistrang (2002) endurtoku rannsokn Clare (2002) & hopi 20 giftra
karla sem nylega héfou fengid greiningu a Alzheimers-sjukddémi. Nanast alveg sému
nidurstodur fengust ar peirri rannsokn: svor patttakendanna rodudust & samfellu fra pvi ad
reyna ad viohalda fyrri sjalffsmynd og yfir i ad adlaga eda breyta sjalfsmynd sinni vegna

nyrrar reynslu. Fyrrnefndu bjargradin voru algengari i svérum karlanna.

Avri sidar gerdi Clare rannsokn par sem hun tok fyrir tengsl bjargrada og innszis hja 12
patttakendum med Alzheimers-sjukddéminn & byrjunarstigi. Opin vidtdl voru tekin annars
vegar vid patttakendur og hins vegar vio maka peirra og hinni fyrrnefndu IPA adferd var beitt
& gognin. I rannsékninni kannadi Clare adldgun patttakendanna i mjog vidu samhengi Ut fra

bakgrunni, reynslu, sjalfsmynd, bjargradum, vitreenum, likamlegum og félagslegum pattum og
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framtidarsyn. Clare lagai til ad freedilegar skyringar a innszi hja folki med heilabilun pyrftu
ad taka med i reikninginn sélfredilega og félagslega peetti til vidbotar vid pa liffreedilegu.
Petta sé mikilveegt i 1josi pess ad svor patttakenda geetu verid tilraun til ad viohalda fyrri
sjalfsmynd, til demis med pvi ad gera litid ur vandamalunum, og pvi ekki endilega og

einfaldlega einhvers konar birtingarmynd af sjakdomseinkennum (Clare, 2003).

3.4.2. Rannsokn Macquarrie

Arid 2005 gerdi Macquarrie eigindlega rannsokn med langtimasnidi, par sem hin tok vistol
vid 13 nygreinda Alzheimers-sjuklinga tvisvar & sex manada timabili. I vidtélunum var reett

um reynslu af sjukdémseinkennunum, samskipti vid fjolskyldu og vini og framtidarsyn peirra.

Eftir ad gognunum hafdi verid safnad og pau talkud kom i ljos ad patttakendurnir
notudust vid margs konar bjargrad sem flokkudust annars vegar undir ad vidurkenna
(acceptance) og hins vegar ad afneita (denial) sjukdomnum. Hins vegar tok Macquarrie fram
ad pad veeri ekki endilega svo ad folk hefdi meiri tilhneigingu til ad tileinka sér annan
flokkinn umfram hinn heldur midudu 6ll bjargrad patttakendanna ad pvi ad finna fyrir
sjalfreedi (agency) pegar peir eru i erfioum adsteedum og sifellt er verid ad skilgreina pa sem

sjuklinga (objectification).

Pegar patttakendurnir i rannsokninni téludu um sjukdém sinn virtust peir baedi
vidurkenna hann og afneita honum. Petta virtust peir gera til ad halda i sjalfreedi sitt pratt fyrir
vitreena skerdingu. Akvednar adferdir komu i 1jos pegar patttakendur syndu sétt vid
sjukdéminn: lysingar & tilfinningum gagnvart sjukdémnum, vidurkenning & sjukdémnum og
einkennum hans og adferdir vid ad takast & vid sjikdomseinkennin. Onnur pemu voru radandi
pegar patttakendur beittu afneitun: peir reyndu ad gera litid ur sjukdomnum, hvunndagsgera
(normalize) hann og tala um gamlar minningar um velgengni og arangur. Langtimasnid

rannsoknarinnar syndi ad pessi pemu veeru stodug yfir tima (Macquarrie, 2005).

3.4.3. Allsherjargreining Steerman, de Casterlé, Godderis og Grypdonck

Arid 2006 birtu Steerman og félagar allsherjargreiningu (meta-analysis) & eigindlegum
rannsoknum par sem upplifun, reynsla og lifsgaedi peirra sem hafa heilabilun a byrjunarstigi

voru tekin fyrir. Pau gerdu vidteka leit ad birtum rannséknum fra jandar 1990 til oktober
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2004 um petta vidfangsefni og fundu 33 greinar um 28 rannsoknir og 21 mismunandi Urtak.
Gognin voru svo flokkud, borin saman og talkud. Almennt fjélludu allar rannsoknirnar um
reynslu peirra sem hafa heilabilun & byrjunarstigi, en sumar toku fyrir akvedna peetti
sjukddmsins eins og til deemis timabilid fyrir greininguna (prediagnostic phase),
greiningarferlid, ad fa sjalfa greininguna, adlégun og bjargrad, innszi, félagsleg samskipti og
svo framvegis. Steerman og samstarfsmenn flokkudu svo gognin eftir tima (fyrir greiningu, i
greiningunni sjalfri og eftir greiningu), reynslu af minnistapi, tilfinningum tengdum

minnistapi, bjargradi og reynslu af felagslegum samskiptum.

