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1. SAMANTEKT

Margvislegir hopar i samfélaginu sem eiga mikid undir godri samfélagspjonustu segja
gjarnan “ekkert um okkur an okkar”. Petta ma heimfera 4 einstaklinga med heilabilun
en bent er 4 hér ad raddir peirra hafa ekki haft mikio veegi hingad til en adstandendur

peirra hafa hins vegar verid virkir.

Heildstad stefna verdur seint sett fram an pess ad fyrir liggi fullnaegjandi upplysingar.
Nokkud vantar 4 ad gdédar upplysingar séu handbaerar um pennan hép. Bent er &
naudsyn pess ad settur verdi upp heildstedur gagnagrunnur en verulega vel parf ad
vanda til hans svo uppfyllt verdi 6ll skilyrdi personuverndar og medalhofs sé gatt i

sOfnun upplysinga.

Ymis lagaakvaedi eiga vid um pennan hop, m.a. i Logum um malefni aldradra og i
Logredislogum. Lagt er til ad fyrrnefndu 16gin verdi endurskodun og jafnvel ad par
sem pau séu born sins tima gaeti verid timabaert ad pau verdi aflogd en ad naudsynleg
akveedi ferist 1 onnur videigandi 16g. Ennfremur er bent 4 naudsyn pess ad breyta
16graedislogum 4 pann hatt ad radsmadur geti haldid umbodi sinu pott skjolstedingur

bui vio vaxandi heilabilun.

Vid berum okkur gjarnan saman vid énnur Nordurlond enda samfélagsuppbygging a
margan hatt svipud og mikil samskipti 4 milli peirra, ekki sist & svidi ymissa félags-
og heilbrigdismala. Pad er pvi vert a0 lita i peirra smidjur og er bent & ymislegt sem
par er ad finna svo sem stydjandi samfélog fyrir einstaklinga med heilabilun, breid
menntun starfsfolks og 6faglerdra og fjolbreytt pjonusta, ekki sist i heilsugaslunni.
Mikilaegt potti ad benda & ymis forvarnartaekifaeri en pau eru meiri en liggur i augum
uppi. Einnig er bent 4 ad medferdarmdguleikar eru fjdlbreyttari en vidast er bodid upp

4. 1 pessum purfa mjog margir ad koma ad malum.

bjénustan parf ad vera fjdlbreytt og mida vid breytilegar parfir einstaklinga eftir pvi
sem heilabilun vex. Mikilvagt er ad skipulag pjonustunnar sé stydjandi en faera ma
rok fyrir pvi ad ymislegt 1 skipulagi okkar sé jafnvel letjandi. Par er einkum bent 4 pa
stadreynd ad margir koma ad skipulaginu og ad pjonustan sem i edli sinu er

nerpjonusta skuli baedi vera 4 hondum sveitarfélaga og rikis.



A0 lokum er bent 4 mikilvagi félagasamtaka sem leggja mikid af morkum og 4
mikilvagi menntunar og visindarannsokna. Ef somasamlega & ad sinna vaxandi fjolda
einstaklinga med heilabilun parf ad koma til ny pekking, auknar forvarnir og

fjolbreyttir og nyir medferdarmoguleikar.

2. INNGANGUR

Malefni einstaklinga med heilabilun og fjolskyldna peirra hafa fengid aukna athygli &
sidustu arum. Astadan er einkum fjolgun peirra sem fa sjukdém sem veldur
heilabilun en ekki sidur hversu krefjandi og umfangsmikill pessi malaflokkur er og
par med kostnadarsamur. A heimsvisu er gert rad fyrir verulegri fjolgun 4 nastu
aratugum og & pad 4 einnig vid hér & landi par sem fj6lgun 1 elstu aldurshépum verdur
fyrirsjaanlega mikil. Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO) hefur hvatt pj6dir
heims til ad setja sér stefnu i pessum malaflokki og hefur ennfremur samid
leidbeiningar par um. Alyktanir um ad pjodir setji sér skyra stefnu i malaflokknum
hafa einnig verid sampykktar hja samtokum sjiklinga og adstandenda um allan heim
og G-20 rikin hafa fjallad um malefnid. I tid Barak Obama Bandarikjaforseta var sett
su stefna ad utryma Alzheimer sjukdomi, helstu orsok heilabilunar fyrir arid 2030 og
miki0 fé sett i pvi skyni. Stefna 1 pessum malaflokki hefur nt verid morkud i @ fleiri
léndum og nu litur hun dagsins 1j6s 4 Islandi i kjolfar pingsalyktunartillogu Alpingis
og med fulltingi Heilbrigdisraduneytisins.

