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Tilgangur rannséknarinnar er ad skoda hvernig folk sem nylega hefur
verid greint med Alzheimers-sjukdoém upplifir sinn sjikdom, hvernig pvi
lidur, hvernig pad tekst & vid sjukdoéminn og hvernig studning pad er ad
fa. Einnig verdur athugad hvort mogulegt sé ad leggja sjalfsmatslista fyrir
Alzheimers-sjuklinga.EFigindlegum- og megindlegum rannséknarad-
ferdum er beitt. Petta er fyrsta rannsoknin 4 Islandi par sem talad er vid
sjuklingana sjalfa um sjukdominn, svo vitad s¢ til. Erlendis hefur pad
orlitid verid athugad. Patttakendur eru niu nygreindir Alzheimers-
sjuklingar. Nidurstodurnar gefa visbendingu um pad ad mogulegt sé ad
leggja sjalfsmatslista fyrir Alzheimers-sjuklinga. Einnig komu 1 1jos
fjogur pemu i viotdlunum; Patttakendur syndu aOruleysi gagnvart
sjukdémnum, peir voru bjartsynir, vildu vita sem minnst um sjukdéminn
og gerdu litid ur honum.

1. Alzheimers

1.1 Hvao er Alzheimers-sjukdomurinn?

Alzheimers er ein helstu orsok heilabilunar. Algengt er ad heilabilun (dementia) komi
fram & seinni arum @vi okkar. Einkenni heilabilunar eru ad folk getur ekki lengur
munad grundvallar stadreyndir um lif sitt, 4 1 erfidleikum med ad tja sig og taka patt i
hversdagslegum athdfnum. Pad eru nokkrar adrar orsakir fyrir heilabilun; til demis
heilaskadi, edasjukdomar og Parkinsons-sjukdomurinn. Alzheimers er p6 orsokin fyrir
heilabilun i um 55,6% tilfella (Nolen-Hoeksema, 2008). Alzheimers-sjukdémurinn er
talinn hrja 2-3% einstaklinga i kringum 65 4ra aldur og allt ad 50% peirra sem eru yfir
attreett (Turner, 2003).

Fyrstu merki hja Alzheimers-sjukum um ad eitthvad sé ad hja peim er ad pad er
oft likt og peir séu annars hugar pegar talad er vio pa. Vandinn stigmagnast sidan og
leidir til pess ad folk man ekki ndfn yfir hluti sem eru i pess daglega umhverfi, likt og
lyklar og simar. Eftir pvi sem sjukdémurinn agerist er algengt ad folk, villist og haetti ad
pekkja néna fjolskyldumedlimi. Pegar komid er & sidustu stig sjikdémsins er folk ordid
rumfast, synir engin vidbrogd pegar yrt er a pad, er 6faert um ad borda, kyngja og

stjorna pvaglati og hegdum (Gleitman, Fridlund og Reisberg, 2004).

1.2 Upphafio
Alzheimers-sjukdomurinn er nefndur eftir lekninum sem fyrst greindi sjikdominn,
Pjodverjanum Alois Alzheimer. Hann vann & rannsoknastofu Emil Kraepelin vid

leeknaskolann 1 Miinchen frd 1903 til 1912. Fyrsti sjuklingur Alzheimers var kona er
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hann nefndi Auguste D. Hun kom til hans arid 1901, adeins 51 ars ad aldri. Alzheimer
vann med hana allt par til hun do 1 april 1906. bad var svo stuttu eftir andlat hennar, i
névember 1906, sem Alzheimer flutti fyrirlestur um sjukdém Auguste D.
fyrirlestrinum skilgreindi Alzheimer 6venjulegan sjukdom i heilaberki sem herjadi &
hana. Hann sagdi sjikdominn valda minnisleysi, misattun, skynvillu og ad lokum dragi
hann f6lk til dauda. Krutning 4 heila Auguste D. syndi margs konar 6edlilegar
breytingar 4 heilanum. Heilabérkurinn var pynnri en edlilegt var, hrornun mikil og
flekjur (neurofibrillary tangles) var ad finna i heilanum. I dag er enn gengid ut fra
grundvallar greiningaratridum Alzheimers 4 sjukdémnum (Burns, Byrne og Maurer,

2002).

1.3 Einkenni
Eitt adaleinkenni Alzheimers-sjukdomsins er minnishrérnun. Ekki er p6 n6g ad minnid
sé or0id lélegt til ad folk fai greiningu. Deemi um 6nnur einkenni eru malstol, verkstol,
domgreindarskerding og verri félagshafni en 40ur (American Psyhiatric Association,
1994).

Farid verdur yfir einkenni Alzheimers-sjukdémesins 1 tveim undirkdflum. Annars
vegar verdur greint fra greiningarskilmerkjum fyrir Alzheimers-sjikdominn samkvamt

DMS-IV og hins vegar fjallad um stigskiptingu 4 sjukdémnum.

1.3.1 Greiningarskilmerki fyrir Alzheimers-sjukdominn samkveemt DSM-1V.

Nokkur greiningarskilmerki eru fyrir Alzheimers-sjikdominn samkvaemt DSM-IV. bad
fyrsta er minnisskerding. betta einkenni parf alltaf ad vera til stadar svo haegt sé ad
greina sjukdéminn. Med minnisskerdingu er att vid skerdingu 4 peirri faerni ad leera nyja
hluti eda ad rifja upp pad sem folk kann fyrir. b6 ekki sé haegt ad greina Alzheimers-
sjukdominn &n pessa einkennis er ekki ndg ad kljast vid minnisskerdingu til ad verda
greindur. Folk parf einnig ad hafa eitt eda fleiri af eftirfarandi fjorum einkennum;
malstol (aphasia), verkstol (apraxia), tilkunarstol (agnosia) og/eda truflun &
styrikerfum heilans (executive functioning), til demis erfidleikar vid ohlutdraega
hugsun, ad plana, hefja, stjorna, stoppa og fylgja akvedinni rod floknar hegdunar. Svo
akvedid framtaks- og homluleysi getur komid fram. Pessi einkenni sem nefnd hafa verid
purfa ad vera pad sleem ad pau trufli daglegt lif vidkomandi og hafa versnad haegt og
rolega. Til ad greinast med Alzheimers-sjukdominn parf einnig ad vera buid ad utiloka

allar adrar astedur fyrir heilabiluninni, likt og Parkinsons-sjukdéminn, Huntington-



sjukdominn og &dasjukdoma, alvarlegt punglyndi, gedklofa, B, vitaminskort eda HIV-
sykingu. Einnig parf ad ganga tr skugga um ad einkennin séu ekki af voldum

afengisneyslu né annarra vimuefnanotkunar (American Psychiatric Association, 1994).

1.3.3 Stigskipting einkenna.
Sjukdomnum er oft stigskipt. Stigin lysa pvi hvernig edlileg geta folks breytist fyrir
tilstilli Alzheimers-sjukdomsins. Stigin eru p6 ekki algild og einungis til vidmidunar,
pvi pad er mikill einstaklingsmunur pegar kemur ad proun Alzheimers-sjuikdomsins,
hvada einkenni folk faer og hve hratt pau koma fram. Fyrstu stigin eru mjog veg, pad
vaeg a0 ekki er hegt ad greina sjukdéminn pa (Doody, Massman og Dunn, 2001).
Annad sem skiptir mali vardandi stigin er ad munur er & pvi hve lengi hvert stig varir.
Nokkrar stigskiptingar hafa verid notadar. Hér verdur fjallad um tver skiptingar, eina
sem er mjog itarleg og adra sem felur 1 sér feerri stig en mjog oft er visad i hana.
ftarlegri skiptingin inniheldur sjo stig; A stigi 1 er engin skemmd komin fram og
virkni er edlileg. Folk er ekki farid ad upplifa minnistruflanir 4 stigi 1. Pegar komid er 4
stig 2 fer a0 koma fram mjog mild minnisskerding. Pessi skerding gaeti p6 einnig verid
vegna aldurs. Folkid sjalft finnur ad minnid er ekki jafn gott og pad hefur verid og tekur
eftir ymsum mistékum og villum hvad minnid vardar (Alzheimer’s association, e.d.”).
begar komid er 4 stig 3 er haegt ad greina einkenni hja sumum sjuklingum.
Adstandendur fara ad finna fyrir erfidleikum med sjuklinginn, taka eftir ad hann er
eitthvad ad breytast, til deemis i vinnu. A stigi 3 virdist vera sérstaklega erfitt ad muna
ymis ord og ndfn pegar folk er ad tala, pad man illa n6fn & folki sem hefur nylega verid
kynnt fyrir pvi. Erfidar kringumstaedur sem koma upp i félagslegum- eda
vinnuadstedum reynast folki 4 3. stigi erfidar. Pad er gjarnt 4 ad gleyma pvi sem pad
var a0 lesa, tyna verdmatum hlutum eda koma peim fyrir 4 skringilegum st6dum og
eiga i toluvert meiri erfidleikum med ad skipuleggja og plana en 4dur (Alzheimer’s
association, e.d.”).

A stigi 4 fer ad bera meira 4 vitreenum erfidleikum. Folk verdur gleymid &
atburdi sem hafa nylega att sér stad. Hefni til ad leysa 6grandi talnapraut skerdist og
pad & i erfidleikum med ad framkvama flokin verkefni. Hér fara adstaedurnar ad fara i
skapid 4 sjuklingnum og hann dregur sig meira til hlés. G6tott minni verdur mjog
augljost 4 stigi 5. Adstoda parf ordid sjuklinginn vid dagleg verk. Sjaklingurinn gleymir
hlutum sem hann er vanur ad muna an nokkurar umhugsunar, likt og heimilifangi sinu.

Folk er ekki feert um ad velja sér f6t sem eru videigandi, en pad man enn mikilvaeg
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smaatridi um sjalft sig og fjolskylduna. Pad er enn sem komid er faert um ad borda sjalft
og parfnast ekki adstodar vid klosettferdir. begar folk kemst svo & naest sidasta stig
sjukdomsins, 6. stig, er minnid ordid mjog slakt, personuleikabreytingar geta komid
fram og sjuklingarnir purfa mikla adstod. A pessu stigi muna flestir enn nafnid sitt en
personuleg saga er a0 mestu gleymd. Folk greinir 4 milli andlita kunnugra og
okunnugra, en 4 1 vanda med ad muna nafn 4 maka eda umdnnunaradila. Onnur
einkenni sem koma fram 4 stigi 6 eru erfidleikar vid smdatridi vardandi klosettferdir,
erfidleikar vid ad hafa stjorn 4 pvagblodru og haegdum og miklar breytingar a
svefnmynstri. A sidasta stiginu, 7. stigi, er folk ordid dofid og bregst ekki vid
umhverfinu. Pad a i erfidleikum med ad taka patt i samradum og i lokin raedur pad illa
vid hreyfingar sinar. A pessu stigi parf folk hjalp vid meginhluta daglegra verka. bad
missir getuna til ad brosa, sitja &n studnings og halda hofdinu uppi. Vodvar verda stirdir,
6sjalfrad viobrogd verda dvenjuleg og getan til ad kyngja er skert (Alzheimer’s
association, e.d. ).

[ seinni skiptingunni sem fjallad er um eru prja stig. Hun er grofari og stigin eiga
pad til ad skarast. Vaeg heilabilun nefnist 1. stigid. Einkennin eru mild, til deemi
minnistap, ruglingur, einbeitingarskortur og framtaksleysi. A stigi eitt er sjuklingurinn i
flestum tilfellum ordin medvitadur um einkennin (Arnrin Halla Arnérsdottir, e.d.). betta
stig getur hafist allt ad tuttugu arum fyrir greiningu (Alzheimer s association, e.d.”). A
stigi 2, er nefnist midlungs heilabilun, hetta sjiklingarnir ad vera medvitadir um
einkenni sjukdomsins. P4 fer ad vanta adstod vid daglegar athafnir, svo sem ad borda.
Tortryggni og kvidi geta komid fram, sem og ofskynjanir. Pad reynist sjuklingnum erfitt
ad pekkja fjolskyldu sina og vini (Arnrtin Halla Arnorsdoéttir, e.d.). Petta stig stendur
yfir i tvo til tiu ar (Alzheimer’s association, e.d. ). Sidasta stigid hefur oft verdi nefnt
alvarleg heilabilun (severe Alzheimer’s) (Arnrin Halla Arnérsdottir, e.d.) en pad stendur
yfir { eitt til fimm ar (Alzheimer’s association, e.d.®).Einkennin eru ordin mjog alvarleg.
Tjaningar- og hreyfigeta skerdist og sjuklingurinn pekkir ekki lengur fjélskyldu og vini.
Hann hettir ad skilja einfalda hluti sem honum eru tjadir og hetta er 4 ad sjuklingurinn

endi 1 hjolastol vegna erfidleika med gang (Arnran Halla Arnérsdottir, e.d.).

1.4 Ahcettupeettir
Einn helsti ahattupattur sjikdémsins sem vitad er um er aldur folks (Turner, 2003).

Lifslikur folks fara haekkandi sem mun auka algengi sjukdomsins. Arid 1990 voru fjorar



milljonir manna talin vera haldin Alzheimers-sjukdomnum i Bandarikjunum og arid
2050 er talid ad pessi tala verdi komin i 14 milljonir (Turner, 2003). Arid 2005 voru
lifslikur folks i Japan til deemis meiri en 80 ar og i prounarlondunum fara lifslikurnar
einnig haekkandi. I Chile og Sri Lanka, til deemis, eru lifslikurnar meiri en 70 ar (World
Health Organisation, 2007). Lifslikur folks 4 {slandi fara einnig haekkandi likt og annars
stadar. Bragdabirgdatolur fyrir arid 2008 syna ad lifslikur islenskra karla eru 79,6 ar og
islenskra kvenna 83,0 4r. Pad er athyglisvert ad skoda kynjamuninn, en hann hefur farid
minnkandi. Fyrir arid 2008 eru adeins 3,4 ar sem adskilja lifslikur kynjanna en a4
sjounda og attunda aratug sidustu aldar voru 6 ar sem skildu ad lifslikur kynjanna
(Hagstofa [slands, 2008).

