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Petta var erfidasta hlutverk sem ég hef fengio:
Ahrif alzheimer-sjikdoms 4 adstandendur
og reynsla peirra af pjonustu

Utdrdttur

Bakgrunnur: Alzheimer-sjikdémur er form heilabilunar. Fylgi-
kvillar sjukdomsins eru personuleikabreytingar sem versna jafnt og
pétt og kalla a sto0ugt aukna porf fyrir uménnun. Adstandendur eru
helstu umonnunaradilar um leid og peir takast 4 vid pungbzera sorg
sem hefur ahrif 4 andlega og likamlega heilsu peirra.

Tilgangur: Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna reynslu nanustu
adstandenda af uménnun dstvina med alzheimer-sjikdém og reynslu
peirra af fenginni pjonustu.

Adferd: Rannsoknin var eigindleg. Viotol voru tekin vid fjortan ein-
staklinga par sem studst var vid halfstadladan vidtalsramma. Grein-
ing 4 texta var gerd med innihaldsgreiningu og hann flokkadur
samkveemt innihaldi og sameinadur i meginpema og yfir- og undir-
pemu sem lystu reynslu patttakenda i gegnum sjukdomsferlio dsamt
reynslu peirra af pjonustunni i ferlinu.

Nidurstodur: Nidurstodur gafu visbendingar um ad djip sorg ein-
kenndi allt sjikdémsferlid. Hun fylgdi 6llum gjordum og akvoro-
unum adstandenda og eftir andlat tok vio nytt sorgarferli. Erfidast
og sarast var pegar ohjakvaemilegt var a0 flytja dstvin 4 6ldrunar-
heimili. Pemagreining syndi yfirbemad: erfidleikar adstandenda alz-
heimer-sjiiklinga eru margvislegir vegna breytinga d hlutverki. Fimm
meginpemu myndudu samfellu i reynsluferli adstandenda fra grein-
ingu til lifsloka dstvinar peirra. Hvert meginpema var byggt a
nokkrum undirpemum.

Alyktanir: Nidurstddur gefa til kynna ad til pess ad drangur ndist 1
umonnun og pjénustu sem veitt er alzheimer-sjuklingum og peirra
nanustu er naudsynlegt ad hafa innsyn i pa djipu sorg sem fylgir
sjukdomnum. Studningur og radgjof til alzheimer-sjuklinga og ad-

standenda peirra parf ad vera i mun fastari skordum en hun er i dag.
Bjd60a parf upp 4 urreedi sem styrkja einstaklinginn baedi andlega og
likamlega og taka upp akvedna stefnu { malefnum peirra er greinast
med pennan sjikdom og astvina peirra.

Lykilord: Adstandendur, alzheimer-sjukdomur, dlag, lidan, erfid-
leikar, hjukrunarheimili, samskipti.

Inngangur

Fjélgun aldradra er tilkomin vegna heerri medallifaldurs og pvi
er liklegt ad einstaklingum med heilabilun fjélgi hratt. I dag
eru { heiminum rimlega 46 milljénir einstaklinga med heila-
bilun, af peim eru 60-80% med alzheimer-sjukdom. Talid er
ad arid 2030 verdi tala peirra einstaklinga sem hafa heilabilun
ordin um 74 milljonir og 2050 verdi hin komin i um pad bil
131 milljon (Alzheimer’s Association, 2019).

Rannsdknir hafa synt ad andleg vanlidan nanustu adstand-
enda sem eru { umonnunarhlutverki astvinar med alzheimer-
sjutkdém kemur helst fram 1 punglyndi, kvida og svefntrufl-
unum og getur verid undanfari sorgareinkenna (Liu 0.fl., 2017;
Hallikainen o.fl., 2018). Jafnframt hefur verid synt fram 4 sam-
band & milli punglyndis og kvida annars vegar og byrdi um-
6nnunar hins vegar (Liu o.fl., 2017). Hallikainen o.fl. (2018)
fundu jakvaett samband 4 milli ranghugmynda, gedshreeringar
og svefntruflana hja alzheimer-sjuklingum annars vegar og
streitu hja adstandendum i umoénnunarhlutverki hins vegar {
rannsokn peirra sem st6d 1 36 manudi. Visbendingar komu
fram um ad petta eigi sérstaklega vio um pd adstandendur sem
eru i fastri busetu med astvini sinum. Llangue o.fl. (2016) hafa
p6 lagt aherslu 4 ad ekki sé heegt ad alykta um ad dkvedin

Hvers vegna attir pu ad lesa pessa grein?

Nyjungar: Rannsoknin er fyrsta islenska rannsoknin & pessu
efni og nidurstodur varpa ljési 4 lidan adstandenda alz-
heimer-sjiklinga og reynslu peirra af pjonustu sem veitt var
i sjtkdémsferlinu fra upphafi til enda.

Hagnyting: Nidurstodur geta hjélpad heilbrigdisstarfsfolki og
6llum peim sem 4 einn eda annan hatt eiga hlut ad studningi,
radgjof og umonnun einstaklinga med alzheimer-sjukdém og
vardad veginn til betri studnings vid adstandendur.

bekking: Nidurstodur eru innlegg i pa visindalegu vinnu sem
naudsynleg er ad sé til stadar til ad studla ad umbotum i
hjukrun sem veitt er alzheimer-sjuklingum og adstandendum
peirra.