[ erindisbréfinu fra Heilbrigdisradherra kom fram ad mikilvaegt vaeri ad leita
sjonarmida af landsbyggdinni en ekki adeins 4 hofudborgarsvadinu. Vid samningu
pessarar stefnu hefur pvi vida verid leitad fanga en po ekki kannad til hlitar hvernig
stadan er alls stadar heldur skodud demi fra storum og millistorum sveitarfélogum.
Fundad hefur verid med fagfolki, forsvarsmonnumnn sveitarfélaga og forystu
félagasamtaka auk pess sem rafraent samband hefur verid haft vid marga adra.
Skriflegt efni af ymsu tagi, innlent og erlent hefur verid notad. Mikilvagt potti einnig
ad fa sjonarmid sjuklinga og adstandenda og pad ma heita sérkennilegt ad pau
sjonarmid hafi ekki haft meira vagi en raun ber vitni hingad til. Vid faum ad vita um
hvernig er ad takast 4 vid sjikdom sem veldur heilabilun, reynsluna af pvi ad koma
fram opinberlega og segja fra sinni greiningu og hvernig ordraedan snertir einstaklinga

sem hafa greinst med Alzheimer sjukdom og heilabilun.



begar pad er raunheft enda kaflar med tillogum til adgerda og hver @tti ad bera

abyrgd a peim.

3. SKILGREININGAR

Vitran skerding
Skerding 4 &dri heilastarfsemi svo sem minni, mali, verklagi, tviskiptri athygli,
domgreind og personuleika. Algengasta einkennid, einkum i Alzheimer sjukdémi er

skerding & minni, adallega nyminni.

Upplifad minnistap (upplifud vitrzen skerding)

Einstaklingur og/eda ettingi finnur fyrir breytingum 4 minni eda annarri vitrenni getu
en nakvaem skodun synir engan veikleika. Orsakir eru margar og flestar peirra
afturkraefar svo sem virk afengisneysla, alvarleg svefnréskun, kvidi, langvinnir verkir
og fleira. Ekki er 1j6st hverjar likurnar eru 4 ad préa minnissjukdom a neestu arum en
per eru eitthvad meiri en hjé peim sem ekki finna fyrir slikum einkennum. Allir sem

sidar greinast med Alzheimer sjukdom fara po fyrst i gegnum petta stig.

Vag vitren skerding

Einstaklingur finnur fyrir breytingum sem ettingi stadfestir og veikleiki i vitrenni
getu er stadfestur vid nakvama skodun. Pad er hins vegar engin breyting a feerni til
floknari athafna eda félagsfeerni. Likur 4 ad proa Alzheimer sjukdom eru allt ad
tifaldar 4 vi0 adra 4 sama aldri eda 10-20% 4 ari i stad 1-2%. Adrar orsakir einkenna
eru paer somu og taldar voru upp i kaflanum hér 4 undan um upplifad minnistap.
Athygli visindamanna beinist tdluvert ad pessu astandi sem m.a. er forstig

heilabilunar og i vaxandi meli er unnt ad greina undirliggjandi astedur a pessu stigi.