Annar dhettupattur fyrir Alzheimers er Downs-heilkennid. F6lk med Downs-
heilkenni hefur erfdafraedilegan veikleika fyrir Alzheimers, pvi Alzheimers hefur verid
rakin til stokkbreytinga & APP proteininu (Amyoid precursor protein) 4 21. litning.
Hofudaverkar er annar dhaettupattur fyrir Alzheimers-sjukdominn. Ad verda fyrir
alvarlegum hofudaverka, og missa medvitund vegna pess, eykur likurnar & Alzheimers
(Lichtenberg, Murman og Mellow, 2003).

Takmorkud vitneskja er um adra ahettupatti Alzheimers. Pad hafa margar
vangaveltur verid uppi um hvada pattir setji folk i haettu 4 ad greinast med sjukdominn
en feestar af peim hafa verid studdar. Demi um hugmyndir er ad kyn skipti mali, ad
konur séu 1 meiri heaettu, ad reykingar hafi 4hrif og litil formleg menntun (Launer o.fl.,
1999).

battur sem hefur verid skodadur sem dhattupattur Alzheimers-sjukdomsins er
sykursyki. Sykursyki er algeng medal eldri borgara. Synt hefur verid fram 4 ad
sykursyki eykur hattuna 4 heilabilun, og par 4 medal Alzheimers. Ott 0.fl. (1999)
rannsokudu tengsl sykursyki og heilabilunar. Alls voru 6370 patttakendur. Tekin var
grunnlinu mealing og peir sem ekki greindust med heilabilun voru fengnir i eftirfylgni
rannsokn eftir um 2 ar. [ 1jos kom ad 126 af peim sem toku patt i eftirfylgni
rannsokninni greindust med heilabilun og 89 af peim med Alzheimers. Ad vera med
sykursyki tvofaldadi ahettuna & ad greinast med heilabilun og Alzheimers. Pad sem
kom enn frekar i ljos var ad peir sem notudu instlin vid sykursykinni voru i meiri heettu
a ad greinast med heilabilun (Ott o.fl., 1999). bessar nidurstodur hafa po ekki verid
stadfestar i nyrri rannséknum (MacKnight, Rockwood, Awalt og McDowell, 2002).

betta sem nefnt hefur verid hér ad ofan eru dhattupattir sem menn vita af eda

hafa velt fyrir sér. Orsakir sjikdomsins eru ekki enn vitadar fyrir vist, pratt fyrir miklar
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rannsoknir sidustu 4r, og pa sérstaklega 4 heila sjuklinganna. OrfA tilvik er haegt ad rekja
til erfda en pa er um ad rada tiltekna stokkbreytingu. Ekki hefur pé tekist ad finna

frekari svor um orsakir i erfdarannséknum (Jon Snaedal, 2004).

1.5 Heili Alzheimers-sjuklinga

Eitt pad helsta sem rannsakad hefur verid vardandi orsok Alzheimers er heili
sjuklinganna. Komid hefur i 1j6s ad miklar breytingar verda a heila peirra eftir pvi sem
sjukdémurinn agerist.

Heilinn gegnir mjog mikilvaegu hlutverki i flest 6llum okkar athdfnum. Sem
deemi ma nefna ad i heilahvelunum fer til deemis fram skynjun, imyndun, hugsun og
domgreind (Boeree, 2003). Pau stjorna einnig hreyfingum (Alzheimer’s association, e.d.
b). Litli heili (cerebellum) stjérnar samhafingu og jaftnvagi. Heilastofninn tengir svo
heilann vid menuna og stjornar 6sjalfradum ferlum likt og ad anda, meltingu, hjartsleetti
og blodprystingi (Alzheimer’s association, e.d. ®). { heilaberkinum (cortex) fer fram
tulkun & skynjunum, sjon, hljodum og lykt. Par eru einnig svaedi sem geta af sér
hugsanir, taka patt i ad leysa prautir og gera aatlanir. Pau mota og geyma minningar og
stjorna sjalfradum hreyfingum (Alzheimer’s association, e.d. ). Pad er pvi ljost ad ymis
mikilvaeg virkni fer fram i pessum helstu svaedum heilans og ef einhver breyting er &
peim geeti pad haft mjog mikilveegar afleidingar.

Hin raunverulega starfsemi heilans fer p6 fram i einstaka frumum. Fullproska
heili hefur um pad bil 100 milljarda taugafrumna. Taugafrumur senda bod sin 4 milli
gegnum taugabod. Pessi bod fara um frumuna og fruman losar um efnid vid taugamétin.
bar fer bodefnid afram yfir i nastu frumu. Taugafrumur eru paer frumur sem verda fyrir
mestum skada af voldum Alzheimers-sjukdomsins (Alzheimer’s association, e.d. b).

Alzheimers veldur miklum skemmdum & vefjum heilans. Heilavefir hja
Alzheimers-sjuklingum hafa mun feerri taugafrumur en hja heilbrigou folki. Skellur
(plaques) myndast & milli taugafrumanna. Skellur eru 6venjuleg knippi af proteinbrotum
er nefnast amyloid (Alzheimer’s association, e.d.”; Nolen-Hoeksema, 2008). baer eiga
pad til ad hamla bodum milli frumna. bar geta einnig virkjad dnaemiskerfis frumur sem
hrinda af stad bolgu og gleypa i sig dvirkar frumur (Alzheimer's association, e.d.”).
Annad sem er sérstakt vid heila Alzheimers-sjuklinga eru fleekjur (fangles) sem myndast
i daudum og deyjandi taugafrumum. Flekjur eydileggja naudsynleg flutningskerfi

frumna sem er byggt upp af proteinum. Flutningskerfid er i skipulogdum samsida



pradum. Prétein er nefnist tau hjalpar til vid ad halda pradunum beinum. Hja folki med
Alzheimer breytist tau i snuna praedi sem nefnast flaekjur. Predirnir i flutningskerfinu
haldast pvi ekki lengur beinir, peir detta i sundur og eydast. Neringarefni og annar
mikilvaegur fordi getur ekki lengur farid um frumuna, sem ad lokum dregur hana til
dauda (Alzheimer’s association, e.d. ). Ekki hefur tekist ad sanna hvad pad er sem
veldur frumudauda og vefjatjoni hja Alzheimers-sjukum en skellur og flekjur koma
sterklega til greina. Skellur og fleekjur dreifa sér um heilabdrkinn eftir fyrirsjdanlegu
mynstri medan Alzheimers-sjukdémnum vindir fram. Hradi framvindu sjukdomsins
getur verid misjafn. Folk med Alzheimers lifir a0 medaltali i 8 ar, en sumir geta lifad i
allt ad 20 ar (Alzheimer’s association, e.d. b).

Vegna mikils taugafrumudauda i heila minnkar heilaborkurinn hja Alzheimers-
sjukum og holrumin (ventricles) staekka (sja mynd 1). Allar pessar breytingar &
heilanum valda pvi ad sjuklingarnir missa minnid og peir na ekki ad samhefa athatnir

sinar (Nolen-Hoeksema, 2008).

Mynd 1. Heili i heilbrigou félki samanborio vio Alzheimers-sjikling. (A. Heili heilbrigos
manns; B. Heili Alzheimers-sjuklings; C. Heilarnir bornir saman)

2. Aorir pettir sem geta haft ahrif 4 Alzheimers-sjukdominn

Hér ad framan var farid yfir vitreena skerdingu hja Alzheimers-sjuklingum. bad eru adrir
pattir sem geta haft toluverd ahrif & folk med Alzheimers. Til deemis punglyndi og
kvidi, félagslegur studningur og bjargrad. bessir pettir geta haft mikil ahrif & upplifun

sjuklingsins af sjukdomnum, hvernig hann tekst 4 vid hann og virkad sem umfram



homlun (excess disability) fyrir sjuklinginn. Farid verdur betur i pessa paetti hér ad

nedan.

2.1 bunglyndi og kvioi
Einn fylgikvilli Alzheimers er punglyndi. Pad er mjog mikilvaegt fyrir f6lk med
punglyndi samhlida Alzheimers-sjukdomnum ad pad fai einnig medferd vid
punglyndinu. Ad vera med punglyndi ofan 4 annan sjuikdom er umfram homlun (excess
disability) fyrir sjuklinginn (Erla S. Grétarsdottir, 2004). betta getur haft mikil ahrif 4 lif
folks og gert pvi enn erfidara fyrir. Sem deemi ma nefna ad madur med heilabilun med
einkenni likt og minnisskerdingu og verkstol er négu veikur 4dur en til deemis depurd,
ahugaleysi og 6edlileg sektarkennd baetist vid. Aukin tilfinningaleg vanlidan er po ekki
pad eina sem punglyndi hja f6lki med heilabilun virdist hafa i for med sér. bessir
sjuklingar eru til demis liklegri til ad hafa fleiri hegdunarvandamal, minni getu til ad
framkvema athafnir daglegs lifs og minni almenn lifsgaedi heldur en f6lk med
heilabilun an punglyndis (Erla S. Grétarsdottir, 2004).

bad getur po reynst erfitt ad greina & milli sjakdémanna, hvort um sé ad reda
alvarlegt punglyndi eda Alzheimers-sjuikdom hja sjuklingnum. Minniserfidleikar og
einbeitingaskortur eru einkenni sem geta fylgt alvarlegu punglyndi sem og heilabilun.
begar slik einkenni koma fram vegna punglyndis er pad oft nefnt afturkallanleg
heilabilun eda syndarheilabilun (pseudodementia), og er pad vegna pess ad vitrena
skerdingin hverfur pegar punglyndid er medhondlad (Erla S. Grétarsdottir, 2004). I toflu

1 ma sja helstu einkenni pessara sjukdéma tekin saman.

Tafla 1. Einkenni alvarlegs punglyndis og Alzheimers-sjukdoémsins samkvaemt DSM-I'V borin saman

Helstu einkenni alvarlegs punglyndis * Helstu einkenni Alzheimers "

Depurd Minnisskerding

Ahugaleysi 4 pvi sem adur vakti ahuga Malstol

Skyndileg breyting 4 pyngd folks Verkstol

Breytingar 4 svefomynstri Tulkunarstol

Breytingar 4 hrada hreyfinga Truflun & framkvaemdar- eda stjornunarsvidum

Sjalfsasdkun og mikil og 6edlileg sektarkennd
Minni geta til ad hugsa og einbeita sér
Hugsanir um dauda og sjalfsvig

a ogb - (American Psychiatric Association, 1994)

betta eru tveir olikir sjatkdomar, annar vardar tilfinningar og hinn vitsmuni. b6 geta sum

einkennin sem koma fram hja sjuklingum verid nokkud svipud. Einstaklingur sem
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kemur 1 greiningu geeti haft einkenni likt og ahugaleysi, verid dapur, att i erfidleikum
med hugsun, einbeitingu og ordinn einangradur. Pessi einkenni geta leitt til beggja
greininga, Alzheimers og punglyndis. bad er pvi [jost ad skilin 4 milli sjikdémanna eru
ekki skyr. bad parf oft ndkvaemt greiningarferli til ad skera Gr um hvorn sjikdéminn um
er a0 reeda. Talid er ad um 30% peirra sem greinast med Alzheimers-sjukdominn
uppfylla einnig viomid fyrir punglyndi og um 20% beirra sem greinast med punglyndi
syna pad alvarlegar vitsmunatruflanir ad haegt veri ad greina pa med Alzheimers-
sjukdominn (Teri og Wagner, 1992).

bunglyndi og Alzheimers hafa verid mikid rannsokud samhlida. Annad er upp a
teningnum hvad kvida vardar, pvi kvidi er litid rannsakadur hja Alzheimers-sjukum.
ber rannsoknir sem notast hefur verid vid DSM-III-R i greiningu 4 kvida benda til pess
ad tioni kvida hja Alzheimers-sjuklingum sé & milli 0-31% (Ferretti, McCurry,
Logsdon, Gibbons og Teri, 2001). Pessi tioni er 4 frekar breidu bili, pad er pvi mjog
mikilvaegt ad rannsaka kvida betur i tengslum vid Alzheimers. Feretti og félagar (2001)
rannsOkudu petta. Peir skiptu sjuklingunum i tvo hdopa, pad eina sem greindi milli
pessara hopa var adferdin vid greininguna a kvida. Nidurstodur peirra voru paer ad tioni
almennrar kvidaréskunar var su sama hja Alzheimers-sjikum og i almennu pyodi, 5-6%.
Einkenni kvida komu aftur & méti fram hja téluverdum fjolda Alzheimers-sjuklinga i
badum hépum (Feretti ofl., 2001). Svo pé ad fair hafi nad greiningu & almennri
kvidardskun, pa virdist full &staeda til ad kanna petta vegna fjolda og alvarlegra
einkenna sem greinast hja pessum sjuklingum. Einnig parf ad athuga petta betur par sem
birtingarmynd kvida getur verid onnur pegar lidur & sjukdominn, svo folk attar sig ekki
alltaf & pvi ad um kvida sé ad raeda.

bar sem punglyndi og kvidi geta haft toluverd ahrif 4 lifsgaedi folks er mikilvagt
ad taka pessa patti inn i myndina pegar upplifun Alzheimers-sjuklinga af sjakdomnum

er skooud.