Ahrif 4 storf hjtikrunarfreedinga: Nidurstddur ttu ad vera
hjukrunarfreedingum hvatning til ad standa vord um mikil-
veegi go0ra samskipta sem einkennast af virdingu og skilningi
4 adstedum sjuklinga og adstandenda peirra.
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tengsl séu 4 milli streitu og preytu hjd adstandendum vegna
alagsins sem umonnunin felur i sér, ef peir upplifa adstaedur
ekki pannig pa valda peer ekki streitu. Jafnframt hafa Liu o.fl.
(2017) bent & ad veita skuli meiri athygli hvernig abyrgd og
byrdi sem henni fylgir geti birst sem likamleg einkenni hja
umoénnunaradilum alzheimer-sjuklinga. Enn fremur hefur
komid fram ad med minnkandi getu alzheimer-sjuklings eykst
umonnunarbyrdi adstandenda og likamleg lidan peirra versnar.
Nidurstédur erlendra rannsékna um hvad bui ad baki 6vissu
og kvida hja adstandendum alzheimer-sjiklinga gefa astaedu til
ad etla ad personuleikabreytingar eigi par stéran patt (Bauer
o.1l., 2019; da Fonseca Marins o.1l., 2016; Swallow, 2017). Kallar
petta & frekari rannsoknir innan hjikrunar a fyrirbyggjandi
adgerdum sem mida ad 6ryggi alzheimer-sjiklinga. Ahersla atti
ad vera 4 samvinnu vid adstandendur og einstaklinginn sjalfan,
pegar pvi verdur vid komid, til ad draga ur streitu, pjaningu og
oOtta vid dvissuna (da Fonseca Marins o.1l., 2016).
Rannsakendur hafa einnig beint sjonum ad timasetningum
sjukdomsgreininga 4 alzheimer-sjutkdéomnum og tengslum
peirra vid 6vissu og kvida. Nidurstddur hafa synt ad vonbrigdi
og reidi voru algeng vidbrogd peirra sem greindust med alz-
heimer-sjukdém og nanustu adstandenda pegar greiningin
kom seint i sjakdémsferlinu (Bauer o.fl., 2019; Moore o.fl.,
2017). Ef alzheimer-sjukdomur greinist snemma i sjikdéms-
ferlinu eru taldar meiri likur & medferdarméguleikum og pad
gefi sjuklingunum frekar moéguleika a ad setja sér markmid og
undirbua aframhaldandi lif med sjtkdémnum (Lishman o.fl.,
2016; Swallow, 2017). Petta virdist po6 ekki svo einfalt, ad grein-
ast afdrattarlaust med sjukdoéminn getur tekid vonina fra
vidkomandi um batahorfur og skapad dvissu um medferdar-
moguleika og umonnun. I pvi samhengi hafa komid fram pau
sjénarmid hvort ekki sé réttleetanlegt ad gefa sjuklingunum
nokkur ar an vitneskjunnar um sjukdéminn, enn fylgi dkved-
inn smanarblettur greiningu a alzheimer-sjukdomi og folk eigi
pad til ad afneita henni (Swallow, 2017). Jafnframt hafa ad-
standendur lyst pvi ad i undirmedvitundinni veeri stodugt til
stadar 6oryggistilfinning sem fylgdi 6vissunni og kvidanum um
a0 eitthvad geeti komid fyrir astvin peirra (Lopez o.fl., 2013).
Nénustu adstandendur alzheimer-sjiklinga purfa 6hja-
kveemilega ad gera umtalsverdar breytingar a sinu daglega lifs-
munstri sem felur 1 sér adlogun ad breyttum hlutverkum og
ny vandamal i samskiptum vid adra ttingja og vini (Schaber
o.fl., 2016; Vlachogianni o.fl., 2016). Sambeerilegar nidurstd0-
ur komu fram i rannséknum Czekanski (2017) og Schaber o.fl.
(2016), akvedin endurskipulagning étti sér stad & samskipta-
munstri hja fjolskyldum alzheimer-sjuklinga sem ad hluta til
var byggd 4 nalegd vid einstaklinginn og fyrri hlutverkum og
abyrgd hvers og eins. Breytingar urdu 4 samskiptum samhlida
framgangi sjukdomsins par sem geta og vilji styrdi pvi hverjir
voru helstu uménnunaradilar. Innileiki sambandsins styrktist
med timanum og vard meiri & medan persénueinkenni dst-
vinar héldust innan akvedins stodugleika (Schaber o.fl., 2016),
en breytingar 4 samskiptamunstri vid astvin folu i sér djapa
sorg og erfitt var ad fara ur hlutverki maka yfir { uménnunar-
hlutverk (Czekanski, 2017).
[ nidurstddum rannséknar Monin o.fl. (2015) komu einnig

fram visbendingar sem styrkja ofangreindar nidurstodur, pvi
meiri keerleik sem alzheimer-sjuklingur gat tjad pvi sterkari
voru gagnkvaem vidbrogd adstandenda. Bentu héfundar 4 ad
pessi gagnkveemi keerleikur geeti dregid ur uménnunarbyrdi og
verid visbending um hverjir veeru liklegastir til ad pola élagid af
umoénnun astvinar. Yu o.fl. (2015) taka i sama streng og benda 4
a0 algengt sé ad keerleikur og ast dsamt abyrgd og skyldu til hins
veika liggi ad baki hlutverki adstandenda sem uménnunaradilar.
Menning, vitsmunaleg geta dstvinar og timalengd umonnunar
geti hins vegar att patt { pvi hve mikil ahrif uménnunarbyrdin
reynist adstandendum. Ad auki eru adstandendur afram i um-
onnunarhlutverki ut af 6drum 1 fjolskyldunni 4 sama tima og
peir eru ad vinna ur sorg sinni (Vlachogianni o.fl., 2016).

I kerfisbundinni heimildasamantekt Chan o.fl. (2013) a 31
rannsokn 4 sorg, sem framkvaemd var 4 drabilinu 1992-2009,
kom fram ad umoénnunaradilar finna til sorgar i kj6lfar hverrar
breytingar hja dstvini sinum sem er veikur. Samramast pessar
nidurstédur umfjollun Kesstan og Pepin (2017) um birtingar-
mynd sorgarinnar hja adstandendum einstaklinga med minnis-
bilun. Par er henni lyst sem sérstku ferli sem endurtekur sig
prem stigum: adskilnadur (margendurtekinn missir), millibils-
astand (ad vera enn { akvedinni stodu en a proskuldi nyrrar) og
endurkoma (satt/adlogun). Hvert og eitt stig hefur mikil ahrif a
einstaklinginn, getur verid hjalplegt eda hindrad sorgarferlid.