Heilabilun
Vitraen skerding hefur aukist og skerdir feerni til floknari athatna og félagsfeaerni.
Einfold skodun stadfestir vitrena skerdingu. Flestir eru med breytingar i heila, ymist

taugahrornunarsjukdoém eda afleidingar af @dabreytingum en sumir eru pé med astand
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sem er laeknanlegt svo sem punglyndi eda truflanir & manuvokvarennsli i heila
(Normal Pressure Hydrochephalus). Heilabilun er gjarnan skipt i veega, midlungs

alvarlega og alvarlega heilabilun.

Minnissjukdomur.
Sjukdomur i heila sem veldur heilabilun. Algengastir eru taugahrérnunarsjikdémar

og nest algengastar eru afleidingar af blodrasartruflunum i heila.

Algengustu sjukdomar er valda vitraenni skerdingu og heilabilun

Alzheimer sjukdomur
Algengasta asteda vitrennar skerdingar og heilabilunar. Hrérnunarsjukdomur 1 heila.
Flokkast i snemmkominn (um 10%) en pa koma einkenni fram fyrir 65 ara aldur og

sidkominn (um 90%) sem kemur fram hja peim sem eru 65 ara og eldri.

Lewy sjukdomur
Neast algengasti hrornunarsjukdomur 1 heila og naskyldur heilabilun i Parkinson
sjikdomi. A méti hverjum peim sem greinist med pennan sjukdém greinast 7-10 med

Alzheimer.

Frambheilabilun
Hrérmun i framhluta heilans (frontal lobe). A méti hverjum peim sem greinist med
pennan sjukdom greinast 50-100 med Alzheimer. Nokkrir undirflokkar hafa verid

skilgreindir og hver peirra pvi sjaldgaefur.

Aoavitglop
Bloorésartruflanir i heila sem valda heilabilun. Getur orsakast af bladingum,
bl6otdppum eda almennum prengingum slagaeda. Birtingarmynd pvi margvisleg.

Adrar orsakir eru fjolmargar en hver um sig sjaldgeef eda mjog sjaldgef.

4.  RADDIR SJUKLINGA
Skommu fyrir sidustu aldamot birtist 1 vidlesnu timariti 4 svidi gedsjukdoma aldradra
ritstjornargrein sem fjalladi um pad hvort rétt veeri ad segja sjuklingum fra pvi ad peir

vaeru med Alzheimer sjukdom (International Psychogeriatric Journal 1995). [ dag



bykja slikar vangaveltur sérkennilegar pvi pad er skylaus réttur allra ad fa upplysingar
um heilsu sina og er sa réttur verndadur 1 16gum. Medal moétraka vid upplysingagjof
var ad sjukdomurinn veri pess edlis ad erfitt veri fyrir sjuklinga ad medtaka
upplysingar vegna heilabilunarinnar . { dag liggur greining oftast fyrir mun fyrr i
sjukdémsferlinu en 4 peim tima sem greinin var ritud og pvi flestir med ageaeta getu til
ad medtaka upplysingar og til ad hafa skodanir 4 akvordunum sem taka parf. St préun
hefur pannig svarad peim rokum vel. Pad var reyndar nidurstada hofundar pegar rok

og motrok hofou verid metin ad rétturinn til ad vita veeri 60ru yfirsterkara.

Lengi eftir stofnun Félags adstandenda Alzheimer sjuklinga (FAAS), na Alzheimer
samtakanna voru pad einungis adstandendur og fagfolk sem t6ludu mali sjiklinganna.
bad hefur ekki breyst fyrr en 4 allra sidustu d&rum og pad var ekki fyrr en 4 pessu éari,
2019 sem formleg adkoma sjuklinga var tryggd pegar stofnud var deild innan
samtakanna fyrir yngri sjuklinga og peirra adstandenda. betta ma sennilega rekja til
pess pegar borgarritari Reykjavikurborgar hélt erindi par sem hiin upplysti ad hiin
hefoi greinst med Alzheimer sjuikdom. Pessi yfirlysing fékk mikla athygli og hin fékk
mjog jakvaed vidbrogd eda med hennar ordum:

“A0 koma ur skapnum

begar grunur vaknadi um ad ég vaeri med Alzheimer sjukdom var ég i krefjandi
starfi sem borgarritari hja Reykjavikurborg. Eg tok mér veikindaleyfi, en pegar
sjukdomsgreiningin 14 fyrir kom ég aftur til starfa en na i nyju og minna krefjandi
hlutverki. Pratt fyrir mikla alad fra samstarfsfolki fann ég strax byrdina af pvi ad
geta ekki raett opinskatt vid alla um pad sem mig hrjadi. Eg tok pvi pad skref ad
halda opinberan fyrirlestur um sjukdémsgreiningu mina. bPad var eins og fargi veeri
lyft af mér. Alls stadar streymdi til min ast og umhyggja. Pad hefur aldrei verid
vafi i minum huga. bessi dkvoroun um ad koma ar skapnum var gafuspor.”

Adrir hafa komid fram opinberlega, t.d. Stefan sem kom 1 vidtal i tengslum vid
Reykjavikur marapon sem hann tok patt i. Hann lysir pvi hvernig pad er ad lifa med
Alzheimer sjukddém en hann hefur akvedid ad lata pad hafa sem minnst ahrif 4 sig og

lifa lifinu sem best:

“Eg greindist med Alzheimer 58 4ra gamall en médir min og amma voru badar
med Alzheimer svo ég pekkti sjukdominn agztlega. Ottinn vid ad fa Alzheimer var
alltaf til stadar 4n pess ad ég hafi hugsad mikid ut i pad. Eg utskrifadist Gr
Menntaskélanum 4 [safirdi og for padan i HI ad laera rafmagnsverkfraedi. Padan for
¢g 1 University of Washington 4 Fulbright styrk og nam tdlvuverkfredi og vann i
framhaldinu af pvi hja Microsoft. Eg vard fljott heilladur af tolvum og sé strax
mikil tekifeeri { internetinu. Eg stofnadi Margmidlun hf. 4rid 1993 og i
framhaldinu af pvi stofnadi ég fyrirteeki sem hét Betware hf. sem s& um ad bua til



hugbtinadarlausnir fyrir rikislottd. Eg vann alla tid mjog mikid. Uppur fimmtugu
for ég ad draga mig i hlé par sem ég fann ad andleg geta og minni for versnandi.

bad er ymislegt sem ¢ég hef gert og tileinkad mér eftir ad hafa greinst med
Alzheimer. Eg hef aflad mér upplysinga & vefsidum og lesid baekur. Eg reyni ad
hugsa vel um mataraedi, hreyfingu og svefn. Hvad mataraedid vardar reyni ég ad
borda hollan og naringarrikan mat eins og egg, hnetur, mondlur, raudrofur,
sarmjélk, sild, skyr med rjoma og grape. Eg reyni ad hreyfa mig daglega og hleyp i
hverri viku med systkinum minum og tok patt i halfmaraponi i fyrrasumar. Eg hef
alla tiod att erfitt med svefn en nu eftir ad €g haetti ad vinna reyni ég ad na a.m.k. 7-
8 tima svefni.

Eg 4 stora fjolskyldu og goédan vinahop sem hefur stutt vid bakid 4 mér og ég hef
att audvelt med ad reeda um minn sjukdom sem ég veit ad hefur hjalpad mér. Eg
notast bedi vid dagbakur og minnismida til ad muna eftir mikilvegum hlutum.
Pad ad lifa med Alzheimer er ekki einfalt. Eg geri p6 enn sému hluti og ég gerdi
fyrir veikindin eins og til deemis ad fara i golf, i veislur, versla og elda matinn en i
dag tekur pad prisvar sinnum meiri tima og stundum parf ég leidsogn i eldhusinu.
bad sem er mikilveegt, er ad vera jakvadur og ég skynja mig ekki sem ttundan pvi
¢g get alltaf fundid eitthvad ad gera. Mitt motto er ad lifa lifinu og gleyma ekki
gledinni.”