2.2 Félagslegur stuoningur vio Alzheimers-sjuklinga

Skilgreiningin & félagslegum studning samkvamt Reber og Reber (2001) er almennt 611
pau form af studningi sem veittur er af 6drum einstaklingum og hopum sem hjalpa
manni ad takast 4 vid lifid. Félagslegur studningur hefur i morg ar verid talinn
mikilvaegur fyrir heilsu folks. Studningurinn getur verid efnislegur, likt og

peningaadstod, eda dapreifanlegur likt og tilfinningalegur studningur (Langford,
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Bowsher, Maloney og Lillis, 1997). Langford og félagar (1997) tala um fjora peetti
félagslegs studnings. Sa fyrsti felur i sér tilfinningalegan studning. Onnur gerdin af
félagslegum studning er sjaanleg- eda dpreifanleg hjalp sem folki er veitt. bridja gerdin
felur 1 sér a0 veita peim sem 4 i vanda eda er undir alagi upplysingar sem koma ad
gagni. Fjorda og sidasta gerdin af félagslegum studning felur i sér ad samskipti og
upplysingar sem tengjast sjalfsmati vidkomandi frekar en prautalausn. Innan allra
pessara patta parf ad vera til stadar skipti eda gagnkvaemni til ad studningurinn
vidhaldist (Langford, o.fl., 1997).

Félagslegur studningur fer ekki eftir steerd pess hops sem er i kringum mann, né
hve storu samfélagi madur byr i. bad sem mestu mali skiptir eru tengslin a milli folks.
Ef madur hefur storan hop af folki 1 kringum sig en litil tengsl vid hvern og einn er ekki
hagt ad gera rad fyrir félagslegum studning (Langford, o.fl., 1997).

Fratiglioni og félagar (2000) rannsdkudu ahrif félagslegra tengsla 4 proun
heilabilunar. Peir skiptu folki i hdpa eftir prem breytum. Breyturnar voru
hjiskaparstada, born og félagsleg tengsl. Folk sem féll 1 hopinn litil félagsleg tengsl
(poor social network) var einhleypt, atti ekki born né g6o félagsleg tengsl. Takmorkud
félagsleg tengsl (limited social network) er svo annar hopur. I pann hép féllu peir sem
uppfylltu eina af breytunum, pad er, voru giftir, attu born eda goo félagsleg tengsl.
Nidurstodur peirra voru peer ad folk sem hafdi litil og takmdrkud félagsleg tengsl var i
60% meiri dhaettu fyrir a0 préa med sér heilabilun med aldrinum. Svo nidurstodur peirra
benda til pess ad gott félagslegt net virdist vernda folk gegn heilabilun (Fratiglioni,
Wang, Ericsson, Maytan og Winbald, 2000).

Folk sem malist hatt & spurningalistum sem mela félagslegan studning (social
support questionnaire) upplifir frekar jdkveeda atburdi i lifinu, hefur meira sjalfstraust
og er bjartsynna 4 1ifid heldur en peir sem fa legri stig. Litill félagslegur studningur
virdist tengdur 6anaegju med 1ifid (Sarason, Levine, Basham og Sarason, 1983).

Mikilvagt er ad skoda pennan studning pegar verid er ad athuga adrar breytur,
likt og punglyndi, bjargrad og kvida. betta er naudsynlegt pvi synt hefur verid fram a
tengsl milli félagslegs studnings og vellidanar, og skorts & félagslegum studningi og

oanagju.
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2.3 Bjargraod (coping) sjuklingsins

Bjargrad visar til adferda sem folk beitir til ad pola, minnka eda lagmarka
streituvaldandi atburdi. Petta geta badi verid atferlislegar- eda salraenar adferdir.
Fraedimenn hafa flokkad pear leidir sem folk beitir med ymsum hatti. Ein slik skipting
er annars vegar bjargrad par sem notast er vid prautalausnir (problem solving strategies)
og hins vegar tilfinningamidadri adferdir (emotion-focused coping strategies). betta er
likan sem Folkman og Lazarus settu fram 1988 (sja i Stocker og Turner, 2004) eftir
eigindlega rannsokn 4 bjargradum folks. Folk sem beitir prautarlausnar adferdunum
reynir ad takast 4 vid streituna, eda streituvaldinn, en tilfinningamidudu adferdinar
ganga Ut a ad hafa stjorn & tilfinningalegum afleidingum streituvaldandi atburda.

Folkman og Lazarus skipta svo adferdunum nidur i nokkra undirpeetti.
Prautarlausnar adferdirnar eru prenns konar, st fyrsta er pegar folk reynir allt sem pad
getur til ad hindra streitu vi0 streituvaldandi adstedur (confrontive coping), dnnur er ad
sundurgreina vandann sem kemur fram vid streituvaldandi adstedur til ad koma i veg
fyrir streituna (planful problem solving) og pridja adferdin er ad leita eftir upplysingum,
apreifanlegum studningi sem og tilfinningalegum studningi (seeking social support).
Tilfinningamidudu adferdirnar eru sidan fimm. Su fyrsta er ad vidurkenna sinn hlut
vandanum til ad geta snid honum vid (accepting responsibility), dnnur er ad reyna ad
slita sig tilfinningalega fr4 vandanum og pannig minnka ahrif adsteednanna (distancing)
og pridja leidin felst 1 ad leggja mikid 4 sig, med hugsun og hegdun, til ad flyja eda
fordast adstedunar (escape-avoidance). Fjorda adferdin felur i sér ad syna jakvaedni
gagnvart adstedunum meo proska og tra (positive reappraisal) og fimmta og sidasta
adferdin snyst um ad na stjorn 4 tilfinningum sinum og gjordum (self-controlling)
(Stocker og Turner, 2004).

Onnur skipting eru svo virk bjargrad (active coping strategies) 4 moti fordun
(avoidant coping strategies). Virk bjargrad er annad hvort atferlisleg- eda salreen
hegdun sem etlast er til ad breyti annad hvort pvi sem veldur streitunni eda pvi hvernig
madur hugsar um hana, demi um petta er rokleg greining &4 vandanum (logical analysis)
og upplysingadflun. Folk sem notar fordunar bjargrad, aftur & méti, synir dkvedna
hegdun eda fer i akvedid hugraent astand til ad takast 4 vid streituna. Daemi um pessa
gerd bjargrads er afengisdrykkja eda pegar folk dregur sig i hlé. betta kemur 1 veg fyrir
a0 adstedunar valdi eins mikilli streitu (Holahan og Moos, 1987).

bad getur pvi gefid miklar upplysingar ad rannsaka hvada bjargrad folk velur sér

pegar pad stendur frammi fyrir streituvaldandi atburdi i lifinu. Pegar skodud er reynsla
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og upplifun Alzheimers-sjuklinga er pvi mikilveegt ad athuga bjargrad peirra. bad getur

litad ymis onnur atridi, likt og punglyndi og kvida, hvada leid folk velur sér.

3. Rannsoknin
begar lifsgaedi Alzheimers-sjuklinga hafa verid rannsdkud er i flest 6llum tilvikum
einungis reett vid uménnunaradila. I pau skipti sem raett hefur verid badi vid
umdnnunaradila og sjuklingana er oftast verid ad athuga hvort samrami sé par 4 milli
(Karlwish, Casarett, Klocinski og Clark, 2001; Ready, Ott og Grace, 2004; @stbye,
Tyas, McDowll og Koval, 1997). Pessi leid hefur verid valin pvi ekki er vitad hvort
mogulegt sé ad taka vidtal vid folk sem er med vitreena skerdingu, hvort svor pessa folks
séu areidanleg og réttmaet.

Litid hefur verid rannsakad hvernig sjuklingar upplifa sjukdominn eftir ad hann
kemur fram. Ostbye og félagar (1997) rannsdkudu muninn 4 mati umonnunaradila og
sjuklinganna sjalfra. Nidurstoour peirra voru ad umonnunaradilar matu faerni
sjuklinganna minni en peir sjalfir matu feerni sina. Pad kom einnig 1 [j6s ad makar matu
feernina ekki marktaekt betur heldur en sonur eda dottir. Rannsékn Karlwish o.f1. (2001)
stadfestir nidurstodur Dstbye og félaga. Nidurstodur peirra voru ad munur er & pvi
hvernig umonnunaradilar meta lifsgaedi Alzheimers-sjuklinga og hvernig pessir adilar
t6ldu ad sjuklingurinn myndi meta lifsgaedi sin. Um helmingur (52,5%) umdnnunaradila
matu eins hvort sem peir voru ad meta fyrir sig eda fyrir sjuklinginn. Pridjungur (30%)
peirra mat lifsgadi sjuklingsins verri heldur en pau t6ldu ad hann mundi meta pau og
17,5% matu lifsgeedi sjuklingsins betri heldur en pau téldu ad hann myndi gera. Pennan
mun er ad einhverju leyti haegt ad skyra med reynslu umdénnunaradila af punglyndi og
alagi (Karlwish o.fl., 2001).

Midad vid pessar nidurstodur metur helmingur umoénnunaradila lifsgaedi
Alzheimers-sjuklinga 60ruvisi en peir telja ad sjuklingarnir sjalfir myndu meta pau. bad
er pvi mjog mikilvaegt ad skoda vel hvernig hagt s¢ ad komast hja pessari skekkju pegar
verid er a0 meta lifsgaedi sjuklinganna, og best vari ad tala vid pa sjalfa. Pad hefur 1itid
verid talad beint vid sjuklingana pvi talid hefur verid ad peir geetu ekki svarad a
areidanlegan og réttmaetan hatt. Pad er mikilvaegt ad komast ad pvi hvort sjuklingarnir
séu feerir um ad svara spurningum um lidan sina og upplifun af sjakdémnum. bad er til

demis gott upp 4 alla p4 pjénustu sem peim er veitt.
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Meira hefur verid um eigindlegar rannsoknir & pessu svioi, pvi talid hefur verid
ad audveldara sé a0 fa upplysingar pannig. Eigindleg adferd gefur okkur betri syn
sjuklingsins 4 merkingu adstedna hans og reynslu af sjukdomnum (Steeman, Casterlé,
Godderis og Grypdonck, 2005). Par sem ekki er til nein fyrirmynd um petta hér & landi
var talid radlegast ad notast vid eigindlega adferd einnig upp 4 ad fa fram syn
sjuklingsins sjalfs. begar um nytt svid er ad ra&da er oft studst vid eigindlega
rannsoOknaradferd.

Dami um eigindlega rannsokn sem gerd hefur verid erlendis er rannsokn
Stocker og Turner fra arinu 2004. Markmid med rannsokninni var ad athuga réttmaeti og
areidanleika eigindlegra malinga a bjargradum folks med heilabilun. brjar mismunandi
matsadferdir voru notadar; viotol vid sjuklinga, viotol vid adstandendur og ad lokum
mettu rannsakendur i studningshdpa fyrir sjuklingana og skrddu nidur pau bjargrad sem
peir t6ludu um ad nota. Bjargrad folks voru metin 1t fr4 likani Folkman og Lazarus.
likaninu eru tvd megin bjargrad sem folk notar, tilfinningamidud (emotion-focused) og
prautalausnar (problem-focused) bjargrad. Fylgst var med 17 Alzheimers-sjuklingum og
29 manns med heilaexli (brain tumor) 1 studningshépum, vidtal var tekid vid 9
Alzheimers-sjuklinga og 9 manns med heilazxli og ad lokum var tekid viotal vid 7
adstandendur Alzheimers-sjiklinga og 6 adstandendur folks med heilazxli. { 1j0s kom
ad marktaek fylgni var & milli samsvarandi bjargrada med matsadferdunum premur.
Ba0di folk med Alzheimers-sjukdominn og heilagxli hafoi tilhneigingu til ad tileinka sér
prautalausnar bjargrad. Rannsoknin benti til pess ad pessi eigindlega rannsdknaradferd
veeri réttmeet og areidanleg (Stocker og Turner, 2004).

Onnur eigindleg rannsokn 4 Alzheimers sem gerd hefur verid erlendis er
rannsokn Clare fra arinu 2002. Hun skodadi einnig bjargrads adferdir Alzheimers-
sjukra. Sjuklingar og makar peirra toku patt, og voru patttakendur alls 24, par sem 12
féllu i hvorn hép. Tekin voru tvo vidtol vid sjuklingana og maka i sitthvoru lagi. { 1jos
kom a0 folk notadi helst tvaer tegundir bjargrada; annars vegar reyndi pad ad vidhalda
sjalfsmynd sinni og hins vegar reyndi pad ad adlaga sjalfsmynd sina ad pessari nyju
reynslu. bPessar adferdir voru 4 samfellu svo ekki var um afmarkada flokka ao reda.
Folk halladist frekar ad pvi a0 viohalda sjalfsmynd sinni en ad breyta henni (Clare,
2002).