Erfidasta vidfangsefni adstandenda vid umoénnun alz-
heimer-sjuklinga, ad sogn Wang og félaga (2015), felst i hegd-
unartruflunum, svo sem reidi, prahyggju og hugarérum, sem
aukast samhlida framgangi sjukdomsins. Nidurstodur rann-
sOknar peirra syndu ad brynustu parfir adstandenda vid pessar
adstaedur voru porfin a hughreystingu, salfélagslegu og fjar-
hagslegu 6ryggi, sambandi vid umheiminn utan veggja heim-
ilisins og ad hafa stjorn 4 adsteedum. Rannsokn Tatangelo o.fl.
(2018) snerist um heilsuparfir maka annars vegar og parfir af-
komenda hins vegar i umoénnunarhlutverki aldradra med
minnisbilun, makar attu erfitt med ad skilgreina og vidur-
kenna sinar eigin parfir en atkomendur 4ttu audvelt med ad
tja sig um pau mal. Til vidbotar hefur verid synt fram a ad folk
sem byr i strjalbyli parfnast betri vitneskju um sjikdémsgrein-
inguna og betri pjonustu, auk pess sem studningi er abotavant.
Einnig ad porf er 4 freedslu fyrir heilbrigdisstarfsfélk og aukn-
um skilningi { samfélaginu a sjukdéomum sem flokkast undir
minnisbilanir (Bauer o.fl., 2019).

Ztla ma ad ef vistun a stofnun eda hjukrunarheimili verdi
st lausn sem valin er pa minnki alagid 4 uménnunaradila, en
nidurstodur benda til pess ad peir haldi dfram ad veita hinum
veika adstod og uménnun (Habermann o.fl.,, 2013). Akvérdun
um flutning & hjikrunarheimili er erfid og getur haft i fér med
sér aukin hegdunarvandamal, vitsmunalega skerdingu og
byltur fyrir pann veika og samviskubit hja adstandendum yfir
pvi ad hafa brugdist (Sury o.fl., 2013). Nidurstodur rannsdknar
a fjolskyldumidadri hjukrun 4 hjukrunarheimili gafu visbend-
ingar um ad ef grunnpérfum, par med toldum neeringu, hrein-
leeti og vellidan astvinar med minnisbilun & hau stigi, var
fullnaegt, pa var honum hjtkrad vel ad mati adstandenda. Pad
sama atti vid um tilfinninguna fyrir pvi ad astvinur veeri i
oruggum hondum (Lopez o.fl., 2013).
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I kerfisbundinni heimildasamantekt McCabe o.fl. (2016)
var pad nidurstada hofunda ad helsta 6dneegja adstandenda
alzheimer-sjuklinga, sem 6nnudust astvin sinn heima, var
skortur & upplysingum { upphafi veikinda og afram i gegnum
sjukdomsferlid. Upplysingar gatu lika verid yfirpyrmandi,
skortur 4 sveigjanleika og neegjanlegum tima { pjénustunni,
erfidleikar vardandi adgengi dsamt 6fullneegjandi samskiptum
og medferdarsambandi vid heilbrigdisstarfsfolk. Onnur rann-
sokn beindi sjonum ad sambandi andlegrar heilsu og reynslu
adstandenda af lifslokamedferd sem veitt var minnisbiludum
astvinum peirra heima eda 4 hjukrunarheimili. Nidurstodur
gafu visbendingar um ad auka pyrfti beedi neergeetni i upplys-
ingamidlun og timasetningar i medferd upplysinga um fram-
gang sjukdémsins (Moore o.1l., 2017).

Aberandi skortur er 4 islenskum rannséknum par sem
sjonum er beint ad adstandendum alzheimer-sjuklinga. Mikil-
veegt er ad hefja rannsoknir & pessu i ljdsi pess sem erlendar
rannsoknir hafa synt og ber saman um. Tilgangur pessarar
rannsoknar er ad kanna vidhorf og reynslu nanustu adstand-
enda sjuklinga sem greinst hafa med alzheimer-sjukdém og
reynslu peirra af fenginni pjéonustu. Med 6flun peirra upp-
lysinga ma fa dyrmeta pekkingu sem heilbrigdisstarfsfolk
getur nytt sér. Nidurstodur geta gefid visbendingar um hvernig
beeta megi pjonustu almennt dsamt hjukrun og studningi vid
alzheimer-sjuklinga og peirra nanustu. Rannséknarspurningin
er: Hver er reynsla nanustu adstandenda sem umoénnunaradila
astvinar med alzheimer-sjukdom og hver er reynsla peirra af
fenginni pjonustu?

Aodfero

Tekin voru viotol vid 14 einstaklinga sem allir h6fou verid nan-
asti adstandandi og uménnunaradili astvinar sem hafdi greinst
med og latist r alzheimer-sjuikdém. I vidtolunum leitadist
rannsakandi jafn6dum eftir pvi ad dypka skilning sinn og
skilja pa merkingu sem patttakendur 16gou { félagslega og
mannlega petti tengda pessari dkvednu reynslu (Creswell,
2014; Leung, 2015). Jafnframt var haft i huga ad ekki er til
neinn einn raunveruleiki heldur eigi hver og einn einstak-
lingur sinn eigin raunveruleika (Creswell, 2014). Markmidid
var ad nd fram heildsteedri lysingu 4 peirri merkingu sem patt-
takendur 16gdu i reynslu sina af pvi ad hafa verid nanasti
adstandandi og umoénnunaradili astvinar med alzheimer-sjik-
dom.

bdtttakendur

Urtakid var tilgangstrtak auk pess ad vera hentugleikatrtak.
Patttakendur voru valdir { samvinnu vid stjérnendur a peim
hjikrunarheimilum sem éattu hlut ad rannsékninni og i sam-
vinnu vid formenn Alzheimersamtakanna sem sendu ut kynn-
ingarbréfin til veentanlegra patttakenda. Afhending kynningar-
bréfa var i febraar og desember 2017. Beidni var itrekud einu
sinni. I heildina voru send tt 80 kynningarbréf og beidnir um
patttoku fra peim stofnunum sem toku patt. Skilyrdi fyrir patt-
toku voru ad hafa nad 25 ara aldri og ad hafa verid nanasti

adstandandi einstaklings sem hafdi latist ar alzheimer-sjik-
doémi. Ad minnsta kosti prir manudir purftu ad hafa 1i6i0 fra
andlati en p6 ekki meira en eitt ar eins og tilmeeli eru um sam-
kveemt rannsokn Pivodic og samstarfsmanna (2016). Eftirfar-
andi peettir utilokudu patttoku { rannsékninni: takmarkadur
skilningur 4 islensku méli, gedvandamal samkvemt mati fyrr-
nefndra stjérnenda og formanna, og ef adstandendur voru bu-
settir erlendis. Alls sampykkti 41 einstaklingur ad taka patt
begar rannséknin var kynnt fyrir peim simleidis eda med
tolvuposti, af peim gerdu 16 grein fyrir asteedum pess ad taka
ekki patt eftir ad peim barst kynningarbréf um rannséknina:
treystu sér ekki til pess ad reda sina reynslu (3), um annan
heilabilunarsjukdém en alzheimer-sjikdominn var ad reda
(11), astvinur var enn 4 lifi (2). Peir sem uppfylltu skilyrdi voru
pa 25. Tekin voru vidtol vid fyrstu sjo sem sampykktu patttoku
en eftir pad voru valdir sjo patttakendur til vidbotar ur hopi
peirra sem eftir stodu.

