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Utdrattur

Markmid rannséknarinnar var ad meta lidan adstandenda folks med heilabilun og athuga
hvort munur sé & lidan peirra eftir pvi hvort sjaklingur sé i dagpjalfun eda & bidlista eftir slikri
bjonustu. Jafnframt var lidan metin ut fra kyni, tengslum adstandenda vid sjukling, pvi hvort
viokomandi veeri sa sem sai adallega um umdénnun eda ekki og hvort hann sai einn um
umoénnun eda ekki. Lidan peirra var einnig metin Ut fra pvi hvort viokomandi veeri bjartsynn
eda svartsynn. Proffraedilegir eiginleikar listans Streitumeling fyrir adstandendur voru auk
pbess kannadir.

Megin tilgata rannséknarinnar var ad adstandendur folks i dagpjalfun upplifi minni
byrdi, punglyndi, kvida og streitu og njoti meiri lifsanaegju en adstandendur peirra sem voru &
bidlista. Auk pess var talid ad lidan kvenna veeri verri en Karla, lidan peirra sem eru adal- og
einu umonnunaradilar veeri verri en peirra sem eru pad ekki og lidan peirra sem eru svartsynir
veeri verri en peirra sem eru bjartsynir.

Tilgatan um ad lidan adstandenda sjuklinga sem eru i dagpjalfun sé betri en
adstandenda peirra sem eru & bidlista eftir slikri pjonustu var ekki studd. Nidurstodur
rannsoknarinnar bentu jafnframt til ad kyn adstandenda hefdi ekki ahrif & lidan peirra.
Tilgatan um ad lidan maka sjuklings sé verri en barna stdost ad pvi leyti ad makar upplifa
meiri byrdi auk pess sem makar i bidlistahdpi njota minni lifsdnaegju en born i sama hopi.
Tilgatan um ad peir sem veeru adaluménnunaradilar upplifdu meiri byroi, punglyndi, kvida og
streitu og minni lifsanagju en peir sem veeru pad ekki var studd par sem adalumoénnunaradilar
i bidlistahopi upplifdu meiri byrdi en peir sem ekki voru adalumoénnunaradilar. Tilgatan um
ad lidan peirra sem veeru einu umoénnunaradilar veeri verri en peirra sem veeru pad ekki var
studd ad pvi leyti ad peir upplifa meiri byrdi. Tilgatan um ad lifssyn hafi ahrif & lidan stodst
jafnframt par sem bjartsynir upplifa minni kvida og meiri lifsdnaegju. Auk pess sem bjartsynir
adstandendur i dagpjalfunarhépi upplifa minni byrdi, punglyndi og streitu en peir sem téldust

svartsynir. Nidurstodur varpa nokkru ljosi & lidan adstandenda folks med heilabilun 4 islandi.



Steersti neytendahdpur heilbrigdispjonustu i heiminum er eldra folk og hlutfall pess eykst ort.
A lslandi hefur fj6ldi folks & aldrinum 75 éra og eldra einnig aukist toluvert. Arid 1950 var
hann um 4.000 manns en 1975 hafdi hann rdmlega tvofaldast og var kominn upp i 8.100.
Aldamétin 2000 voru 14.400 manns & pessu aldursbili en talid er ad fjoldinn verdi kominn
upp i 24.100 arid 2025 og 41.000 &rid 2050. Feedingartioni hefur einnig leekkad hér & landi
likt og annars stadar en talid er ad pessi proun muni halda &fram. Medhondlun og Urraedi
vegna sjukdoma medal aldrads folks tekur mikinn toll af leknisfredi-, félags- og
efnahagslegum urreedum (Alloul o.fl.,, 1998; Corey-Bloom, 2000; Finkel, 2000; United
Nations, 2002).

par sem fjoldi aldrads folks er ad aukast ma gera rad fyrir ad sjuklingum med heilabilun
fjolgi i hlutfalli vid pad. I kjolfarid eykst pvi einnig fjoldi adstandenda sem annast folk med
heilabilun (Finkel, 2000). Markmid pessarar rannsdknar er ad meta lidan adstandenda félks
med heilabilun og athuga hvort munur sé & lidan peirra eftir pvi hvort sjuklingur sé i
dagpjalfun eda & bidlista eftir slikri pjonustu.

Heilabilun

Heilabilun (e. dementia) er yfirhugtak margra raskanna sem hafa margvislegar orsakir. per
koma fram & svipadan héatt en hafa Olikan uppruna. Heilabilun einkennist af hrérnun &
vitreenni getu. Pessi hrérnun getur valdid réskun & minni og 6drum vitreenum svidum, svo sem
tungumali, 6hlutbundinni hugsun og getu til ad leysa vandamal. Einkenni sem bent geta til
heilabilunar eru til deemis erfidleikar med ad laera og skert geta til ad leggja nyjar upplysingar
a minnid auk erfidleika med rok- og rymdarhugsun. Oft eiga sjuklingar einnig erfitt med ad
muna innihald samtala og néfn. Gamlar minningar vardveitast p6 & fyrri stigum sjukdémsins
en pegar lida tekur & sidari stigin fara gamlar minningar einnig ad tapast. begar heilabilun er
komin & hatt stig geta sjuklingar purft a stédugri uménnun ad halda. (American Psychiatric
Association, 1994; Corey-Bloom, 2000).

Mikilveegt er ad greina heilabilun fra edlilegri afturfor i vitraenni getu sem verdur vegna
Oldrunar. Heilabilun er pvi einungis greind pegar synt hefur verid fram & ad afturférin sé pad
mikil ad hun verdi ekki skyrd med elli (American Psychiatric Association, 1994; Corey-
Bloom, 2000). Yfir 50 sjukdémar geta valdid heilabilun. Algengustu sjukdomarnir eru
Alzheimer, &davitglop, Lewy-bodies og fram- og gagnaugablads heilabilun, en peir skyra
70% til 80% af Ollum heilabilunum. Hverri tegund af heilabilun fylgir akvedid mynstur
breytinga & vitreenni starfsemi og fer breytingin eftir pvi hvada svaedi heilans raskast.
Gagnlegt er ad komast ad pvi hvad veldur heilabiluninni par sem pad hefur ahrif & batahorfur,
hvada lyf henta dsamt pvi hvort og hvada erfdafredilegu afleidingar petta hefur fyrir



fjolskyldumedlimi (Alloul o.fl., 1998; Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007; LoGiudice,
2002). Stundum er um fleiri en eina tegund heilabilunar ad reda, sem demi ma nefna ad
Alzheimer og &davitglop geta komid fram saman. Sjuklingar med heilabilun geta einnig att &
heettu ad fa adra sjukdoma. Pessi vitrena hrérnun sem verdur vegna heilabilunar getur medal
annars valdid sjuklingum kvida, lyndisroskunum eda jafnvel svefntruflunum (American
Psychiatric Association, 1994). bunglyndi er algengara medal folks med heilabilun heldur en
annars folks & sama aldri (Forsell o.fl., 1998). Talid er ad 30% sjuklinga sem pjast af
Alzheimer uppfylli greiningarviomid fyrir punglyndi. punglyndid er talid stafa af upplifun
sjuklinga & peirri vitreenu hnignun sem & sér stad, enda eru punglyndiseinkenni algengust &
fyrri stigum sjukdoémsins. A sidari stigum sjukdémsins hafa sjuklingar minni innsyn i pa
skerdingu sem peir bua vid og pad kemur gjarnan i veg fyrir ad peir upplifi punglyndi (Erla
Grétarsdottir, 2004; Teri, 1996).

Medal liftimi sjuklinga eftir ad einkenni birtast eru 5 til 9 &r, p6 benda nidurstddur nyrra
rannsokna til pess ad sa timi geeti verid enn styttri (LoGiudice, 2002). bar breytur sem best
spa fyrir um lifslikur eru aldur og kyn sjuklings auk pess hvort fleiri sjukdémar séu einnig til
stadar (Aguero-Torres, Fratiglioni, Guo, Viitanen og Winbald, 1998).

Tioni

Tolur yfir tioni heilabilunar eru 6likar eftir rannsoknum enda eru margar breytur sem geta haft
ahrif. Aldur patttakenda i Urtaki rannsokna er oft mismunandi og pad getur haft mikid um
tionina ad segja. bau greiningarskilmerki sem midad er vid fyrir alvarleika og tegund
heilabilunar hefur ekki sidur mikil ahrif. Allsherjargreining Lobo og fleiri (2000) syndi medal
annars fram & ad i Evropu veeri algengi veegrar heilabilunar hja folki sem er 65 ara og eldra
10% til 15% en algengi alvarlegrar heilabilunar hja pessum aldursflokki veeri 6%. Ljost er ad
tioni heilabilunar eykst med haekkandi aldri, einkum Alzheimer og a&davitglop. Fra aldrinum
65 til 85 ara tvofaldast tionin & fimm ara fresti og talid er ad 20% folks a aldrinum 85 ara og
eldri syni einkenni sjukdémsins. A Islandi eru um 2.584 til 2.845 manns med heilabilun af
einhverju tagi, eda 0,88% til 0,97% af pjodinni. Heildar tioni heilabilunar i Evropu er hins
vegar & bilinu 1,14% til 1,27%, sem er p6 nokkud herra en & islandi (Alzheimer Europe,
2006).

Heilabilun er algengari & medal kvenna en Kkarla, skyringin a pvi er talin vera heerri
medallifaldur kvenna. Pessi munur hverfur hins vegar pegar alvarleg heilabilun er skodud
sérstaklega (American Psychiatric Association, 1994; Corey-Bloom, 2000; Ott o.fl., 1995).
Ymsir adrir ahaettupeettir hafa verid nefndir en rannsoknum ber ekki saman um réttmaeti peirra
(Corey-Bloom, 2000).



Einkenni og greiningarvidmio

pPegar mat er lagt a heilabilun parf fyrst ad kanna hvort ad vitren skerding nai
greiningarviomidum. Ef svo er pa parf ad finna orsok pessarar skerdingar sem og alvarleika
hennar (Corey-Bloom, 2000). Til ad greina heilabilun purfa dkvedin einkenni ad vera til
stadar. Pessi einkenni lysa peim grundvallarpattum sem raskast. Fyrst og fremst er
naudsynlegt ad um minnisskerdingu sé ad raeda. Auk pess parf ein af eftirfarandi vitreenum
truflunum ad vera til stadar; malstol (e. aphasia), verkstol (e. apraxia), tulkunarstol (e.
agnosia) eda truflun i styrikerfi heilans (e. executive functioning). Réskun & minni er eitt
pbeirra einkenna sem kemur snemma fram en han birtist pannig ad vidkomandi & erfitt med ad
leera nytt efni eda gleymir pvi sem adur var laert. Algengt er pé ad baedi pessi einkenni séu til
stadar. begar sjukdémurinn er kominn & herra stig getur pessi minnisroskun lyst sér i ad
gleyma pvi hver maki manns er eda jafnvel nafni sinu (American Psychiatric Association,
1994).

Malstol felur i sér erfidleika vid ad tala og er birtingarmynd pess medal annars ad geta
ekki borid fram ndéfn a einstaklingum eda hlutum. Skilningur & téludu og skrifudu mali getur
farid ad raskast og & alvarlegu stigi getur malstol valdid malleysi eda 6edlilegu mynstri i tali,
svo sem bergmalstali (e. echolalia). Bergmalstal er pad ad endurtaka ord eda setningar sem
adrir segja, ymist strax i kjolfar pess ad heyra peer eda léngu seinna (American Psychiatric
Association, 1994).

Vangeta til ad framkvaema hreyfingar pratt fyrir ad hreyfigeta, skynjun og skilningur
séu Oskert kallast verkstol og getur til deemis valdid pvi ad sjuklingur getur ekki burstad i sér
tennur. Tulkunarstol lysir pvi pegar viokomandi getur ekki borid kennsl & hluti préatt fyrir ad
skynjun sé edlileg. Daemi um petta er pegar sjuklingur hefur edlilega sjon en getur po ekKi
pekkt hlut & bord vid stél. Truflanir i styrikerfi heilans eru gjarnan tengdar réskunum i
framheila eda i naleegum brautum undirbarkar (e. subcortical pathways). I styrikerfi heilans
felst medal annars getan til ad hugsa & ohlutbundinn hatt og skipuleggja fram i timann. Til ad
greina heilabilun purfa pessi einkenni ad vera ndgu alvarleg til pess ad valda truflun i daglegu
lifi auk pess verda pau ad vera afturfor fra fyrri getu (American Psychiatric Association,
1994).

Hegdunar- og gedran einkenni heilabilunar (e. behavioral and psychological symptoms
of dementia) koma fram i 80% til 90% tilfella i 6llum tegundum af heilabilun. Misjafnt er pé
hvada einkenni radast saman, en pad fer eftir tegund heilabilunarinnar. Medal

hegdunareinkenna eru dskur, ad rafa um, sinnuleysi og ygin hegdun. Gedraen einkenni eru til
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demis ofskynjanir, ranghugmyndir, pirringur, punglyndi og kvidi. Hegdunar- og gedraen
einkenni geta orsakast af breytingum sem koma i kjolfar heilabilunar. Deemi um pad er
hoémluleysi og mistalkun & hegdun annarra (Alloul o.fl., 1998; Finkel, 2000; LoGiudice,
2002).

Onnur einkenni heilabilunar eru til demis sleem domgreind. ba gera einstaklingar sér
gjarnan ekki grein fyrir minnistapi sinu og gera plon sem ganga ekki upp vegna sjukdoémsins.
Einnig geta hémlur & hegdun minnkad sem lysir sér til demis i dvideigandi brondurum eda
annarri  Ovideigandi hegdun. Ranghugmyndir og ofskynjanir geta einnig komid fram

(American Psychiatric Association, 1994).

Tegundir heilabilunar
Heilabilun er heiti yfir allar peer truflanir a starfsemi heila sem valdid geta skerdingu &
vitraenni starfsemi. Eins og adur sagdi geta um 50 6likir sjukdomar valdid heilabilun svo vitad
sé (Gililland, 2007; LoGiudice, 2002). Deemi um taugahrérnunarsjukdoma sem geta orsakad
heilabilun eru Alzheimer, Parkinson, Huntington, Multiple scerlosis og Lewy-bodies.
Heilabilun getur lika ordid vegna hjartasjukdoma eda bledinga i heila. Heilabolga getur
einnig valdid heilabilun, sem og &xli i heila, roskun & starfsemi skjaldkirtils, svo sem
sykursyki og skortur & vitaminunum B12 og piamin. Ondunarsjiukdomar, blodleysi og alnemi
geta einnig valdid heilabilun. Alzheimer er p6 algengasta orsok heilabilunar, en huan skyrir
rumlega 50% tilfella (Alloul o.fl., 1998; American Psychiatric Association, 1994; Gililland,
2007; Lobo o.fl., 2000; LoGiudice, 2002; Ott o.fl., 1995).

punglyndi, lyfsedilsskyld lyf, efnaskiptavandamal, vitaminskortur, kréniskar sykingar,
heilaexli og heilahimnubolga geta valdid einkennum sem svipa mjog til heilabilunar.
Einkennin hverfa sidan pegar vidkomandi sjukdémur hefur verid medhondladur &
arangursrikan hatt. petta 4 vid um 10% til 20% peirra sem na greiningarskilmerkjum fyrir
heilabilun. (Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007).

Alzheimer

Alzheimer er taugahrérnunarsjukdomur sem hefur ahrif & heilann. Taugafrumur deyja og
nyjar myndast ekki i stadinn, i kjolfario faekkar tengslum a milli tauga (Alloul o.fl., 1998;
Cummings, Vinters, Cole og Khachaturian, 1998; Epple, 2002; Gililland, 2007). Skemmdir
geta ordid & ymsum svaedum heilabarkar og pess vegna eru einkennin oft mismunandi. I fyrstu
eru einkennin mjog veeg sem veldur pvi ad erfitt er ad segja nadkveemlega til um upphaf
skerdingar & vitrenni getu og virkni. Alzheimer er gjarnan skipt i stig sem flokkud eru eftir

11



alvarleika og eru einkennin mismunandi eftir pvi & hvada stigi sjakdomurinn er (Corey-
Bloom, 2000; LoGiudice, 2002). Almenn hnignun & virkni og &huga verdur hja nénast 6llum
Alzheimers sjuklingum. Einkenni punglyndis koma auk pess fram i 30% tilfella en alvarlegt
pbunglyndi er pé sjaldgeeft (Corey-Bloom, 2000; Lobo o.fl., 2000). Framvinda sjukdémsins og
einkenni hans eru 6lik eftir einstaklingum. I adalatridum einkennist hann af stigversnandi
skerdingu @ minni sem kemur fram jafnt og pétt &samt hnignun & vitreenni-, hegdunar- og
hreyfigetu. A endanum raskar hann getu til daglegra athafna sem og lifsgaedum (Alloul o.fl.,
1998).

Vitraen einkenni Alzheimer na til minnis, tungumals og sjénrymdar. Minnistruflanir a
byrjunarstigum sjukdémsins geta til deemis verid Iéleg upprifjun & nyju efni. A millistigi getur
sjukdomurinn farid ad hafa ahrif & gamlar minningar en & lokastigum getur reynst égerlegt ad
meta minnid. Skerding & tungumalafeerni birtist mogulega sem erfidleikar vid ad nefna heiti
hluta og slakt fleedi i tungumali i fyrstu. A millistigi sjukdémsins er fleedid ordid enn verra og
sjuklingur fer ad rugla ordum saman og nota pau & vitlausan hatt (e. paraphasis). Auk pess
getur skilningur verid slakur. A seinni stigum getur sjiklingur hztt ad tala (Corey-Bloom,
2000; Geldmacher og Whitehouse, 1996). Einkenni a byrjunarstigum Alzheimer sem snua ad
sjonrymd eru medal annars ad tyna hlutum og erfidleikar vid ad keyra. A seinni stigum geta
einkennin &gerst pannig ad vidkomandi missir hefileika til ad rata (American Psychiatric
Association, 1994).

Hegdunareinkenni & byrjunarstigi Alzheimer geta verid ranghugmyndir, punglyndi og
svefnleysi. bessi einkenni agerast oft pegar fram i sakir. Pirringur eykst & seinni stigum auk
pbess sem sjuklingar eiga pad til ad rafa um. A sidari hluta kemur fram hémluleysi auk
einkenna sem svipa til Parkinson, svo sem stifni og vodvarykkjakrampar (e. myoclonus)
(Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007).

Eftir pvi sem sjukdomurinn agerist og hrérnun tauga verdur meiri versna einkennin og a
endanum veldur hann pvi ad sjuklingar geta ekki séd um sig sjalfir. Peir parfnast stddugrar
umoénnunar vid grundvallarparfir sinar, svo sem ad borda. Fylgikvillar pess ad vera
rumliggjandi reynast oft vera danarorsok folks med heilabilun (Corey-Bloom, 2000). begar
sjukddéminn agerist verda sjuklingar pvi algjorlega hadir uménnun adstandenda sinna eda
heilbrigdisstarfsfolks (Alloul o.fl., 1998).

Liftimi Alzheimerssjuklinga er mjog breytilegur en fr4 upphafi einkenna er hann ad
medaltali 2 til 16 ar med midgildi fra 5,3 til 5,9 ar (Aevarsson, Svanborg og Skoog, 1998;
Corey-Bloom, 2000; Jorm o.fl., 1987). I ranns6kn sem gerd var i Bandarikjunum kom fram ad
medal timalengd frd pvi ad sjakdémurinn héfst og pangad til ad hann hafdi verid greindur
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voru 2,2 ar med stadalfravikio 3,2 ar (Severson o.fl., 1994). Rannsoknir sem gerdar hafa verid
i Evropu og Bandarikjunum syna fram & ad medal liftimi sjuklinga med Alzheimer er & bilinu
3,4 til 5,9 ar fr& pvi ad peir greinast. Aldur sjuklings og alvarleiki sjukdémsins hafa mikid ad
segja en einnig pad hvernig umaénnun sjaklingurinn fer (Alloul o.fl., 1998).

Rannsdkn van Dijk og fleiri fra arinu 1991 syndi fram & ad liftimi er skemmri hja peim
sem bda & hjukrunarheimili eda 6drum vidlika stofnunum. betta getur verid vegna pess ad
sjuklingar sem eru veikari bda sidur heima. Styttri liftimi Alzheimerssjuklinga orsakast af
fylgikvillum af véldum alvarlegrar vitrennar skerdingar, svo sem vanneringu, ofpornun og
lungnabdlgu (Corey-Bloom, 2000). Karlar med Alzheimer hafa skemmri liftima heldur en
konur med sjukdoéminn, astedan geeti verid su ad liftimi kvenna er almennt lengri en Kkarla.
Fleiri konur deyja p6 af voldum sjukddmsins, sem kemur ekki & Ovart par sem pad ad vera
kona er ahaettupattur fyrir pvi veikjast af Alzheimer (Stokes og Lindsay, 1996).