Clare hélt svo afram med rannsdkn sina og leitadist hun vid ad sannreyna likanid
sitt 1 6drum rannsoknum. Arid 2002 fengu Pearce, Clare og Pistrang studning vid likan

Clare. Pau gerdu rannsokn & hopi 20 giftra karlmanna sem voru nylega greindir med
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Alzheimers-sjukdominn. Nidurstodunar voru svipadar og Clare hafdi fengiod aour.
batttakendurnir rodudust & samfellu par sem vidhald sjalfsmyndar og adlogun
sjalfsmyndar ad nyrri reynslu voru & sitthvorum endanum. batttakendurnir holludust
einnig frekar ad pvi ad vidhalda fyrri sjalfsmynd sinni (Pearce, Clare og Pistrang, 2002).

bad hefur verio talid enn erfidara ad fa upplysingar fra Alzheimers-sjukum um
sjukdéminn eftir megindlegum adferoum. Megindlega adferdin 4 pad 4 hattu ad gefa
okkur syn utanadkomandi 4 reynslu sjuklinganna og merkingu adstedna peirra
(Steeman o.1l., 2005). Megindlegar rannsoknir hafa p6 verid gerdar & pessu svioi.
Rannsokn Carpenter o0.fl. (2008) er deemi um slika rannsokn. Peir athugudu hvort pad ad
greinast med heilabilun hefdi ahrif 4 lidan sjuklinga. Sjuklingar og adstandendur
svorudu GDS (Geriatric Depression Scale) listanum og STAI (State-Trait Anxiety
Inventory) adur en folk var greint og aftur ad lokinni greiningu. Pad kom i 1j6s a0
punglyndi og kvidi breyttust ekki markteekt hja sjoklingunum og adstandendunum eftir
greininguna, sama hver greiningin var og 4 hvada stig sjukdomurinn var kominn
(Carpenter o.f1., 2008). Onnur megindleg rannsékn var gerd af Seiffer, Clare og Harvey
(2005). Tilgangur rannsdknar peirra var ad skoda ahrif personuleika og bjargrada &
innsei folks sem var komid stutt 4 veg i Alzheimers-sjikdomi. Fimm stadladir listar
(MIQ, NEO, WCCL, HADS og Attitudes towards Emotional Expression Questionnarie)
voru lagdir fyrir 49 sjuklinga og maka peirra. I nidurstddum rannséknarinnar fundust
tengsl 4 milli personuleikapéttarins samviskusemi (conscientiousness) og innsais. betta
tengdist pannig ad aukin samsviskusemi fyrir veikindin tengdist minna innsei 4 faerni
eftir veikindin. Rannsakendur tdldu ad petta geeti stafad af pvi ad petta folk upplifir
Alzheimers-sjukdéminn sem mikinn streituvald. Pad ner ekki ad halda uppi skipulagi
og reglu likt og pad vill, og pad parf ad leekka stadalinn (standards) sinn. Onnur tengsl
sem fundust i rannsokninni voru 4 milli bjargrads er kallast afneitun eda fordun
(avoidant coping) og pess personuleikapattar er vardar pad ad vera litid fyrir ad tja
tilfinningar sinar (stoical and reserved attitudes towards emotional expression). bessi
tengsl birtust pannig ad peir sem voru frekar lokadir 4dur en peir veiktust hofou meiri
tilhneigingu til ad nota fordunar eda afneitunar bjargrad eftir greininguna (Seiffer, Clare
og Harvey, 2005).

bar sem svo 1itid er um upplysingar 4 pessu svidi munum vid taka vidtol vid
Alzheimers-sjuklinga stuttu eftir ad peir f4 greiningu og munum skoda upplifun og
reynslu peirra af sjtkdomnum. Einnig verdur athugad hvernig lidan peirra er, bjargrad

og hvort og hvernig félagslegur studningur kemur fram, en pessi atridi verda mald med
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sto0ludum listum. Petta er forrannsokn (pilot study) sem hefur ekki verid gerd adur hér
a landi, en notast er vid eigindlega- og megindlega rannsdknaradferd. Tilgangurinn med
pessari rannsokn er ad skoda hvernig folk sem nylega hefur verid greint med
Alzheimers-sjukdom upplifir sinn sjukdoém. Vid munum skoda hvernig folki lidur,
hvernig pad tekst & vid sjikdominn og hvernig studning pad er ad fa. Einnig verdur
athugad hvort mogulegt sé¢ ad leggja spurningalista fyrir pessa sjuklinga, pad er ad

segja, a0 meta astand peirra med pvi ad leggja fyrir pa sjalfsmatslista.

4. Aofero

4.1 batttakendur

batttakendur voru 9 4 aldrinum 63 til 79 ara (M = 72,33 ara, SD = 5,09). bar af voru 4
konur og 5 karlar. Patttakendur h6fou greinst med Alzheimers-sjukdominn allt ad 12
manudum fyrir vidtalido (M = 3,44 manudir, SD = 3,70). Fimm pétttakendur greindust
manudi fyrir viotalid, tveir greindust fjorum manudum fyrir pad, einn greindist sex
manudum fyrir pad og einn greindist ari fyrir vidtalid. Medalfjoldi barna patttakenda var
4,10 barn en allir attu barn. Meirihluti patttakenda (7) var giftur, en hinir voru fraskildir
(2).

Nokkur skilyrdi voru fyrir patttoku. Allir patttakendur purftu ad hafa verid
greindir med Alzheimers-sjikdominn & minnisméttoku Landakots og hafa komio
pangad asamt adstandanda. Patttakendur mattu ekki syna frabendi fyrir lyfjamedferd vid
Alzheimers-sjukdémnum og MMSE (Mini-Mental State Examination) gildi allra
patttakenda purfti ad vera 20 stig eda yfir.

MMSE stigin eru fra 0-30. Notud eru dkvedin vidomid um hvad hvert stig segir til
um. MMSE stigin frd 24-30 gefa til kynna ad vitsmunir f6lks séu edlilegir, f6lk med
MMSE stigi fra 20-23 er sagt vera med milda vitsmunaskerdingu, f6lk med MMSE stig
fra 10-19 telst vera med midlungs vitsmunaskerdingu og pau sem malast med stig 4
milli 0-9 eru alvarlega skertir (Stocker og Turner, 2004). Pvi eru skilyrdi fyrir patttoku i
rannsOkninni MMSE stig yfir 20.

4.2 Meeliteeki

4.2.1 bunglyndismat fyrir aldrada (Geriatric depression scale (GDS))
GDS listinn samanstendur af 30 spurningum, sem sjuklingurinn svarar med ja eda nei.

bessi listi hefur mikid verid notadur erlendis vid skimun fyrir punglyndi hja 6ldrudum.
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Hoéfundar listans eru Brink o.fl. en hann kom 1t arid 1982 (sja i Gretarsdottir, Woodruff-
Borden, Meeks og Depp, 2004). Hann var pyddur og stadfzerdur a islensku arid 2000
(Margrét Valdimarsdottir, Jon Eyjolfur Jonsson, Sif Einarsdottir og Kristinn Tomasson,
2000). Pessi listi er paegilegur og einfaldur 1 fyrirlogn. Hann einn og sér dugir p6 ekki til
greiningar a punglyndi, hann gefur adeins goda visbendingu um hvort pad sé til stadar
og hve alvarlegt pad er. Hver spurning getur gefid eitt stig mest og pvi eru heildarstig &
bilinu 0 - 30. bvi haerri heildarstig sem madur faer pvi sterkari visbending um punglyndi.
Stig jafnt og/eda fleiri en 11 gefa til kynna ad vidkomandi sé¢ haldinn punglyndi og ef
madur fer 21 stig eda yfir er pad talid visbending um midlungs- til alvarlegt punglyndi
(moderate to severe) (Gretarsdottir o.fl., 2004).

Innri &reidanleiki (cronbachs alfa) er 0,92 1 islensku pydingunni, en 0,94 1
upprunalegu utgafunni. Fylgni hvers atridis vid heildareinkunn spurningalistans var
reiknud (item total statistic). Medaltalsfylgnin var 0,53, en i upphaflegu utgafunni er
htn 0,36 (Margrét Valdimarsdottir, o.f1., 2000).

4.2.2 Brief Cope — hvernig bregst pu vio dlagi
Brief Cope spurningalistinn er stytt Gtgafa af lista er nefnist Cope. Cope samanstendur
af 60 atridum. 4 atridi radast 4 hvern undirpatt. Styttri Gtgafan samanstendur svo adeins
af 28 atridum, par sem 2 atridi radast 4 hvern undirpatt. Svarad er & fjogra punkta kvarda
fra 1 (ég geri petta yfirleitt alls ekki) upp 1 4 (ég geri petta yfirleitt i miklum meeli).
Atridum listans er sidan radad nidur & 14 peetti, bjargradspeetti, par sem tvo atridi radast
a hvern patt. Pessum 14 pattum er sidan haegt ad rada a 3 yfirpaetti. Pessa rodun ma sja i
vidauka 3 (yfirlitstafla). Areidanleiki hefur maelst vidunandi 4 Brief Cope listanum.
Carver (1997) reiknadi innri areidanleika fyrir alla flokkana 14 1 styttri atgafunni. beir
reyndust allir na vidunandi innri areidanleika, eda voru allir yfir 0,5. Areidanleika
studlarnir voru 4 bilinu 0,5 — 0,9.

Upphaflega tutgafan kom ut arid 1989 og voru Carver, Scheier og Weintraub
hofundarnir (sja i Carver, 1997). Styttri utgafan kom svo ut arid 1997 og pa einnig eftir
Carver (Carver, 1997). Pradur Gunnarsdoéttir og Hafrun Kristjansdoéttir pyddu yfir 4

islensku.
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4.2.3 Kvida og punglyndiskvardi til notkunar a sjukrahusum (Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS))

HADS er 14 atrida prof, par sem fjorir svarmoguleikar eru vid hvert atridi. Pessi atridi
mynda tvo kvarda, punglyndis- og kvidakvarda. Oddatoluatridi profsins tilheyra
kvidakvarda og jafnt6luatridin punglyndiskvarda. Heildartala fyrir hvorn hluta neer fra
0-21. betta prof var proad af Zigmond og Snaith arid 1983 (sja i Jakob Smari, Daniel
Olason, bérdur Orn Arnarsson og Jon Fridrik Sigurdsson, 2008). bad atti ad nytast til ad
skima fyrir vanlidan, likt og kvida og/eda punglyndi hja folki sem dvaldi & sjukrahtisum.
Profid hefur synt vidunandi areidanleika og réttmaeti erlendis. Samkvemt hofundum
profsins er gott ad hafa eftirfarandi viomid pegar nidurstodur profsins eru tulkadar; 7
stig og undir gefa til kynna ad punglyndi sé ekki til stadar (sama 4 vid um kvida a4
kvidakvardanum), 8 til 10 stig gefa til kynna hugsanlegt punglyndi/kvida og 11 stig og
yfir eru talkud sem liklegt punglyndi/kvidi. HADS var pytt af Hogna Oskarssyni
gedlekni (Jakob Smari o.11., 2008).

4.2.4 Spurningalisti um félagslegan studning, stytt utgafa (Social Support
Questionnaire, short form (SSOSR))

betta er sjalfsmats listi. Full lengd af spurningalistanum um félagslegan studning er 27
atridi og er fra arinu 1983. Tvenns konar upplysingar eru fengnar med SSQ listanum;
fjoldi peirra sem madur getur leitad til vid dkvednar adstedur og hve sattur madur er
med pad. Hvad fjoldann vardar pa skrifa patttakendur upphafsstafi studningsadilan inn a
svarbladid, en peir geta po ekki verid fleiri en niu. Anzgjan er svo metin 4 6-punkta
kvarda fra mjog anegd/ur til mjog 6anaegd/ur. Stytt Gtgafa af SSQ nefnist SSQSR, eda
spurningalisti um félagslegan studning, stytt utgafa. Hann kom 0t 4rio 1987. S4 listi
inniheldur adeins 6 atridi og hefur talsverda fylgni vid upphaflegu utgafuna og
verulegan areidanleika. Notast er vid SSQSR 1 eftirfarandi rannsokn. Hofundar af
upphaflegu utgafunni eru Sarason, Levine, Basham og Sarason. Sarason og Sarason
héldu svo afram ad vinna med listann og gafu ut sytta utgafu 4samt Shearin og Pierce
(Sarason, Levine, Basham og Sarason, 1983). Hjordis Inga Gudmundsdéttir og Péra

Hronn Porgeirsdottir pyddu styttri utgafuna yfir 4 islensku.
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4.2.5 Krossgotuspurningar

Krossgotuspurningarnar voru settar saman af Erlu S. Grétarsdottur og Joni Sneedal.
Spurningavalid byggdist & fyrri rannséknum og reynslu Erlu og Jons af Alzheimers-
sjukdomnum. Spurningarnar skiptast i fimm yfirpaetti. Fyrsti patturinn er upplifun og
reynsla sjuklingsins af sjakdomnum. Par er sjuklingurinn spurdur ut i reynslu sina af pvi
ad greinast og hvort hann hafi upplifad akvednar breytingar hja sjalfum sér eftir
greininguna. Da@mi um spurningu innan pessa pattar er ,, Hefur lifio breyst hja pér vio
ad greinast med pennan sjukdom? . Annar patturinn er athatnir daglegs lifs. Undir peim
peetti er farid yfir virkni sjuklingsins, hvort og hvernig htin hefur breyst. ,, Finnst pér
dhugamal pin hafa breyst? “ er gott deemi um spurningu i peim paetti. bridji patturinn er
sambond og samskipti vid adra. I peim pztti er farid vel yfir ssmbond sjuklingsins vid
maka, born, &ttingja, vini og kunningja. Deemi um spurningu er ,, Hefur samband pitt
vi0 maka pinn breyst eftir ad pu greindist med Alzheimers-sjukdom? . Fjoroi patturinn
vardar umdénnun og pjoénustu. Par er verid ad athuga hve sattur sjuklingurinn er med pa
pjonustu og upplysingar sem honum standa til boda, og einnig hvort hann hafi nytt sér
pad. D&mi um spurningu er ,, Ertu satt/ur vio peer upplysingar sem pu hefur fengio um
Alzheimers-sjukdominn? . Fimmti og sidasti patturinn er merking sjikdomsins. Par er
athugadur skilningur sjuklingsins 4 sjtkdomnum, hvernig hann hugsar um hann og spurt
um hugleidingar um framtidina. Deemi um spurningu er ,, Hvernig myndir pu lysa
Alzheimers-sjukdomi fyrir einhverjum sem a0 aldrei hefur heyrt a hann minnst? “.