Gagnasofnun

Studst var vid halfstadladan vidtalsramma i viotolum (tafla 1)
sem innihélt nokkrar meginspurningar, hverri meginspurn-
ingu fylgdu nokkrar itarspurningar til ad fanga betur lidan og
reynslu patttakenda (mynd 1). I upphafi vidtals skrifadi patt-
takandi undir upplyst sampykki. Vidtolin féru fram { mars
2017 og 4 timabilinu fra jandar-februar 2018. Vid upphat
vidtalanna voru patttakendum gefin nimer til ad tryggja nafn-
leynd. Viotolin toku 40-90 minutur og voru tekin upp 4 staf-
reenu formi og sidan skrad ordrétt hvert fyrir sig.

Tafla 1. Vidtalsrammi

Vidtalsrammi fyrir rannsoknina:

Ahrif alzheimer-sjukdoms 4 adstandendur. Andleg og likamleg
lidan og reynsla af pjonustu sem veitt var i sjakdomsferlinu.

Hvernig er reynsla pin af sjikdémsferlinu almennt?

Prjar itarspurningar sem beinast ad reynslu og lidan adstand-
enda vid greiningu sjakdomsins.

Hefur sjutkdémurinn haft dhrif 4 lidan pina og pitt 1if?

Fjorar itarspurningar sem beinast ad dhrifum sjikdémsins og
einkennum hans 4 andlega og likamlega lidan adstandenda og
hvad tok vid eftir greininguna.

Urdu einhverjar breytingar 4 pinu lifi i kjolfar sjukdomsins?

Tveer itarspurningar sem beinast ad breytingum d daglegu lifs-
munstri hja adstandendum { kjolfar sjikdémsins.

Hver eru pin vidhorf og pin reynsla vardandi pjonustu og
hjukrun 6ldrunarheimilisins/6ldrunardeildarinnar par sem
astvinur pinn dvaldi?

Fimm itarspurningar sem beinast ad pattum tengdum pjon-
ustu, umhverfi og hjiikrun.

Hvernig lysti sorgin sér hja pér?

Fimm itarspurningar sem beinast ad sorgarferlinu og dhrifum
pess & adstandendur og peim studningi sem veittur var.
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Sidferdileg dlitamadl

Vid hljédritun og eydingu gagna var l6gum um persénuvernd
(Log um personuvernd og medferd perséonuupplysinga nr.
77/2000) og pagnarskyldu (Log um heilbrigdisstarfsmenn nr.
34/2012) framfylgt. Flest viotolin voru tekin a heimili patttak-
enda samkvemt 6sk peirra. Visindasidanefnd (Tilv. VSNb
2017010038/03.01) veitti leyfi fyrir rannsokninni svo og fyrr-
nefndir stjornendur hjukrunarheimilanna og fulltrtii Alzheimer-
samtakanna. Ekki var talid ad rannsoknin hefdi i f6r med sér
alvarlegar afleidingar fyrir patttakendur, en spurningar i vio-
t6lunum geetu vakid upp erfidar minningar og valdid tilfinn-
ingalegu Ojafnveegi. Af peim asteedum var 6hadur fagadili
kynntur i kynningarbréfi til patttakenda med upplysingum um
nafn og simanumer ef til pess keemi, og bent 4 ad velkomid
veeri ad leita til hans ef porf veeri 4. Ad auki var tekid fram ad
haegt veeri ad hafa samband vid abyrgdarmann rannséknar-
innar ef einhverjar spurningar eda vafamal keemu upp vard-
andi rannsoknina.

Gagnagreining

Framkveemd var innihaldsgreining 4 pvi sem kom fram { lys-
ingu patttakenda par sem leitast var vid ad na fram dypt, pekk-
ingu og skilningi 4 fyrirbaerinu. Rannsakendur ldsu gognin
hvor i sinu lagi og reeddu svo saman um hvad peim fannst vera
augljost i textanum og skradu hjé sér. Neest var undirliggjandi
merking textans dregin fram, gogn voru st6dugt borin saman
og tulkud og sett undir videigandi undirpemu og peim gefinn
kodi eftir merkingu peirra, peim var sidan gefinn stadur i
dkvednu pema sem lysti sameiginlegri merkingu (Bengtsson,
2016; Midtsund o.fl., 2019). Ad lokum var undirliggjandi
merking allra pema dregin saman i eitt yfirpema sem lysti
reynslu adstandenda af pvi ad vera nanasti adstandandi og
umonnunaradili astvinar med alzheimer-sjikdém i gegnum
sjukdomsferlio asamt reynslu af pjonustu sem veitt var { sjuk-
démsferlinu. [ gegnum allt greiningarferlid foru rannsakendur
vel yfir pa merkingu sem 14 ad baki péttingu textans og gerdu
breytingar par sem pess var porf, og gaettu pess ad upplysingar
feeru ekki fram hja peim eda ad samhengi gagna glatadist 4dur
en fullkomin satt var 4 milli beggja adila um kédun, undir-
pemu, pemu og yfirpema (Graneheim og Lundman, 2004;
Midtsund o.fl., 2019).