[ 1j6s kom ad folk med heilabilun & byrjunarstigi upplifir ferli umbreytinga sem hefst
pegar grunur leikur & ad eitthvad sé i élagi og lykur med pvi ad sjukdomurinn er adlagadur ad,
og verdi hluti af lifi peirra. Sameiginlegir peettir i peirri reynslu ad lifa med heilabilun &
byrjunarstigi er 6vissa, mikilveegi pess ad vera sjalfstedur, hafa tilgang og éryggi; og
togstreitan milli pess ad vidhalda fyrri sjalfsmynd og ad purfa ad adlaga hana ad nyrri reynslu.
Hofundarnir 16gou loks til hvernig i 1josi pessara nidurstadna meetti beeta pjonustu og studning
fyrir pennan hdp og adstandendur peirra og toldu ad slikur studningur veeri afar mikilvegur
strax i upphafi pessa ferlis umbreytinga (Steerman o.fl., 2006).

3.4.4. Rannsokn Seiffer, Clare og Harvey

Rannsokn Seiffer, Clare og Harvey fra 2005 er ein af faum rannséknum & reynslu sjiklinga
med heilabilun Gt fra sjonarhorni peirra sjalfra par sem notast er vid megindlega adferdafraedi.
Hofundarnir skodudu ahrif persénuleika og bjargrada & innszi sjuklinga sem héfou heilabilun
a byrjunarstigi. Patttakendur voru 49 talsins og 32 peirra hofdu greiningu a Alzheimers-
sjukdémnum. Medalaldur patttakendanna voru rim 70 ar og medaltal MMSE stiga var 22.
Gerdar voru meaelingar med ymsum st6dludum spurningalistum sem lagdir voru fyrir

sjuklingana annars vegar og maka peirra hins vegar.

Seiffer, Clare og Harvey fundu ad tengsl voru & milli persénuleikapattarins
samviskusemi og innszis, pannig ad pvi meiri samviskusemi sem vidkomandi hafi haft fyrir
veikindin hefdi hann minna innszi & eigin faerni eftir ad hann veiktist. Pau Utskyrdu petta med
tilvisun i skilgreiningu Weinsteins (1994) 4 ,,demigerdum personuleikaeinkennum peirra sem

notast vid afneitun® (prototypical denial personality). Manneskjur med slik
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personuleikaeinkenni hafa tilhneigingu til ad bregdast vid sjukdémnum med afneitun og pess

vegna melast paer med skert innszi.

Personuleikapétturinn ad vera lokadur og litid fyrir ad tja tilfinningar sinar virtist
einnig tengjast pvi ad beita afneitun eda fordun sem bjargradum. beir patttakendur sem héfdu
verid tilfinningalega lokadir fyrir veikindum sinum virtust hafa tilhneigingu til ad takast & vid
sjukddéminn med pvi ad beita virkum bjargradum sem byggjast a fordun (avoidance). Slik
bjargréad virtust po ekki tengjast skertu innsei, enda bentu hofundarnir & ad slik fordun er
baedi virk adferd og krefst medvitundar um sjakdoéminn (Seiffer, Clare og Harvey, 2005).

3.4.5. Rannsokn Katsuno

Arid 2005 gerdi Katsuno megindlega rannsokn & lifsgedum nygreindra Alzheimers-sjiklinga.
Markmid rannsoknarinnar var ad kanna hlutleegt og huglegt mat a lifsgeedum sjuklinganna og
ad lysa personulegri reynslu peirra & astandi sinu og ahrifum neikvaedra vidhorfa almennings
til sjukdémsins. patttakendur voru 23 manneskjur sem héfdu nylega fengid greiningu &
Alzheimers-sjukdomi (ad medaltali voru 24 méanudir sidan peir fengu greininguna),
medalaldurinn var 79 &r og MMSE stig peirra voru teplega 21 ad medaltali.

Tveir spurningalistar sem meta lifsgaedi voru lagdir fyrir patttakendur, annars vegar
QLI (Quality of Life Index) og hins vegar SIQLS (Single Item Quality of Life Scale).
Fyrirlégninni var breytt pannig ad pad audveldadi pessum hdpi ad skilja spurningalistana. Ad
auki voru tekin vidtol vid patttakendur par sem notast var vid opnar spurningar um lifsgaedi,
félagslegan studning, geedi sambandsins vid pann adstandanda sem veeri peirra helsti
umoénnunaradili, reynslu af fordomum almennings i gard Alzheimers-sjukra/heilabiladra,

helstu lifsgildi og heilsutengd vandamal (Katsuno, 2005).