Orodredan um sjuklinga og astand peirra fellur peim ekki alltaf i ged sem hafa

Alzheimer sjukdém. Petta kemur vel fram 1 pvi sem Jonas, 58 ara karlmadur segir:

“Heilabilun hefur neikvaeda merkingu fyrir mér. Petta ord heilabilun er eins og pt
sért ekki lengur starfshafur ad neinu leyti og pad sé btid ad dema pig ur leik.
bannig upplifdi ég petta sjalfur vardandi atvinnu, einskis nyttur og dhafur sem
hefur sleem 4hrif 4 sjalfsmyndina”.

Innan Alzheimer Europe, var stofnud sérstok deild fyrir sjuklinga og adstandendur
fyrir nokkrum arum. A radstefnum samtakanna eru pvi alltaf erindi fr4 sjuklingum og
sumir peirra hafa ordi0 eftirsottir fyrirlesarar sem fara vida. Alzheimer samtokin a

fslandi hafa verid formlegir adilar ad Alzheimer Europe i morg ar og nt eru sjiklingar

hédan og adsandendur einnig farnir ad sekja arlega radstefnu Evropusamtakanna.

Notendapatttaka i visindarannséknum rydur sér rams par sem fulltraar peirra sem
rannsoknin beinist ad eru vel upplystir um vidkomandi rannséknir eda eru jafnvel i
styrihopi fyrir vidkomandi rannsokn. Petta hefur einnig verid gert vardandi pennan
sjuklingahop en pad er nytilkomid. Hér 4 landi hefur petta einnig verid gert og gefur
visindarannsdknir um heilabilun og sjukdéma sem valda henni en par er p6 ekki

saman ad jafna vid adsteedur hér 4 landi. [ Noregi eru fjolmargar umsoknir um



visindarannsoknir & pessu svidi en hér 6rfaar og eru i samkeppni vid umsoknir a

00rum svidum.

[ heildina ma pvi segja ad raddir sjuklinga heyrast i vaxandi mali og 4 mérgum

svidum pessa malaflokks.

Tillogur til aogerda:

Auka parf patttoku sjuklinga med Alzheimer sjukdom og adra sjukdoma sem valda

heilabilun [ umrceedu og dkvorounum er varda pennan sjuklingahop.

Abyrgo:

e Heilbrigdisraduneytio vardandi utfeerslu d stefnu.

o Sveitarfelog vardandi utfeerslu a “samfélog sem eru stydjandi vid folk med
heilabilun” (e:dementia friendly societies; d: dementia venlige samfund).

o Alzheimer samtékin vardandi adkomu ad stjorn samtakanna

e Visindamenn vardandi notendaadkomu ad visindarannsoknum

5. UMFANG

51  Fjoldi

Engin talning hefur farid fram 4 fjolda einstaklinga med heilabilun hvorki hérlendis
né erlendis en margar faraldsfredilegar rannsoknir hafa verid gerdar vida um heim og
a peim byggd reiknilikon sem meta fjoldann. Adferdirnar sem hafa verid notadar hafa
verid mismunandi sem skyrir ad rannsoknirnar syna mismunandi tioni og pvi ekki

hagt ad fa nakvemar tolur.

Alpjoda heilbrigdismalastofnunin birti skyrslu arid 2018 par sem kom fram ad fjoldi
einstaklinga med heilabilun i heiminum arid 2015 hefdi verid teplega 47,5 milljonir
og ad um tveir pridju peirra byggju i préunarlondunum (WHO guide 2018).
Fyrirsjaanlega verour mikil aukning & nastu aratugum vegna fjélgunar aldradra og
WHO éaetlar ad arid 2050 muni fjoldinn hafa prefaldast fra 2018, telji pa 135 milljonir
og a0 aukningin verdi mest i prounarlondunum. Petta er heldur hradari aukning en hér

a landi, sja toflu 1.