Alzheimerssjukdomurinn er algengasta tegund heilabilunar eda 50% til 80% peirra
tilfella sem greinast. Talid er ad tidni sjukdomsins medal félks i Bandarikjunum & aldrinum 65
ara og eldri sé 2% til 4% og er hann algengari medal kvenna en karla (Alloul, o.fl., 1998;
American Psychiatric Association, 1994; Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007; LoGiudice,
2002).

Ymsir pettir eru taldir hafa ahrif & likur pess ad fa Alzheimer sjokdom. Aldur er
odumdeilanlegur ahaettupattur og margt bendir til pess ad saga um sjukdéminn i fjélskyldunni
sé pad einnig. Rannsdknum ber ekki saman um hvort kyn og litil menntun sé ahaettupattur
(Alloul o.fl., 1998; Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007).

AEdavitglop

Orsok edavitglapa (e. vascular dementia) er skemmd i heila vegna truflunar i starfsemi aoa.
Ef heilinn feer ekki naegilegt magn bl6ds og sarefnis veldur pad skemmd & vefjum heilans.
Dami um pad sem getur valdid &davitgldpum eru blddtappi i heila og heilablodfall (Gililland,
2007). Til ad greina adavitglop purfa ad vera til stadar ummerki um réskun i &dum heilans.
Pessi sjukdomur kemur oftast fyrr fram heldur en Alzheimer. Upphaf &davitglapa er yfirleitt
fyrirvaralaust auk pess sem ferill peirra er gjarnan prepaskiptur, floktandi og einkennist af
hrédum breytingum & virkni einstaklings (American Psychiatric Association, 1994). Skerding
vegna heilabilunarinnar fer eftir tegund og alvarleika peirra skemmda sem verda a
heilavefjum. Sé brugdist hratt vid er haegt ad medhondla pessar skemmdir og koma pannig i
veg fyrir frekara aframhald sjukdomsins (American Psychiatric Association, 1994). Skerding
er ekki stigversnandi nema ef fleiri skemmdir verda & vefjum heila (Gililland, 2007).
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Alzheimer og a&davitgldp eru natengdir undirflokkar heilabilunar par sem mikill samslattur er
i einkennum og pvi getur verid erfitt ad greina & milli peirra (Gililland, 2007). Dénartioni er
p6 heerri i &davitglépum heldur en i Alzheimer (LoGiudice, 2002).

Um pad bil einn pridji aldrads foks sem feer heilablodfall greinist med adavitglop a
innan vid premur manudum par a eftir (LoGiudice, 2002). Stakt heilablddfall veldur yfirleitt
ekki heilabilun, til pess parf fleiri skemmdir. ber geta verid & ymsum svedum heilans, badi i
heilaberkinum sem og & innri svedum. bad eru pvi yfirleitt morg heilablodfoll & olikum
timum sem valda sjukdomnum. Adavitglop koma yfirleitt fram eftir sjétugt og er tionin heerri
a4 medal karla en kvenna, oOlikt pvi sem gerist med Alzheimer sjukdoéminn (American
Psychiatric Association, 1994; Gililland, 2007).

Heilabilun med Lewy-bodies

Heilabilun med Lewy-bodies einkennist af afbrigdilegum frumum sem eru & vid og dreif um
heilann (Gililland, 2007). I heilabilun med Lewy-bodies er vitreena skerdingin & margan hétt
svipud og i Alzheimer. bad sem greinir hins vegar oft parna & milli eru einkenni sem svipa til
bess sem gerist i Parkinson sjukdomi. Ma pa helst nefna hagar hreyfingar, stirdleika i
voovum og dettni (Corey-Bloom, 2000). Vid krufningu sést ad pau sveedi sem raskast eru pau
somu og i Alzheimer og Parkinson. Einkenni heilabilunar med Lewy-bodies eru pvi ad mérgu
leyti blanda einkenna pessara sjukdoma. I byrjun koma fram ymis einkenni Parkinson svo
sem erfidleikar vid ad hefja hreyfingar og stédva peer (e. bradykinesia). Pessi einkenni
audvelda vid ad greina & milli pessarar tegundar heilabilunar og ,,hreinnar® Alzheimer
heilabilunar (Corey-Bloom, 2000). Heilabilun med Lewy-bodies einkennist auk pess af hradri
og stigvaxandi hnignun yfir eins til fjdgurra ara timabil par sem vitren geta er floktandi auk
ofheyrna og sjonrenna ofskynjana. Minnistap kemur sidan seinna (LoGiudice, 2002). Engin
leekning er til vid heilabilun med Lewy-bodies en medferd snyr ad pvi ad hafa stjorn a

einkennum, likt og i 6drum tegundum af heilabilun (Gililland, 2007).

Fram- og gagnaugablads heilabilun

Fram- og gagnaugablads heilabilun (e. frontotemporal dementia) kemur tiltélulega snemma
fram, oftast & aldursbilinu 45 til 65 ara (LoGiudice, 2002). I teeplega helmingi tilfella er saga
um sjukdominn i fjolskyldunni enda er pessi tegund heilabilunar talin orsakast af
genatengdum pattum, pa helst stokkbreytingu & geni sem kddar tau protein (Baker o.fl., 2006;
Sjogren og Andersen, 2006). Helsta einkenni hennar eru hegdunar- og personuleikabreytingar

en peim geta fylgt skertur sveigjanleiki i hugsun, lélegt innsei og minni homlur & hegdun.
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Aberandi eru breytingar & tilfinningum og skerding & getu til ad skipuleggja. Minnis- og
rymdarskerdingar koma fram seinna en sinnuleysi og talvandamal eru einnig nokkud algeng
(Corey-Bloom, 2000; LoGiudice, 2002).

Mjdg erfitt er ad medhdndla fram- og gagnaugablads heilabilun og pad leidir til meira
alags & adstandendur, sem margir eru 6venju ungir. Engin medferd er til vid henni. | um pad
bil helmingi tilfella er saga um pessa tegund heilabilunar innan fjélskyldunnar (LoGiudice,
2002).

Adrar tegundir heilabilunar

Pick sjukdomur er tegund af fram- og gagnaugablads heilabilun og hann skyrir 1% til 5%
heilabilanna. Pick sjukddémur kemur ekki fram fyrir 40 ara aldur og idulega ekki eftir 60 ara
aldur (Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007; Sjogren og Andersen, 2006). Hann orsakast af
ryrnun a framleegu gagnaugabladi. Svonefndir Pick-bodies valda pvi ad frumur bélgna upp,
pad leidir til hrornunar i heila sem adallega hefur ahrif & framheila- og gagnaugablad. Pick
einkennist pvi af breytingum & personuleika i byrjun sem og versnandi félagsfaerni,
tilfinningaflatneskju og minni homlum i hegdun (American Psychiatric Association, 1994;
Gililland, 2007). begar lidur & sjukdominn kemur fram skerding & vitraenni getu i um 50%
tilfella, sérstaklega ef sjuklingurinn er aldradur. Skerdingin veldur pvi ad hugsun verdur
heegari og athygli og frumkvaedi minnka. betta mynstur raskanna & vitraenni starfsemi er pvi
olikt pvi sem gerist i Alzheimer, par sem personuleikabreytingar koma fram & sidari hluta
sjukdémsins. Engin laekning er til vid Pick heilabilun og er liftimi sjuklinga allt fra 2 til 15 ar,
en ad medaltali 8 ar (Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007).

Heilabilun sem tengist alneemissykingu i midtaugakerfi einkennist yfirleitt af gleymsku,
sljoleika, lélegri einbeitingu og erfidleikum vid lausn vandamala. betta getur einnig komid
fram i hegdun, sem sinnuleysi og ad draga sig ut ur félagslegum adsteedum. Betri lyf vid
alnemi hafa leitt til pess ad dregid hefur ur tioni heilabilunar af voldum pess (American
Psychiatric Association, 1994).

Hofuoaverkar geta valdid heilabilun en alvarleiki og tegund vitreenu einkennanna og
hegdunartruflananna fer eftir pvi hvar og hversu miklir averkarnir eru. Ef um einstakt tilvik er
ad reda pa fer sjukdomurinn yfirleitt ekki stigversnandi en itrekud hofuomeidsli geta leitt til
stigversnandi heilabilunar (American Psychiatric Association, 1994).

Parkinson sjukdomur lysir sér i haegfara og stigversnandi taugafraedilegri roskun sem
einkennist af skjalfta, stifleika og Ostddugleika i likamsstédu. Heilabilun er talin koma fram i

20% til 60% tilfella peirra sem fa Parkinson. Hun einkennist af pvi ad pad heegist a vitraenni
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getu sem og hreyfigetu auk pess sem truflanir i styrikerfi heilans og vid upprifjun minninga
koma fram (American Psychiatric Association, 1994).

Huntington sjukdomur er stigversnandi hrérnunarsjukdémur sem hefur ahrif & hugsun,
tilfinningar og hreyfingar. Upphaf hans markast yfirleitt af breytingum a hegdun og
personuleika, punglyndi, auknum pirringi og kvida. I byrjun eru oft 4 tidum erfidleikar vid
upprifjun minninga, i styrikerfi heilans og domgreind. begar lidur & sjukdéminn verda
minnistruflanirnar alvarlegri (American Psychiatric Association, 1994).

Urradi

NU til dags er ekki til nein lekning vid heilabilun en medferd snyr ad pvi ad hagja &
skerdingu sem verdur vegna einkenna. Lyfjamedferd beinist idulega ad virkni asetylkolin, en
pad er mikilvaegt taugabodefni i heilanum. Rénun a pvi er aberandi i Alzheimerssjukdémi og
synt hefur verio fram a ad tap & asetylkdlinergum taugafrumumdétum tengist vitrenni
skerdingu. SU meoferd sem skilad hefur mestum arangri byggist & ad draga Ur efnaskiptum a
asetylkélini og auka par med magn pess & asetylkdlinergum taugafrumumétum i heila. Pessi
medferd kemur ekki i veg fyrir framvindu sjukdémsins en hun getur dregid Ur hrada hennar
og frestad innlogn sjuklings & stofnun (Corey-Bloom, 2000). Medferd vid fylgikvillum
heilabilunar er mikilvaeg par sem peir hafa hamlandi ahrif & virkni sjuklings og auka par med
porf fyrir umoénnun og innldgn & stofnun. Adallega hefur verid notast vid gedlyf til ad hafa

stjorn a pessum einkennum (Corey-Bloom, 2000; Finkel, 2000).

Umonnun folks med heilabilun

Meirihluti folks parf einhvern tima a avinni ad annast veikan ettingja. Uménnun sjaklinga
getur haft ahrif & badi andlega og likamlega heilsu auk pess sem han getur haft veruleg ahrif &
daglegt lif vidkomandi (Bruce, McQuiggan, Williams, Westervelt og Tremont, 2008;
Papastavrou, Kalokerinou, Papocostas, Tsangari, og Sourtzi, 2007; Schulz, O’Brien,
Bookwala og Fleissner, 1995). Umoénnun sjuklings i langan tima getur jafnframt verid
fjarhagsleg byrdi, medal annars vegna vinnutaps (Connell, Janevic og Gallant, 2001).
Versnandi heilsufar sjuklings er ekki pad eina sem hefur ahrif & salfreedilegt og likamlegt alag
umoénnunaradila. beettir eins og félagslegur og fjarhagslegur studningur, tengsl uménnunar-
adila vio sjukling og hvort hann bldi med honum hafa meira um pad ad segja hvort
viokomandi upplifi likamlegt og andlegt alag (Covinsky o.fl., 2003; George og Gwyther,
1986). Einstaklingsbundnir peettir eins og kyn, personuleiki og likamleg og andleg heilsa
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viokomandi geta jafnframt haft ahrif (Campell o.fl., 2008; Montgomery, 1999; Schulz og
Quittner, 1998). Auk pess hefur bjargradsstill (e. coping style) vidkomandi og geedi sambands
umdnnunaradila vid sjuklinginn mikil ahrif (Haley, Levine, Brown og Bartolucci, 1987;
Kramer, 1997; Pruchno og Resch, 1989; Shaw o.fl., 1997).

Umonnun sjaklings felur i sér ad annast parfir sem umoénnunaradili var ekki vanur ad
hugsa um fyrir hann adur en viokomandi veiktist. Ef eiginkona var til demis von ad elda fyrir
vidkomandi og pvo pvottinn hans pa falla slik verkefni ekki undir uménnun. pegar han parf
hins vegar ad bada sjuklinginn og gefa honum lyf fellur pad undir uménnun. Oft fer mikill
timi og orka i pessi verkefni og geta pau verid andlega og likamlega krefjandi. bau geta auk
pbess haft truflandi ahrif & fjolskyldu og félagslif (Schulz og Quittner, 1998).

Meirihluti folks med heilabilun feer uménnun frd hendi adstandenda sinna (Haley,
1997; Zarit, Reever og Bach-Peterson, 1980). | kdnnun sem Alzheimer Europe (2006) gerdi &
yfir 1.000 uménnunaradilum i Frakklandi, byskalandi, Pollandi, Skotlandi og & Spani kom
fram ad 86% folks med heilabilun fékk umdnnun fr4 adstandendum heima vid. Einungis 10%
sjuklinga voru & stofnunum. Umdnnun pessa hops getur verid meira krefjandi en umonnun
annarra sjuklinga. Astaeedan er st ad vegna vitreenna og hegdunarlegra einkenna heilabilunar
parf ad adstoda sjuklinginn vid fjolbreyttari verkefni en hja 6drum sjuklingahopum (Connell
o.fl., 2001; Ory, Hoffman, Yee, Tennestedt og Schulz, 1999; Schulz o.fl., 1995; Wimo, Von
Strauss, Nordberg, Sassi, Johansson, 2002). | kénnun Alzheimer Europe kom medal annars
fram ad yfir helmingur peirra sem annast um folk & seinni stigum Alzheimerssjukdomsins ver
meira en tiu klukkustundum & dag i uménnun (Alzheimer Europe, 2006).

Ory og fleiri (1999) baru saman ahrif pess ad annast folk med heilabilun og &hrif pess
ad annast folk med adra sjukdoma. Samtals toku 1.509 umdénnunaradilar patt i rannsokninni
par sem meirihlutinn i badum hépum voru konur. Nidurstodurnar bentu til pess ad peir sem
onnudust folk med heilabilun verdu meiri tima i umoénnun heldur en samanburdarhdpur.
Teeplega 30% peirra sem 6nnudust folk med heilabilun vérdu ad medaltali 40 timum eda
meira & viku i uménnun. Hins vegar gerdu einungis um 17% samanburdarhopsins slikt hid
sama. Peir sem annast folk med heilabilun purftu ad veita meiri adstod vid athafnir daglegs
lifs, eins og ad adstoda sjukling vid ad koma sér & feetur, gefa honum lyf og bada hann. beir
attu jafnframt i meiri vandreedum & almennum vinnumarkadi vegna umoénnunarhlutverksins
sem folust til ad mynda i ad purfa skipta yfir i minna krefjandi storf, fara fyrr & eftirlaun og
hafna stoduhaekkun. Umdodnnunaradilar folks med heilabilun purftu jafnframt oftar ad férna
ahugamalum sinum, héfou minni tima fyrir adra fjolskyldumedlimi og greindu fr4 meiri

fjolskylduarekstrum. Badir hépar fundu almennt fyrir midlungs miklu &lagi. Hins vegar
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greindu peir sem annast folk med heilabilun frd meira tilfinningalegu og likamlegu alagi.
Hooker, Monahan, Bowman, Frazier og Shifren (1998) syndu jafnframt fram & ad andleg
heilsa peirra sem 6nnudust folk med heilabilun veeri verri en peirra sem dnnudust folk med
Parkinsonsjukdominn. Likamleg heilsa peirra sem oénnudust félk med heilabilun var hins

vegar betri.

Lidan adstandenda folks med heilabilun

Rannsoknir hafa synt ad meirihluti 6formlegra uménnunaradila foélks med heilabilun upplifir
byrdi (e. burden) auk pess sem tidni punglyndis, kvida og streitu hefur meelst herri medal
peirra (Bruce o.fl., 2008; Papastavrou o.fl., 2007; Schulz o.fl., 1995; Vitaliano, Russo, Young,
Teri og Maiuro, 1991). Synt hefur verid fram & ad allt ad 30% peirra sem annast folk med
heilabilun upplifa byrdi og a milli 14% til 47% finna fyrir punglyndi (Bruce o.fl., 2008; Dura,
Stukenberg og Kiecolt-Galser, 1991). Rannsoknir hafa synt fram & ad jafnvel umoénnunar-
adilar folks med veega vitrena skerdingu uppliféu mikla streitu (Braekhus, Oksengard,
Engedal og Laake, 1998; Garand, Dew, Eazor, DeKosky og Reynolds, 2005). Auk pess hafa
nokkrar rannsoknir synt fram & ad notkun gedlyfja er algengari medal pessa hops en
samanburdarhéps (George, og Gwyther, 1986; Schulz o.fl., 1995).

Kvidi, streita og byrai

Kvidi er edlilegt vidbragd likamans vid alagi og erfioum eda 6venjulegum adsteedum i lifinu.
Kvidavidbrogd tengjast pa adstedum sem eru nyjar eda krefjandi og reyna & einstaklinginn og
geta oft hjalpad honum vid ad leggja hardar ad sér. Pegar kvidinn er hins vegar ordinn tidur,
kemur upp an synilegrar astedu og er farinn ad hafa truflandi ahrif & daglegt lif pa er hann
ordinn ¢edlilegur (Fauman, 2002). Streita eda streituvaldur visar til pess ad upplifa
umhverfislega, félagslega, eda innri patti sem d6gnun vid andlega eda likamlega heilsu
(Schneider, Ironson og Sieger, 2005). Streita og kvidi eru tengd par sem likamleg vidbrégd
vid peim, a bord vid taugaspennu og aukinn hjartslatt, eru svipud. Streita er pd olik kvida ad
pvi leyti ad streituviobrogd ma yfirleitt rekja til streituvaldandi atburda. Kvidi er aftur a moti
meira vidvarandi og orsok hans liggur ekki alltaf fyrir. pegar folk finnur fyrir streitu reynir
pad yfirleitt ad takast a vid pa atburdi sem valda henni til ad draga ur henni. Eftir pvi sem
streitan verdur meiri verdur erfidara fyrir folk ad takast a vid hana. Petta astand minnkar
motstodu likamans gegn likamlegum og andlegum sjukdomum. Atburdir sem folk hefur litla

sem enga stjorn 4, eins og astvinamissir og nattaruhamfarir, eru alitnir mest streituvaldandi.
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Adrir peettir sem geta valdid mikilli streitu eru til deemis skyndilegar breytingar sem krefjast
meirihattar adlogunar & stuttum tima, eins og faeding fyrsta barns eda skilnadur. Auk pess
getur vidvarandi alag sem parfnast adlogunar yfir langan tima, eins og vandamal i hjénabandi
eda langvinn veikindi, valdid mikilli streitu (Schneider o.fl., 2005; Thoits, 1995).

Byrdi er hugtak sem visar til peirra andlegu, likamlegu, félagslegu og fjarhagslegu
ahrifa sem umdnnunarhlutverkid hefur & pann sem annast veikan einstakling (George og
Gwyther, 1986; Given, Given, Stommel og Azzouz, 1999; Montgomery, Gonyea o0g
Hooyman, 1985). Byrdi er skilgreind sem streita sem orsakast af pvi pegar félk upplifir ad
krofur vegna adsteedna seu meiri en pau urredi sem eru til stadar (Lazaruz og Folkman,
1984). begar adsteedurnar verda sérstaklega krefjandi bregst umoénnunaradilinn vio med pvi ad
beita vidunandi adferdum til ad meeta peim og draga Ur byrdinni. Peir sem eru 6farir um ad
adlaga eda breyta adferdum sinum til ad takast & vid og uppfylla umdénnunarkréfur upplifa oft
byrdi (Folkman, Lazarus, Gruen og DeLongis, 1986; Given o.fl., 1999). Montgomery og fleiri
(1985) greindu byrdi i prennt. Hlutleega byrdi, hugleega byrdi vegna krafna hlutverksins og
hugleega byrdi vegna streitu. Hlutleeg byrdi er skilgreind sem truflun & lifi adstandenda. Hun
er medal annars metin ut fra pvi hversu mikinn tima vidkomandi hefur fyrir sjalfan sig, hversu
mikid einkalif hann & og pann tima sem hann hefur fyrir &hugamal sin og félagslif. Huglaeg
byrdi vegna krafna hlutverksins er skilgreind ut fra pvi hvort adstandandi skynji ad abyrgd
hans sem umonnunaradila sé of krefjandi eda hvort honum finnst sér stjornad af kréfum
sjuklingsins. Hugleg byrdi vegna streitu eru pau tilfinningalegu ahrif sem umdnnunar-

hlutverkid hefur & viokomandi.