Krossgoétuspurningarnar ma sja i vidhengi 1.

4.3 Framkveemd

Byrjad var 4 ad finna pa patttakendur sem uppfylltu inntékuskilyrdin (sja 1 kafla um
patttakendur). betta var gert med pvi ad skoda sjukraskra viokomandi. bvi nast var haft
samband vid adstandanda og athugad med grundvoll fyrir patttoku sjuklings 1
rannsOkninni. Ef adstandandi taldi pad vera i lagi var sent kynningarbréf (vidhengi 2) til
sjuklings. Oldrunaleknir og hjikrunafredingar 4 Landakoti sdu um pennan 1id. Ad
nokkrum dégum lidnum var haft samband vid sjukling og adstandanda til ad akveda
stund og stad fyrir vidtalid. I vidtalinu var byrjad 4 ad fa sjikling til ad skrifa undir
upplyst sampykki, rannsakandi hélt eftir einu eintaki og patttakandi fékk annad. Ad pvi
loknu voru krossgotuspurningar lagdar fyrir sjuklinginn. Vidtalid var tekio af

salfredingi og stod 1 um einn til einn og halfan klukkutima. Pvi neest svaradi
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sjuklingurinn fjérum spurningalistum, Geriatric Depression Scale (GDS), Brief Cope,
Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD-S) og Social Support Questionnaire,
short form (SSQSR).

4.4 Tolfreedileg urvinnsla

begar vidtali var lokid var pad afritad yfir 4 tolvutekt form og dkvedin pemu fundin i
vidtolunum. Svor vid spurningalistunum voru sett upp i SPSS og heildarstig hvers og
eins 4 listunum voru reiknud, medaltal patttakendanna 4 hverjum lista sem og
areidanleiki listanna. Einnig var reiknad i SPSS medalaldur patttakenda sem og

kynjaskipting peirra.

5. Niourstoour

5.1 Megindlegar niourstoour

Tafla 2. Timi fra fyrstu einkennum
Fjoldi Laegsta Hasta Medaltal Stadal-
(N) gildi gildi fravik

Hve langt er sidan fyrstu
einkenni komu fram™* 5 12 60 24 20,35

* manudir

batttakendur fundu fyrir einkennum allt ad 5 &rum fyrir greiningu en ad medaltali lidu 2
ar fra pvi fyrstu einkenni gerdu vart vid sig par til greining fékkst (tafla 2). Helstu
einkenni sem patttakendur fundu fyrir voru gleymska, pa adallega 4 n6fn, nylega
atburdi og hvar peir settu hlutina fra sér. Annad sem peir nefndu var l1élegt

skammtimaminni og minniserfidleikar.

Tafla 3. Yfirlit yfir prja lista af fjérum - stig og areidanleiki

Listar Fjoldi Laegsta  Haesta Medal- Stadal- Areidanleiki
(N)  heildarstig heildarstig stig fravik (Alpha)
GDS 9 1 8 4,06 23 0,54
HADS - punglyndi 9 1 7 3,44 24 0,52
HADS - kvidi 9 0 5 1,89 1,45 0,38
SSQSR - fjoldi 7 1 4 2,55 1,05 0,81
SSQSR - anaxgja 7 5,67 6 5,88 0,16 0,32
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[ toflu 3 ma sja heildarstig fyrir prja lista, GDS, HADS og SSQSR. A GDS listanum
fengu patttakendur heildarstig fra 1 til 8 (M = 4,06). Areidanleiki GDS er i medallagi,
eda 0,54. bessar nidurstodur gefa visbendingu um ad pessi hopur sé ekki punglyndur.
bott areidanleikinn sé ekki har gefur hann til kynna ad spurningalistinn vefjist ekki fyrir
Alzheimers-sjuklingum ad radi.

HADS listinn skiptist i tvennt; punglyndiskvarda og kvidakvarda. batttakendur
fengu heest 7 stig 4 punglyndiskvardanum (M = 3,44). Areidanleiki fyrir
punglyndiskvardann er 0,52. Petta gefur visbendingu um ad Alzheimers-sjuklingar séu
ekki punglyndir og ad peir geti svarad pessum hluta listans &n vandraeda. Haest fengu
patttakendur 5 stig 4 kvidakvardanum (M = 1,89). Areidanleiki kvidakvardans er frekar
lagur. betta gefur til kynna ad Alzheimers-sjuklingum geeti reynst erfitt ad svara
listanum. Einnig gefur petta visbendingu um ad nidurstédur um kvida patttakenda
endurspegli liklegast ekki kvida Alzheimers-sjuklinga.

SSQSR listinn skiptist einnig i tvennt; fjolda manns sem folk telur ad hagt s¢ ad
leita 1 studning hja og hve dnagt folk er med pann studning. Tveir patttakendur voru
teknir 0t ur urtakinu vegna pess ad of morg svor vantadi (missing value) hja peim, en
pad vantadi yfir 33% svara 1 bAdum hlutum listans. Fjoldi manns sem patttakendur gatu
leitad til eru 4 bilinu 1-4. Areidanleika studullinn er 0,81, sem er mjog hér. betta gefur
visbendingu um ad pad vefjist ekki fyrir peim ad svara pessum hluta SSQSR listans.
Annad kom i 1j6s med dnaegju hluta listans. Areidanleika studullinn var 0,32 fyrir pann
hluta. betta gefur til kynna ad pad hafi vafist fyrir peim ad svara pessum hluta listans.
Annad sem kemur fram um anagju hlutann er hve litil dreifing er 4 svorunum, pau eru

fra 5,67 til 6. Hér geeti verid um rjafurhrif ad reeda sem hafa dhrif & nidurstodurnar.

Tafla 4. Yfirlit yfir Brief Cope listann -stig og areidanleiki priggja yfirpatta
Fioldi ~ Laegsta Hasta  Medal- Stadal- Areidanleiki
(N)  heildarstig heildarstig  stig fravik (Alpha)

Tiilfinningamidud

bjargrad 8 17 25 20,50 2,33 -0,56
Prautalausnar

bjargrad 8 11 18 14,50 2,39 0,44
Ohjalpleg

bjargrad 8 15 26 19,55 3,86 0,63

Einn patttakandi voru tekinn ut ar urtakinu vegna pess ad of morg svor vantadi (missing

value) hja honum, en pad vantadi yfir 20% svara. Svor & Brief Cope listanum eru
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flokkud i prja yfirpeetti og 14 undirpaetti (sja vidauka 3). I tflu 4 ma sja pessa prja
yfirpatti. batttakendur komu hast ut 4 tilfinningamidudum bjargradum, med medaltalid
20,50 stig. b6 komu patttakendur ekki mikid leegra ut 4 6hjalplegum bjargradum.
batttakendur komu p6 leegra Gt & prautalausnar bjargradum, en medaltalid var 14,50 stig.
Areidanleiki fyrir tilfinningamidud bjargrad er neikvadur, eda -0,56. betta er
visbending um 6samraemi i svorum. Pegar yfirpatturinn tilfinningamidud bjargrad er
skodadur betur sést a0 undirpettirnir innan hans eru allir med héan areidanleika, eda fra
0,50 til 1,00. Pad sem gaeti verid ad valda pessum neikvada areidanleika
tilfinningamidadra bjargrada er hve dreifd svorin eru vid undirpattunum, fra pvi ad
patttakendur séu ad nota bjargradin i miklum meeli til yfirleitt alls ekki. Sem demi ma
nefna ad i spurningum undir paettinum kimnigafa svara flestir patttakendur (6) ,, Eg geri
petta yfirleitt alls ekki“ 4 medan flestir (7) svara spurningum sem falla undir
vidurkenningar pattinn ,, Eg geri petta yfirleitt i medallagi*“ eda ,, Eg geri petta yfirleitt {
miklum meeli “ (sja vidauka 3 fyrir yfirlit yfir patti og spurningar). Areidanleiki fyrir
prautalausnar bjargrad og ohjalpleg bjargrad var i medallagi likt og sést 1 toflu 4. bad

gefur visbendingu um ad patttakendur virdast rada vid pa hluta spurninganna.

Tafla 5. Areidanleika studlar allra undirpatta
i Brief Cope listanum

Peettir Areidanleiki (Alpha)
Vidurkenning 0,71
Tilfinningalegur studningur 0,81
Kimnigafa 0,89
Jakved syn 0,50
Trhin 1,00
Virkt bjargrad 0,00
Leita i hjalp eda adstod 0,85
A=etla eda skipuleggia 0,00
Uppgjof 0,86
Afneitun 0,80
Dreifa huganum -
Sjalfsasokun 0,63
Notkun vimuefna 0,86
Fa utrés 0,76

Areidanleiki fyrir hvern undirpatt i Brief Cope var reiknadur (tafla 5). Peir eru allt fra
pvi ad vera 0,00 upp 1 1,00. Flestir paettirnir (11) hafa areidanleika yfir 0,50. Pad gefur

til kynna ad paer spurningar sem flokkast undir pa petti séu skiljanlegar fyrir
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patttakendur og ad ekki vefjist fyrir peim ad svara peim. Tveir pattir hafa areidanleika
0,00. betta pydir ad ekki er liklegt ad patttakendur skilji spurningarnar sem falla undir
pa petti. bar sem fylgni 4 milli peirra tveggja spurninga sem patturinn dreifa huganum
samanstendur af var neikvaed (-0,462) var ekki reiknadur alpha areidanleiki fyrir pann
patt. begar litid er nanar & spurningarnar (numer 9 og 23, sja vidauka 3) 1 peim peetti
kemur 1 1j0s ad adeins tveir af patttakendunum svara spurningunum tveimur eins. bar
sem sex patttakendur svara spurningu 9 ,,Eg geri petta yfirleitt i medallagi** svara
adeins tveir patttakenda spurningu 23 eins. Sex patttakendur svara hins vegar spurningu
23 annad hvort pannig ,, Eg geri petta yfirleitt alls ekki* eda ,, Eg geri petta yfirleitt
orlitio.

Um helmingur (5) patttakenda svorudu listunum sjalfir og hjalpa purfti fjéorum
peirra. Pegar peim var hjalpad voru spurningarnar lesnar upp og listarnir fylltir ut fyrir
pa. Einn purfti &4 pessari adstod ad halda vegna annarra likamlegra veikinda. Adrir (3)
voru 66ruggir med ad fylla ut listann sjalfir. b6 virtist ekkert vanta upp 4 skilning
patttakenda & spurningunum, hja peim sem fengu hjalp. Af peim sem svorudu
hjalparlaust var einn sem atti i erfidleikum med listana og var farinn ad merkja vid fleiri
en einn svarmoguleika i sumum spurninganna.

bad sem vafdist helst fyrir patttakendum med spurningalistana i heildina var
Likert-kvardinn, par purftu peir nanari ttskyringar. Um einn lista var sérstok 6anaegja,
SSQSR listann. batttakendum pottu sdmu spurningarnar koma aftur og aftur og sumar
spurningar ekki beint videigandi, pad er, peir hofou ekki lent i pvi sem spurt var um, eda

peir sd6gdust ekki finna fyrir neinum einkennum Alzheimers.

5.2 Eigindlegar nidourstoour

5.2.1 Pemu i viotolunum
[ vidtslunum komu fram fjogur pemu. Patttakendur syndu adruleysi gagnvart
sjukdomnum, peir voru bjartsynir, vildu vita sem minnst um sjuikdéminn og gerdu litid

ur honum.
Aoruleysi

batttakendur virtust ekki vera hreeddir 1 kjolfar pess ad greinast med Alzheimers-

sjumdominn. Peir sdgdust vera rolegir og oOttast ekki pennan sjukdom.
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Ekkert hreeddur, ég er ekki hreeddur vio nokkurn skapadan hlut
pannig lagao.

bad virtist sem patttakendur veru fegnir ad hafa fengio greininguna. Rumlega
helmingur patttakenda (5) virtist gera sér grein fyrir pvi ad eitthvad veri ad adur en peir
voru greindir, peir voru til demis farnir ad taka eftir minnisglopum. Svo pad virtist sem

akvednu alagi veeri létt af peim vid greininguna.

Ja ég er bara feginn (a0 fa greininguna), og ég eetla mér ad reyna

pad sem heegt er, ef eitthvad er heegt ad seinka pessu.

Spurt var um peirra helstu dhyggjur. Enginn nefndi sjukdéminn pa, peir hofou frekar
ahyggjur af pjodfélaginu og 61lu sem var 1 gangi par heldur en sjikdomnum. P6 s6gdust
margir vera dhyggjulausir.
Eg hef bara engar ahyggjur.
Eg er ad visu ahyggjulaus.
Nei, pad er pad merkilega vio pad. A0 madur er hérna...ekki med
mikid af ahyggjum sko.

Bjartsyni
batttakendur voru bjartsynir pegar 4 heildina er litid. Peir virtust ekki @tla ad gefast upp
fyrir sjukdémnum. Eftir ad hafa verid greindir med banvanan sjikdom sem fer
stigversnandi voru peir ekki 1 peim hugleidingum ad petta vaeri buid.

Ja, eg vil ekki bara stoppa hérna, ég vil halda afram.
Engin svartsyni var i peirra huga, heldur jakveedni og bjartsyni.

Eg cetla ad hugsa bara bjart til neestu dra.