Nidurstoour

[ heildartrtakinu voru télf konur og tveir karlar. Atta voru
ekkjur/ekklar 4 aldursbilinu 67-83 dra og sex voru born a aldr-
inum 34-52 dra. Danarstadur allra astvina var hjikrunarheim-
ili.

bPemagreining syndi yfirbemad: erfidleikar adstandenda
alzheimer-sjuiklinga eru margvislegir vegna breytinga d hlut-
verki. Fimm meginpemu myndudu samfellu i reynsluferli ad-
standenda fra greiningu til lifsloka astvinar peirra (mynd 1).
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Erfidleikar og 60ryggi

Nidurstodur syndu ad reynsla patttakenda af sjtkdomsferlinu
hafdi almennt verid peim pungbeer. , Eg finn fyrir streitu, lik-
aminn er Otrilega preyttur eftir petta ... mig vantar pennan
kraft, orkan er bara biin, petta er sjiiklega orkufrekur sjiik-
démur* (vidmeelandi nr. 9). Margar erfidar akvardanir purfti
ad taka og reyndist mérgum erfitt ad finna satt og jafnveegi
milli langana og pess sem var naudsynlegt ad framkvema.
Neer allir patttakendur minntust & 60ryggi i einhverri mynd.
Odryggi yfir pvi 6pekkta og hradsla vid sjtkdéminn kom
skyrt fram 1 lysingum patttakenda, erfidleikar tengdust pvi
medal annars ad vita ekki hvernig atti ad takast 4 vid peer breyt-
ingar sem yfirvofandi voru og peir pekktu ekki:

Oll pessi 6vissa, pui vissir ekki neitt, pii gast hvergi leitad og fengid
upplysingar og hjdlp og, pui veist, pad voru einhvern veginn allir {
afneitun en samt allir i sorg og einhvern veginn fannst mér rosa-
lega erfitt ad madur gat aldrei sett sig i pessi spor (vidmeelandi
nr. 3).

Zdruleysi og ad taka pvi sem ad hondum ber kom fram hjd
orfaum patttakendum, en taeplega helmingur eftirlifandi maka
hraeddist ad born beirra eda pau sjalf fengju sidar meir sjuk-
déminn og fylgdi pvi mikid 66ryggi. Pau urdu skelkud pegar
pau gleymdu eda tyndu hlutum og hugsudu i tima og 6tima
um hvad pad yroi skelfilegt ad fa pennan sjukdom, hvad myndi
gerast og lasu sér mikid til um erfdir og ahaettu.

Margs konar stigbhundinn missir og sorg

Nidurstodur leiddu i ljos djupa sorg yfir 6rlogum astvinarins
en somuleidis 1étti yfir pvi ad pessari martrod veeri lokid.
Einnig kom fram ad upprifjun maka af pessari erfidu og saru
reynslu var einnig blondud gledi. Allir toludu peir mikid um
pann latna og rifjudu upp atvik og ségur fullar af beedi gledi
og sorg, en fram kom i lysingum peirra mikill séknudur. Flestir
patttakendur byrjudu ad finna fyrir sorg snemma og hun
agerdist sidan med sjukdomnum. Sumir tengdu upphaf sorg-
arferlisins vid dkvedna breytingu eda atburdi tengda sjuk-
démnum:

betta sorgarferli er ndttiirlega buiid ad vera alveg brjdlcedislega
langt, og pad er skritid i rauninni a0 vera i sorgarferli en samt,
skilurdu, er pinn dstvinur lifandi, og i rauninni, petta er rosaskritio
vegna pess ad pu upplifdir alltaf nyja sorg ... pad er rosalyjandi
... a0 panta hjélastol ... og bara pegar hann er ordinn hddur hjéla-
stol ... pad var alltaf svona erfidara og erfidara ... ef ég eetti ad
lysa pessu sorgarferli pannig pd er pad eiginlega bara svoliti0 svona
(vidmeelandi nr. 3).

Pad kom vel fram hve sart pad var fyrir nanustu adstandendur
a0 finna vanmatt sinn pegar skyndilegar breytingar urdu a getu
og virkni astvinar sem hann fann lika fyrir sjalfur. Einn ordadi
pad svo: ,,bu getur lesid allt um sjitkdominn en pii triir pvi samt
ekki ad allt petta geti gerst, svo bara allt i einu ertu farin ad mata
moémmu pina, petta er svo otriilegt” (vidmeelandi nr. 9). Sorgin
yreif i hjartad“ medan sjikdomurinn hrifsadi smam saman
einstaklinginn fra adstandendum, patttakandi lysti sorg sinni
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Erfidleikar adstandenda alzheimer-sjiiklinga eru
margvislegir vegna breytinga d hlutverki

Yfirpema

o Stodugur kvidi

o Lifaio60ryggi

o Takast a vid yfir-
vofandi breytingar

Erfidleikar og 60ryggi:

Margs konar stigbundinn
missir og sorg:

o Syrgja fyrir fram

o Sorg eftir andlat

Mynd 1. Greiningarlikan

begar fadir hennar gat ekki med nokkru méti myndad tengsl
vid né munad eftir nyfeeddu barnabarni: ,,Pad var rosalega
sorglegt ad sjg hann, madur var oft hreeddur og keyrdi d ein-
hverri orku sem madur vissi ekki ad madur hefdi* (vidmeelandi

nr. 14).

Flestir patttakendur minntust a 1étti eftir ad astvinur kvaddi
i peim skilningi ad vidkomandi var laus ar vidjum sjukdoms-
ins og pvi var einnig likt vid ,,ad hafa losnad tr fangelsi“ og

Lidan adstandenda:

o Likamleg einkenni
o Andleg einkenni

Hlutverkaskipting innan
fjolskyldunnar:

o Abyrgd

o Alag

o Breytt lifsmynstur

bjonusta i sjukdomsferli:

Skortur 4 radgjof og studningi
eykur 60ryggi

Neikvaed samskipti og virdingar-
leysi auka tilfinningalega vanlidan
og skapa vantraust

skyrdu sérstaklega fra pvi ad pad hefdi verid léttir ad vita ad
sjukdémurinn veeri dainn lika, ad hann fylgdi ekki astvini
peirra lengur, pad veitti peim frid og rd en sorgin sat eftir:

Eg fann fyrir gridarlegum Iétti bara strax pegar hann deyr, petta

var buiid ad vera alveg agalega, agalega erfitt, en svo bara fljétlega

kom aftur sorgin og ég hélt ég veeri bara ad verda gedveik, gridarleg
sorg. Eg held pad hafi lika bara verid langvinn preyta og allt svona.
Dbetta var erfidasta hlutverk sem ég hef fengio (vidmeelandi nr. 14).
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Umonnunarhlutverkio og afleidingar
a heilsufar adstandenda