Rannsoknir & byrdi

Upphaf rannsdkna & byrdi peirra sem annast félk med heilabilun ma rekja til rannsoknar Zarit
og fleiri (1980). beir préudu spurningalista til ad meta byrdi i tengslum vid hegdunar- og
minnisvandamal dsamt virkni- og vitreenni skerdingu sjuklings. Byrdi var jafnframt metin ut
fra peim studningi sem umonnunaradilar fengu fra vinum og ettingjum. Fullyrdingar a
listanum folu medal annars i sér ad meta likamlega og andlega heilsu umdénnunaradila,
fjarhagsstoou, félagslif og samband hans vid sjuklinginn. pattakendur voru 29 sjuklingar og
29 adaluménnunaradilar peirra. Vitreen skerding sjuklings var metin auk pess sem
adstandendur svorudu gatlista til ad meta tidni minnis- og hegdunarvandaméla. Melingar
peirra bentu til pess ad adstandendurnir upplifou téluverda byrdi par sem medalstig peirra &
listanum sem mat byrdi var 31 stig af 84 mdgulegum. Pau atridi sem virtust orsaka mesta

byrdi var skortur & tima adstandenda fyrir sjalfa sig, pegar sjuklingur reiddi sig 6hoflega a pa
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og hraedsla adstandenda vid frekari skerdingu i virkni sjuklings. Engin tengsl voru & milli
byrdi og tidni hegdunar- og minnis vandamala og magni hugrennar skerdingar og skertrar
virkni sjaklings. Auk pess voru ekki tengsl a milli pess hversu langt var fra greiningu
sjuklings og byrdi uménnunaradila. Enginn munur kom fram & byrdi maka og barna sjuklings.
Heimsoknir fra attingjum voru einu breyturnar sem hofou ahrif & byrdi. peir sem fengu fleiri
heimsoknir upplifdu minni byrdi. petta gefur til kynna ad studningur vid adstandendur sé
mj6g mikilveegur.

Greene, Smith, Gardiner og Timbury (1980) préudu jafnframt kvarda til ad meta
streitu sem adstandendur upplifa pegar peir annast folk med heilabilun og nefnist hann
Streitumeling fyrir adstandendur (e. Relative stress scale). Atridi listans voru valin med
nidurstodur fyrri rannsokna & pessu svidi i huga. Listinn var lagdur fyrir 38 umonnunaradila
folks med heilabilun, adallega maka og deetur. Flestir bjuggu med sjaklingnum, eda 29 manns,
en hinir heimsottu hann ad medaltali prisvar til fijorum sinnum i viku.

pattagreining Greene og fleiri & listanum gaf til kynna prja peetti sem skyrdu samtals
51% af heildardeifingu atrida. pattirnir meta mismunandi hlidar & streitu uménnunaradila.
pattur eitt nefnist alag og samanstendur af atridum eitt til sex. Hann metur pad alag sem
adstandandi upplifir i sambandi vid uménnunarhlutverkid. pattur tvo kallast lifsuppnam og
inniheldur atridi 7 til 11. Hann metur hversu mikil &hrif uménnunarhlutverkid hefur & daglegt
lif. Prigji patturinn nefnist neikvaedar tilfinningar og neer yfir atridi 12 til 15. Hann metur
neikvaedar tilfinningar sem vidkomandi hefur gagnvart peim sem hann annast. Areidanleiki
listans er gddur par sem hann er alfa = 0,85 fyrir heildarskor, alfa = 0,72 fyrir pattinn alag,
alfa = 0,80 fyrir lifsuppnam og alfa = 0,88 fyrir pattinn neikvadar tilfinningar.

Greene og fleiri konnudu jafnframt fylgni & milli stiga & listanum og vitrens astands
sjuklings, getu peirra til ad bjarga sér sjalfir og skap- og hegdunartruflana peirra. Sa pattur
sem virtist hafa mest ahrif a alag adstandenda var pegar sjuklingur dr6 sig mikid til hlés.
Lifsuppnam umonnunaradila hafdi einungis tengsl vid hefni sjuklings til ad hugsa um
likamlegar parfir sinar. Tengsl voru einnig milli skaptruflana sjuklings og neikvadra
tilfinninga umoénnunaradila gagnvart honum.

Ulstein, Wyller og Engedal (2007) kénnudu préffraedilega eiginleika Streitumaelingar
fyrir adstandendur & mun fleiri patttakendum en hofundar listans, eda 196 manns. Peir
athugudu jafnframt hvada peettir skyrdu best breytileika dreifingarinnar. pattagreining peirra &
RSS syndi sému peetti og hja Greene og fleiri og skyrdu peir 62% af heildardreifingu atrida.
Peir gafu hins vegar fyrstu tveimur pattunum onnur néfn en hofundar listans, eda

tilfinningalegt og félagslegt alag i stadinn fyrir personulegt alag og lifsuppnam. Areidanleiki

20



pattanna var alfa = 0,84 fyrir tilfinningalegt alag, alfa = 0,85 fyrir félagslegt alag og alfa =
0,70 fyrir pattinn neikveedar tilfinningar. Heildarstig sjuklings ar Taugagedlaekniskvardanum
(e. Neuropsychiatric inventory), sem metur sélreenar- og hegdunartruflanir sjuklings, var su
breyta sem hafdi mest ahrif a byrdi umonnunaradila. Pau skyrdu 37% af heildarstigum RSS,
34% af peettinum tilfinningalegt alag, 27% fyrir félagslegt alag, og 20% af peettinum
neikvaedar tilfinningar. Medaltimi sem varid var i umoénnun & viku hafdi jafnframt mikil ahrif
a byrai (Ulstein, Wyller og Engedal, 2007).

Punglyndi

punglyndi er medal algengustu gedraskana. Lifsalgengi pess & medal kvenna er 10% til 25%
0g 5% til 10% a medal karla. Talid er ad um 5% til 9% kvenna pjaist af punglyndi & hverjum
tima og um 2% til 3% karla. punglyndi er roskun sem tekur yfir tilfinningar, likamsvirkni,
hegdun og hugsanir. Mikill dapurleiki er algengasta tilfinningin i punglyndi auk pess sem
margir missa ahugann & morgu sem peir hofou adur ahuga a. Truflanir verda & matarlyst, par
sem sumir borda meira en venjulega en adrir missa matarlystina. Svefntruflanir verda med
peim heetti ad sumir sofa allan daginn & medan adrir geta ekki sofid. Auk pess verdur truflun &
virkni par sem folk talar, gengur og hreyfir sig haegar en venjulega. Einkenni punglyndis purfa
ad hafa stadid yfir i ad minnsta kosti tveer vikur adur en greining fer fram (American
Psychiatric Association, 1994).

Tioni punglyndis medal peirra sem annast folk med heilabilun hefur malst fra 14% til
47% i mismunandi rannséknum (Dura o.fl., 1991). Schulz og Williamson (1991) gerdu
langtimarannsokn sem nadi yfir tveggja ara timabil & punglyndi medal 174 adaluménnunar-
adila folks med Alzheimer. Nidurstodur peirra gafu til kynna ad konur veeru i meiri heettu & ad
verda punglyndar, eda 38,7% kvenna og 16% karla. bunglyndi var téluvert algengara medal
baedi karla og kvenna i rannsokninni en & medal almenns pydis & sama aldursbili.

Umoénnunaradilar sem voru anagdari med félagsleg tengsl sin, uppliféu mikinn
félagslegan studning, urdu minna varir vid vandamalahegdun og attu i betra sambandi vid
sjukling adur en sjukdémurinn kom fram, fundu minna fyrir punglyndi en adrir. Adrir peettir
sem hofou jafnframt ahrif & punglyndi voru fjarhagsahyggjur og litill studningur.

A pvi tveggja ara timabili sem rannséknin st6d yfir jokst punglyndi meira medal karla
en kvenna. Um 45% patttakenda hofou ekki punglyndiseinkenni medan & rannsokninni stod,
41% voru & einhverjum timapunkti med slik einkenni en & 6drum tima einkennalaus auk pess
sem 13,7% voru med punglyndiseinkenni allan timann. bunglyndiseinkenni patttakenda hofou
tilhneigingu til ad aukast med timanum (Schulz og Williamson, 1991).
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pettir sem hafa ahrif a lidan adstandenda

Margir peettir geta haft ahrif & pa byrdi, punglyndi, kvida og streitu sem peir sem annast
sjuklinga med heilabilun upplifa. Badi eru pad atridi sem snla ad sjuklingnum sjalfum,
personubundnir peettir sem tengjast umonnunaradilanum og hlutleegar adstedur sjuklings og
umoénnunaradila (Burns og Rabins, 2000).

pettir sem tengjast sjuklingnum sjalfum

Flestar rannsoknir hafa synt fram a ad hegdunartruflanir sjuklings séu sa pattur sem hafi mest
ahrif & byrdi. Ma par helst nefna personuleikabreytingar, ranghugmyndir, ygna hegoun,
asakanir, hdmluleysi, uppnam, virkniskerdingu, neeturraf og skapsveiflur. Adstandendur rada
misvel vid pessi einkenni og getur pad haft ahrif & hvort og hve snemma sjuklingar parfnast
meiri adstodar fra heilbrigdiskerfinu (Donaldson, Tarrier og Burns, 1998; Machnicki, Allegri,
Dillon, Serrano og Taragano, 2008; Mohamed, Rosenbeck, Lyketsos og Schneider, 2010;
Shaji, George, Prince og Jacob, 2009).

Med pvi ad kenna adstandendum ad takast & vid atferlisleg og salreen einkenni
sjuklings er haegt ad draga ur einkennum eins og pirringi, ygi og punglyndi. Gagnlegt hefur
reynst ad kenna peim ad hegdun sjuklingsins eigi sér liffreedilegar orsakir. Til demis ad ekki
sé verid ad spyrja sému spurningar itrekad til ad vera pirrandi heldur vegna pess ad
sjuklingurinn man ekki svarid og getur pad jafnframt valdid honum sjalfum uppnémi
(International Psychogeriatric Association, 2002).

Nidurstodur flestra rannsdkna benda til pess ad vitraen skerding sjuklings, svo sem ad
spyrja itrekad somu spurningarinnar og rugla saman fortid og framtid, hafi ekki ahrif & lidan
adstandenda (Brakhus o.fl., 1998; Coen, Swanwick, O’Boyle og Coakley, 1997; Papastavrou
o.fl., 2007). Hins vegar hafa nokkrar rannsdknir synt fram a ad vitreen skerding hafi i raun
ahrif & punglyndi og byrdi og ad ahrifin séu meiri hja peim sem bua med sjuklingnum
(Ballard 0.f1.,1995; Bruce o.fl., 2008; Donaldson o.fl., 1998). Auk pess geta gedraen einkenni
sjuklings, svo sem punglyndi og minni hafni hans i daglegum athéfnum, valdid byrdi & medal
umonnunaradila (Bruce o.fl., 2008; Braekhus o.fl., 1998; Mohamed o.fl., 2010). Teri og fleiri
(1997) kénnudu ahrif atferlismedferdar & punglyndi medal félks med heilabilun. Nidurstédur
peirra bentu til pess ad punglyndiseinkenni peirra sem fengu atferlismedferd minnkudu meira
en peirra sem voru i samanburdarhopi og var arangurinn enn til stadar sex manudum seinna.
Medferdin gagnadist ekki einungis sjuklingunum heldur minnkudu punglyndiseinkenni
jafnframt & medal adstandenda peirra sem voru i tilraunahdpi. betta bendir til pess ad
punglyndiseinkenni sjuklinga hafi ahrif & adstandendur. Ranndkn Matsumoto og fleiri (1997)
syndi hins vegar fram & ad pad hefdi litil ahrif & adstandendur ad kljast vid punglyndi og kvida
sjuklings.

22



Kyn umdnnunaradila

Margt i fari umoénnunaradila getur haft ahrif & pad hversu mikla byrdi eda punglyndi peir
upplifa. Kyn adstandenda hefur medal annars med pad ad gera hvada ahrif umonnunar-
hlutverkid hefur & viokomandi. Margar rannséknir hafa synt fram a ad konur upplifa meiri
byrdi, punglyndi og kvida en karlar (Anthony-Bergstone, Gatz og Zarit, 1988; Campell o.fl.,
2008; Covinsky o.fl., 2003; Donaldson o.fl., 1998; Neal, Ingersoll-Dayton og Marjorie, 1997,
Ory o.fl., 1999; Papastavrou o.fl., 2007). par sem tidni punglyndis i almennu pydi er mun
heerri & medal fullordinna kvenna en karla, eda 5% til 9% kvenna og 2% til 3% medal karla
etti ef til vill ekki ad koma & dvart ad pessi munur komi fram medal umdnnunaradila
(American Psychiatric Association, 1994).

Allsherjargreining (e. meta analysis) sem Miller og Cafasso (1992) gerdu &
nidurstodum 14 rannsdkna sem konnudu kynjamun leiddi i ljos ad langflestir
umonnunaradilar voru konur. Hlutfall kvenna var & milli 53% til 80%. Mestur munur a
kynjahlutfalli var & milli barna sjuklinga par sem umoénnunarhlutverkid var oftast i hondum
deetra. | greiningu peirra kom einnig fram ad konur voru orlitid liklegri til ad veita
personulega umoénnun og vinna husverk. Auk pess voru konur adeins liklegri til ad finna fyrir
byrdi. | rannokn Neal og fleiri (1997) kom fram ad konur vérdu lengri tima i uménnun & viku
en karlar eda sex timum & méti fjérum. par kom jafnframt fram ad karlar eru oliklegri til ad
veita sjuklingi tilfinningalegan og félagslegan studning auk pess sem peir eru 6liklegri til ad
sja um heimilisverk. Lutzky og Knight (1994) gerdu rannsokn til ad kanna hvernig stedi a
kynjamuni & streitu. Megin nidurstédur peirra voru ad konur og karlar notast vid mismunandi
adferdir til ad takast & vid streitu. Konur notast oftar en karlar vid fordunarmidud viobrogd. Su
adferd er ekki ahrifarik til ad takast & vio pa langvarandi streitu sem getur fylgt pvi ad annast

folk med heilabilun.

Tengsl adstandenda vid sjukling

Synt hefur verid fram & ad peir umonnunaradilar sem eru makar sjuklinga upplifa meira
bunglyndi og streitu, finna fyrir minni lifsanaegju og taka minni patt i félagslegum athéfnum
heldur en adrir fjolskyldumedlimir sem sja um uménnun (Covinsky o.fl., 2003; George og
Gwyther, 1986; Neal, Ingersoll-Dayton og Marjorie, 1997; Schulz o.fl, 1995). Astsedur fyrir
pessum mun geta verid paer ad makar veita meiri umonnun, eru i uménnunarhlutverkinu i lengri
tima, annast veikustu einstaklingana og verja flestum klukkutimum & viku i uménnun. Jafnframt
hefur verid bent & ad sambud med sjuklingnum auki alag og punglyndi og par sem flestir makar
bda med sjuklingnum eetti petta ef til vill ekki ad koma & dvart (Covinsky o.fl., 2003).
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Varnarleysi maka fyrir ahrifum uménnunarhlutverksins getur auk pess stafad af pvi ad
beir eru liklegri til ad eiga vid kroniska sjukdoma ad strida sékum heerri aldurs og hafa minni
likamlega getu en born sjuklinganna. (Conell o.fl., 2001; Neal o.fl., 1997). Born sem annast
veika foreldra sina upplifa askoranir sem eru af 6likum toga en par sem makar sjuklingsins
standa frammi fyrir. Born sjuklinga purfa ad skipta sér a milli margra hlutverka, eins og
foreldrahlutverksins og vinnu (Cantor, 1983; Pearlin, Mullan, Semple og Skaff, 1990). Auk
bess upplifa pau oft togstreitu vid systkini sin um malefni sem varda umoénnun foreldranna
(Strawbridge og Wallhagen, 1991).

Personueinkenni adstandenda

Personuleikaeinkenni geta haft mikil &hrif & pad hvernig peir sem annast folk med heilabilun
takast & vid umonnunarhlutverkid og hafa par af leidandi ahrif & pa streitu sem peir upplifa
(Hooker o.fl., 1998). Hooker og fleiri (1992) rannsékudu hvada ahrif personuleiki hefdi &
andlega og likamlega heilsu maka folks med Alzheimer. batttakendur voru 51 maki folks med
Alzheimer. Personuleiki patttakenda var metin med personuleikapréfinu NEO-FFI (e.
Neuroticism Five Factor Index) og Lifsafstodulistanum (e. Life orientation test). Auk pess var
andleg og likamleg heilsa peirra metin. Nidurstédurnar bentu til pess ad hlutleegar adsteedur,
pad er virkniskerding sjuklings og pad hversu mikla hjalp umoénnunaradili fékk, héfou ekki
ahrif & pad hversu mikla streitu makinn upplifdi. Personuleiki folks virtist hafa mest um pad
ad segja hversu mikla streitu pad upplifdi. Peir sem voru taugaveikladir upplifdu meiri streitu
og voru vid verri likamlega og andlega heilsu. beir sem voru aftur & moti bjartsynir upplifou
minni streitu, hofou ferri punglyndiseinkenni og voru vid betri andlega heilsu. Nidurstodur
rannsoknar Campell og fleiri (2008) syndu jafnframt fram & ahrif persénuleika & andlega og
likamlega heilsu uménnunaradila. Par kom fram ad pad hversu erfidur sjuklingur er hefur ekki
bein ahrif & adstandendur, fremur er pad huglaegt mat hans og pau bjargrad sem hann byr yfir
sem mestu raedur um lidan vidkomandi. Umonnunaradilar med akvedin personueinkenni geta
auk pess att i meiri erfidleikum med ad seekjast eftir ahrifarikum félagslegum studningi til ad

takast a vio umonnunarhlutverkio.

Félagslegur studningur

Félagslegur studningur hefur mikil ahrif & andlega vellidan umdnnunaradila og minnkar
likurnar & pvi ad peir upplifi adsteedur sinar sem streituvaldandi. Rannsokn Schulz og fleiri
(1995) syndi til deemis fram & ad pvi minni félagslegan studning sem adstandendur fengu pvi

verri var likamleg heilsa peirra. Fleiri rannsoknir hafa synt fram & tengsl & milli litils
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félagslegs studnings og byrdi og punglyndis (Braekhus o.fl., 1998; Coen, O’Boyle, Swanwick
og Coakley, 1999; Coen o.fl., 1997; Vitaliano o.fl., 1991). Kramer (1997) syndi fram & ad peir
adstandendur sem voru sattari vid félagslif sitt greindu frd minna alagi og meiri avinningi af
umoénnunarhlutverkinu. Anzgja umonnunaradila med félagsleg tengsl og skynjun peirra &
félagslegum studningi er ef til vill mikilveegari heldur en hinn raunverulegi studningur sem
beir f& (Schulz og Williamson, 1991). bar sem umonnun folks med heilabilun er mjog
krefjandi og timafrekt hlutverk pa hafa adstandendur oft ekki mikla moguleika & félagslegum
samskiptum (Haley o.fl, 1995). Rannsoknir hafa til deemis synt fram & ad peir sem annast
sjuklinga sem eru mjog skertir f& minni félagslegan studning og eru éanagdari med félagslegt
studningsnet sitt heldur en peir sem annast um sjiklinga sem eru minna skertir (Clyburn,
Stones, Hadjistavropoulos og Tuokko, 2000). petta undirstrikar hversu mikilvaegt pad er ad

umoénnunaradilar fai adstod, hvort sem hun er fra formlegum adilum eda 6formlegum.

Adrir peettir sem hafa ahrif & lidan adstandenda

Adrir peettir sem hafa verid nefndir sem geta aukid likurnar & pvi ad folk upplifi byrdi og
bunglyndi eru lagar tekjur, litil menntun og heekkandi aldur. Auk pess hafa tengsl
umoénnunaradila vid sjukling adur en sjukdémurinn kemur fram ahrif & byrdi og punglyndi.
Eftir pvi sem sambandid var betra pvi minni likur eru & pvi ad adstandandi upplifi byrdi
(Ballard o.fl., 1995; Coen o.fl, 1999; Covinsky o.fl., 2003; Papastavrou o.fl, 2007). Jafnframt
hefur verid synt fram & ad eftir pvi sem adstandendur beri meiri abyrgd & hjukrunar-
verkefnum, til deemis lyfjagjof, pvi meira punglyndi upplifa peir. Likleg skyring & pvi er st ad

pad verk minnir i sifellu & ad sjuklingur sé med vitraena skerdingu (Garand o.fl., 2005).