Meirihluti patttakenda (8) var mjog bjartsynn hvad vardadi framtidina og lifid. beir

vildu f4 ad lifa lifinu afram lifandi og hugsa sem minnst um sjikdéminn. Einn

patttakandi var ekki mjog bjartsynn og sagdist reyna ad hugsa sem minnst um
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framtidina og taka einn dag fyrir i einu. Sa patttakandi hafdi mesta reynslu af

sjukdomnum af patttakendunum.

Gera litio ur sjukdomnum
batttakendur vildu gera sem minnst ur pessum sjukdomi. Um helmingur patttakenda (5)
vildu ekki segja 6drum fra sjukdomnum né raeda um hann vid fjolskylduna, peim fannst

ekki taka pvi. Peir sogoust ekki lita petta alvarlegum augum.

betta er ekkert til pess ad tala um (sjukdémurinn).

bad virdist vera sem svo ad patttakendur hafi tekid pann pol i hedina ad breyta engu i
sinu lifi fyrir sjikdéminn og ad hann sé dkvedinn adskotahlutur sem sé parna og ekkert

vid honum ad gera.

Bara ad lifa lifinu lifandi afram. Og ekki hanga i pessu, ég vil ekki
vera alltaf ad spa i pessum sjukdomi heldur bara ad reyna ad halda

dfram med lifio eins og vio hofum gert.

Likt og hefur komid fram hér ad framan gerdu patttakendur heldur litid ur sjockdomnum.
bad gaeti verid vegna pess ad peir eru flest allir med fa og vaeg einkenni, enn sem komid
er. begar spurt var um pad sem veri von a i sjikdomnum vissu ekki allir hvert hann feeri
med pa og peir sem héfdu einhverja hugmynd um pad héldu po6 afram ad gera litid ur

honum.

Eg er ekkert ad reeda petta, hvort ég kem illa it iir pvi eda vel,
Enda parf ég ekki ad kvarta yfir neinu.

Vilja vita sem minnst um sjukdoéminn

Spurt var hvort patttakendur hefou fengid upplysingar um sjikdéminn og hvort peir
vearu sattir vid per upplysingar sem peir hofou fengid. Flest allir patttakendur hofou
fengio litlar upplysingar ad peirra sdgn, og kerdu sig ekkert um frekar upplysingar.
Ekki eins og stadan var hja peim pegar vidtalid atti sér stad. Flestir patttakendur (7) voru

sattir vid paer upplysingar sem fengist h6fou og téldu ekki porf & ad vita meira.
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Pad geeti verid pegar fram i lidur. Eg er ekki med neinar
spurningar eda oviss nuna sko, sem geeti komid aftur d moti eftir

einhvern tima. Eg geri mér ekki grein fyrir pvi.

Paod sem einnig kom 1 ljos, pegar spurt var um vitneskju um sjukdéminn og peer
upplysingar sem hofou fengist, var ad patttakendur settu allt traust sitt 4 laekninn og
lyfin sem peir fengu. Med pvi ad treysta lekninum og triia ad lyfin geri gagn pé purftu

peir ekkert ad vita meira um sjukdéminn.

Nei nei, ekkert vio pad ao gera, vid tolum ekkert um pad, ég parf
bara ad treysta a leekninn og buio sko. Og annad hvort gengur
petta og ef ekki, og ef bad gengur ekki pa er spurning hvort madur
Dpurfi ad leita eitthvad annad eda..og ég mundi pa lata lekninn um

pad — ég hef ekkert vit a pessu.

Eg hugsa ekkert um framtidina, ég breyti pvi ekki. Ekki neitt, ég er
bara ekkert ad peela i pessu, ég cetla ad hugsa bara nuna hvort
Detta (lyfin) geri eitthvad gagn og hvort ég haldi pvi afram, lcet
bara leekninn rada pvi. Eda hvort ég profa eitthvad annad medal,
ég leet bara reyna a pad. Og ég vero ad fara eftir leeknunum, pao er

pad eina sem ég get gert, ég peeli ekki i pvi einu sinni.

5.2.2 Svoér vio akvednum spurningum

Hvao hefur pu gert til a0 reyna ad adlagast pessum breytingum?

Meiri hluti patttakenda (7) sagdist ekkert gera til ad reyna a0 adlagast breytingunum.
Ymist fannst peim of stutt 1idid sidan greiningin var, stutt sidan peir foru ad finna fyrir
einkennum, finna engin einkenni eda vildu ekki spa of mikid i petta og héldu afram ad

gera pad sem peir gerdu adur.

Eg hef ekkert gert til ad adlagast breytingum, ég bara haga mér

nakvemlega eins og ég..
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Sko ég hef eiginlega engu breytt. Eg er { rauninni ad gera pad sem
ég gerdi, hef gert pad, og cetla ad reyna ad halda pvi bara afram.
Eg tok pa akvordun strax ad ég cetla ekkert ad loka mig af. og ég
hef fario [ sund og ég hef fario i gonguferdir, ég hef fario [
heimséknir og hitta folk sem ég hitti Gour. Eg reyni bara ad halda

pvi.

Adrir patttakendur (2) sogdust hafa reynt ad adlagast breytingunum med pvi ad halda

dagbodk eda skrifa hja sér ef pad var eitthvad sérstakt sem vard ad muna.

Ja pao kemur fyrir ad ég skrifa frekar dagbok til ad muna, svo pad
detti ekki ut.

Eg man ekki til pess..ég nattirlega skrifa meira nidur til ad muna,
pad er nu adallega pad sko. Af pvi ég purfti ekki a pvi adour, en nu
finn ég ao ég verd ad skrifa hja mér, eins og pegar ég cetladi ad
koma hingad. Eg er biiin ad vera med bladid beedi upp d vegg fyrir

framan mig og a bordinu sko.

Virkni - Finnst pér ahugamal pin hafa breyst? Hefur sjukdomurinn breytt einhverju
um longun/getu pina til ad keyra bil? Hefur sjukdomurinn breytt einhverju um getu
bina til ao sja sjalf/sjalfur um fjarmalin pin? Hefur abyrgo pin a heimilisstorfum
breyst i kjolfar greiningarinnar?

batttakendur sogoust flestir ekki tengja breytingar 4 dhugamalum vid Alzheimers-

sjukdéminn heldur mikid frekar vid aldurinn. Ahugamalin og virknin breytist almennt

med aldrinum segja peir.

bao natturulega gerir pao eitthvad, bara med aldrinum. Madur

gerir minna af pvi sem madur hefur gert adur.

Farid var sérstaklega yfir akstur 4 bifreid, fjarmal og heimilisstorf i vidtalinu. I
sambandi vid akstur & bifreid kom i 1j6s ad fjorir patttakendur keyra enn bil. Hinir
sOgOust po ekki vera hattir ad keyra, heldur varu dkvednar astaedur fyrir pvi ad peir

keyrou ekki pa stundina. bad var ymist vegna pess ad makinn vantreysti peim, peir voru
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a0 pjalfa makann i ad keyra eda ad peir hofou ekki bil til umrada. Litil breyting virtis

vera a fjarmalunum hja patttakendum, en engin nefndi neina breytingu par a.

Ja ja, pao er ekkert vandamal med pad sko (ad sja um fjarmalin).

Svipad kemur fram med abyrgd a heimilisstorfum likt og med fjarmalin. Adeins einn
patttakandi sagdist ekki vera nogu framtakssamur pegar kom ad heimilisstorfunum, en

pad atti p6 ekki adeins vid um pau, hann fann fyrir pvi & 6drum svidum einnig.

Ja, eins og ég segi sko, madur parf ad vera meira aktifur i pvi sko,
ad finna uppd, best ad gera petta nuna. Heldur en bara ad setjast

niour og horfa a sjonvarpio og fylgjast med svoleidis.

Einn patttakandi sagoist taka meiri patt i heimilisstorfum heldur en fyrir greininguna, og
veri pad vegna pess ad makinn vari enn Utivinnandi og pvi purfi ad 1étta undir med

honum.

Ja ég tek meira patt i pvi heldur en ég gerdi adur, ég skal alveg

vidurkenna pad.

Hvernig brast fjolskylda pin vio pvi pegar pau fengu ad vita ao pu hefoir Alzheimers-
sjukdom?

Upplifun patttakenda sem hofou sjalfir sagt fjolskyldunni fra greiningunni var svipud.
beir voru ekki varir vid mikil vidbrogd, helst fundu peir fyrir studningi fra

fjolskyldunni.

bao bara breyttist ekkert. bau bara einhvern veginn adlogudu sig.
X peirra (maki sjuklings) sagdi peim petta, og pau toku bara utan

um mig.

[ fjorum tilfellum sagdi makinn fjélskyldunni fr4 greiningunni. ba voru patttakendur

ekki mikid varir vid nein vidbrogo.

Eg bara eiginlega...ég veit pad ekki. (hvernig vidbrogdin voru)
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A0 60ru leyti gera flestir patttakendur litid Gr sjukdomnum og finnst peim pess vegna
ekkert merkilegt a0 peir hafi tilkynnt fjélskyldunni fra greiningunni. Likt og peim
finnist petta ekkert vera neitt og pess vegna @tti petta ekki ad snerta fjolskylduna neitt
heldur.

6. Umraeoa

Nidurstodur benda til pess ad folk med vitrena skerdingu geti svarad spurningum um
veikindi sin. Einnig kom 1 1j6s ad patttakendur voru bjartsynir &4 pad sem framundan var
og gerdu litio ur sjukdémnum. Pad sem rannsakanda potti einnig merkilegt var pad
@druleysi sem flestir patttakendur syndu. bratt fyrir ad vera nygreindir med lifstidar
sjukdom sem fer hnignandi virtust peir ekki ottast pad. Petta geeti po verid dkvedin leid
sem patttakendur nota til ad komast i gegnum pessa erfidu tima sem fylgja pvi ad
greinast med svo alvarlegan sjukdom. Pad er p6 mikilvaegt ad taka tillit til pess hve fair
patttakendurnir eru.

bétttakendum gekk 4gaetlega med spurningalistana, p6 pad hafi ekki allir verid
hrifnir af 6llum listunum likt og kemur fram i nidurstédunum. AJ finnast listi
ruglingslegur og innihalda svipadar spurningar er p6 ekkert sem er sérstakt fyrir pennan
hop folks. Morgum finnst svona listar erfidir og ruglingslegir. Areidanleiki flestra
listanna var vidunandi. Pad gaf enn fremur til kynna ad patttakendur skildu listana og ad
spurningarnar voru ekki ad vefjast fyrir peim. Enginn af patttakendunum nadi pvi marki
sem midad var vid & GDS listanum til a0 teljast punglyndur, en pad var 11 stig eda
haerra. Pad sama 4 vio um nidurstodur HADS. Par nadi enginn patttakenda pvi skori
sem midad er vid ad gefi visbendingu um punglyndi eda kvida. Pegar nidurstodur fyrir
GDS og HADS eru bornar saman vid nidurstéour annarra rannsdkna kemur til deemis i
1j6s a0 Alzheimers-sjuklingar eru ekki punglyndari heldur en annad f6lk 4 aldrinum 60
til 94 ara. Gretarsdottir og félagar (2004) notudu GDS listann i sinni rannsokn og par er
medaltalid 4 GDS 12,2 stig, sem er harra en patttakendur fengu i pessari rannsokn.
Magnusson, Axelsson, Karlsson og Oskarsson (2000) notudu HADS vid sina rannsokn
arid 2000. batttakendur voru Islendingar 4 aldrinum 20 til 70 ra. Medaltalid 4
punglyndiskvarda HADS var 3,3 stig og 4 kvidakvardanum 4,4 stig. Stigin &
punglyndiskvardanum eru mjog svipud pvi medaltali stiga sem kom fram hja
patttakendum pessarar rannsoknar, en medaltal 4 kvidakvarda HADS var mun legra i

pessari rannsokn. Svo pad virdist sem Alzheimers-sjuklingar séu svipadir eda legri en
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annad folk hvad vardar punglyndi og kvida. Likt og kemur fram hér ad framan er
mikilvaegt ad taka mid af pvi hve fair patttakendur voru i pessari rannsokn. Slikt getur
haft dhrif 4 areidanleika, alhaefingargildio og fleira.

A Brief Cope listanum var areidanleiki reiknadur fyrir hvern undirpatt.
Nidurstodur voru ekki i samraemi vid pann areidanleika sem fengist hefur adur &
undirpattunum, en likt og kemur fram 1 inngangi var areidanleiki undirpattanna fra 0,5 —
0,9 hja Carver (1997) til deemis. Ekki var reiknadur areidanleiki fyrir einn undirpattinn
pvi fylgnin reyndist neikvad. Roklegt 6samreemi var i svorum flestra patttakendanna
vid spurningum pess pattar. Pegar spurningarnar eru skodadar finnst rannsakanda
skiljanlegt ad patttakendur hafi ekki verid ad svara peim eins. Onnur spurningin hljodar
svo Eg sny mér ad vinnu eda 6dru til ad dreifa huganum og hin spurningin er Eg geri
eitthvad til ad hugsa minna um pad, eins og ad fara i bio, horfa a sjonvarp, lesa,
dagdreyma, sofa eda versla. bagd er ekki sjalfsagt ad svara pessum spurningum 4 sama
hatt par sem i raun er ekki verid ad spyrja um somu virknina. Adeins einn patttakandi er
enn utivinnandi, svo erfitt er fyrir hina ad segja ad peir snui sér ad vinnu til dreifa
huganum. Einnig gaeti verid ad eldra folk snui sér ekki eins ad bio- eda verslunarferoum
til ad dreifa huganum, eins og yngra folk myndi liklegast gera. Svo spurning er hvort
pessi listi, og pa sérstaklega pessar spurningar eigi vel vid eldra folk. Tveir peettir hofou
areidanleika 0,00. betta voru pettirnir virkt bjargrad og aatla eda skipuleggja. Folk
virtist ekki skilja spurningarnar sem falla undir pa petti negilega vel.