Alzheimer Europe birti 4rid 2013 tidnitolur flestra Evropulanda og var Island par 4
medal (Alzheimer Europe 2013). Byggt var & reiknilikonum en ekki talningu og var
komist ad peirri nidurstodu ad midad vid folksfjolda vaeri tidni heilabilunar 4 fslandi
laegri en i flestum 6drum Evropulondum vegna pess ad hlutfall aldradra er lagt. Gert
var rad fyrir ad 1.19% pjodarinnar vaeri med heilabilun og pvi vaeru pad 3.922
einstaklingar en heildarmannfj6ldi var pa 328.290. Tekid var tillit til aldursdreifingar
pjddarinnar. Medalhlutfall i Evropu var alitid vera 1.55% af folksfjolda enda hlutfall
aldradra i flestum 16ndum hzerra en 4 {slandi. Af pessum taplega 4000 manns hér 4
landi var talid ad um 250 varu yngri en 65 ara sem er lagra hlutfall en pad sem
venjulega er midad vid sem er um 10% af heildinni. Pad eru greinargodar lysingar &
forsendum pessara talna 4 heimasidu samtakanna. Byggt var 4 nidurstodu tveggja
Evrépskra rannsokna, Eurodem sem var birt arid 1991 og uppferd tepum aratug sidar
(Leonor Launer o.fl.) og EuroCoDe samantektinni sem var birt arid 2008 (Alzheimer
Europe). Hvorug pessara rannsékna hafdi po beinar tolur fra Islandi en byggdu
nidurstddur sinar & aldursdreifingu pjodarinnar. Hafa verdur pvi fyrirvara & pessum
tolum ekki sist par sem tidnin var talin toluvert breytileg milli landa og pvi varasamt

ad ganga of langt i samanburdi.

Ef pessar tolur eru uppfaerdar og midad vid 1. Januar 2019 pegar mannfjéldinn var
aztladur 356.990 og ef vid midum vid svipad hlutfall pjodarinnar og hja Alzheimer
Europe (1.20%) faest ad heildarfjoldi einstaklinga med heilabilun 4 fslandi er i dag um
4.280. Eins og fram hefur komid er nokkur 6vissa um pessa tolu pvi hun byggir ekki &

rannsoknum hér 4 landi og aldursdreifing pjodarinnar hefur mikid ad segja.

[ Bretlandi hafa farid fram margar vandadar rannsoknir og hugsanlega veri rétt ad
mida frekar vid tolur padan. Rannsoknarstofnun i Bretlandi, Alzheimer Research UK
telur ad 7,1% peirra sem eru 65 ara og eldri séu med heilabilun. Ef midad er vid pessa
tolu er fjoldinn hér 4 landi arid 2019 heldur laegri en ef midad er vid tolur fra
Alzheimer Europe. Petta er pvi heldur hégveaerari aetlun og i toflu 1 er midad vid
pessar tolur en um pad ma audvitad deila. Pad sem po skiptir mestu mali er ad vita
hver fjolgunin verdur og er 6hatt ad segja ad hun sé nanast dgnvekjandi eda 40%

fram til 2030 og 100% til 2050.
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Samkvamt RAI gognum fra hjukrunarheimilum hér 4 landi er talid ad um 70% ibtia
séu med heilabilun (Sja nanar lidi 12.4 og 12.5) . betta er vafalaust ekki oftalid ef
midad er vid Norskar tolur en par 1 landi telja menn ad um 80% allra sem bua &
hjakrunarheimilum séu med heilabilun. Medal pessara einstaklinga eru badi peir sem
hafa heilabilun sem adalvandamal og orsok fyrir porf & sélarhringspjonustu og einnig
peir sem eru med onnur adalvandamal en reynast einnig hafa heilabilun pegar nanar er

ad gao, sja nanar 12.4.

Ef midad er vio heildarfjolda 4 hjukrunarheimilum hér a landi (2.582 ibtar i byrjun
ars 2019) er fjoldi ibtia par med heilabilun um 1.800 og pvi eru um 1.800 1 sjalfstedri
busetu 4 eigin heimili ef midad er vid tdlur Alzheimer Research UK en fleiri ef midad

er vid tolur Alzheimer Europe.