Greinilegt samraemi kom fram i svorum patttakenda i vidtalinu og spurningalistunum
sem stydur réttmeeti pessa spurningalista fyrir pennan dkvedna sjuklingahdép. Ekki kom i 1jés
marktekur munur & mati a lifsgedum hja pessum sjaklingahopi og hja almennu pydi og
langflestir patttakendurnir s6gdu lifsgaedi sin vera nokkud god. Heér er pvi aftur komin
visbending um ad adstandendur og fagfolk virdist hafa tilhneigingu til ad meta lifsgaedi

Alzheimers-sjuklinga sem verri en sjaklingarnir sjalfir gera.
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Pad sem virtist helst hafa neikvad ahrif & lifsgaedi sjuklinganna var upplifun peirra og
Otti vid neikveed vidhorf almennings til Alzheimers-sjukdomsins. Almennt virtist folk ottast
ad vera ekki lengur metid ad verdleikum og margir hofdu fundid fyrir félagslegri Gtilokun i

kjolfar greiningarinnar (Katsuno, 2005).

3.4.6. Rannsdkn Carpenter og félaga

I nylegri ranns6kn Carpenter og félaga (2008) voru skammtima breytingar & punglyndi og
kvida i kjolfarid a, og sem vidbrdgd vid greiningu & heilabilun rannsakadar. patttakendur voru
90 eldri borgarar og einn adstandandi hvers peirra, sem i flestum tilvikum var maki eda
fullordid barn. Notast var vid fyrir- og eftir spurningakannanir auk 15 atrida GDS prof til ad
mela depurd og 20 atrida utgafu af ,,State-Trait-Anxiety Inventory* (STAI) til ad meela kvida.
Eftir greiningarvidtalio kom i ljos ad 31% patttakendanna voru ekki med heilabilun, 46%
fengu greiningu & mjog veegri heilabilun og 23% greindust med veega heilabilun. Eftir

greininguna voru sOmu meelingar endurteknar.

Nidurstddurnar voru peer ad hvorki sjuklingarnir sjalfir né adstandendur gafu til kynna
sérstaklega erfid salraen vidbrogd vid ad fa greiningu & heilabilun. Einkenni kvida og
bunglyndis voru stédug eda jafnvel minnkudu strax i kjolfar slikrar greiningar. Hvorki pad
hversu alvarleg heilabilunin var, aldur, kyn né menntun virtust hafa marktaek ahrif. Mjog litill
munur kom i 1j6s & malingunum & punglyndi en kvidi virtist heldur minnka eftir greininguna.
Sértaklega minnkadi kvidinn hjé peim patttakendum sem maldust mjog kvidnir i
grunnlinumelingunum. I raun virtist akvedinn léttir fylgja greiningunni hvort sem
patttakendur fengu ad vita ad peir hofou heilabilun eda ekki (Carpenter o.fl., 2008).

3.5. Samantekt & helstu nidurstddum

pad einkennir oft ny rannsdknarsvid ad talsvert sundurleysi sé & fraedilegum bakgrunni
vidfangsefnisins. betta a ekki sidur vid um pad sem hér er til umfjollunar. Hér er um ad reeda
rannsoknir sem flestar eru eigindlegar og pétt slikar rannséknir hafi vissulega sina kosti pa er
einn stor 6kostur ad ekki er haegt ad alhaefa mikid at fra nidurstddunum. AJ visu hafa
nidurstodur itrekad synt somu eda svipud pemu Ur eigindlegum rannsoknum & vidfangsefninu

eins og allsherjargreining Steerman o.fl. (2006) leiddi i 1j6s. Pad voru nokkrir sameiginlegir
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pbeettir og pemu sem einkenndu lif og reynslu peirra sem héfdu heilabilun a byrjunarstigi, svo
sem Ovissa, 00ryggi og togstreita milli pess ad vidhalda fyrri sjalfsmynd og ad purfa ad adlaga
hana ad nyrri reynslu. Helstu nidurstédur megindlegu rannsdéknanna voru ad tengsl komu i
1j6s & milli akvedinna persénuleikapatta og bjargrada (Seiffer, Clare og Harvey, 2005),
sjuklingarnir meta lifsgeedi sin sem nokkud god og ekkert verri en hid almenna pydi geri
(Katsuno, 2005) og loks virtist punglyndi og kvidi ekki aukast strax i kjolfar greiningar &
heilabilun heldur frekar minnka (Carpenter o.fl., 2008).

I raun meetti segja ad adalnidurstodurnar Ur pessari freedilegu samantekt séu paer ad
frekari rannsokna og allsherjagreiningar sé porf svo ad unnt sé ad bda til heildarmynd ur peim

pekkingarbrotum sem til eru og meta hvar helst sé porf 4 ad baeta vid pekkinguna.