Einn styrkleiki rannsoknarinnar var ad talad var fyrst vid adstandendur og
athugad hvort peir toldu ad sjuklingarnir geetu tekid patt. Svo adstandendur gatu
undirbtid patttakendur undir simtalid sem peir fengu sidar. betta gaeti hafa komid 1 veg
fyrir ad peim brygdi eins mikid vid ad vera bednir um ad taka patt i rannsokn um
Alzheimers-sjukdominn. Annar styrkleiki er ad fagmadur tok vidtolin. Vidtolin voru
tekin af salfreedingi sem hefur reynslu af pvi ad taka vidtol vio folk. Pad sem var aftur &
moti veikleiki var hve langan tima rannsoknarferlid tok pvi margir toku patt 1 pvi ferli.
Fyrst leitadi leknir af liklegum patttakendum, pvi naest hringdu hjukrunarfredingar i
adstandendur og sendu kynningarbréf. Hér er ferlio ekki komid langt en strax nokkrir
adilar bunir ad koma ad pvi, pad gerir petta timafrekt.

bad sem er po mikilveegt vid nidurstodurnar er ad patttakendur voru ekki jatn
svartsynir og matti @tla fyrir fram. Likt og kom einnig fram i nidurstddunum pé upplifa

peir vidbrogd adstandenda einnig sem god.
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{ framhaldinu af pessari rannsokn veeri gott ad einfalda krossgétuspurningarnar
ad einhverju leyti, sumum spurningum var mjog erfitt ad fa svor vid og pad virtist sem
patttakendur skildu per ekki nagilega vel. Deemi um slika spurningu er Hvada
merkingu hefur Alzheimers-sjukdomur i pinum huga? Pad purfti ad endurorda pessa
spurningu fyrir alla patttakendur og leida pa afram med svarid. Einnig matti einfalda
ferlid pannig ad adeins ein til tvaer manneskjur teekju patt i ad koma vidtalinu a. bad
geaeti jafnvel komid betur ut ad lengri timi veeri lidinn frd greiningu par til vidtal veeri
tekid. Til deemis pegar manudur hafdi 11010 milli greiningar og vidtals virtist sem litlar
breytingar hefou ordid 4 lifi folks. Pad var jafnvel ekki buid ad hitta vini né kunningja a
pessum manudi til ad geta verid buid ad segja fra greiningunni, pad hafdi ekki haft tima
til a0 sinna ahugamalunum vegna anna eda ad helstu dhugamalin foru fram 4 sumrin og
svo framvegis. Pad parf ekki ad pyda ad virknin hafi minnkad. Margar af
krossgdtuspurningunum og spurningum & sjalfsmatslistunum attu pvi einfaldlega ekki
vid pessa patttakendur. Pad veeri pvi forvitnilegt ad sja hvort adrar nidurstodur keemu

fram ef lengra veri 11010 fra greiningu pegar vidtalid for fram.
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Vidauki 1

Krossgotuspurningar

Meér paetti veent um ad fa ad raeda vid pig um reynslu pina af pvi ad greinast med

Alzheimers-sjukdom

* Hefur lifid breyst hja pér vid ad greinast med pennan sjukdom?
* Hefur pu tekid eftir einhverjum breytingum hja pér personulega eftir ad pu fékkst
greininguna?
- Hvada breytingum? (spyrja um lidan — vitrenar breytingar — breytingar 4
hegdun- upplifun almennt eins og hvort vidkomandi upplifi sig 6sjalfstedan,
takmarkadan, stjornleysi 4 adsteedum o.fl.).
» Hvad hefur pt gert til ad reyna ad adlagast pessum breytingum?
- Hvad finnst pér erfidast ad kljast vid?

ATHAFNIR DAGLEGS LiFS

* Virkni — Finnst pér dhugamal pin hafa breyst?
Hvernig?

Hvad hafdir pi 4dur gaman af ad gera (pleasant activities / anaegjulegar
athafnir)? Hvad hefur pi nina gaman af ad gera?

* (Ef vidkomandi er i vinnu) Hefur stada pin & vinnustad breyst?
* Hefur sjukdomurinn breytt einhverju um l6ngun/getu pina til ad keyra bil.

* Hefur sjukdomurinn breytt einhverju um getu pina til ad sja sjalf/sjalfur um fjarmalin
pin?

* Hefur abyrgo pin 4 heimilisstorfum breyst i kjolfar greiningarinnar?
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SAMBOND OG SAMSKIPTI

« Hefur samband bitt vid maka pinn breyst eftir ad pu greindist med Alzheimers-
sjukdom?

- Hvernig? (spyrja um tilfinningalegt samband — félagslegt samband, p.e. hvada
hlutum hafa hjonin haft gaman ad gera i gegnum tidina og hvort ad pad hafi
breyst vid greininguna - verklega hluti, p.e. hvort ad skipting 4 heimilisstérfum
hafi breyst og um umoénnun)

» Hvao hefur maki pinn gert i kjolfar greiningarinnar sem pér hefur pott hjalplegt?
» Hvao hefur maki pinn gert i kjolfar greiningarinnar sem pér hefur ekki pott hjalplegt?
* Hefur petta breytt einhverju um pad hvernig pti hugsar eda sérd sjalfan pig?

* Hvernig brast fjolskylda pin vid pvi pegar pau fengu ad vita ad pti hefdir Alzheimers-
sjukdom?

» Hafta samskipti pin vid fj6lskylduna breyst eftir ad pti greindist med Alzheimers-
sjukdom?

- Hvernig? (spyrja hvada hegdun hefur verid hjalpleg og hvada hegdun
6hjalpleg).

» Hefur pu /etlar pu ad segja 60rum fra pvi ad pu hafir greinst med Alzheimers-
sjukdom?

* Hvernig brugdust vinir pinir og kunningjar vio pvi pegar pau fengu ad vita ad pu
hefdir Alzheimers-sjukdom?

 Hafa samskipti pin vid vini og kunningja breyst eftir ad pu greindist med Alzheimers-
sjukdom?

-Hvernig? (spyrja hvada hegdun hefur verid hjalpleg og hvada hegdun 6hjalpleg)

UMONNUN OG PJONUSTA

* Ertu satt/ur vid paer upplysingar sem pu hefur fengid um Alzheimers-sjikdominn?

* Nu er i bodi ymis pjonusta fyrir pa sem greinst hafa med Alzheimers-sjuikdém (nefna
demi um pjonustu). Hefur pér verid bodin einhver slik pjonusta?
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-Hvernig fannst pér hin? (ef spurningu svarad jatandi).
* Finnst pér pu purfa meiri pjonustu?
* Hvernig pjonustu myndir pu vilja fa?

* Hversu satt/sattur ertu med pja uménnun/adstod sem ad pu faerd fra maka
pinum/fjdlskyldu pinni?

MERKING SJUKDOMSINS

» Hvada merkingu hefur Alzheimers-sjikdomur i pinum huga — Hvad dettur pér i hug
pegar pi hugsar um Alzheimers-sjukdom?

* Hvernig myndir pu lysa Alzheimers-sjukdomi fyrir einhverjum sem ad aldrei hefur
heyrt & hann minnst?

* Hvernig hugsar pti um framtidina?
* Af hverju hefur pi mestar dhyggjur?

* Hvad bindur pi mestar vonir vid?
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Vidauki 2
Kynningarblao

Upplifun & Alzheimers-sjukdomi fra sjonarhorni sjuklinganna sjalfra

bér er bodid ad taka patt i rannsokn sem skodar upplifun folks sem hefur nylega verid
greint med Alzheimers-sjukdom. Hér fyrir nedan eru upplysingar um rannsdknina og er
gott ad gefa sér naegan tima til ad lesa per yfir. Pér er velkomid ad spyrja spurninga ef
eitthvad er 6ljost eda ef frekari upplysinga er porf.

Tilgangur rannsoknarinnar:

[ rannsoknum & Alzheimer-sjukdomnum hefur tidkast ad afla upplysinga fra
adstandendum sjuklinga eda fagadilum sem koma ad umonnun. Hingad til hefur pvi
verid skortur & upplysingum sem koma beint fra peim sem greinst hafa med
Alzheimers-sjukdom og er pad mjog midur ad raddir sjiklinganna sjalfra fai ekki ad
heyrast. Til pess ad auka skilning 4 sjukdomnum og til ad hagt sé ad beta pjonustu og
medferd vid pennan sjuklingahép er pvi mikilvegt ad heyra beint fra sjiklingunum
sjalfum an milligéngu adstandanda eda fagadila. I pessari rannsokn er markmidid ad
baeta ur pessari vontun med pvi ad skoda reynslu, upplifun, bjargrad (coping), 1lidan og
lifsgaedi ut fra sjonarhorni sjuklinganna sjalfra

Patttakendur i rannsékninni:

batttakendur 1 rannsdkninni eru peir sem nylega hafa fengid greiningu a Alzheimers-
sjukdomi. Upplysingar um greiningu eru fengnar ur sjukraskrdm minnisméttoku LSH &
Landakoti.

Hvad felst i patttoku?

bu verdur bedin(n) um ad hitta rannsakanda i a.m.k. eitt skipti og er pad undir pér
komid hvar pu vilt ad pad verdi. I vidtalstimanum bidjum vid pig um ad svara fjérum
spurningalistum. Spurningalistarnir meta ymsa patti eins og bjargrad sem hver og einn
hefur pegar hann matir erfidleikum i lifinu, hvada félagslegan studning patttakandi faer
og hvort fyrir liggi depurd og kvidi. betta eru allt stuttar spurningar par sem pu parft
adeins ad merkja vio a4 kvarda en ekki ad skrifa nidur svar vid spurningunum. bér er
einnig bodid ad eiga vidtal vid reyndan salfrading. { vidtalinu verdur pu bedin(n) um ad
svara nokkrum spurningum sem ad lita ad Alzheimer greiningu og ahrifum hennar a lif
pitt. Vidtolin verda hljooritud til pess ad auka 4 dreidanleika vid urvinnslu.
Vidtalstiminn mun vara i um tveer klukkustundir og pad er undir pér komid hvort pu vilt
klara allt { einu eda hitta rannsakanda 1 fleiri en eitt skipti. Ef pu dkvedur ad taka patt i
rannsokninni verdur pu bedin(n) um ad undirrita og dagsetja yfirlysingu um sampykki.
bu fard sidan afrit af undirritudu yfirlysingunni um sampykki. Oll gdgnin verda geymd
i lestum skip 4 minnismottoku LSH og einungis rannsakendur hafa adgang ad
gOgnunum.
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Ahztta og avinningur af patttoku:

Avinningur felst i pvi ad koma sjonarhorni Alzheimer sjuklinga & framfzeri i stad pess
ad reida sig 4 milligdbngumann og pannig auka skilning 4 sjikdomnum og beta
pjonustu og medferd. Ahztta vid patttoku er ekki 1jos en pad getur hugsanlega verid
erfitt ad tja sig um tilfinningalega erfida reynslu en eins og adur segir er sa sem vidtalid
tekur reyndur salfreedingur.

Réttur til ad hafna og haetta patttoku:

bér ber engin skylda til ad taka patt i pessari visindarannsokn. bu getur hatt patttoku
hvener sem er an eftirmala og pad hefur ekki dhrif a pa heilbrigdispjonustu sem pu eda
adstandendur pinir fa 4 minnismottoku LSH eda annars stadar. Ef pu dkvedur ad taka
patt i rannsdkninni getur pu samt sem adur neitad ad svara einstokum spurningum eda
a0 re0da einstok efnisatrioi.

Rannsoknin hefur fengid sampykki Sidanefndar LSH og hefur verid tilkynnt til
Personuverndar samkvamt 16gum um rannséknir 4 heilbrigdissvidi.

Frekari upplysingar

Oskir pu eftir frekari upplysingum um pessa rannsékn mé hafa samband vid eftirtalda
aodila.

Abyrgdarmadur: Jon Snaedal

Y firleeknir 4 6ldrunarlekningadeild
Landspitali haskolasjukrahus
Landakot

Simi: 543 9805,

netfang: jsn@landspitali.is

Erla S. Grétarsdottir
Salfreedingur Ph.D.
Landspitali Haskolasjukrahus
Hvitaband

Simi: 543 4604

netfang: erlasgr@landspitali.is
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Professor

Haskoli fslands
Félagsvisindadeild
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Vidauki 4
Punglyndismat fyrir aldraoa
Geriatric Depression Scale (GDS)

Merktu vio pad sem a best vid um lidan pina sidustu vikuna.