Aukin abyrgd og byrdi sem fylgdi uménnun hafdi afleidingar
a heilsufar adstandenda. Var pvi lyst sem likamlegum og and-
legum einkennum. Fram kom ad helmingur eftirlifandi maka
lystu svimakostum, doda, magaverk, hofudverk eda ogledi.
Allir voru samméla um pad ad sjikdémurinn og pessi ,,brjdl-
ada ovissa“ gengi a orkutankinn og pad hafdi 1 for med sér mis-
alvarlegar afleidingar, par med talid algjort heilsufarslegt hrun.
Eina dsteedu pverrandi likamlegrar heilsu matti tengja vid
svefnleysi: ,,Pad for ofsalega illa { mig petta rand allar neetur, ég
var svo svefnlaus, alltaf ad vakna pannig pad var algjort rugl d
svefninum, ég hélt ég geeti petta en svo bara gaf heilsan sig“
(vidmeelandi nr. 8). Pessi vanlidan var einnig blondud sorg og
samviskubiti: ,,Seinustu mdnudina grét ég mig i svefn, ef ég var
ekki hja henni var ég trodfull af samviskubiti, ég dtti mér ekkert
lif “ (vidmeelandi nr. 12).

Hlutverkaskipting innan fjolskyldunnar

Hlutverkaskipting innan fjolskyldunnar fylgdi i kj6lfar versn-
andi einkenna sjukdomsins. Sjd matti vida i lysingum patttak-
enda ad morgum fannst st abyrgd sem 16gd var 4 pa vera mun
meiri en peir hefdu nokkurn timann adur borid og neer allir
patttakendur lystu henni sem yfirpyrmandi alagi. Makar og
born purftu allt i einu ad stjérna og taka dkvardanir fyrir full-
ordinn einstakling sem skildi litid i yfirgangi astvina. Pessu var
lyst sem akvedinni dheettu sem gat brotist Ut 1 reidi gagnvart
adstandendum. Eftirfarandi lysing endurspeglar pa abyrgd
sem patttakendum var tidreett um og um leid pann missi sem
fylgdi breyttu lifsmynstri og aukinni abyrgd:

Madur parf ad leera marga hluti alveg upp d nytt og gefa margt
upp d batinn. Vio cetludum ad heetta ad vinna og fara ad ferdast
og fleira, en pad er bara einhvern veginn kippt undan manni fot-
unum, lifid kollvarpast og pad er ofsalega erfitt ad kyngja pvi
(vidmeelandi nr. 10).

Meirihluta patttakenda var tidreett um alagid sem fylgdi pvi ad
vera bundinn yfir veikum dstvini og taldi ekki 6ruggt ad skilja
vidkomandi eftir einan og eftirlitslausan. Peir hofou ad auki
margir hverjir lent { af6llum sem fékk pa4 til ad vikja aldrei fra
hinum veika. Einn ték petta sem deemi: ,, Eg fer inn d bad og pd
rennur par af fullum krafti af badum kronum, vaskurinn ordinn
Sfullur og farid ad leka d golfio og inn i pvottahus ... eftir petta
pordi ég aldrei ad skilja vid hana eina® (vidmeelandi nr. 1).

Vidhorf til pjonustunnar i sjukdémsferlinu
Margsinnis kom fram i lysingum allra patttakenda ad peim
fannst rikjandi skortur 4 leidsogn og radgjof strax fra pvi ad
sjutkdomsgreiningin 14 fyrir. Fram kom { frasogn nokkurra
patttakenda ad peir trydu pvi ad starfsfolk reyndi p6 ad gera
sitt besta, en oft og tidum vantadi margt upp 4 svo haegt veeri
ad segja ad pjonustan veeri go6d. Pad veeri afar dpaegileg tilfinn-
ing ad vera alltaf 4 byrjunarreit, pekkingarleysid virtist rikjandi
i huga adstandenda hvad vardadi baedi trredi og studning:

Timabundid tirreedi er ekki bodlegt pvi petta er ekkert ad batna,
madur gripur timabundid vrraedi pvi ekkert annad er i bodi, en
svo kannski pegar upp er stadid hefdi madur betur dtt ad sleppa
pvi, pvi pa kannski missti madur af einhverju 60ru pldssi, eda
eitthvad, pad vinnur ekkert og enginn med pér (viomeelandi nr.
13).

Nidurstodur syndu ad allir patttakendur t6ldu pjonustuna,
sem veitt var 4 hjukrunarheimilunum, samofna framkomu
starfsfolks vid pa og umhyggju fyrir astvinum peirra. Lang-
flestir s6gdu petta hafa verid afar erfitt timabil og flestum vard
tidreett um peer saru og erfidu tilfinningar sem fylgdu pvi ad
fylgja astvini inn & 6ldrunarheimili og um leid ad purfa a0 gefa
eftir stjornina [umoénnunina] { hendur ékunnugra:

Meér fannst erfitt ad hafa ekki stiornina, ég var ekkert dnegd med
pad sem var gert. betta ad treysta einhverjum 60rum fyrir pvi sem
er pér dyrmeetast og sjd ad manneskjan er ekki traustsins verd, er
ekki ad standa sig, og purfa ad skilja pabba eftir [a 6ldrunarheim-
ili] og hafa engin tirreedi, pad er 6gedslega erfitt. Petta ad mann-
eskjan sem d ad hugsa um hann, horfir d hann og bara, don’t care
[er alveg sama], sko, fer bara i simann ad gera eitthvad annad.
Dbetta varnarleysi er alveg opolandi og gerdi pessa dvil ad hreinu
helviti (vi0meelandi nr. 11).

Eftirfarandi lysing varpar enn frekar ljosi 4 6anaegju adstand-
enda med pjéonustu og umoénnun og pad 66ryggi sem peir
fundu fyrir. Par koma fram peir peettir sem allir patttakendur
nefndu i lysingum sinum pegar peir skyrdu fra hvers vegna
peir voru ekki ansegdir med pa pjénustu sem astvinur peirra
tékk 4 viokomandi hjukrunarheimili. Allir 16gdu dherslu a
mikilvaegi pess ad geta treyst starfsfolkinu fyrir lifi sinna ast-
vina:

Eg parf ad treysta pessu folki 100% fyrir hennar lifi alla daga,
starfsfolkid spdir ekkert of mikid i einstaklingana og vanpekkingin
er mikil. Starfsfolk ordar oft hlutina af vanvirdingu eda talar af
hvatvisi. bad er ekkert verid ad spd of miki0 i einstaklinginn eda
taka of mikid eftir, virdingin neer bara takmarkad (vidmeelandi
nr. 12).