. Umrada

Upplifun & Alzheimers-sjukdémnum fra sjonarhorni sjuklinganna sjalfra er vidfangsefni sem
enn hefur enga skyra nidurstédu. Fraedilegur bakgrunnur er afar takmarkadur og mikil vontun
er a rannséknum sem taka fyrir marga peetti i upplifun sjuklinganna i einu. pad er greinilegt ad
aherslan hefur ad miklu leyti verid & sjonarhorn og vitnisburd adstandenda og
umdénnunaradila. Vid heimildaleitina purfti ad sia Gr aragrua rannsokna sem beindust ad
upplifun peirra af pvi ad annast Alzheimers-sjuklinga eda mati peirra & hinum ymsu pattum i
upplifun sjaklinganna. petta atti sérstaklega vid pegar leitad var ad heimildum um félagslegan
studning og bjargrad. Eins og hér hefur komid fram er akvedid misreemi algengt pegar adrir
en sjuklingarnir sjalfir eiga ad leggja mat a upplifun peirra. Jafnframt hafa rannséknir &
réttmeeti og areidanleika mats sjuklinganna sjalfra leitt i 1jos ad peir geta haeglega svarad
stodludum spurningalistum, sé vitraen skerding innan akvedinna marka. Pad hlytur pvi ad
teljast heppilegra ad sjuklingarnir sjalfir frekar en adstandendur peirra séu patttakendur i

rannsoknum sem eiga ad varpa ljosi a upplifun & Alzheimers-sjukdomnum.

Ad lokinni leitinni ad rannsdknum par sem byggt var a vitnisburdi sjuklinganna
sjalfra, tok vio 6nnur leit ad rannséknum sem notudust vid megindlega adferdafraedi en
eigindlegar rannsoknir & pessu vidfangsefni eru i yfirgnafandi meirihluta. pott margar
eigindlegar rannsoknir hafi vissulega verid ahugaverdar pa hefur megindlega nalgunin marga
kosti sem ekki er haegt ad lita fram hja. Ef vid viljum geta alheft Gt fr4 akveonum
rannsoknanidurstddum pa er pad adeins gerlegt par sem notast var vid megindlega
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adferdafraedi. Fyrirlogn stadladra profa og tolfraedileg talkun a itkomu peirra verdur sidur
fyrir &hrifum veentinga rannsakandans en pad er t6luverd heetta a slikum skekkjum pegar

notast er vid opin vidtdl eins og oft er gert i eigindlegum rannséknum.

Kvidi, depurd og adrir erfidir sélreenir peettir sem geetu tengst upplifun Alzheimers-
sjuklinga skerda lifsgaedi peirra til muna. I 1josi pess ad |itid er hagt ad gera til ad sporna vid
framvindu sjukdomsins med lyfjamedferd, pa er brynt ad beita 6llum mogulegum radum til ad
beeta lifsgaedi, lidan og pjonustu fyrir pessa sjuklinga. Til pess purfum vid ad bata vid
vitneskju okkar um upplifun pessa hops med fleiri rannsoknum. Loks er mikilveegt ad hafa i
huga ad upplifun og lidan sjuklinganna getur haft veruleg ahrif & upplifun og lidan

adstandenda peirra.

pad a ekki lengur vid ad ekki sé mark takandi & sjonarhorni Alzheimers-sjuklinga. Ef
réttum adferdum er beitt & réttan hop sjuklinga er ekkert pvi til fyrirstddu ad
rannsdknarnidurstodur geti verid areidanlegar og réttmeetar. Greining a sjukdémnum & sér
stad mun fyrr nd en &dur og eru nygreindir sjuklingar yfirleitt med vitreena skerdingu i
lagmarki og pvi i stakk bunir ad vera patttakendur i rannsoknum sem meta upplifun peirra og
lidan. Pétt sjonarhorn adstandenda og umonnunaradila sé mikilveegt pa getur pad aldrei gefid
nema brot af raunverulegri upplifun peirra sem hafa sjukdominn. Sjuklingar sem eru
nygreindir med pennan hrérnunarsjukdom og hafa vitraena skerdingu i lagmarki standa
frammi fyrir erfioum 6rlégum er lidur & veikindin, og hafa jafnvel fullan skilning & pvi hvad
bidur peirra. betta er badi sorgleg og 6hugnanleg stadreynd sem kallar & ad rannsoknir
framtidarinnar geti verid hagnyttar til ad draga ur streitu, kvida og 6drum neikvaedum
upplifunum pessa sjuklingahdps. Sérstaklega i 1jési pess ad pessi tiltekni hpur mun ad 6llu

Obreyttu fara 6rt steekkandi i framtiginni.
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