Onnur &hrif uménnunar

pad alag sem umoénnunaradilar upplifa getur haft alvarlegar afleidingar fyrir vidkomandi.
Schulz og Beach (1999) kénnudu til deemis danartioni & medal umdénnunaradila a fjogurra ara
timabili. Rannsokn peirra nédi til 392 einstaklinga sem 6nnudust veikan &ttingja og 427
manns sem voru ekki umoénnunaradilar. Feélagsleg stada peirra, kyn og aldur var
sambarilegur. A pvi fjdgurra ara timabili sem rannsoknin st6d yfir létust 103 pétttakendur,
eda 12,6%. Nidurstddurnar bentu til pess ad 63% meiri ahatta veeri & pvi ad peir sem voru
umdénnunaradilar og upplifdu dlag myndu latast. Danarlikur voru einungis harri medal peirra

sem upplifdu alag.
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pratt fyrir ad flestar rannsoknir beini athyglinni ad neikvaedum afleidingum
umdnnunar eru til adrar sem syna jakvadar afleidingar hennar. Umdnnunarhlutverkid getur
aukid anegju og proska, préad ymsa hefni og beett samskipti milli adstandenda og
sjuklingsins (Connell o.fl., 2001; Rapp og Chao, 2000). Jafnframt hefur komid fram ad
umoénnunarhlutverkid veitti bornum sjuklinga gledi par sem pau gatu launad til baka pad sem
foreldrar peirra hofou veitt peim i uppeldinu (Biegel og Schulz, 1999). Rannsoknir hafa synt
fram & ad lidan peirra sem upplifa umdnnunarhlutverkid sem merkingarbart er betri heldur en
pbeirra sem gera pad ekki. Noonan og Tennestedt (1997) bentu til deemis & ad peir sem finna
merkingu i uménnunarhlutverkinu upplifa minna punglyndi og hafa meira sjalfstraust. |
rannsokn sem Kramer (1997) gerdi a eiginmoénnun kvenna med heilabilun kom i ljos ad peir
sem voru med minni menntun upplifdu meiri &vinning af umoénnunarhlutverkinu. Kramer
bendir & ad likleg skyring & pvi sé st ad karlar med mikla menntun finni fyrir meiri stédumun

a faglegu hlutverki sinu og hlutverki sinu sem uménnunaradili.

peettir sem hafa ahrif & innldgn sjuklings a stofnum

peer breytur sem spé best fyrir um innldgn sjuklings & stofnun eru ygi, gedraen einkenni, svo
sem ofsjonir og ranghugmyndir, og vangeta sjuklings til ad framkvaema athafnir i daglegu lifi.
Vangeta umonnunaradila til ad rada vid pessi einkenni er talin skyra petta ad einhverju leyti.
Synt hefur verid fram & ad veruleg ihlutun og studningur vid umdénnunaradila leidi til pess ad
sjuklingur parf ekki jafn fljott & vistun ad halda. Adrar jakvaedar afleidingar sem pad getur
haft i for med sér er minna alag & adstandendur. Urradi vid hegdunarvandamalum og
gedraenum einkennum eru sambland af studningi vid adstandanda, mat a pvi sem framkallar
pbessa erfidu hegdun og Utilokun annarra leeknisfraedilegra orsaka auk lyfjagjafar (LoGiudice,
2002).

Almennt séd hefur porf fyrir eftirlit og umsjén med einstaklingi haa fylgni vid innlégn
& stofnun. Ahrif vitreennar skerdingar & innlogn eru ekki skyr par sem rannsoknir hafa badi
synt fram & ad han hafi ahrif og ad han geri pad ekki. bessar misvisandi nidurstodur geetu
skyrst af pvi ad einungis mikil vitreen skerding hafi forspa & medan midlungs og litil skerding
hafi hana ekki. Gott félagslegt studningsnet sjaklinga dregur Gr likum & innlégn og skiptir
hjaskaparstada par miklu mali (Alloul o.fl. 1998; Severson o.fl., 1994; Wimo o.fl., 1992).
Wimo og fleiri (1992) syndu einnig fram & ad streita umdnnunaradila veeri forspa fyrir pvi
hvort sjuklingur yrdi lagdur inn & stofnun, pa helst pegar streita veldur svefntruflunum.
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Urraedi sem { bodi eru a Islandi

A fyrri stigum heilabilunar er uménnun yfirleitt veitt utan stofnana. Eftir pvi sem lidur &
sjukdéminn er dvol sjuklingsins i samfélaginu lengd med Urreedum & bord vid heimahjukrun
og hvildarinnlagnir. Yfirleitt eru sjuklingar lagdir inn & stofnanir a sidari stigum sjukdémsins,
pratt fyrir ad margir bii heima eins lengi og mégulegt er. Akvérdun um ad faera sjukling inn &
stofnun getur byggst & mérgum Olikum &steedum (Alloul o.fl., 1998; Haley, 1997).

Ymis Urraedi eru i bodi & Islandi til ad auka lifsgaedi folks med heilabilun og Iétta undir
med adstandendum. Medal annars er bodid upp & umreduhdpa fyrir adstandendur,
hvildarinnlagnir, heimahjdkrun, heimilishjalp, hjukrunarrymi og dagpjalfun fyrir folk med
heilabilun. Umraduhopar fyrir adstandendur félks med heilabilun eru starfraektir & vegum
hjukrunarfreedinga & minnisméttoku Landakots. Markmid peirra eru medal annars ad
adstandendur fai upplysingar og radgjof um sjukdéminn til ad rada betur vid pad sem kemur
upp i daglegu lifi og teekifeeri til ad reeda upplifun sina vid adra sem eru ad ganga i gegnum
pad sama. Auk pess er markmid hopanna ad efla hafni adstandenda til ad annast astvini sina
til pess ad peir geti verid sem lengst heima (Landspitali Haskélasjukrahus).

Bodid er upp & hvildarinnlagnir fyrir folk med heilabilun, baedi & hjukrunarheimilum
0g & sjukrahtusum. Markmid hvildarinnlagnar er ad vidhalda lifsgeedum sjuklinga auk pess
sem hun er studningur vid adstandendur. Folk getur verid i hvildarinnlogn i allt ad sex vikur,
allt eftir 6skum hvers og eins. Dvalargestir i hvildarrymum taka patt i pvi félagsstarfi og
vidburdum sem i bodi eru & viokomandi stad (Hrafnista).

Allir sem pess 6ska geta fengid heimahjukrun. Markmid hennar er ad veita sjuklingi
markvissa og arangursrika hjukrun vid sem edlilegastar adsteedur og gera folki pannig kleyft
ad bua lengur heima préatt fyrir veikindi. Jafnframt er félagsleg heimapjonusta i bodi sem
veitir adstod vid athafnir daglegs lifs og heimilishald, heimsendingu matar og félagslegan
studning af ymsu tagi (Reykjavikurborg). begar kemur ad pvi ad folk getur ekki buio lengur
heima er haegt ad sekja um sélarhringsvistun & hjakrunarheimilum. Flest hjakrunarheimili
bjoda upp a sérhaefdar deildir fyrir folk med heilabilun (Landspitali Haskdlasjukrahus).

Dagpjalfun fyrir folk med heilabilun

Dagpjalfun fyrir folk med heilabilun er medal peirra Urreeda sem standa til boda fyrir
sjuklinginn og adstandendur hans. Dagpjalfun er si tegund adstodar sem bruar bilid & milli
heimilis og stofnunar og par med & milli heilbrigdiskerfisins og 6formlegrar adstodar. Megin
markmid dagpjalfunar & Islandi er ad reyna ad studla ad pvi ad einstaklingurinn geti buid sem
lengst heima med pvi ad vidhalda sjalfsteedi hans. | dagpjalfun er reynt ad styrkja vitreena og
likamlega getu einstaklingsins, efla félagsleg tengsl og hvetja pa til ad taka pétt i ath6fnum
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daglegs lifs. Auk pess er markmidid ad baeta lidan sjuklings, draga ur vanmattarkennd og efla
sjélfstraust. Dagpjalfun er jafnframt stlad ad létta undir med adstandendum med pvi ad veita
adstod vid daglega umonnun sjuklings. Adstandendur fa tima til ad sinna 6drum skyldum
heimilisins og huga ad sjalfum ser. Peir hafa pa teekifeeri til ad stunda félagslif en pad skerdist
oft verulega vid daglega umdnnun. A flestum dagpjalfunarstédvum er bodid upp & einhvers
konar likamsreekt, pjalfun i athofnum daglegs lifs, svo sem heimilisverkum, auk pess sem
bodid er upp & handavinnu, séng og ymis konar ferdir, til deemis & soéfn, og margt fleira.
Jafnframt er bodid upp a badpjonustu, lyfjaeftirlit, og adra hjakrunar- og leeknispjonustu eftir
borfum. A mérgum stédum med dagpjéalfun er ad auki bodid upp & hargreidslu, ftsnyrtingu
og nudd (Félag dhugafolks og adstandenda Alzheimersjuklinga og annarra skyldra sjukdoma;
Kdpavogsbar; Samband islenskra berkla- og brjostholssjaklinga).

Sex stadir sem bjoda upp a dagpjalfun eru starfreektir & storhéfudborgarsvaedinu.
Hlidabeer er fyrsta sérhaefda dagpjalfunin fyrir folk med heilabilun en han var stofnud arid
1986. bar er heimild fyrir 20 manns i pjalfun, og er opid alla virka daga (SIBS). Dagpjalfunin
vid Vitatorg var stofnud arid 1996 og er heimild fyrir 18 manns par (FAAS). Dagpjalfunin i
Rodasdlum i Kdpavogi tok til starfa arid 2005 en par er leyfi fyrir 20 manns sem eru yfir 67
ara (Kopavogsbeer). Hjukrunarheimilid Eir rekur dagpjalfun fyrir folk med heilabilun og hefur
starfsleyfi fyrir 24 gesti a dag (Eir). Félag adstandenda Alszheimersjuklinga (FAAS) rekur
auk pess prja stadi med dagpjalfun; Friduhis, Drafnarhis og Mariuhts. Arid 2001 var
Friduhls opnad med starfsleyfi fyrir 15 manns i pjalfun. Arid 2006 tok Drafnarhs til starfa i
Hafnarfirdi og eru vistmenn 20 talsins dag hvern. Mariuhds var sidan stofnad arid 2008 og eru
einnig 20 manns par & hverjum degi (FAAS). Samtals eru pvi 137 sérhaefd dagpjalfunarrymi &

storhéfudborgarsvaedinu fyrir folk med heilabilun.
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Anrif dagpjalfunar & adstandendur

Markmid dagpjalfunar er ekki sidur ad létta undir med adstandendum en ad baeta hag
sjuklinganna sjalfra. pvi hafa nokkrar rannsoknir verid gerdar & pvi hvada ahrif dagpjalfun
folks med heilabilun hefur & adstandendur. Rannsoknir hafa medal annars synt fram minnkun
hugleegrar byroi, kvida, streitu og likamlegra einkenna hja adstandendum & pvi timabili sem
sjuklingur er i dagpjalfun. Auk pess hefur verid bent & ad dagpjalfun hafi pau ahrif ad
adstandendur upplifi uménnunarhlutverkid ekki sem jafn yfirpyrmandi og ad lifsanagja peirra
aukist (Cox, 1997; Gaugler, Jarrot, Zarit, Stephens, Townsend og Greene, 2003; Gottlieb og
Johnson, 1995; Montgomery og Borgatta, 1989; Strain, Chappell og Blandford, 1987). i
rannsokn Zank og Schacke (2002) komu ekki fram pessi jakveedu ahrif dagpjalfunar &
adstandendur. beir syndu aftur & méti fram & ad dagpjalfun hafdi mjog gdéd ahrif a sjuklingana
sjalfa. Almenn velferd peirra jokst auk pess sem ad pad drd Ur vitrenum einkennum
sjukdémsins.

Zarit, Stephens, Townsend og Greene (1998) konnudu salfreedilegan avinning
dagpjalfunar fyrir adstandendur. bau baru saman lidan 121 adstandanda i tilraunahopi og 203
i samanburdarhopi. Adstandendur peirra sem voru i tilraunahopi foru i dagpjalfun ad minnsta
kosti einu sinni i viku en adstandendur peirra sem voru i samanburdarhépi fengu enga slika
adstod. Nidurstodur peirra bentu til pess ad adstandendur peirra sem voru i dagpjalfun
upplifdu minni streitu i sambandi vid umoénnunarhlutverkid auk pess sem salfraedileg velferd
peirra var meiri en adstandenda peirra sem voru ekki i dagpjalfun. Tilraunahépur upplifdi
jafnframt minni reidi og punglyndi. Pessi munur kom beadi fram til skamms tima eda priggja
méanada og langs tima eda tolf manada. Notkun dagpjalfunar hafdi ahrif & mat peirra &
streitupattum i umhverfinu og pvi minnkadi hugleegt alag peirra og &hyggjur. bessi munur
kom fram milli hdpa pratt fyrir ad peir sem voru i tilraunahdpi hefdu upplifad meiri streitu og
alag i upphafi rannséknar.

Rannsékn Mavall og Thorslund (2007) benti til ad flestir adstandendur upplifdu létti,
pad er minna alag og ahyggjur, eftir ad sjuklingur hafdi verid i dagpjalfun i fjora manudi.
Hins vegar heettu 16 af 51 i dagpjalfun & medan a rannsdkninni stdd. peir sjuklingar sem hattu
attu adstandendur sem voru ahyggjufyllri og upplifou meiri byrdi i upphafi rannsoknar en
adstandendur peirra sjuklinga sem ekki hattu. Dagpjalfun gagnadist pvi ekki sem skildi i
pbeim tilvikum par sem adstandendur hofdu mjog neikveedar tilfinningar i upphafi. Mavall og
Thorslund telja ad likleg skyring & pvi sé ad sa timi sem sjuklingur vardi i dagpjalfun vo ekki
upp & moti peim erfidleikum sem stéfudu af pvi ad koma vidkomandi af stad i dagpjalfun.
Auk pess gat tekid & adstandendur ad purfa ad baa sjukling andlega undir pad ad fara af stad.
Samkveemt nidurstddum peirra virtist avinningur af dagpjalfun vera meiri & medal peirra sem
bua med sjuklingi.
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Markmid og tilgatur rannséknarinnar

Tilgangur rannséknarinnar er ad meta lidan adstandenda folks med heilabilun og athuga hvort
munur sé & lidan peirra eftir pvi hvort sjuklingur sé i dagpjalfun eda a bidlista eftir slikri
pjonustu. betta efni hefur ekki verid rannsakad hér & landi med pessum hetti adur. Tilgatur
rannsoknarinnar eru settar fram i samraemi vid peer rannsoknir sem fjallad var um hér ad
framan. Ut fra peim er gert rad fyrir ad umonnunaradilar peirra sem eru & bidlista eftir plassi i
dagpjalfun upplifi meiri byrdi, punglyndi, kvida og streitu og njéti minni lifsanagju heldur en
umoénnunaradilar peirra sem eru i dagpjalfun. Auk pess er talid ad lidan kvenna sé verri en
karla, lidan peirra sem eru adal- og einu uménnunaradilar sé verri en peirra sem eru pad ekki
og ad lidan peirra sem eru svartsynir sé verri en peirra sem eru bjartsynir. Tilgangur
rannsoknarinnar er einnig ad meta proffreedilega eiginleika listans Streitumeling fyrir
adstandendur. | pvi felst medal annars ad athuga hvort ad hann sé g6d maling & streitu
adstandenda folks med heilabilun.
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Aoferod
patttakendur

Urtakid samanst6d af tveimur hopum adstandenda folks med heilabilun. Annars vegar
adstandendum sjuklinga sem eru i dagpjalfun og hins vegar adstandendum sjaklinga sem eru &

bidlista eftir plassi i dagpjalfun.

Bidlistahdpur

Rannsakendur hofou ekki leyfi til pess ad hafa samband vid fyrirhugada péatttakendur an pess
ad leyfi fra peim lagi sérstaklega fyrir. bvi hofou hjukrunarfredingar a Landspitalanum
samband vid adstandendur peirra sem voru a bidlista. Hjukrunarfreedingarnir dskudu eftir
sampykki adstandenda fyrir pvi ad rannsakendur mettu hafa samband vid pa og kynna fyrir
peim rannsoknina. Alls voru 76 sjuklingar & bidlista, ekki nddist i 11 adstandendur og atta
hofnudu patttoku. Leyfi fékkst pvi frd 57 patttakendum. Af pessum 57 nadist ekki i tvo og
fimm vildu ekki taka patt. Samtals sampykktu pvi 50 adstandendur ad fa spurningalista senda
heim. Fjorir peirra treystu sér hins vegar ekki til ad svara spurningalistunum auk pess sem
tveir listar skiludu sér ekki til baka pratt fyrir itrekada eftirgrennslan. Alls béarust 44
spurningalistar til baka en tveir peirra reyndust Ofullnegjandi og voru fjarleegdir ar
gagnasafni. Alls barust pvi svor fra 42 péatttakendum i bidlistanépnum sem er 58% af
heildarartaki. batttakendur i bidlistahopi voru a aldrinum 38 til 85 ara og var medaldur peirra
62 ar.

Dagpjéalfunarhopur

Adstandendur peirra sjuklinga sem hofou plass hja peim sex dagpjalfunarstédum &
storhéfudborgarsvaedinu sem eru med pjonustusamning vid Landspitalann myndudu hinn hép
rannsoknarinnar, samtals 113 manns. Forstddumenn pessara stada hofou samband vid
adstandendur vistfélksins og kénnudu hverjir vildu taka patt i rannsdkninni. Samtals gafu 52
adstandendur leyfi fyrir pvi ad rannsakendur hefdu samband vid pa og kynntu rannsoknina
nanar. Af peim var sidan einn sem nadist ekki i, einn sem tilheyrdi ekki lengur hépnum, einn
sem vildi ekki taka patt, einn sem heetti vid og tveir spurningalistar skiludu sér ekki til baka.
Alls barust pvi 44 spurningalistar til baka fra adstandendum dagpjalfunarhdpsins sem er 44%

af heildarurtakinu. patttakendur voru a aldrinum 33 til 85 &ra og var medalaldur peirra 62 ar.
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Meeliteki

Relative stress scale (RSS — Greene, Smith, Gardiner, Timbury, 1982)
Streitumeeling fyrir adstandendur (RSS) er spurningalisti sem metur alag & adstandendur folks
med heilabilun. Listinn samanstendur af 15 atridum sem adstandendur svara til um sjalfir.
Svarmoguleikarnir eru fimm talsins, par sem null stendur fyrir ,,aldrei/ekkert”, einn fyrir
»sjaldan/litio*, tveir fyrir ,,af og til/midlungs*, prir fyrir ,,oft/nokkud mikid“ og fjorir fyrir
walltaf/mjog mikid“. Daemi um spurningu a listanum er: ,,finnst pér stundum eins og pu radir
ekki lengur vid adstaedurnar?*. Nidurstddur pattagreiningar & upphaflegri utgafu benti til ad
dreifingu atrida veeri best lyst med premur pattum (Greene o.fl., 1982). bettina nefndu peir
alag (alfa = 0,72), lifsuppnam (alfa = 0,80) og neikvaedar tilfinningar (alfa = 0,88). Innra
samkveemni fyrir 6ll atridin 15 var einnig fullnaegjandi (alfa = 0,85). Nidurstodur rannsdknar
sem Ulstein, Wyller og Engedal gerdu arid 2007 gaf svipadar proffredilegar nidurstdour.
Berglind Magnusdottir og Hanna Lara Steinson félagsradgjafi pyddu listann.

Depression, anxiety and stress scale (DASS — Lovibond og Lovibond, 1983)
punglyndis, kvida og streitukvardinn (DASS) er sjalfsmatskvardi sem metur punglyndi, kvida
og streitu. Hver undirpattur kvardans inniheldur 14 atridi og er kvardinn pvi 42 atridi i heild.
patttakendur svara atrioum midad vid lidan sina undanfarna sjo daga. Svarad er a fjogurra
punkta stiku par sem null stendur fyrir ,,atti alls ekki vid mig“, einn fyrir ,atti vid0 mig ad
einhverju leyti eda stundum®, tveir fyrir ,,atti téluvert vel vid mig eda drjiigan hluta vikunnar®,
og prju ,.atti mjog vel vid mig eda mest allan timann®. Margar rannsoknir hafa verio gerdar &
DASS kvardanum badi hér a landi og erlendis. Helstu nidurstddur peirra syna ad sa partur
kvardans sem melir punglyndi greinir vel & milli sjuklinga med lyndisraskanir og sjuklinga
med kvidaraskanir. Prjar rannsoknir & islenskri Gtgafu listans gefa til kynna fullnagjandi
areidanleika undirpatta. Areidanleiki pess pattar sem snyr ad punglyndi meeldist 4 bilinu alfa =
0,90 til 0,98. Areidanleiki kvidahlutans var & bilinu alfa = 0,68 til 0,94 og &reidanleiki
streituhlutans var fr4 alfa = 0,91 til 0,94. Adgreiningar- og samleitniréttmeeti er einnig talid
mjog vidunandi (Jakob Sméri, Daniel P6r Olason, Pordur Orn Arnarson og Jon Fridrik
Sigurdsson, 2008; Page, Hooke og Morrison, 2007; Crawford og Henry, 2003). Listinn var
byddur af Pétri Tyrfingssyni séalfreedingi.