Tafla 1. Mannfjoldaspa Hagstofunnar og fjoldi einstaklinga meo heilabilun.

Ar Fjoldi 65 ara og Fjoldi med Aukning fra 2019
eldri® heilabilun?

2019 50.722 3.600 0

2030 71.947 5.110 42%

2040 87.043 6.180 72%

2050 100.822 7.160 99%

2060 110.738 7.860 118%

1) Miodspéa Hagstofunnar fra 2017
2) Midad er vid 7,1% (Alzheimer Research UK)

Astadur pess ad ekki er meira vitad um fjolda einstaklinga med heilabilun eru
margvislegar. Pegar heilabilun kemur fram hja peim sem eru eldri en 85 ara er
skraningu mjog abotavant af ymsum asteedum en i pessum aldurshopi er tionin haest.
Viokomandi sér oft enga astedu til pess ad leita hjalpar pvi hann litur & minnisrdskun
sem edlilegan fylgifisk ellinnar og pad sama 4 oft vid um adstandendur. Astandid
getur einnig verid dulid hja peim elstu ef heilabilun er vaeg pvi krofur 1 daglegu lifi
eru ordnar litlar og vitraen skerding verdur pvi ekki aberandi. Til vidbotar ma nefna ad
skilin & milli vaegrar vitreennar skerdingar og heilabilunar eru ekki mjog skorp og pvi
getur skeikad t6luverdu eftir pvi hvar linan er dregin. betta hefur komid vel 1 1jos

pegar margar rannsdknir voru bornar saman og reyndist pa mikill munur 4 tidni eftir
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pvi hvada verkfeerum (spurningalistum, matskvordum) var beitt og hvar skilin voru

sett (Liara Rizzi o.1l.).

Enn 6nnur skyring vanskraningar eru ad énnur vandamal einstaklings f4 meiri athygli
svo sem afleidingar af heilablodfalli og heilabilun er pa oft ekki skrad sem

sjukdémsgreining eda astand pott hun sé vissulega til stadar.

Tillogur til adgeroa:
Radist verdi i gerd gagnagrunns med yfirliti yfir fjélda einstaklinga med heilabilun a
Islandi.
Abyrgo:
o Landspitali haskolasjukrahus

o Landleeknisembcettio

5.2 Kostnadur
WHO aeztladi ad arid 2010 veeri heildarkostnadur vid heilabilun lidlega 600 milljardar
bandarikjadala eda um 1% af pjodarframleidslu (GDP) heimsins. Kostnadinum veeri
p6 misjafnlega skipt par sem 70% af heildarkostnadi vaeri i Nordur-Ameriku og
Evropu pott fjoldinn par veeri einungis um 40% af heildafjolda einstaklinga med
heilabilun. Mun meiri kostnadur fylgir pvi hverjum einstaklingi i rikari lo6ndum.
Aztladur medalkostnadur fyrir einstakling med heilabilun i fatekum 16ndum var um
870 dollarar & ari en um 33.000 dollarar i rikustu Iéndunum ( = 4.000.000 {SK).
bar sem ekki er vitad um fjolda einstaklinga med heilabilun hér 4 landi er erfitt ad
meta heildarkostnad ndkvamlega en hann ma po6 nalgast pad pvi ad stydjast vid
vidurkennd moédel. I hagfraedirannsoknum 4 heilabilun sem vida hafa farid fram en po
ekki hér 4 landi er kostnadi skipt nidur i beinan kostnad og 6beinan kostnad.
Beinn kostnadur
e Greining sem fer fram med vidtali og rannsoknum, i heilsugeslu og &
minnismottoku.
e Lyfjakostnadur.
e Greidslur vegna 6rorku og 6nnur utgjold Tryggingastofnunar svo sem
umdnnunarkostnadur.

e Opinber pjonusta:
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o heimapjonusta
o dagvist/pjalfun
o hjukrunarheimilispjonusta (dyrasti lidurinn).
Obeinn kostnadur
e Skert vinnuframlag sjuklings
e Skert vinnuframlag nains adstandanda.
o Alagsveikindi adstandanda

e Vinnuframlag adstandanda sem annars veri innt af hendi af hinu opinbera.