Patttakendum vard tidreett um peer veentingar sem peir hofou
til pjonustunnar og uménnunarinnar sem yrdi veitt a hjukr-
unarheimilinu. Fram kom 1 lysingu flestra patttakenda ad peim
fannst deildin, sem astvinur peirra for 4, bregdast sér. Feerni
sem enn var til stadar var ekki 6rvud vegna manneklu, gongu-
tarar og sjukrapjalfun var ekki i bodi ef vidkomandi purfti
mann med sér, skortur var a félagsstarfi og ekki var hugad ad
pvi ad dstvinir peirra naerdust négu vel. Jafnframt kom fram
ad ventingar adstandenda um ad flutningur astvinar a hjukr-
unarheimili pyddi 6ryggi stédust ekki:

Eg fékk bara ddlitid sjokk pegar hann fékk fast pldss pvi ég hélt ad
upplifun okkar yrdi betri, ég hélt ad vio veerum ad koma honum i
gott skjol, hvila mommu pvi hiin gat petta bara ordid ekki lengur.
Madur hélt ad madur geeti verid dhyggjulaus en madur var aldrei
rolegur, hreedilegt pegar madur getur ekki verid 6ruggur med folkid
sitt (vidmeelandi nr. 14).

Nidurstodur syndu ad reynsla patttakenda af pjonustunni var
samofin samskiptum adstandenda vid umonnunaradila og
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upplysingafleedi. Upplysingafleedi var misgott en einn patttak-
andi greindi fra samskiptum vid ,, tengili0“ sem hatdi aldrei haft
samband vid adstandendur. Margir patttakendur t6ludu um
a0 erfidleikar vi0 ad skilja erlendar starfsstulkur og geta ekki
verid viss um ad dstvinur peirra skildi til hvers etlast veeri af
honum yllu d6ryggi og kvida:
Eg bara hafoi alltaf 4 tilfinningunni ad peer skildu ekkert, pad var
svona ad trufla mig og kannski verra, held ég, fyrir mommu ad
vita aldrei almennilega hvad etlast var til af henni, finna ekkert
oryggi, held pad sé hraedilegt. Mér fannst mjog sleemur mérall d
deildinni, mikid af iitlendingum, peer eru po notalegri, mér finnst
samt vanta alla bliou 1 pessar islensku (vidmeelandi nr. 5).

Umra0a

Meginnidurstédur rannséknarinnar eru settar fram i fimm
meginpemum sem na yfir pad sem byr ad baki pvi sem birtist
i textanum. Pau lysa vel reynslu adstandenda og eftirtektarvert
var ad sja hvernig patttakendur lystu pvi hvernig reynslan ein-
kenndist af djipum og oft atakanlega sterkum sorgarvidbrogd-
um. Sorgarferlid var langt og lyjandi, pad birtist vid upphaf
sjukdémsins og fylgdi 6llu ferlinu. Eftir andlatid hélt sorgin
afram en birtingarmynd hennar breyttist og tengdist hun oft
akvednum breytingum hja astvini peirra. Samramast pessar
nidurstodur lysingu Miller (2011) og skilgreiningu Kesstan og
Pepin (2017) & premur stigum birtingarmyndar sorgarinnar
par sem tvo fyrstu stigin voru atakamikil en meiri satt er nad
a lokastiginu.

Meginnidurstodur rannséknarinnar eru i samreemi vid fyrri
nidurstodur um efnid (Bauer o.fl., 2019; da Fonseca Marins
o.fl., 2016; Swallow, 2017). Hvert stig sjitkdémsins hrifsadi af
vidkomandi feerni og getu sem erfitt var fyrir adstandendur ad
horfa upp 4, peir lystu 66ryggi og varnarleysi gagnvart sjik-
domnum. Djtapar og einlaegar lysingar nddu ad fanga peer
erfidu og saru tilfinningar sem fylgdu peirri akvérdun ad flytja
foreldri eda maka 4 hjukrunarheimili. Samreemist pad nidur-
stodum rannsoknar Habermann og félaga (2013) og Sury og
félaga (2013). Einnig ma4 sja svipadar visbendingar i pessari
rannsokn og fyrri rannséknum (Beck o.fl,, 2017; McCabe o.1l.,
2016) um vanpekkingu almennt 1 heilbrigdispjonustu um
hvada adstod er naudsynleg og hvernig henni skuli héttad.
Allir patttakendur pessarar rannsoknar greindu fra reynslu
sinni af vanpekkingu 1 kerfinu. Engum hafdi verid bodin ad-
stod, hvorki til pess ad yfirstiga nyjar adsteedur eda taka
akvardanir um framhaldid, hvada breytingar veeru veentan-
legar og hvernig aeskilegast veeri ad bregdast vid.

Nidurstédur pessarar rannsoknar gefa visbendingar um ad
kvidi, svefntruflanir, depurd og vanmattur séu alvarlegustu
einkennin hja adstandendum alzheimer-sjuklinga og eiga peer
samhljom i nidurst6dum erlendra rannsékna um efnid (Bauer
o.fl., 2019; Hallikainen o.fl., 2018; Liu o.fl., 2017). Samfara
pessum einkennum er sterk tilfinning um ad geta ekkert gert
hvorki til pess ad laga 4standid né hla ad sjalfum sér og pad
eykur 4 vanlidanina. Wennberg og samstarfsmenn (2015) syndu
einnig fram 4 ad makar { umonnunarhlutverkinu eru i mikilli

heettu 4 ad fa alvarlegar minnistruflanir vegna dlagsins og
Tatangelo og félagar (2018) komust ad pvi ad makar attu
erfidara med ad tja sig um lidan sina en afkomendur dstvinar.