Life orientation test — revised (LOT-R — Scheier, Carver og Bridges, 1994)
Lifsafstodukvardinn (Life orientation test — revised) meelir bjartsyni og svartsyni svarenda.
Kvardinn skiptist i tvo hluta par sem annar hlutinn melir bjartsyni og hinn svartsyni. Hvor

hluti inniheldur prju atridi og pvi er kvardinn samtals sex atridi. Svarad er & fimm punkta stiku
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fra nall til fjogur, par sem nall merkir ,,mjog 6sammala‘, einn ,,6sammala‘, tveir ,,hlutlaus*,
prir ,,sammala“, og fjorir ,,mjog sammala“. Daemi um stadhafingu & listanum sem metur
bjartsyni er: ,,a ovissutimum a ég alltaf von 4 hinu besta“. Daeemi um stadhafingu sem metur
svartsyni er: ,,ég 4 sjaldan von a pvi ad hlutirnir gangi mér i hag (Scheier, Carver og Bridges,
1994). Nidurstddur proffreedilegra athugunar & islenskri Gtgafu syndi ad innri areidanleiki var
fullnzegjandi fyrir heildarskor (alfa = 0,75), fyrir bjartsyni (alfa = 0,62) og fyrir svartsyni (alfa
= 0,71) (Kristin Erla Pétursdéttir, 2011). Daniel por Olason, Herdis Finnbogadottir og
Margrét A. Hauksdottir pyddu listann.

Satisfaction with life scale (SWLS - Diener, Emmons, Larsen og Griffin, 1985)
Lifsanaegjukvardinn (Satisfaction with life scale) er fimm atrida sjalfsmatskvardi sem meelir
almenna anagju folks med Iif sitt. Svarad er & sjo punkta stiku par sem einn taknar ,,algjorlega
6sammala“, tveir ,,mjog 6sammala‘, prir ,,frekar 6sammala‘, fjorir ,,hvorki né, fimm ,,frekar
sammala“, sex ,,mjog sammala“ og sjo ,,algerlega sammala“. Demi um stadhafingu a
listanum er: ,,a flestum svidum er lif mitt eins og best verdur a kosio*.

Nidurstodur kvardans eru birtar med stigum sem na fra 5 til 35. peir sem fa a bilinu
fimm til niu stig & kvardanum teljast mjog 6anaegdir med Iif sitt, 10 til 14 stig merkir ad folk
sé Ganagt, 15 til 19 merkir ad pad sé frekar déanaegt, 20 stig merkir ad folk sé hvorki 6anagt
né anaegt, 21 til 25 merkir ad pad sé frekar anagt, peir sem fa 26 til 30 stig teljast ansegdir og
31 til 35 bendir til ad folk sé mjog anaegt med lifid. Nidurstodur proffreedilegra athugana a
upphaflegri og islenskri utgafu listans syndu ad innri areidanleiki var fullnegjandi fyrir
heildarskor (alfa = 0,87), i badum tilfellum.

Nidurstddur rannsdkna hafa synt ad kvardinn hafi fylgni vid adrar melingar &
lifsanaegju (Diener, Emmons, Larsen og Griffin, 1985; Kristin Erla Pétursdéttir, 2011).
Listinn var pyddur af Daniel por Olasyni arid 2001.

Framkveemd

Rannsdknin var tilkynnt til Personuverndar pann 20. oktdber 2010 og leyfi fékkst fra
sidanefnd Landspitala pann 8. ndévember 2010. Sidanefndarnimer rannsdknarinnar er
45/2010. Hjukrunarfraedingar a Landspitala hringdu i adstandendur folks med heilabilun sem
var a bidlista eftir plassi i dagpjalfun. Forstodukonur & dagpjalfunarstodum hofdu samband
vid adstandendur peirra sem par voru i dagpjalfun. Spurt var hvort gefa metti rannsakendum

upplysingar um nafn peirra og simanimer til ad haegt veeri ad kynna rannséknina nanar fyrir
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peim. Hringt var i alla pa sem gafu sampykki sitt og peim bodid ad taka patt. Tilgangur
rannsoknarinnar var kynntur, peim var sagt ad patttaka felist i ad svara nokkrum
spurningalistum auk pess sem peim var sagt ad pad teeki um pad bil 15 til 20 minGtur ad svara
listunum. Ollum var bodid upp & ad rannsakendur keemu heim til peirra og adstodudu vié ad
fylla ut listana med pvi ad lesa upp fullyrdingarnar og skyra svarméguleikana. Fimm manns
padu pessa adstod. Bodid var upp & ad spurningalistarnir yrou annad hvort séttir heim til
patttakenda eda ad auka frimerki og umslag myndi fylgja med svo peir gatu sent listana sjalfir
til baka. Tiu manns kusu ad senda listana sjalfir i pdsti. Samid var um hvenzr rannsakendur
skyldu s&ekja spurningalistana. Peir voru sidan sendir heim til peirra sem féllust & patttoku. i
peim tilfellum sem ekki var buid ad fylla Gt listana & tilsettum tima var samid um adra

timasetningu til ad s&kja listana.

Urvinnsla gagna

Tolfreedidrvinnsla for fram med tolfreediforritinu Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS), 17. Gtgafu. I peim tilfellum sem pétttakendur svoérudu minna en 90% af 6llum
spurningum voru svor peirra ekki notud vid Gtreikninga a nidurstdédum, alls voru petta tvo
tilfelli. Stigum & Lifsafstodulistanum var snuid pannig ad peir sem voru bjartsynir fengu hatt
skor og peir sem voru svartsynir fengu lagt skor.

Reiknadur var fjoldi (N,n), hlutféll (P), medaltél (M) og stadalfravik (sf).
Meginhlutapéattagreining (e. principal components factor analysis) var gerd & svorum
patttakenda vid RSS listanum, alls 15 fullyrdingum, og notast var vid hornréttan snuning (e.
varimax). Fjoldi patta var metinn med skriduriti (e. scree plot). Areidanleiki RSS var metinn
med Cronbachs alfa fyrir heildarskor allra patttakenda auk pess sem alfa gildi hvers pattar
listans var metid til ad meta hugsmidarréttmeeti listans. Lagt var mat & tengsl milli breyta med
fylgnistudlinum Pearson. Samleitniréttmeeti RSS var kannad med pvi ad bera saman fylgni
listans vid streitukvarda DASS listans. Sundurgreinandi réttmaeti RSS listans var einnig metid
med pvi ad bera hann saman vid LOT-R og SWLS par sem pessir listar sttu ad vera ad meala
6samrymanleg atridi. Notast var vid t-prof til ad mela marktekt og midad var vid a > 0,05

sem vendigildi.
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Nidurstodur og umradur

Heildarfjoldi patttakenda var 86, par af 42 i bidlistandpi og 44 i dagpjalfunarhdpi. beir voru &
aldrinum 33 til 85 &ra og var medalaldur s& sami i badum hopum, 62 r.
Allir adstandendur voru annad hvort maki eda barn ad einum undanskildum, en s& var
tengdabarn. Hlutfall barna var pad sama i badum hopum eda 60%. Hlutfall maka var 40% i
bidlistahopi og 38% i dagpjalfunarhdpi.

Eins og sést i toflu eitt var kynjaskipting ekki jofn par sem hlutfall kvenna var herra i
badum hépum en hdparnir voru nanast eins ad 6dru leyti. | badum hépum voru allir makar
adalumoénnunaradilar en rumlega helmingur barna. Mun fleiri makar i bidlistahdpi sau einir

um umonnun heldur en i dagpjalfunarhopi.

Tafla 1. Tidni og hlutféll bakgrunnsupplysinga umonnunaradila eftir tengslum peirra
vid sjukling, annars vegar i bidlistahdpi og hins vegar dagpjalfunarhopi.

Bidlistahépur Dagpjéalfunarhépur

Heild Maki Barn Heild Maki Barn
N (%) n (%) n (%) N (%) n (%) n (%)

Kyn Kona 31(74) 11(65) 20(80) 28(64) 10(63) 16 (64)
Karl 11(26) 6(35 5(20) 16(36) 16(38) 9(36)

Umonnun Adalumonnunaradili 31 (74) 17 (100) 14 (56) 31(72) 16 (100) 12 (50)
Eini umonnunaradili 16 (38) 13(77) 3(12) 9(21) 6(38) 2(8)

Annad Byr med sjuklingi 19 (46) 17 (100) 2 (8) 19 (43) 16 (100) 1 (4)
Er ativinnandi 27 (64) 3(18) 24(96) 24(55) 1(6) 21 (84)

patttakendur beggja hdpa hofou annast um sjaklinginn i svipad langan tima.
Adstandendur i bidlistahdp vordu hins vegar meiri tima i uménnun & dag.
Bidlistandpur vardi ad medaltali 7,4 klukkustundum i uménnun a dag en dagpjalfunarhépur
5,1 Klukkustund. Hins vegar var ekki munur & hopunum samkvaemt marktektarprofi (t (59) = -
1,34, p = 0,18). Peir sem voru adal- og einu umoénnunaradilar vordu ad medaltali mun meiri
tima i umonnun a dag. Medaltimi umoénnunar a dag hja adalumonnunaradilum i bidlistahdpi
var 9,6 klukkustundir og 1,7 klukkustundir hja 68rum uménnunaradilum. | dagpjalfunarhdpi
vordu peir sem voru adalumonnunaradilar ad medaltali 6,5 klukkustundum & dag i umoénnun
en adrir 1,6 klukkustundum. Hja peim sem voru eini umoénnunaradili i bidlistahopi var
medaltimi uménnunar & dag ad medaltali 11,6 klukkustundir en 5 klukkustundir hja peim sem

voru ekki eini uménnunaradili. | dagpjalfunarhopi vordu peir sem voru eini uménnunaradili
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ad medaltali 7,8 klukkustundum & dag i umdnnun en peir sem voru pad ekki 4,4
klukkustundum. Munur var & hdpunum eftir pvi hve langt var lidid fra pvi sjuklingur greindist
eda 3,1 &r hja sjuklingum & bidlista og 4,3 ar hja sjuklingum i dagpjalfun (t (82) = 3,11, p =

0,00). beir sjuklingar sem voru i dagpjalfun hofou ad medaltali verid par i 2,3 ar.

patttagreining & listanum Streitumeeling fyrir adstandendur

Gerd var meginpattagreining (principal components factor analysis) med hornréttum snuning
a listanum Streitumeeling fyrir adstandendur. Eins og sést a skriduriti & mynd eitt er liklegast
ad dreifingu atrida verdi best lyst med premur pattum.

6—

Eigingildi

| I | |

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15
peettir

Mynd 1. Skridurit af pattum Streitumalingar fyrir adstandendur.

Nidurstodur pattagreiningarinnar ma sja i toflu tvo. pattur eitt er nefndur lifsuppnadm og skyrir
24% af heildardreifingu atrida, pattur tvd kallast alag og skyrir ram 20%. Pridji patturinn
nefnist neikvadar tilfinningar og skyrir teeplega 16%. Heildarskyring priggja patta likansins er
pvi 60%. Skipting fullyrdinganna i prja peetti er frekar afgerandi likt og sja ma a toflu prju, en
po eru tveer undartekningar. Nokkur samslattur er milli patta eitt og tvd & hledslu spurninga
namer tvo og fjogur. Hledslan er p6 adeins herri & peetti tvo. Pessir somu peettir komu einnig

fram i pattagreiningu hofunda listans.
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Tafla 2. battagreining a stadhafingum ar listanum Streitumeeling fyrir adstandendur.

Neikvadar
Stadhafingar RSS Lifsuppnam Alag tilfinningar
1 Finnst pér stundum eins og pu radir ekki lengur vid
adstedurnar? 0,70

2 Finnst pér stundum eins og pua hafir porf fyrir hvild? 0,51 0,53
3 Verdur pu stundum dopur/dapur yfir adsteedum pinum? 0,61
4 Hefur pin eigin heilsa bedid hnekki? 0,50 0,57
5 Hraeoist pl ad s& sem pl annast geti ordio fyrir slysi? 0,80
6 Finnst pér stundum eins og vandamal pin taki engan enda? 0,78
7 Reynist pér erfitt ad komast burt i fri? 0,74
8 Hefur félagslif pitt breyst mikid? 0,87
9 Hve mikid hefur heimilishaldio breyst vegna einstaklingsins

sem pi annast? 0,60
10 Hefur pu ordid fyrir svefntruflunum vegna einstaklingins sem

b annast? 0,73
11 Finnst pér lifskjor pin hafa dalad vegna einstaklingsins sem

pa annast? 0,72
12 Ferd pu stundum hja pér vegna einstaklingsins sem pu annast? 0,62
13 Er pér dmogulegt ad taka 4 moti gestum vegna einstaklingsins

sem pu annast? 0,61
14 Verdur pa stundum reid/reidur vegna einstaklingsins sem pu

annast? 0,78
15 Verdur pa stundum pirrud/pirradur pegar pu ert med peim sem

pa annast? 0,76

Hledsla undir 0,40 er ekki synd.

Pegar pvingadur er fram einn pattur i pattagreiningu hlada 6ll atridi nema eitt (atridi 12)
marktaekt (>0,30) & pattinn, likt og sja ma & toflu prju. petta gefur til kynna ad atridi 12 sé
ekki i sama meli ad meta streitu medal adstandenda og 6nnur atridi. Pess ber pd ad geta ad
pattahledslan var naleegt marktaekt, eda 0,26.
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Tafla 3. Hledsla atrida & einn patt

pattur 1
1 Finnst pér stundum eins og pu radir ekki lengur vid adsteedurnar? 0,69
2 Finnst pér stundum eins og pa hafir porf fyrir hvild? 0,80
3 Verdur pu stundum dépur/dapur yfir adsteedum pinum? 0,68
4 Hefur pin eigin heilsa bedid hnekki? 0,77
5 Hraedist pu ad sa sem pu annast geti ordid fyrir slysi? 0,43
6 Finnst pér stundum eins og vandamal pin taki engan enda? 0,69
7 Reynist pér erfitt ad komast burt i fri? 0,64
8 Hefur félagslif pitt breyst mikid? 0,65
9 Hve mikid hefur heimilishaldid breyst vegna einstaklingsins sem pu annast? 0,59
10 Hefur pu oradid fyrir svefntruflunum vegna einstaklingins sem pu annast? 0,60
11 Finnst pér lifskjor pin hafa dalad vegna einstaklingsins sem pu annast? 0,68
12 Ferd pa stundum hja pér vegna einstaklingsins sem pu annast? 0,26
13 Er pér dmogulegt ad taka & moti gestum vegna einstaklingsins sem pu annast? 0,38
14 Verdur pu stundum reid/reidur vegna einstaklingsins sem pu annast? 0,55
15 Verdur pa stundum pirrud/pirradur pegar pu ert med peim sem pu annast? 0,64

Hledsla yfir 0,3 er marktaek.

Areidanleiki og réttmeeti listans Streitumaeling fyrir adstandendur

Areidanleiki RSS kvardans er vidunandi fyrir heildarskor (o = 0,88), fyrir patt eitt (a = 0,82),

patt tvo (a = 0,85), og patt prju (a = 0,70). Fylgnin & milli lifsuppnams og alags er mest en
minnst & milli lifsuppnams og neikvaedra tilfinninga. Eins og sést a toflu fjogur var fylgni
milli allra patta marktek. bar sem fylgni er & milli undirpatta RSS gefur pad til kynna ad
undirpeettirnir séu ad mala sameiginlega hugsmid. Fylgnin er hins vegar ekki mjog mikil og

pvi ma alykta ad peettirnir meti mismunandi undirpaetti. RSS listinn metur pvi mismunandi

hlidar alags sem adstandendur upplifa.
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Tafla 4. Fylgni milli undirpatta Streitumealingar fyrir adstandendur.

Neikvadar

Lifsuppnam Alag tilfinningar
Lifsuppnam - 0,54 0,33
Alag - 0,43

Neikveaedar tilfinningar -

P <0,01

Samleitni réttmaeti RSS er vidunandi par sem fylgni listans vio undirkvarda DASS, sem eiga
ad vera ad meta sambarilega hugsmid, er marktaek. Fylgnin vid punglyndiskvardann er 0,40,
kvidakvardann 0,42 og vid streitukvardann 0,58. bar af leidandi er liklegt ad listinn sé ad meta
alag eins og hann a ad gera. Sundurgreinandi réttmeeti RSS er jafnframt ageett par sem fylgni
listans vid LOT-R og SWLS, sem eiga ad meta adrar hugsmidar er neikvead, eda -0,40 vid
LOT-R og -0,30 vio SWLS. RSS listinn er pvi ad meta hugsmid sem er 6lik bjartsyni og

lifsanaegju.

Athugun & lidan adstandenda folks med heilabilun

Megin tilgata rannsdknarinnar er ad lidan adstandenda félks med heilabilun sem er i
dagpjalfun sé betri en lidan adstandenda félks med heilabilun sem er & bidlista eftir plassi i
dagpjalfun. Lidan adstandenda er metin med medalskorum peirra Ur listunum Streitumaling
fyrir adstandendur, punglyndis, kvida og streitukvarda DASS og Lifsanagjulistanum.
Rannsdknir hafa synt fram & ad peettir eins og kyn, tengsl uménnunaradila vid sjukling og
persOnuleikaeinkenni hafi ahrif & lidan adstandenda. Auk pess hefur verid synt fram & ad sa
timi sem folk ver i uménnun og adstod fra vinum og ettingjum hafi ahrif. Ut fra pvi voru
tilgatur settar fram um ad lidan kvenna veeri verri en karla, lidan maka veri verri en barna og
lidan peirra sem veru svartsynir veeri verri en peirra sem veeru bjartsynir. beir sem eru
adalumoénnunaradilar bera megin abyrgd & umoénnun sjuklings og verja margfalt meiri tima &
dag i umonnun en peir sem eru pad ekki. bvi var sett fram tilgata um ad lidan peirra sem veeru
adalumoénnunaradilar veeri verri en peirra sem eru pad ekki. Jafnframt var sett fram tilgata um
ad lidan peirra sem veeru eini umoénnunaradili veeri verri heldur en peirra sem fengu adstod vid
umoénnun. Allir sem eru eini uménnunaradili eru adalumdénnunaradili en med pvi ad athuga pa

sérstaklega sést hvada ahrif pad hefur ad vera badi adalumodnnunaradili og fa enga adstod vid
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umoénnun. Dreifigreining (e. ANOVA) var gerd til ad athuga mun & milli breyta og hvort

samvirkni veeri & milli peirra.

Munur & lidan adstandenda eftir pvi hvort sjuklingur er i dagpjalfun eda a
bidlista

Eins og sést i toflu fimm eru heildarskor & RSS harri hja bidlistahopi en dagpjalfunarhopi.
Enginn munur er hins vegar & hopunum samkvaemt marktektarprofi, t (84) = -0,89, p = 0,19.
Jafnframt er enginn munur & milli hopanna a punglyndis- (t (83) = 1,25, p = 0,11), kvida- (t
(83) = 1,19, p = 0,12) og streitukvarda DASS (t (83) = 0,26, p = 0,4) né Lifsanagjulistanum (t
(83) =0,07, p=0,47).

Tafla 5. Lysandi tolfraedi fyrir skor patttakenda a spurningalistunum skipt eftir bidlista-
og dagpjalfunarhopi.

Spurningalisti n M sf
Bidlistahopur Heildarstig RSS 42 21,74 9,63
DASS-punglyndi 41 3,24 4,50
DASS-kvidi 41 2,22 3,08
DASS-streita 41 551 4,30
SWLS 41 25,15 5,66
Dagpjalfunarhépur Heildarstig RSS 44 19,86 9,81
DASS-punglyndi 44 4,84 6,93
DASS-kvidi 44 3,16 4,10
DASS-streita 44 5,80 5,65
SWLS 44 25,23 5,16
Heild Heildarstig RSS 86 20,78 9,71
DASS-punglyndi 86 4,07 5,90
DASS-kvidi 86 2,71 3,65
DASS-streita 86 5,66 5,02
SWLS 86 25,19 5,37

pessar nidurstodur gefa til kynna ad ekki sé munur & lidan félks eftir pvi hvort sjaklingur sé i

dagpjalfun eda & bidlista eftir dagpjalfun. Megin tilgata rannsoknarinnar stddst pvi ekki.
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Margar skyringar geta verid & pessum nidurstodum. Ma par helst nefna ad samkvaemt
bakgrunnsspurningunum var lengra lidid fra greiningu sjuklinga sem eru i dagpjalfun. Eins og
fram hefur komid i fyrri rannsoknum péa eru hegdunartruflanir, eins og hémluleysi, uppnam,
pirringur, ranghugmyndir og fleira, medal peirra einkenna sem hafa mest ahrif & lidan
adstandenda (Donaldson o.fl., 1998; Machnicki o.fl., 2008). | rannsokn Ulstein og fleiri
(2007) kom til deemis fram ad heildarstig sjuklings Ur Taugagedlaekniskvardanum (e. Neuro-
psychiatric inventory), sem metur gedrenar- og hegdunartruflanir sjuklings, veeri su breyta
sem hefdi mest ahrif & byrdi umdnnunaradila. Par sem hegdunartruflanir og fleiri einkenni
heilabilunar agerast med timanum er liklegra ad peir sjuklingar i dagpjalfunarhépi sem
adstandendur annast séu oronir meira krefjandi (Corey-Bloom, 2000; Gililland, 2007; Rosler,
2002). bvi getur verid ad peir purfi & meiri uménnun ad halda medan peir eru heima heldur en
sjuklingar i bidlistandpi. Sa timi sem lidinn er fra greiningu er p6 einungis visbending um
hversu mikil hegdunar- og gedraen einkenni sjuklings eru ordin pvi préun sjukdoémsins er
mjog misjofn & milli sjuklinga. Hins vegar eru sjuklingar sem eru med meiri einkenni liklegri
til ad komast fyrr inn i dagpjalfun en adrir, burt séd fra pvi hversu langt er 1idid fra greiningu.
Pvi midur var ekki lagt mat & astand heilabilunar i pessari rannsdkn. En moguleg asteda pess
ad enginn munur kom fram a milli hpa kann ad vera st ad hegdunareinkenni sjuklinga, sem
eru meiri hja peim sem komnir eru lengra i sjukdomsferlinu og eru pvi ef til vill i dagpjalfun,
vegi hugsanlega upp & moti jakvaedum afleidingum dagpjalfunar & lidan adstandenda. |
framhaldi af pessari rannsokn veri ahugavert ad meta ahrif dagpjalfunar med tilliti til
hegdunareinkenna.