1. Ertu yfirleitt satt/ur vio lifid og tilveruna?............cccceevueenneen. ja [Cnei
2. Stundardu dhugamal pin minna en pu ert von/vanur? ........... [ja [lnei
3. Finnst pér tilveran tomleg? ..........cccceevveeiverieniieiieeieeeeee, ja [nei
4. Leidist PEI Oft? .ooueieiieie e ja [nei
5. Erbjart framundan? ...........ccccooeviiiiiiiiieniiee e ja [nei
6. Sxkja 4 pig 6pagilegar hugsanir sem pu losnar ekki vid?.....[[ja [Inei
7. Ertu yfirleitt 1 g060u skapi? ......ccoevvieviieniieiieieeeeeeee e, ja [nei
8. Ottastu ad eitthvad slemt muni henda pig? .........c.coorvee.e.. [ja& [nei
9. Ertu yfirleitt anaegd/anaegour? ........cceevvvevieeieenieeieeeeeeeene, ja [Cnei
10. Finnst pér pu oft vera hjalparvana? ...........cccoeoeivieiieennnne. ja [lnei
11. Ertu oft eirdarlaus og 6polinmod/ur? ..........ccceeevveveenvennnnnn. ja [Cnei
12. Viltu heldur vera heima en fara og fast vid eitthvad nytt? ...[j& [Inei
13. Hefurdu oft dhyggjur af framtioinni? ...........ccceevveevrennennne. ja [nei
14. Finnst pér minni pitt verra en flestra jatnaldra pinna? ......... ja [nei
15. Nyturdu lifsins pessa dagana? ..........cccoecvvevieeieeneenieenneene [ja [nei
16. Ertu oft nidurdregin/n eda dopur/dapur? ...........ccceceeveeenennne ja [nei
17. Finnst pér pu vera einskis nyt/ur pessa dagana? .................. ja [nei
18. Hefurdu dhyggjur af pvi sem 11010 er? ........ccccevviiveniieieenen. [ja [nei
19. Finnst pér tilveran spennandi? ............ccceeeveeerierveeineenvennnnns ja [nei
20. Er erfitt ad byrja 4 nyjum verkefnum............coccoeveerirenennne. [ja [nei
21. Finnst pér pu vera fullur orku? ........ccoovevviiiiiiiiiiieee, ja [Cnei
22. Finnst pér adstaedur pinar vera vonlausar?...........c.ccccveennee. [ja [Inei
23. Finnst pér flestir hafa pad betra en pu? .......cccoeevveivenieennnn. ja [nei
24. Leyfirdu smamunum oft ad koma pér urjatnvaegi?............... ja [Inei
25. Ertu oft grati Ner? .......cooovieviieiieieeiee e [ja [nei
26. Attu erfitt med ad einbeita PEr? ........coovveueeeeeeeeeeeeeeeen. [ja [nei
27. Ertu oftast 1 g6ou skapi pegar pt ferd & faetur 4 morgnana?. [ja [Inei
28. Fordastu ad fara ut 4 medal fOIkS? .......ccoeevvveeciieeiieiiee [ja [Inei
29. Attu audvelt med ad taka akvardanir? ..............coccocoveeeeennn... [ja [nei
30. Hugsardu eins skyrt 0g A0UI? ........cccveevveeeiieeeiiieeeiee e ja [Inei

Hofundar: Yesavage, J. o.fl. (1983)

bydendur: Margrét Valdimarsdottir, Jon Eyjolfur Jonsson, Sif Einarsdéttir og Kristinn
Tomasson.
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Vidauki 5
Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD-S,

Rannsdknarntmer:

Vinsamlega krossadu vid pann svarmoguleika sem best & vid pina lidan eins og hiin var
sidastliona viku.

1: Eg er uppspennt(ur) og traugatrekkt(ur):

Neestum alltaf

Oft

Odru hvoru, stundum
Alls ekki

2: Eg nyt bess enn sem ég var von (vanur) ad gera:

Abyggilega eins mikid
Ekki alveg eins mikid
Adeins ad litlu leyti
Varla nokkud.

3: Eg fze einhvers konar hrzedslutilfinningu eins og eitthvad hrzedilegt sé ad fara ad
gerast.

Alveg 6rugglega og oft slema

Ja, en ekki svo slema

A0 litlu leyti, en ég hef ekki ahyggjur af pvi

Alls ekki

4: Eg get hlegio og sé pad skoplega i kringum mig.

Eins mikid og adur

Ekki alveg eins mikid nina
Abyggilega ekki eins mikid nina
Alls ekki
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5: Ahyggjur fara i gegnum hugann.

Svo til stodugt
Mjog oft
Odru hvoru, en ekki svo oft

Adeins stoku sinnum

6: Eg er kat(ur).
Alls ekki
Ekki oft

Stundum

Svo til alltaf

7: Eg get setid réleg(ur) og slappad af.

Alltaf

Y firleitt
Ekki oft
Alls ekki

8: Eg er seinni til hugsana og verka.
Nestum alltaf

Mjog oft

Stundum

Alls ekki

9: Eg finn til hraedslukenndar, fz éréleikatilfinningu i magann.

Alls ekki
Odru hvoru
Nokkud oft
Mjog oft
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10: Eg hef misst 2hugann 4 pvi hvernig ég lit tt.

Alveg orugglega
Eg hirdi ekki um mig eins og ég @tti ad gera
Kannske hirdi ég ekki um mig eins og ég tti ad gera.

Eg hirdi jafn vel um mig og adur

11: Eg er 6réleg(ur) eins og ég purfi alltaf ad vera ad adhafast eitthvad.
Mj6g mikid

b6 nokkud mikid

Ekki svo mjog

Alls ekki

12: Eg hlakka til pess sem framundan er.

Eins mikid og 40ur
Eitthvad minna en adur
Orugglega minna en 4dur

Eiginlega alls ekki

13: Eg fz skyndileg ofsahraedslukost.

Mjog oft
Nokkud oft
Ekki mjog oft
Alls ekki

14: Eg get notid géorar békar eda skemmtilegs efnis i iitvarpi eda sjonvarpi.

Oft

Stundum
Ekki oft
Mjog sjaldan

Vinsamlega athugadu hvort pu hafir ekki 6rugglega svarad 6llum spurningunum.

Bestu pakkir.
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HVERNIG BREGST pU VID ALAGI?

Brief Cope

Vidauki 6

Vid hofum dhuga a pvi hvernig folk bregst vid pegar pad maetir erfidleikum eda er undir dlagi i

lifinu, svo sem pvi ad greinast med Alzheimers-sjukdém. Haegt er ad bregdast vid alagi med

margs konar haetti. A pessum spurningalista er pu bedinn um ad merkja vid pad sem pu gerir

venjulega og tja hvernig pér lidur ad jafnadi pegar pu lendir i erfidleikum. Audvitad kalla

mismunandi erfidleikar ad einhverju leyti & mismunandi vidbrogd. Skodadu hversu vel

stadhafingarnar eiga vid pig hvad vardar ad takast a vid Alzheimers-sjukdom.

Lestu hverja fullyrdingu og dragdu hring utan um eina télu, 1, 2, 3 eda 4 og veldu pannig einn

af fjérum moguleikum fyrir hvert atridi. Reyndu ad svara hverju atridi fyrir sig og an tillits til

annarra atrida. Veldu svor pin vandlega og gakktu ur skugga um ad pau séu eins rétt fyrir pig og

kostur er. Vinsamlegast svaradu 6llum atridum. Pad eru engin rétt eda rong svor. bu skalt pvi

velja pad svar sem passar pér best, en ekki pad sem pu heldur ad flestir myndu segja eda gera.

Eg geri petta

Eg geri petta

Eg geri petta

Eg geri petta

yfirleitt alls yfirleitt orlitid |yfirleitt i yfirleitt i
ekki medallagi miklum meeli

1. Eg einbeiti mér ad pvi ad gera

eitthvad i adstaedum minum. 1 2 3 4

2. Eg reyni ad finna leid til ad gera

eitthvad. 1 2 3 4

3. Eg reyni ad sja pad i nyju ljési til ad pad

synist jakvaedara. 1 2 3 4

4. Eg vidurkenni fyrir sjalfum mér ad

pbetta hafi i raun gerst. 1 2 3 4

5. Eg grinast med pad. 1 2 3 4

6. Eg reyni ad finna huggun i trinni eda

andlegum malefnum. 1 2 3 4

7. Eg fee tilfinningalegan studning fra

60rum. 1 2 3 4

8. Eg reyni ad fa rad eda adstod fra

606rum um hvad gera skuli. 1 2 3 4

9. Eg sny mér ad vinnu eda 60ru til ad

dreifa huganum. 1 2 3 4
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10. Eg segi vid sjalfan mig, ad petta sé
ekki raunverulegt. 1 2

11. Eg tala um hlutina til ad fa Gtras fyrir

Opaegilegar tilfinningar. 1 2
12. Eg nota 4fengi eda Iyf til ad mér lidi
betur 1 2
13. Eg gefst upp 4 ad reyna ad takast &
vid pad. 1 2
14. Eg gagnryni sjalfan mig. 1 2
15. Eg laeri ad lifa med pvi. 1 2
16. Eg geri eitthvad til ad reyna ad baeta
adstaedurnar. 1 2
17. Eg bryt heilann um hvad beri ad gera. |1 2
18. Eg reyni ad finna eitthvad jakveett i
bvi sem er ad gerast. 1 2
19. Eg geri gys ad vandanum. 1 2
20. Eg bidst fyrir eda hugleidi.

1 2
21. Eg fae huggun og skilning fra
einhverjum. 1 2
22. Eg fae adstod og rad fra 6drum. 1 2
23. Eg geri eitthvad til ad hugsa minna
um pad, eins og ad fara i bi, horfa a 1 2
sjonvarp, lesa, dagdreyma, sofa eda
versla.
24. Eg neita ad trua pvi ad pad hafi gerst. |1 2
25. Eg tjai neikveedar tilfinningar minar. |1 2
26. Eg nota 4fengi eda 6nnur vimuefni til
ad hjalpa mér ad komast yfir pad. 1 2
27. Eg gefst upp & ad reyna ad rada vid
pad. 1 2
28. Eg kenni sjalfum mér um hvernig er
komid. 1 2

Hofundur: Carver, C. S. (1997).

pydendur: brddur Gunnarsdoéttir og Hafrin Kristjansdottir.
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Vidauki 7

Spurningalisti um félagslegan studning, stytt utgafa
Social Support Questionnaire, short form

SSQSR

Leidbeiningar:

Eftirfarandi spurningar eru um félk i pinu umhverfi sem veitir pér hjalp eda studning. Hver
spurning er i tveimur hlutum. [ fyrri hlutanum attu ad telja upp alla pa einstaklinga sem pu
pbekkir og getur treyst ad veiti pér hjalp eda studning a@ pann hatt sem spurningin tiltekur. b6
skal ekki telja upp fleiri en niu einstaklinga i hverri spurningu. Ekki setja fleiri en einn
einstakling vid hvert ndmer i spurningunni. Settu upphafsstafi viodkomandi og tengsl peirra vid
big eins og deemid hér fyrir nedan gefur til kynna. i seinni hluta spurningarinnar attu ad merkja
vid hversu satt/ur pd ert med pann heildar studning sem pu faerd. Ef um engan studning er ad

reeda merktu pa vid enginn/engan, en merktu samt vid hversu satt/ur pu ert.

Vinsamlegast svarid 6llum spurningunum eftir bestu getu. Allar upplysingar sem pu gefur eru

triunadarmal.

Dami:

Hvern pekkir pu sem pu getur treyst fyrir upplysingum sem gaetu komid pér i vanda?

1) T. N. (bréair) 4)T. N. (fadir) 7)
2) L. M. (vinur) 5) L. M. (vinnuveitandi) 8)
3) R. S. (vinur) 6) 9)
Engan ()

Hversu sdtt/ur ertu?
6 - mjog 5 - frekar 4 - svolitid 3 - svolitid 2 - frekar 1- mjog

satt/ur satt/ur Osatt/ur Osatt/ur Osatt/ur
satt/ur
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1. Hvern getur pu virkilega treyst d pegar pu parfnast hjalpar?

1)

2)

3)

Engan( )

Hversu sdatt/ur ertu?

5 - frekar
satt/ur

6 - mjog

satt/ur

4)
5)
6)
4 - svolitid 3 - svolitid
satt/ur Osatt/ur

7)

8)

9)

2 - frekar
Osatt/ur

1- mjog
6satt/ur

2. A hvern geturdu virkilega treyst til ad hjdlpa pér vid ad slaka d pegar bu ert undir dlagi

eda stressud/adur?

1)

2)

3)

Engan( )

Hversu sdtt/ur ertu?

5 - frekar
satt/ur

6 - mjog

satt/ur

4)
5)
6)
4 - svolitid 3 - svolitid
satt/ur dsatt/ur

7)

8)

9)
2 - frekar 1- mjog
dsatt/ur Gsatt/ur

3. Hver tekur pér alveg eins og pu ert, med 6llum pinum kostum og géllum?
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1)

2)

3)

Enginn ( )

Hversu sdtt/ur ertu?

5 - frekar
satt/ur

6 - mjog

satt/ur

4. Hvern getur pu virkilega treyst a til ad sja um pig, sama hvad kemur fyrir pig?

1)

2)

3)

Engan( )

Hversu sdtt/ur ertu?

5 - frekar
satt/ur

6 - mjog

satt/ur

4)
5)
6)
4 - svolitid 3 - svolitid
satt/ur Osatt/ur

4)
5)
6)
4 - svolitid 3 - svolitid
satt/ur dsatt/ur

7)

8)

9)

2 - frekar
Osatt/ur

7)

8)

9)

2 - frekar
Gsatt/ur

1- mjog
6satt/ur

1- mjog
6satt/ur
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5. Hverjum getur pu virkilega treyst til pess ad reyna ad lata pér lida betur pegar pu ert
nidurdregin/n?

1) 2) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9
Engum ()

Hversu sdtt/ur ertu?

6 - mjog 5 - frekar 4 - svolitid 3 - svolitid 2 - frekar 1- mjog

satt/ur satt/ur Gsatt/ur dsatt/ur 6satt/ur
satt/ur

6. A hvern getur pu treyst til ad hughreysta pig pegar pu ert i miklu uppnémi?

1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)
Engan ()

Hversu sdtt/ur ertu?
6 - mjog 5 - frekar 4 - svolitid 3 - svolitid 2 - frekar 1- mjog

satt/ur satt/ur dsatt/ur dsatt/ur Gsatt/ur
satt/ur

Hofundur: Irwin Sarason

pydandi: Hjordis Inga Gudmundsdottir og Péra Hronn borgeirsdottir
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