Eftirtektarvert var ad sja peer visbendingar sem komu fram
um skort 4 umhyggju og virdingu af hendi starfsfolk & hjiakr-
unarheimilunum sem 1 hlut 4ttu, langflestir patttakendur voru
osattir vid starfsmenn og verklag peirra. Endurspegla pessar
lysingar nidurstddur erlendra rannsokna (Kucuk og Kapucu,
2017; Lopez o.1l,, 2013). Naergeetni og virding starfsfolks gegna
lykilhlutverki fyrir adstandendur pegar astvinur parf ad flytja
af heimili sinu og inn 4 hjakrunarheimili og skipta skpum
fyrir framhaldid (Moore o.fl., 2017). I pessu samhengi hafa er-
lendar rannsoknir synt ad pad skiptir adstandendur mali ad
starfsfolk hafi metnad, gefi af sér, sinni vistménnum vel og syni
virdingu i verki og tali (Lundberg o.fl., 2013). Nidurst6dum
pessarar rannsoknar svipar til pess sem a0ur hefur komid fram
um 6anzgju med pjonustu og umoénnun sem snyr beint ad pvi
a0 vidhalda likamlegri og félagslegri feerni dstvinar sem enn
var til stadar, en var ekki sinnt (Kucuk og Kapucu, 2017; Lopez
o0.fl. 2013). Porf er 4 nyjum rannsoknum um betta tiltekna efni
og hvernig koma ma 1 veg fyrir ad adstandendur finni fyrir
reidi og vanmeetti og ad tryggja ad skodanir peirra séu virtar.

Athyglisvert var ad sja i lysingum patttakenda hve tilfinn-
ingalega erfitt pad reyndist peim ad verda vitni ad, og fylgjast
med pvi, hversu litid var hirt um neeringu astvina peirra.
Kemur petta heim og saman vid fjélda erlendra rannsékna
sem synt hafa fram 4 naringarskort og dhugaleysi gagnvart
neringu hja 6ldrudum almennt inni & hjikrunarheimilum
(Lopez o.fl.,, 2013; Kucuk og Kapucu, 2017). Skortur er & is-
lenskum rannséknum um neeringu aldradra og, eftir bestu vit-
und hofunda, hafa engar rannsoknir hérlendis beint sjéonum
ad neringu einstaklinga med alzheimer-sjukdém. I pessari
rannsokn hofunda, sem hér er kynnt, syndu nidurstodur
einnig ad mikid var um neringarlausan mat. Petta eru athygl-
isverdar nidurstodur og brynt ad skoda betur ad hve miklu
leyti 6fullneegjandi, eda jafnvel alvarlegur skortur a neeringu,
a sér stad a islenskum hjukrunarheimilum.

Lita md 4 pad sem takmarkanir rannséknarinnar ad hun
endurspeglar einungis reynslu og vidhorf 14 adstandenda alz-
heimer-sjuklinga og pad ttilokar tilraunir til ad alheefa nokkud
um nidurstédur. Styrkur rannséknarinnar felst @ hinn béginn
i pvi a0 med henni feest god syn 4 reynslu og parfir adstand-
enda fra peirra sjonarhorni, slikar upplysingar geta verid
grunnur ad dkvoérdunum i skipulagningu pjénustu fyrir penn-
an sjuklingahdp og adstandendur beirra. Pvi ma lita 4 pessa
rannsokn sem upphaf ad frekari vinnu vid ad afla upplysinga
um stodu pessara méla i dag og hvernig skynsamlegt veeri ad
bregdast vid peim skorti 4 pjonustu sem nidurstodurnar gefa
til kynna. Pad er jafnframt rétt ad vekja athygli 4 pvi ad taka
ber nidurstodum med akvedinni varud. Er par helst ad nefna
a0 peir sem gafu sampykKi sitt til patttoku kunna ad hafa verid
peir sem a einn eda annan hatt satu uppi med erfidari og sarari
minningar sem tengdust pjonustu og umoénnun en peir sem
ekki gafu kost 4 sér. Peir patttakendur hafa pvi ef til vill haft
sterkari porf fyrir ad lysa sinni reynslu. Benda pessar nidur-
stodur eindregio til pess ad porf sé a frekari rannsoknum a
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pessu malefni til ad fa breidari syn 4 pennan mikilveega patt 1
umoénnun alzheimer-sjuklinga og reynslu adstandenda af
peirri pjonustu sem veitt er. Skortur a islenskum rannséknum
almennt um petta efni, sem hér er til skodunar, kemur i veg
fyrir samanburd 4 anaegju adstandenda alzheimer-sjuklinga
hérlendis og erlendis.

bakkarord

Peim fjértan einstaklingum sem téku patt 1 pessari rannsdkn
eru faerdar bestu pakkir fyrir dyrmeetar upplysingar, traustio
og einlegnina. bakkir fa fulltrdar Alzheimer samtakanna og
stjornendur a peim hjikrunarheimilum sem éattu hlut ad rann-
sokninni fyrir adstod vid upplysingadflun.
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English Summary

Gudbjartsdottir, T. S. B., Hjorleifsdottir, E.

“This was the most difficult role I have taken on”: Lived experiences of close family members as care-
givers of a loved one with Alzheimer and their experiences of the service provided

Background: Alzheimer’s disease is a form of dementia. Compli-
cations of the disease are deterioration appearing as behavioural
changes and increased need for care. Family caregivers deal with
complicated grief affecting their psychological and physical health.

Aim: The aim of the study was to examine the experiences of close
family members as caregivers of a loved one with Alzheimer and
their perspectives on the service provided.

Method: A qualitative method was utilized. Fourteen interviews
were conducted using a semi-structured interview-frame. The text
was analysed with the methods of content analysis and categorised
into a main theme, themes and subthemes describing participants
experiences throughout the disease process as well as their expe-
riences of the service provided through the course of the disease.

Results: Results indicated that deep grief characterised the whole
disease trajectory. Relatives” decisions and actions were shaped by
grief and after the death of their loved one a new process of grief

began. The most difficult and hurtful experience was having to
transfer the loved one to a nursing home. Thematic analysis re-
vealed an overarching theme: family caregivers of Alzheimer pa-
tients experience various difficulties because of role changes. Five
main themes formed continuity in the family experiences from
the time of diagnosis to the end of life of their loved one. Each
theme contained few sub-themes.

Conclusion: Results indicate that to achieve success in the care and
service provided for individuals with Alzheimer and their close
family members, insight into the overwhelming grief associated
with the disease is essential. Support needs to be far more struc-
tured than it is today. Solutions need to exist which strengthen
both psychological and physical well-being of those diagnosed
with the disease and their loved ones.

Keywords: Relatives, Alzheimer, distress, health, difficulties, nurs-
ing home, communications.
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