Nidurstodur rannséknar Mavall og Thorslund (2007) benti til ad dagpjalfun gagnadist
ekki sem skyldi peim sem voru med mjog neikvedar tilfinningar pegar sjuklingar byrjadi i
dagpjéalfun. peir toldu ad sa timi sem sjuklingur vardi i dagpjalfun veegi ekki upp & méti peim
erfidleikum sem stofudu af pvi ad koma vidkomandi af stad i dagpjalfun. Auk pess gat tekid a
adstandendur ad purfa ad bua sjukling andlega undir pad ad fara af stad. | pessari rannsokn er
ekki haegt ad meta hverjum dagpjalfun gagnast par sem lidan adstandenda var ekki metin adur
en sjiklingur byrjadi i dagpjalfun. Ahugavert veeri ad meta lidan peirra 4dur en sjuklingur
byrjar i dagpjalfun og sidan aftur nokkrum manudum seinna.

Heildarskor adstandenda a listanum Streitumeeling fyrir adstandendur var heldur leegra
en patttakenda i rannsokn Greene og fleiri (1980). batttakendur peirrar rannséknar skorudu
haest & peettinum alag, eda ad medaltali 11,17. Medalskor undirpéttarins lifsuppnam var 9,83
0g 6,22 i paettinum neikvadar tilfinningar. Heildarmedalskor peirra var 27,22. Adstandendur
pessarar rannsdknar skorudu einnig haest & peettinum alag, medalskor bidlistanéps var 10,33
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og dagpjéalfunarhops 8,70. Medalskor bidlistahdps & undirpaettinum lifsuppnam var 7,57 og
dagpjélfunarhops 7,91. Skor adstandenda & undirpaettinum neikvaedar tilfinningar voru mun
leegri heldur en i rannsokn Greene og fleiri, eda 3,83 hja bidlistahopi og 3,25 hja
dagpjalfunarhopi. Ad hluta til veeri haegt ad skyra pennan mikla mun med pvi ad um 70%
patttakenda i rannsokn Greene og félaga bjuggu med sjuklingi en einungis 44% adstandenda i
pessari rannsokn gerdu pad. Eins og fyrri rannsoknir hafa synt fram & upplifa peir sem bua
med sjuklingi yfirleitt meiri byrdi en peir sem gera pad ekki.

par sem rannsoknir hafa synt fram & ad punglyndi, kvidi og streita eru algengari a
medal umonnunaradila en annarra kom mjog & dvart hversu 1&g medalskor péatttakenda i
badum hépum voru & DASS listanum. Heildarmedaltol beggja hdpa fyrir punglyndi voru 4,07,
kvida 2,71 og fyrir streitu 5,66. I rannsokn sem Bjorgvin Ingimarsson (2010) gerdi &
proffreedilegum eiginleikum DASS listans voru aftur & moti medaltdl 582 nema i Haskdla
islands fyrir punglyndi 5,25, kvida 4,87 og fyrir streitu 8,16. brjar adrar rannsoknir sem
byggdu & almennu pydi syndu svipadar nidurstddur (Bados, Solanas og Andreas, 2005;
Crawford og Henry, 2003; Lovibond og Lovibond, 1995). Ekki er ljost hvers vegna
patttakendur pessarar rannsoknar skora eins lagt og raun ber vitni & DASS listanum midad vid
adra. Ein moguleg skyring er st ad adstandendur i pessum hopum upplifi meira af jakveedum
ahrifum umoénnunarhlutverksins heldur en sleemum. Rannsoknir hafa synt fram a ad peir sem
finna merkingu i umonnunarhlutverkinu upplifi minni byrdi, punglyndi og streitu. bar sem
jakvaed upplifun af uménnunarhlutverkinu var ekki metin i rannsékninni er ekki haegt ad segja
til um pad atridi med vissu.

I nidurstédum rannséknar Schulz og Williamson (1991) & punglyndi medal peirra sem
annast folk med heilabilun kom fram ad peir sem voru anagdari med félagsleg tengsl sin og
upplifou mikinn félagslegan studning fundu fyrir minna punglyndi en adrir. Leegri tioni
vandamalahegdunar og betri tengsl vid sjukling &dur en sjukdémurinn kom fram hoféu
jafnframt tengsl vid minna punglyndi. Ahugavert hefdi verid ad kanna anzgju med félagsleg
tengsl i pessari rannsokn til ad kanna hvort sa pattur sé skyring & eins lagum heildarstigum a
bunglyndiskvarda DASS og raun ber vitni.

Onnur skyring er ef til vill si ad DASS listinn sé ekki nagilega gédur til ad meta
bunglyndi, kvida og streitu & medal eldra félks. Medalaldur patttakenda pessarar rannsoknar
var 62 ar. Hins vegar voru patttakendur priggja storra rannsokna sem medal annars hafa notast
vid DASS listann mun yngri. Peir sem toku patt i gerd listans (Lovibond og Lovibond, 1995)
og patttakendur i rannsokn Bados og fleiri, (2005) voru héaskélanemar. patttakendur i
rannsokn Crawford og Henry (2003) voru jafnframt mun yngri par sem medalaldur peirra var
41 ar.
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P& medalskor adstandenda & DASS listanum hafi verid leegra en i 6drum rannséknum
pa eru punglyndis- og kvidaeinkenni nokkud algeng medal peirra. Petta kemur i 1jos pegar
kannad er hversu hatt hlutfall adstandenda voru med veeg til alvarleg einkenni. Enginn af peim
sem tok patt reyndist vera med mjog alvarleg punglyndis-, kvida- eda streitueinkenni. Aftur a
moti voru 7,2% folks i bidlistandpi og 20,5% folks i dagpjalfunarhopi med veeg til alvarleg
bunglyndiseinkenni. Kvidaeinkenni voru téluvert minni par sem 4,8% folks i bidlistahdpi og
13,6% folks i dagpjalfunarhopi voru med veeg til alvarleg einkenni. I bidlistanopi voru
einungis 2,4% med veeg streitueinkenni og i dagpjalfunarhépi voru 9,1% adstandenda med

veeg eda medal mikil einkenni.

Munur a lidan kvenna og karla

Eins og sést i toflu sex eru heildarstig svipud hja konum og kérlum i badum hépum og er
enginn munur & kynjunum a neinum spurningalistum samkvaemt marktektarpréfi, p > 0,05
(sja toflu i vidauka IX).

Tafla 6. Lysandi tolfraedi skora ur spurningalistunum, annars vegar eftir pvi hvort
adstandandi sé kona eda karl og hins vegar eftir bidlista- og dagpjalfunarhopi.

Bidlistahépur Dagpjalfunarhépur Heild

Spurningalisti n M sf n M sf n M sf

Konur Heildarstig RSS 31 2165 9,74 28 2054 11,22 59 21,12 10,39
DASS-punglyndi 30 2,97 3,86 28 5,36 7,55 58 4,12 6,01

DASS-kvidi 30 247 347 28 2,82 3,31 58 2,64 3,37
DASS-streita 30 533 429 28 5,82 6,05 58 5,57 5,18
SWLS 30 25,06 5,80 28 2443 531 59 24,76 5,54

Karlar Heildarstig RSS 11 220 9,79 16 18,69 6,86 27 20,04 8,17
DASS-punglyndi 11 4,00 6,07 16 3,94 5,79 27 3,96 5,79

DASS-kvidi 11 155 151 16 3,75 5,29 27 2,85 4,27
DASS-streita 11 6,00 4,49 16 5,75 5,07 27 5,85 4,75
SWLS 11 2540 5,46 16 26,63 4,72 26 26,15 4,95

Gert var rao fyrir pvi ad konur uppliféu meiri byrdi, punglyndi, kvida og streitu heldur en
karlar likt og fyrri rannsoknir hafa synt fram a. Auk pess var talid ad konur nytu minni
lifsanaegju heldur en Kkarlar. pessi tilgata var ekki studd par sem enginn munur var & kynjunum

eftir pessum breytum. betta er ekki i samraemi vid fyrri rannsoknir (Anthony-Bergstone, Gatz
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og Zarit, 1988; Campell o.fl., 2008; Covinsky o.fl., 2003; Donaldson o.fl., 1998; Neal,
Ingersoll-Dayton og Marjorie, 1997; Ory o.fl., 1999; Papastavrou o.fl., 2007).
Pegar rynt er i bakgrunnsspurningarnar fyrir hvort kyn fyrir sig er ekki margt sem geeti skyrt
hvers vegna nidurstédurnar eru ekki i samraemi vid fyrri rannsoknir. Svipad hlutfall karla og
kvenna eru adaluménnunaradilar og svipad langt var fra greiningu peirra sjuklinga sem hvort
kyn fyrir sig annadist. Hlutfall kvenna sem var eini umonnunaradili var heerra heldur en Kkarla,
35% & moti 19%, auk pess sem konur hoféu verid umonnunaradili i lengri tima. Hins vegar
var herra hlutfall karla makar heldur en kvenna, eda 46% a moti 36% auk pess sem karlar
vordu lengri tima & dag i umdnnun, eda 7,2 timum & dag & méti 5,7 timum. | ranns6kn Neal og
fleiri (1997) kom hins vegar fram ad konur voréu meiri tima i uménnun & viku heldur en
karlar.

Eins og i flestum 6drum ranns6knum var hlutfall kvenna i pessari rannsokn mun herra
heldur en hlutfall karla, eda 69% i heildina. Hlutfall kvenna sem eru barn sjuklings var 72%
en hlutfall kvenna sem eru maki sjuklings var 64%. par sem patttakendur voru um helmingur
af pydinu pa er haegt ad alykta ad deetur folks med heilabilun taki i flestum tilfellum ad sér

umonnunarhlutverkid.

Munur a lidan maka og barna sjuklings
I toflu sjo sést ad makar skora ad medaltali harra en born & ollum listunum nema
Lifsanaegjulistanum. Samkveemt marktektarpréfi i toflu atta er munur a stigum RSS kvardans
eftir pvi hver tengsl umdnnunaradila eru vid sjukling par sem makar skora harra en born.
Pegar undirpeettir listans eru skodadir kemur i 1jés ad munurinn liggur adeins & undirpeattinum
lifsuppnam, F (2, 79) = 12,14, p = 0,05.
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Tafla 7. Lysandi tolfraedi skora ur spurningalistunum, annars vegar eftir pvi hvort
adstandandi se maki eda barn og hins vegar eftir bidlista- og dagpjalfunarhdépi.

Bidlistahopur Dagpjalfunarh6pur Heild

Spurningalisti n M sf n M sf n M sf

Maki Heildarstig RSS 17 2518 951 16 22,88 10,66 33 24,06 9,99
DASS-punglyndi 16 488 666 16 525 7,00 32 506 573

DASS-kvidi 16 319 4523 16 4,06 4,95 32 3,63 4,55
DASS-streita 16 6,38 483 16 6,13 5,33 32 6,25 5,00
SWLS 16 22,56 5,69 16 2531 5,68 32 23,94 5,76

Barn  HeildarstigRSS 25 19,40 9,17 25 1860 9,31 50 19,00 9,16
DASS-punglyndi 25 2,20 1,76 25 5,04 7,30 50 3,62 5,45

DASS-kvidi 25 160 1,89 25 2,68 3,69 50 2,14 2,96
DASS-streita 25 496 3,93 25 5,88 5,99 50 5,42 5,04
SWLS 25 26,80 5,07 25 2544 488 50 26,12 4,98

Likt og sést i toflu atta er samvirkni & milli héps og tengsla & Lifsanagjulistanum. Mynd tvo
synir ad samvirknin liggur i pvi ad einungis er munur a lifsanegju maka og barna i

bidlistahdpi (t (37), -2,50, p = 0,00) par sem bdrn eru ansegdari med lifid en makar.
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Tafla 8. Fjolbreytudreifigreining a tengslum og hop.

df F P
RSS - heild Hopur 1,79 0,52 0,24
Tengsl 2,79 3,52 0,02*
Hoépur X tengsl 1,79 0,12 0,36
DASS - punglyndi Hépur 1,78 1,43 0,12
Tengsl 2,78 0,80 0,23
Hopur X tengsl 1,78 0,84 0,18
DASS - kvidi Hopur 1,78 1,39 0,12
Tengsl 2,78 1,60 0,10
Hopur X tengsl 1,78 0,02 0,45
DASS - streita Hopur 1,78 0,09 0,39
Tengsl 2,78 0,58 0,28
Hoépur X tengsl 1,78 0,26 0,31
SWLS Hopur 1,78 0,34 0,28
Tengsl 2,78 1,88 0,08
Hoépur X tengsl 1,78 2,98 0,04*

* Fylgni er markteek vid 0,05 mérkin (einhlida).
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Mynd 2. Samvirkni milli bidlista- og dagpjalfunarhéps og maka og barna &
Lifsanaegjulistanum.

Ut fra fyrri rannsoknum var gert rad fyrir pvi ad makar sjuklinga upplifdu meiri byrdi,
bunglyndi, kvida og streitu og nytu minni lifsdnaegju heldur en born sjuklinga. Pessi tilgata
var ad hluta til studd par sem makarnir upplifdu meiri byrdi en bérn. Jafnframt voru bérn i
bidlistahopi anaegdari med lifid en makar. Hins vegar var enginn munur & lifsansegju maka og
barna i dagpjalfunarhopi.

Skiljanlegt er ad makar sjuklinga upplifi meiri byrdi en born peirra pegar
bakgrunnsspurningarnar eru skodadar. Allir makar voru adaluménnunaradilar en einungis
58% barna voru pad. Um 52% maka voru eini uménnunaradili en einungis 10% barna sau ein
um umoénnun. Makar vorou ad medaltali 12,26 timum a solarhring i umonnun en bdrn
einungis 2,56 klukkustundum. Auk pess hefur verid bent & ad makar eiga oft i meiri
erfidleikum med umoénnun par sem peir eiga margir vid sjalfir vid kroniska sjukdéma ad etja
sokum heerri aldurs (Conell o.fl., 2001).

Jafnframt er dhugavert ad sja ad makar og born hafa ad medaltali annast sjuklinga i
svipad langan tima eda fjogur og halft ar. Hins vegar er ad medaltali styttra fra greiningu

sjuklinga sem born hugsa um en makar, eda 3,15 ar a moéti 4,4 arum. Likt og fyrri rannsoknir
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hafa bent & pa byrja born sjuklinga fyrr ad flokka pa hjalp sem pau veita foreldrum sinum sem
umonnun heldur en makar. Auk pess er margt sem felst i umdnnuninni sem er mun edlilegra

ad einstaklingur geri fyrir maka sinn en barn fyrir foreldri sitt.

Munur & lidan peirra sem eru adalumoénnunaradilar og peirra sem eru pad ekki

Likt og sést i toflu niu eru medalskor adaluménnunaradila i bidlistahdpi heerri en peirra sem
eru pad ekki & ollum listum nema Lifsanagjulistanum. i dagpjalfunarhdpi eru medalskor
peirra sem eru ekki adalumoénnunaradilar hins vegar herri en peirra sem eru pad, a 6llum

listum nema kvida-undirkvarda DASS og Lifsanagjulistanum.

Tafla 9. Lysandi tolfraedi skora ur spurningalistunum, annars vegar eftir pvi hvort
adstandandi sé adalumoénnunaradili eda ekki og hins vegar eftir bidlista- og
dagpjalfunarhopi.

Bidlistahépur Dagpjalfunarhépur Heild

Spurningalisti n M sf n M sf n M sf

Adal HeildarstigRSS 31 23,35 8,92 31 1984 9,38 62 21,60 9,25
DASS-punglyndi 30 3,70 5,07 31 4,19 5,10 61 3,95 5,52

DASS-kvidi 30 243 340 31 3,52 4,47 61 2,98 3,99
DASS-streita 30 593 442 31 5,45 4,86 61 5,69 4,62
SWLS 30 2480 6,31 31 25,32 3,47 61 25,07 5,85

Ekki  Heildarstig RSS 11 17,18 1052 12 21,25 10,55 23 19,30 10,50
DASS-punglyndi 11 2,00 2,05 12 6,92 9,03 23 4,57 7,00

DASS-kvidi 11 164 1,96 12 2,50 3,09 23 2,09 2,59
DASS-streita 11 463 3,93 12 7,17 7,41 23 5,83 6,04
SWLS 11 26,09 3,36 12 2492 4,70 23 2548 4,07

Samkveemt dreifigreiningu i to6flu tiu er samvirkni milli héps og hvort adstandandi sé
adalumoénnunaradili eda ekki & RSS kvardanum. Eins og sést & mynd prju liggur samvirknin i
pvi ad einungis er munur & alagi adalumoénnunaradila og peirra sem eru pad ekki i bidlistahopi
par sem peir sem eru adalumoénnunaradilar upplifa meira alag (t (40), 1,88, p = 0,03). | toflu
tiu ma jafnframt sja ad munur er & punglyndi adstandenda eftir pvi hvort peir eru i bidlista-

eda dagpjalfunarhopi par sem dagpjalfunarhdépur skorar heerra.
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Tafla 10. Fjolbreytudreifigreining a pvi hvort adstandandi sé adalumonnunaradili eda
ekki og hop.

df F P
RSS - heild Hoépur 1,84 0,01 0,45
Adalumonnunaradili 1,84 1,05 0,16
Hopur X adal 1,84 2,65 0,05*
DASS - punglyndi  Hopur 1,80 3,54 0,03*
Adalumoénnunaradili 1,80 0,13 0,36
Hopur X adal 1,80 2,36 0,06
DASS - kvidi Hopur 1,80 1,17 0,14
Adalumoénnunaradili 1,80 1,02 0,16
Hopur X adal 1,80 0,02 0,45
DASS - streita Hoépur 1,80 0,88 0,18
Adalumonnunaradili 1,80 0,00 0,48
Hopur X adal 1,80 1,77 0,09
SWLS Hopur 1,80 0,06 0,40
Adalumonnunaradili 1,80 0,11 0,37
Hoépur X adal 1,80 0,40 0,26

* Fylgni er marktaek vid 0,05 mérkin (einhlida).
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Mynd 3. Samvirkni milli bidlista- og dagpjalfunarhéps og adaluménnunaradila og
peirra sem eru pad ekki a RSS.

Gert var rad fyrir pvi ad peir sem veeru adaluménnunaradilar upplifou meiri byrdi, punglyndi,
kvida og streitu og minni lifsdnaegju en peir sem veeru pad ekki. Nidurstodur eru pvi ad hluta
til i samraemi vid pa tilgatu par sem adalumoénnunaradilar i bidlistahopi upplifa meiri byrdi en
beir sem eru pad ekki. I nidurstédum rannsoknar Ulstein og fleiri (2007) kom fram & sa timi
sem varid er i umonnun hafi mikil &hrif & byrdi. Adalumdnnunar adilar verja mun meiri tima i
umonnun auk pess sem allir makar eru adalumonnunaradilar. Pvi komu pessar nidurstodur
ekki & ovart. Hins vegar kom pessi munur ekki fram i dagpjalfunarhépi, olikt pvi sem buist
var vid. Astaedan fyrir pvi ad pessi munur kemur einungis fram i bidlistahopi er liklega st ad
par er meiri munur a peim tima sem adalumodnnunaradilar og peir sem eru pad ekki verja i
umoénnun. Munurinn i bidlistahopi er ad medaltali 7,9 klukkustundir en einungis 4,9 i

dagpjéalfunarhopi.
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Munur & lidan peirra sem eru annars vegar eini uménnunaradili og hins vegar peirra sem eru

pad ekki

Likt og sést i toflu 11 eru medalskor peirra sem eru eini umonnunaradili heerri & 6llum

spurningalistunum nema kvida-undirkvarda DASS og Lifsanagjulistanum.

Tafla 11. Lysandi t6lfraedi skora ur spurningalistunum, annars vegar eftir pvi hvort
adstandandi sé eini umoénnunaradili eda ekki og hins vegar eftir bidlista- og

dagpjalfunarhopi.
Bidlistahopur Dagpjalfunarhopur Heild

Spurningalisti n M sf n M sf n M sf

Eini  HeildarstigRSS 16 25,88 10,05 9 23,00 11,83 25 24,84 10,57
DASS-punglyndi 15 4,00 5,18 9 511 7,88 24 4,42 6,19
DASS-kvidi 15 347 452 9 3,67 482 24 354 453
DASS-streita 15 6,93 5,06 9 522 593 24 6,29 5,34
SWLS 15 24,47 6,46 9 2400 545 24 2429 5,98

Ekki  HeildarstigRSS 26 19,19 8,59 34 1915 937 60 19,17 8,96
DASS-punglyndi 26 2,81 4,10 34 491 6,84 60 4,00 5,86
DASS-kvidi 26 150 1,50 34 3,00 4,02 60 2,35 3,25
DASS-streita 26 4,69 3,65 34 597 574 60 542 495
SWLS 26 2554 523 34 2562 517 60 2558 5,15

Samkvaemt marktektarprofi i toflu 12 er munur & stigum RSS kvardans eftir pvi hvort

adstandandi er eini umonnunaradili eda ekki par sem peir sem sja einir um umdnnun upplifa

meira alag. Pegar undirpettir listans eru skodadir kemur i 1jos ad munurinn liggur adeins i

undirpeettinum lifsuppnam, F (1, 81) = 8,27, p = 0,01.
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Tafla 12. Fjolbreytudreifigreining & pvi hvort adstandandi sé eini umoénnunaradili eda
ekki og hop.

df F P
RSS - heild Hoépur 1 0,39 0,27
Eini uménnunaradili 1 5,05 0,01**
Hopur X eini 1 0,36 0,27
DASS - punglyndi  Hopur 1 1,19 0,14
Eini umonnunaradili 1 0,22 0,32
Hopur X eini 1 0,11 0,37
DASS - kvidi Hopur 1 0,89 0,17
Eini umonnunaradili 1 2,13 0,07
Hoépur X eini 1 0,52 0,24
DASS - streita Hoépur 1 0,03 0,43
Eini umonnunaradili 1 0,35 0,28
Hoépur X eini 1 1,41 0,12
SWLS Hopur 1 0,02 0,44
Eini umonnunaradili 1 0,99 0,16
Hopur X eini 1 0,04 0,42

** Fylgni er marktaek vid 0,01 mérkin (einhlida).

Gert var rad fyrir pvi ad peir sem veeru einu umoénnunaradilar upplifou meiri byrdi, punglyndi,
kvida og streitu og minni lifsanaegju en peir sem veeru pad ekki. Tilgatan er ad hluta til studd
par sem einu umonnunaradilar upplifa meiri byrdi en peir sem sja ekki einir um umoénnun.
Pessar nidurstodur komu ekki a Ovart pvi einu umonnunaradilar verja mun meiri tima i
umdénnun en peir sem sja ekki einir um sjukling. Eins og rannsoknir hafa synt pa skiptir
stuoningur fra ettingjum og vinum miklu mali fyrir lidan umoénnunaradila (Braekhus o.fl.,
1998; Coen, O’Boyle, Swanwick og Coakley, 1999; Coen o.fl., 1997; Vitaliano o.fl., 1991).
/tla ma ad peir sem sja einir um umonnun hafi takmarkadra studningsnet en peir sem gera
pad ekki.

Munur & lidan peirra sem eru annars vegar bjartsynir og hins vegar svartsynir
Eins og sést i toflu 13 eru medalskor peirra sem eru bjartsynir og eru i dagpjalfunarhopi mun
legri en peirra sem eru svartsynir & llum listum nema Lifsanagjulistanum. I bidlistahopi eru

hins vegar stig peirra sem eru bjartsynir og svartsynir heldur jofn.
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Tafla 13. Lysandi tolfraedi skora ur spurningalistunum, annars vegar eftir pvi hvort
adstandandi seé bjartsynn eda svartsynn og hins vegar eftir bidlista- og dagpjalfunarhopi.

Bidlistahopur Dagpjalfunarhopur

Spurningalisti N M sf n M sf

Bjartsynir  Heildarstig RSS 14 21,79 9,04 25 15,08 6,95
DASS-punglyndi 14 2,36 1,91 25 2,16 3,26

DASS-kvidi 14 1,14 1,88 25 1,88 2,05
DASS-streita 14 5,43 3,46 25 3,80 3,57
SWLS 14 26,31 7,08 25 26,84 4,74

Svartsynir  Heildarstig RSS 27 21,48 10,19 19 26,16 9,59
DASS-punglyndi 26 3,69 5,46 19 8,37 8,80

DASS-kvidi 26 2,73 3,50 19 4,84 5,42
DASS-streita 26 5,54 4,84 19 8,42 6,82
SWLS 27 24,44 4,93 19 23,11 5,02

Samkvaemt dreifigreiningu sem sést i t6flu 14 koma fram meginahrif baedi hops og lifssynar &
kvidakvarda DASS auk pess sem meginahrif lifssynar koma fram & Lifsanagjulistanum. Tafla
13 synir ad annars vegar peir sem eru i dagpjalfunarhopi og hins vegar peir sem eru svartsynir
upplifa meiri kvida. Jafnframt sést ad peir sem eru bjartsynir eru anaegdari med lifio en peir

sem eru svartsynir.
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Tafla 14. Fjolbreytudreifigreining & pvi hvort adstandandi sé eini uménnunaradili eda
ekki og hop.

Df F p
RSS - heild Hopur 1,81 0,25 0,31
Lifssyn 1,81 7,11 0,00**
Hopur X lifssyn 1,81 7,94 0,00**
DASS - punglyndi Hépur 1,80 3,25 0,04
Lifssyn 1,80 9,21 0,00**
Hoépur X lifssyn 1,80 3,84 0,03*
DASS - kviai Hopur 1,80 3,26 0,04*
lifssyn 1,80 8,33 0,00**
Hoépur X lifssyn 1,80 0,76 0,19
DASS - streita Hopur 1,80 0,33 0,28
lifssyn 1,80 4,70 0,02*
Hopur X lifssyn 1,80 4,27 0,02*
SWLS Hopur 1,80 0,11 0,37
lifssyn 1,80 5,45 0,01**
Hopur X lifssyn 1,80 0,61 0,22

* Fylgni er marktek vid 0,05 mérkin (einhlida).
** Fylgni er marktaek vid 0,01 morkin (einhlida).

Marktektarprof i toflu 14 gefur jafnframt til kynna ad samvirkni er & milli hops og lifssynar &
RSS kvardanum og punglyndis- og streitukvarda DASS.
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Mynd 4. Samvirkni milli bidlista- og dagpjalfunarhops og lifssynar, & RSS kvardanum.

Mynd fjogur synir ad samvirkni er milli hdps og lifssynar sem adstandendur hafa, & RSS
kvardanum. Samkvaemt t-préfi (t (42), -4,45, p = 0,00) felur samvirknin annars vegar i sér ad
einungis sé munur & alagi peirra sem eru bjartsynir og svartsynir i dagpjalfunarhopi par sem
beir sem eru bjartsynir upplifa minna alag. Hins vegar felur han i sér ad peir sem eru
bjartsynir og eru i bidlistahopi upplifa meira alag en peir sem eru bjartsynir og eru i
dagpjéalfunarhopi (t = (37), -2,50, p = 0,00.
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Mynd 5. Samvirkni milli bidlista- og dagpjalfunarhéps og lifssynar, & punglyndiskvarda
DASS.

Eins og sést a mynd fimm er samvirkni & milli hops og lifssynar par sem einungis er munur i
dagpjélfunarhopi & punglyndi peirra sem eru bjartsynir og svartsynir. Bjartsynir upplifa minna
bunglyndi en svartsynir (t (42), -2,93, p = 0,00).
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Mynd 6. Samvirkni milli bidlista- og dagpjalfunarhéps og lifssynar, a streitukvarda
DASS.

Samkvaemt mynd sex er samvirkni & milli hops og lifssynar par sem einungis er munur i
dagpjalfunarhopi & streitu peirra sem eru bjartsynir og svartsynir. Bjartsynir upplifa minni
streitu en svartsynir (t (42), -2,69, p = 0,01).

Bjartsyni hefur &hrif & lidan par sem peir adstandendur upplifa minni kvida og meiri
lifsdneegju auk pess sem adstandendur i dagpjalfunarhépi sem eru bjartsynir upplifa minni
byrdi, punglyndi og streitu. Petta er i samraemi vid tilgatu rannsoknarinnar. bar sem bjartsyni
hefur einungis ahrif & byrdi, punglyndi og streitu i dagpjalfunarhopi er tilgatan einungis studd
ad hluta til. petta er i samraemi vid nidurstodur rannsoknar Hooker og fleiri (1992) en paer
bentu til pess ad peir sem voru bjartsynir uppliféu minni streitu, hefou feerri punglyndis-
einkenni og veeru vid betri andlega heilsu. pPegar reiknud voru t-prof fyrir alla listana kom i
lj6s ad bjartsyni hefur adeins ahrif a lidan i dagpjalfunarhopi. Einnig er ahugavert ad i
dagpjalfunarhopi eru fleiri umonnunaradilar bjartsynir en i bidlistandpi. Teeplega 60%
adstandenda i dagpjalfunarhépi eru bjartsynir en einungis 35% i bidlistahOpi. Par sem
bjartsyni hefur ahrif & lidan er ahugavert ad pad sé ekki munur & lidan adstandenda eftir pvi i

hvada hopi peir eru. Nanari athugunar er porf til ad kanna af hverju pessi munur stafadi.
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Fylgni milli bakgrunns breyta og skora & RSS

Likt og sja ma a toflu 15 hefur sa timi sem varid er i umoénnun & dag pau ahrif ad alag
adstandenda i bidlistahopi eykst par sem fylgnin & milli pessara breyta er marktek. Marktaek
fylgni er & milli pess hve langt er 1idid fra greiningu og heildarskora @ RSS listanum og
punglyndis- og kvidakvarda DASS. Byrdi, punglyndi og kvidi adstandenda eykst eftir pvi sem

lengra er 1idid fra greiningu.

Tafla 15. Fylgni milli bakgrunnsbreyta og skora & spurningalistum fyrir bidlistahop.

Heildarstig DASS-
RSS punglyndi DASS-kvidi DASS-streita ~ SWLS

Lengd umménnunar

. 0,20 0,01 0,22 0,11 0,08
i arum

Lengd ummonnunar .

) 0,36 0,15 0,05 -0,01 -0,22
adag

Lengd fra greiningu 0,30" 0,38* 0,42* 0,17 -0,21

* Fylgni er markteek vid 0,05 mérkin (einhlida).

Tafla 16 synir ad eftir pvi sem sjuklingur hefur verid lengur i dagpjalfun pvi minni lifsanaegju
upplifir uménnunaradili. Aftur & moti er ekki markteek fylgni & milli lengdar fra greiningu og
lifsanaegju. Moguleg skyring & pessu er ad peir sjuklingar sem eiga vid fleiri vandamal ad
strida eru liklegri til ad purfa urraedi fyrr en adrir og komast pvi fyrr i dagpjalfun burt sed fra

pbvi hversu langt er 1idid fra greiningu.
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Tafla 16. Fylgni milli bakgrunnsbreyta og skora a spurningalistum
dagpjalfunarhop.
Heildarstig DASS-

RSS punglyndi DASS-kvidi DASS-streita ~ SWLS
Lengd umonnunar
. -0,06 0,17 0,09 -0,05 -0,32
i arum
Lengd umonnunar
) 0,20 -0,40 0,23 0,03 0,03
& dag
Lengd fra greiningu 0,08 0,16 0,12 -0,07 -0,25
Lengd dagpjalfunar i
) 0,25 0,21 0,27 0,22 -0,56**
arum
Timi sem tekur ad fara

0,09 -0,12 0,00 -0,05 0,02

af stad i dagpjalfun

* Fylgni er markteek vid 0,05 morkin (einhlida).

** Fylgni er marktaek vid 0,01 morkin (einhlioa).
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Samantekt

Tilgangur rannsoknarinnar var ad meta lidan adstandenda folks med heilabilun og athuga
hvort munur veeri & lidan peirra eftir pvi hvort sjaklingur veeri i dagpjalfun eda & bidlista eftir
slikri pjénustu. Megin tilgatan var st ad adstandendur folks med heilabilun sem er i
dagpjalfun upplifi minni byrdi, punglyndi, kvida og streitu og séu anagdari med lifid en
adstandendur peirra sem eru a bidlista eftir plassi i dagpjalfun. Auk pess var talid ad lidan
kvenna veeri verri en karla og lidan peirra sem eru adal- og einu uménnunaradilar sé verri en
beirra sem eru pad ekki og lidan peirra sem eru svartsynir sé verri en peirra sem eru bjartsynir.

Megin tilgata rannsdknarinnar um ad lidan adstandenda sjuklinga sem eru i dagpjalfun
sé betri en adstandenda peirra sem eru a bidlista eftir slikri pjénustu var ekki studd. Hugsanleg
skyring & pessum nidurstdoum er st ad lengra er lidid fra greiningu peirra sjuklinga sem
dagpjélfunarhopur annast. Eftir pvi sem lengra er 1idid fra greiningu pvi liklegra er ad
hegdunar- og gedran einkenni eins og ygin hegdun, ranghugmyndir, asakanir, uppndm og
homluleysi, séu ordin meiri. Eins og fram hefur komid hafa hegdunar- og gedran einkenni
sjuklings mest ahrif & lidan adstandenda, pannig ad pvi meiri sem einkennin eru pvi verri er
lidan adstandenda. Sa timi sem lidinn er fra greiningu er pd einungis visbending um hversu
mikil hegdunar- og gedrean einkenni sjuklings eru pvi proun sjukdémsins er mjog misjofn hja
sjuklingum. Hins vegar eru peir sjaklingar sem eru med meiri einkenni liklegri til ad komast
fyrr inn i dagpjéalfun en adrir, burt séd fra pvi hversu langt er 1idid fra greiningu. Pvi midur var
ekki lagt mat & astand heilabilunar i pessari rannsokn. En moguleg asteeda pess ad enginn
munur kom fram & milli hopa kann ad vera st ad hegdunareinkenni sjuklinga, sem eru meiri
hja peim sem komnir eru lengra i sjukdémsferlinu og eru pvi ef til vill i dagpjalfun, vegi
hugsanlega upp & méti jakvaedum afleidingum dagpjalfunar & lidan adstandenda. | framhaldi
af pessari rannsokn veeri ahugavert ad meta ahrif dagpjalfunar med tilliti til
hegdunareinkenna.

Nidurstddur rannsdknarinnar bentu jafnframt til ad kyn adstandenda hefdi ekki ahrif a
lidan peirra. Petta er ekki i samraemi vid fyrri rannsoknir (Anthony-Bergstone, Gatz og Zarit,
1988; Campell o.fl., 2008; Covinsky o.fl., 2003; Donaldson o.fl., 1998; Neal, Ingersoll-
Dayton og Marjorie, 1997; Ory o.fl., 1999; Papastavrou o.fl., 2007). Ekki er vitad hvers vegna
enginn munur er & milli karla og kvenna i pessari rannsokn. Samkvaemt bakgrunns-
upplysingum voru konur og karlar svipud ad flestu leyti. Hlutfall kvenna sem var eini
uménnunaradili var hins vegar harra heldur en karla, 35% & moti 19%, auk pess sem konur

hofou verid umoénnunaradili i lengri tima. Hlutfall karla sem voru makar var hins vegar herra
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en kvenna, eda 46% & moti 36% auk pess sem karlar vorou lengri tima a dag i uménnun, eda
7,2 timum & dag & moéti 5,7 timum. | ranns6kn Neal og fleiri (1997) kom hins vegar fram ad
konur vordu meiri tima i uménnun & viku heldur en karlar. Ef til vill geta pessir peettir haft
eitthvad med nidurstédurnar ad gera.

Tilgatan um ad lidan maka sjuklings sé verri en barna stodst ad pvi leyti ad makar
upplifa meiri byrdi auk pess sem makar i bidlistahopi voru ekki eins anaegdir med lif sitt og
boérn i sama hopi. Skiljanlegt er ad makar sjuklings upplifi meiri byrdi en born peirra pegar
bakgrunnsspurningarnar eru skodadar. Allir makar voru adalumoénnunaradilar en einungis
58% barna voru pad. Um 52% maka voru eini umdnnunaradili en einungis 10% barna sau ein
um umoénnun. Makar vorou ad medaltali 12,26 timum & solarhring i umoénnun en bdrn
einungis 2,56 klukkustundum. Auk pess hefur verid bent & ad makar eiga oft i meiri
erfidleikum med umodnnun par sem peir eru margir ordnir aldradir og heilsulausir.

Tilgatan um ad peir sem veeru adalumdnnunaradilar upplifdu meiri byrdi, punglyndi,
kvida og streitu og minni lifsanzegju heldur en peir sem vaeru pad ekki var studd ad pvi leyti
ad adalumonnunaradilar i bidlistandpi upplifa meiri byrdi en peir sem eru pad ekki. |
nidurstddum rannsoknar Ulstein og fleiri (2007) kom fram ad sa timi sem varid er i uménnun
hafi mikil ahrif & byrdi. Adalumoénnunaradilar verja mun meiri tima i uménnun auk pess sem
allir makar eru adaluménnunaradilar. Pvi komu pessar nidurstéour ekki a ovart. Hins vegar
kom pessi munur ekki fram i dagpjalfunarhopi, 6likt pvi sem buist var vid. Astedan fyrir pvi
ad pessi munur kemur einungis fram i bidlistahdpi er liklega st ad par er meiri munur & peim
tima sem adalumonnunaradilar og peir sem eru pad ekki verja i uménnun. Sa timi er ad
medaltali 7,9 klukkustundir i bidlistahopi en einungis 4,9 i dagpjalfunarhopi.

Tilgatan um ad lidan peirra sem veeru einu umdnnunaradilar veeri verri en peirra sem
veeru pad ekki var studd ad pvi leyti ad peir upplifa meiri byrdi. Pessar nidurstodur komu ekKi
a Ovart pvi einu umoénnunaradilar verja mun meiri tima i uménnun en peir sem sja ekki einir
um sjukling. Eins og rannsoknir hafa synt pa skiptir studningur fra sttingjum og vinum miklu
mali fyrir l[idan umdnnunaradila (Brakhus o.fl., 1998; Coen, O’Boyle, Swanwick og Coakley,
1999; Coen o.fl., 1997; Vitaliano o.fl., 1991). Atla ma ad peir sem sja einir um umdénnun hafi
liklega takmarkadra studningsnet en peir sem gera pad ekki.

Tilgatan um ad lifssyn hafi ahrif & lidan stdost jafnframt par sem bjartsynir upplifa
minni kvida og meiri lifsanaegju. Auk pess upplifa bjartsynir adstandendur i dagpjalfunarhopi
minni byrdi, punglyndi og streitu. Petta er i samrami vid nidurstddur rannsoknar Hooker og

fleiri (1992). beir syndu fram & ad peir adstandendur félks med heilabilun sem voru bjartsynir
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upplifdu minni streitu, hofdu feerri punglyndiseinkenni og voru vid betri andlega heilsu en
peir sem t6ldust svartsynir.

Af samtélum okkar vid adstandendur kom skyrt i 1jés hversu bryn porf er fyrir ad
Urreedi & bord vid dagpjalfun sé i bodi. Makar sjuklinga eru til deemis margir oronir aldradir og
getur peim reynst erfitt ad annast vidkomandi allan solarhringinn. Samkveemt fyrri
rannsoknum eru auk pess miklar likur & pvi ad peir einangrist félagslega eftir pvi sem
sjukdomurinn &gerist (Clyburn, Stones, Hadjistavropoulos og Tuokke, 2000). begar engin
arraedi eru til stadar fyrir maka sjuklinga sem eru ordnir mikid skertir getur peim reynst erfitt
ad komast fra til ad stunda félagslif. Sumir peirra geta jafnvel ekki farid og verslad i matinn.
Bornum sjuklinga sem bua einir finnst morgum erfitt ad foreldri peirra sé eitt heima & medan
beir seekja vinnu. Eins og fram hefur komid fylgir eirdarleysi oft heilabilun og hafni sjuklinga
til ad hafa ofan af fyrir sér sjalfir minnkar. Peir sjuklingar sem eru einir heima gera stundum
ekki neitt sér til deegrastyttingar auk pess sem peir eiga pad til ad einangrast. Eftir pvi sem
peir f& minni 6rvun i umhverfinu pvi hradari getur préun sjakdémsins ordid. Pessi atridi
undirstrika hversu mikilveegt er fyrir sjuklinga og adstandendur peirra ad eiga kost & peirri

bjonustu sem bodid er upp & i dagpjalfun.

Styrkleikar og veikleikar rannsoknarinnar

Megin styrkleiki rannsoknarinnar er ad metin var lidan adstandenda folks med heilabilun og
samanburdur gerdur a lidan peirra eftir hdpum en petta hefur ekki verid kannad adur hér a
landi. Rannséknin vekur auk pess upp margar spurningar sem ahugavert vari ad rannsaka
nanar. Ma par helst nefna ad vert vaeri ad skoda lidan adstandenda eftir tidni hegdunar- og
gedrenna einkenna sjuklinga. Auk pess veeri ahugavert ad meta lidan adstandenda adur en
sjuklingur byrjar i dagpjalfun og aftur nokkrum manudum sidar. Pannig veeri haegt ad sja med
skyrari heetti hvort dagpjalfun hefdi ahrif & lidan peirra.

Ennfremur hefdi verid &hugavert ad bera saman lidan adstandenda fdlks med
heilabilun vid lidan folks i almennu pydi a sama aldri. Med pvi veeri hagt ad sja hvada ahrif
umdénnun pessa hops hafi & lidan. batttokuhlutfall rannsoknarinnar er auk pess stor kostur en
44% adstandenda folks i dagpjalfun og 58% adstandenda folks a bidlista toku patt. PO svo ad
hlutfallid sé hatt getur hins vegar verid ad peir sem vildu ekki taka patt sé sa hopur sem
upplifir mesta byrdi, punglyndi, kvida og streitu og minnsta lifsanagju. betta er aftur & moti

skekkja sem langflestar rannsdknir standa frammi fyrir.
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Vidauki 11

AN
A ¥ 4

LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Upplysingabréf vegna patttoku i visindarannsokn

Lidan adstandenda folks med heilabilun

Ageeti vidtakandi
Pér er bodid ad taka patt i rannsokn vardandi lidan adstandenda folks med heilabilun. Hér

fyrir nedan eru upplysingar um rannsdknina og er gott ad gefa sér naegan tima til ad lesa peer

yfir.

Tilgangur rannséknarinnar:
[ pessari rannsokn verdur lidan adstandenda folks med heilabilun athugud Gt fra pvi hvort
sjuklingur sé i dagpjalfun eda & bidlista eftir slikri pjonustu. Alag, punglyndi, kvidi, streita,

lifsineegja og lifsafstada adstandenda verda metin med spurningalistum.

patttakendur i rannsokninni:
Ollum adstandendum fdolks med heilabilun sem eru i dagpjalfun a stér hofudborgarsveedinu

auk peirra sem eru & bidlista eftir plassi i dagpjalfun var bodid ad taka patt i rannsékninni.

Hvag felst i patttoku?
Rannsakendur koma annadhvort heim til pin med spurningalista eda senda pa i pésti, eftir pvi
sem pu kyst. PG ert bedin/n um ad svara spurningalistunum fljotlega eftir ad pu feerd pa upp i
hendurnar. Listarnir verda sidan sottir aftur heim til pin eftir samkomulagi pegar buid er ad
svara peim. Svar vid spurningalistum skodast sem upplyst sampykki pess ad taka patt i
rannsokninni.

Pu svarar fimm stuttum spurningalistum og hver peirra melir 6lik atridi. Listinn
Streitumeeling fyrir adstandendur metur alag og DASS listinn metur punglyndi, kvida, og
streitu. Sidan eru tveir stuttir listar sem mela annars vegar lifsdnegju og hins vegar

lifsafstoou. Samtals eru petta 68 stuttar spurningar sem pd merkir vid & kvarda hversu mikid
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hver og ein spurning & vid um pig. Um pad bil 20 mindtur tekur ad svara Ollum
spurningalistunum. Einnig eru nokkrar spurningar vardandi bakgrunssupplysingar pinar. pér
ber engin skylda ad svara einstaka spurningum og matt haetta patttéku hvenar sem pa vilt.

EkKi er greitt fyrir patttoku i pessari rannsdkn en framlag pitt er mikils metid.

Ahztta og avinningur af patttoku:

Avinningur af patttoku i rannsokninni er ad hjalpa til med ad afla upplysinga um lidan
adstandenda folks med heilabilun. Nidurstddur rannsoknarinnar geetu einnig ef til vill nyst
patttakendum. Ahatta vid patttoku er ekki 1jos en geeti hugsanlega falist i uppnami vid ad tja
sig um tilfinningalega erfida reynslu. Komist pu i uppndm vid ad svara pessum
spurningalistum er pér gefinn kostur & ad reda einu sinni vio Sélveigu Rosu Davidsdottur
salfreeding ef pu telur pig purfa a pvi ad halda, pér ad kostnadarlausu. Adsetur hennar er &

gedsvidi Landspitala haskolasjukrahus vid Hringbraut. Siminn hja henni er 543-4068.

Réttur til ad hafna og heetta patttoku:
Pér ber engin skylda til ad taka patt i pessari rannsokn og pad er alfarid pin akvérdun hvort pu
kyst ad taka patt. bu getur haett patttoku hvenar sem er an eftirmala og pad hefur ekki ahrif a
dagpjalfun adstandenda pins. Ef pu dkvedur ad taka pétt i rannsékninni getur pd samt sem
adur neitad ad svara einstokum spurningum eda ad raeeda einstok efnisatrioi.

Oll gégnin verda vardveitt sem trdnadarmal og einungis rannsakendur hafa adgang ad
peim. Auk pess eru listarnir merktir med namerum, til pess ad vita hvada listar fara saman, en

beir eru ekki merktir nafni og ekki er haegt ad rekja pa til pin.

Rannsdknin hefur fengid sampykki Sidanefndar Landspitala og hefur verid tilkynnt til

Personuverndar samkveaemt reglugerd um visindarannsoknir a heilbrigdissvidi.
Frekari upplysingar

Oskir pu eftir frekari upplysingum um pessa rannsékn ma hafa samband vid eftirtalda adila og

munu peir fuslega svara spurningum pinum.
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Abyrgdarmadur rannsoknar:
Erla S. Grétarsdottir
Salfreedingur

Landspitali Haskdlasjukrahus
Simi: 543 4040

Netfang: erlasgr@landspitali.is

Adrir rannsakendur:

Daniel Olason

Dosent vid salfreedideild Haskola islands,
Netfang: dto@hi.is

Ingibjérg Osk Sigurdardattir

B.S. nemi i salfreedi vid Haskola Islands
Simi: 866 9169

Netfang: ios1l@hi.is

Lena Bjorg Runarsdottir

B.S. nemi i salfreedi vid Haskola islands
Simi: 616 8805

Netfang: Ibrl@bhi.is

Bestu pakkir fyrir ad ihuga patttoku i rannsokninni.

Reykjavik, jantar 2011.

Ef pa hefur spurningar um reétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt haetta
patttoku i rannsdkninni getur pu snuid pér til sidanefndar Landspitala, Fossvogi, 108
Reykjavik. Simi: 543 7465, fax: 543 2339, tolvupdstur: sidanefnd@landspitali.is.
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Vidauki 111

Bakgrunnsspurningar fyrir adstandendur folks sem er i dagpjalfun

Spurt er Gt i uménnun pina & einstaklingi med heilabilun

=

7.

Hvert er kyn pitt? [ Kona

Hver er aldur pinn? ara.

Ert pd adal ummonnunaradili vidkomandi? [ Ja

Ert pa eini uménnunaradili vidkomandi? [ Ja

Hver eru tengsl pin vid vidkomandi

[ Maki

|:| Barn

[ Annad. Hvad?

Byrd pu med vidkomandi? [ Ja
Ertu dativinnandi? [] 74

[] Karl

] Nei

O Nei

] Nei

O] Nei

Vinsamlegast svaradu spurningum atta og niu ef pu ert barn vidkomandi.

8.

9.

Att pu fleiri systkini? [ Ja O Nei

Ef svo er, af hvada kyni? ] Systur O Brosur [ Besi

10. Hversu lengi hefur pa verid adal umonnunaradili vidkomandi?

0-14&r
1-2 &r
2-3ar
3-4ar
4-5ar

OO0OdnOd

Lengur. Hve lengi?
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11. Hversu moérgum timum & dag verd pu i uménnun hja vidkomandi?
0-1 Kklst

1-2 kist
2-3 klst
3-4 Kklst
4-5 klst

N I

Lengur. Hve lengi?

12. Hversu langt er 1idid fra pvi ad vidkomandi greindist med heilabilun?
0-14&r
1-2 &r
2-3ar
3-44r
4-5 &r

N I Y

Lengur. Hve lengi?

13. Hversu lengi hefur viokomandi verid i dagpjalfun?
0-14&r
1-2 &r
2-3ar
3-44r
4-5 &r

N Y

Lengur. Hve lengi?

14. Hversu lengi ert pu ad koma vidkomandi af stad i dagpjalfun?

30 minutur eda minna

30 mindtur til klukkutima

Klukkutimi til til einn og halfan klukkutima
Einn og halfur klukkutimi til tveir klukkutimar

Tveir klukkutimar til tveir og halfur klukkutimar

I I

Lengur. Hve lengi?
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Vidauki 1V

Bakgrunnsspurningar fyrir adstandendur folks sem er a bidlista

Spurt er Gt i umdnnun pina a einstaklingi med heilabilun

1.
2.

3.

7.

Vinsamlegast svaradu spurningum atta og niu ef pu er barn vidkomandi.

8.

9.

10. Hversu lengi hefur pa verid adal umoénnunaradili viokomandi?

Hvert er kyn pitt?

Hver er aldur pinn? ara.

Ert pu adal ummdonnunaradili viokomandi?

Ert pd eini umodnnunaradili vidkomandi?
Hver eru tengsl pin vid vidkomandi
O Maki

|:| Barn
[] Annad. Hvad?

Byrd pu med vidkomandi? [ Ja

Ertu dativinnandi? [] 74

Att pu fleiri systkini? [ Ja

Ef svo er, af hvada kyni? ] Systur

0-14ar
1-2 ar
2-3ar
3-4ar
4-5 ar

OO0O0dn0Od

Lengur. Hve lengi?
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[1 Ja

[1 Ja

(] Karl

(1 Nei

[ Nei

O Nei

O] Nei

] Nei

L1 Brésur

[] Besi



11. Hversu moérgum timum & dag verd pu i uménnun hja vidkomandi?
O o1kt

O 1-2kist
O 2-3kist
O 3-4kist
O 4-5kist

] Lengur. Hve lengi?

12. Hversu langt er 1idid fra pvi ad vidkomandi greindist med heilabilun?
O o1a

1-2 ar

2-3ar

3-4ar

4-5 ar

I I I I O

Lengur. Hve lengi?

79



Vidauki V

Rannsoknarndmer:

Streitumaeling fyrir adstandendur
Relative Stress Scale (RSS, Greene, Smith, Gardiner og Timbury, 1982)

Merktu vid hversu mikid eftirfarandi spurningar eiga vid pig med pvi ad draga hring um
videigandi numer. Spurt er Ut i reynslu pina & uménnun einstaklings med heilabilun.

Aldrei/ Sjaldan/ Af og til/ Oft/nokkud  Alltaf/mjog

ekkert litid midlungs mikid mikid
1. Finnst pér stundumeinsog 0 1 2 3 4
b rédir ekki lengur vid
adstedurnar?
2. Finnst pér stundumeinsog 0 1 2 3 4

pa hafir porf fyrir hvild?

3. Verdur pa stundum
dopur/ dapur yfir / 0 1 2 3 4
adstedum pinum?

4. Hefur pin eigin heilsa 0 1 2 3 4
bedid hnekki?

5. Hraedist pu ad sa sem pu 0 1 2 3 4
annast geti ordid fyrir
slysi?

6. Finnst pér stundum eins 0 1 2 3 4

og vandamal pin taki
engan enda?

7. Reynist pér erfitt ad 0 1 2 3 4
komast burt i fri?

8. Hefur félagslif pitt 0 1 2 3 4
breyst mikid?
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9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Aldrei/
ekkert

Hve mikid hefur heimilis-
haldid breyst vegna einstak-
lingsins sem pd annast?

Hefur pa ordid fyrir
svefntruflunum vegna
einstaklingsins sem pu
annast?

Finnst per lifskjor

pin hafa dalad vegna
einstaklingsins sem pu
annast?

Ferd pu stundum hja pér
vegna einstaklingsins sem
pa annast?

Er pér 6mogulegt ad
taka & moti gestum
vegna einstaklingsins
sem pa annast?

Verdur pa stundum
reid/ur vegna
einstaklingsins sem
pa annast?

Verdur pu stundum
pirrud/pirradur pegar
pa ert med peim sem
sem pa annast?

0

(@)

Sjaldan/
litid

1
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Af og til/
midlungs

2

oft/nokkud
mikid

3

alltaf/mjog
mikid
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Vidauki VI

Rannséknarnamer:
Lifsafstodukvardinn
Life orientation test — revised (Scheier, Carver og Bridges)
pydendur: Daniel Por Olason, Herdis Finnbogaddttir og Margrét A. Hauksdottir

Merktu vid hversu 6sammaéla eda sammala pu ert eftirfarandi fullyrdingum med pvi ad draga
hring um videigandi numer

Mjbg Osammala Hiutlaus Sammala Mjbg
6samméla Sammala
1. A 6vissu timum & ég
alltaf von & hinu 0 1 2 3 4
besta.
2. Ef eitthvad getur
farid Grskeidis hjé 0 1 2 3 4
mér pa mun pad
gerast.
3. Eger alltaf 0 1 2 3 4
bjartsyn/n &
framtido mina.
4. Egéasjaldan von & 0 1 2 3 4
pbvi ad hlutirnir gangi
mér i hag.
5. Egasjaldan von & 0 1 2 3 4
pvi ad godir hlutir
hendi mig.
6. Almennt & ég von a 0 1 2 3 4

pbvi ad goadir hlutir
hendi mig frekar en
sleemir.
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Vidauki VII

Rannsoknarntmer:

Lifsansegjukvardinn
Satisfaction with life scale (Diener, Emmons, Larsen og Griffin)

Dragdu hring um pad svar sem best lysir pvi hversu sammala eda 6sammala pu ert hverri

fullyrdingu.
Algerlega Mjog Frekar Hvorki né Frekar Mjog Algerlega
6samméla désamméla désammala samméla samméla sammadla
1. A flestum svidum 1 2 3 4 5 6 7
er lif mitt eins og
best verdur & kosid.
2. Almennt séd eru 1 2 3 4 5 6 7
minar lifsadsteedur
mjog gboar.
3. Eg er anagd(ur) 1 2 3 4 5 6 7
med lif mitt.
4. Fram til pessa hef
ég nad fram flestum 1 2 3 4 5 6 7
peim markmidum
sem eru mér
mikilvaeg.
5. Ef ég geeti lifad lifi 1 2 3 4 5 6 7

minu aftur, myndi ég
nanast engu breyta.
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Vidauki VIII

Rannséknarnimer:

DASS

Punglyndis, kvida og streitu kvardinn
Depression, anxiety and stress scale (Lovibond og Lovibond)
pydandi: Pétur Tyrfingsson

Lestu hverju fullyrdingu og dragdu hring um t6lu 0, 1, 2 eda 3 sem segir til um hve vel hver
fullyrding atti vid i pinu tilviki sidustu vikuna. Pad eru engin rétt eda rong svor. Eyddu ekKi
of miklum tima i ad velta fyrir pér hverri fullyrdingu.

Attiallsekki  Attivid mig  Atti téluvert  Atti mjog vel

vid mig ad einhverju  vel vid mig vid mig eda
leyti eda eda drjugan mest allan
stundum hluta vikunnar  timann

1 Eg komst i uppnam yfir 0 1 2 3
hreinum smamunum.
2 Eg fann fyrir munnpurrki. 0 1 2 3
3 Eg virtist alls ekki geta 0 1 2 3
fundid fyrir neinum
godum tilfinningum.
4 Eg étti i erfidleikum med 0 1 2 3
ad anda (t.d. allt of hr6d
ondun, madi an likamlegrar
areynslu).
5 Eg gat ekki byrjad 4 neinu. 0 1 2 3
6 Eg hafdi tilhneigingu tilad 0 1 2 3
bregdast of harkalega vid
adstedoum.
7 Meér fannst ég vera 0 1 2 3
Ostyrk(ur) (t.d. ad
feeturnir veeru ad gefa sig).
8 Meér fannst erfitt ad slappa 0 1 2 3

af.
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Atti alls ekki

vid mig

9 Eg lenti i adsteedum sem

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

gerdu mig svo kvidna
/kvidinn ad mér Iétti storum
begar peim lauk.

Meér fannst eg ekki geta
hlakkad til neins.

Eg komst audveldlega i
uppnam.

Mér fannst ég eyda
mikilli andlegri orku.

Eg var hrygg/hryggur og
bunglynd(ur).

Eg vard 6polinmod(ur) ef
eitthvad Iét & sér standa (t.d.
lyftur, umferdarljos, ég
latin(n) bida).

Mér fannst pad &tladi ad
lida yfir mig.

Mér fannst ég hafa
misst ahuga & naestum
ollu.

Meér fannst eg ekki vera
mikils virdi sem manneskja.

Meér fannst ég frekar
horundsar.

Eg svitnadi téluvert (t.d.

sviti i 16fum) po pad veeri
ekki heitt og ég hafi ekki
reynt mikid & mig.

Eg fann fyrir 6tta an
nokkurrar skynsamlegrar
asteedu.

0

0

Atti vid mig
ad einhverju
leyti eda
stundum
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21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

Atti alls ekki  Atti vid mig

vid mig ad einhverju
leyti eda
stundum

Meér fannst lifid varla pess 0 1
virdi ad lifa pvi.

Mér fannst erfittad namér 0 1
niour.

Eg atti erfitt med ad kyngja. 0 1
Eg virtist ekki geta haft 0 1

neina anaegju af pvi sem
ég var ad gera.

Eg vard var vid hjartslattinn 0 1
i mér po ég hefdi ekki reynt

a mig (t.d. hradari hjartslattur,

hjartad sleppti Ur slagi).

Eg var dapur/dopur og 0 1
nidurdregin(n).
Meér fannst ég vera mjog 0 1

pirrud/pirradur.

Mér fannst ég nanast 0 1
gripin(n) skelfingu.

Mér fannst erfitt ad réa 0 1
mig eftir ad eitthvad kom

mér i uppnam.

Eg var hraedd(ur) um ad 0 1

,.klikka &” smavegilegu
verki sem ég var ekki

kunnug(ur).

Eg gat ekki fengid 0 1
brennandi dhuga a

neinu.

Eg atti erfitt med ad 0 1

umbera truflanir a pvi
sem ég var ad gera.

Eg var spennt(ur) & 0 1
taugum.
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Atti mjog vel
vid mig eda
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34

35

36

37

38

39

40

41

42

Atti alls ekki

vid mig
Mér fannst ég nanast 0
einskis virdi.
Eg poldi ekki pegar 0
eitthvad kom i veg
fyrir ad ég héldi
afram vid pad sem
ég var ad gera.
Eg var 6ttaslegin(n). 0
Eg sa ekkert i framtidinni 0
sem gaf mér von.
Mér fannst lifid vera 0
tilgangslaust.
Eg var ergileg(ur). 0
Eg hafdi ahyggjur af 0
adsteedum par sem ég
fengi hraedslukast (panik)
0g gerdi mig ad fifli.
Eg fann fyrir skjalfta 0
(t.d. i hdndum).
Mér fannst erfitt ad 0

hleypa i mig krafti
til ad gera hluti.

Atti vid mig
ad einhverju
leyti eda
stundum
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1

Atti toluvert

vel vid mig

eda drjugan

hluta vikunnar
2

Atti mjog vel
vid mig eda
mest allan
timann

3



Vidauki 1X

Fjolbreytudreifigreining eftir kyni og hop.

Spurningalisti df F D
RSS - heild Hépur 1,82 092 0,17
Kyn 1,82 0,11 0,37
Hopur X kyn 1,82 0,23 0,32
DASS - punglyndi  Hépur 1,81 069 0,20
Kyn 1,81 0,02 0,45
Hopur X kyn 1,81 0,77 0,19
DASS - kvidi Hépur 1,81 219 0,07
Kyn 1,81 0,00 0,50
Hopur X kyn 1,81 1,15 0,14
DASS - streita Hopur 1,81 001 046
Kyn 1,81 0,06 0,40
Hopur X kyn 1,81 0,09 0,38
SWLS Hépur 1,81 051 038
Kyn 1,81 9,95 041

Hopur Xkyn 1,81 051 0,17
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