Tillogur til aogeroa:

Gerd verdi hagfreedileg uttekt a samfélagslegum og einstaklingsbundnum kostnadi vio
heilabilun ¢ Islandi.

Abyrgo:

Heilbrigdismalaraduneytio

6. GAGNAGRUNNUR

Gagnagrunnur sem inniheldur upplysingar um einstaklinga med heilabilun 4 fslandi
myndi hafa marghattad gildi svo sem bent hefur verid 4. Med honum verdur haegt ad
sja fjolda einstaklinganna og hvada greiningar liggja ad baki og heegt ad hafa gott
yfirlit yfir hugsanlegar breytingar. Pessar upplysingar @ttu einnig ad audvelda
akvardanir um forgangsrodun en i dag liggja litlar upplysingar fyrir sem
heilbrigdisyfirvold geta nytt i pvi skyni. Ad auki nytist slikur gagnagrunnur
augljoslega vid visindarannsoknir. Undirbuningur ad stofnun gagnagrunns hér 4 landi
hofst vorid 2019 og upphafsfjarmagn hefur verid tryggt (Frimtrarareglan 4 fslandi).
Akvordun um innihald og taeknilega uppsetningu eru fyrstu skrefin og pegar pad
liggur fyrir parf ad afla sampykkis Personuverndar fyrir starfraekslu hans.
Upphafsvinnan mun fara fram 4 minnismoéttoku 6ldrunarlaekningadeildar
Landspitalans og er abyrgdaradili Helga Eyjolfsdottir PhD, sérfredingur i
oldrunarlekningum. Grunnurinn mun i upphafi hysa gogn fra pessari einingu en
jafnframt parf ad undirbuia ad gogn fra heilsugeslu verdi faerd inn 1 hann og er pad
mun steerra mal. [ pvi samhengi parf ad taka akvordun um hvar grunnurinn verdur
hystur til frambudar og rada parf umsysluadila. Landspitalinn sem haskodlasjikrahus

gaeti gert pad en einnig ma benda & ad Landlaeknisembattio hysir margskonar grunna
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samkvamt 8. grein laga um Landleekni og lyoheilsu (nr. 41/2007 med sidari
breytingum). Par eru tilgreindir sérstakir gagnagrunnar sem embattinu er gert ad
skipuleggja og setja inn upplysingar i sem byggja 4 néfnum og kennitdlu an pess ad
sérstakt sampykki einstaklinga liggi fyrir (2. mgr. 8. greinar). Par sem einn grunnanna
sem tilgreindur er 1 [6gunum er um taugasjukdoma geeti pessi grunnur fallid undir pad
akveedi en annars pyrfti lagabreytingu ef heimila 4 embattinu ad baeta vid grunni um
heilabilun. I peirri undirbuningsvinnu sem nu 4 sér stad er einkum litid til Svipjoédar
en gagnagrunnur um einstaklinga med heilabilun, SveDem var settur 4 laggirnar fyrir
um ératug. [ hann eru feerdar upplysingar um greiningar 4 orsdkum heilabilunar fra
Ollum landshlutum, hvort sem per eru gerdar i minnismottokum eda i heilsugaeslu.
Med peim grunni hafa sensk yfirvold skyra mynd af umfangi vandans og dreifingu
hans milli landshluta. A9 auki hefur grunnurinn gefid margvislegar upplysingar um
pennan sjuklingah6p og hafa ymsar nidurstéour vakid athygli og skipt mali, ekki
adeins 1 Svipjo0 heldur einnig alpjodlega. Sem deemi ma nefna ad rannsakad hefur
verid hvort lyf gegn Alzheimer geti haft 6askileg ahrif svo sem & hjarta- og a&dakerfi
eda valdid byltum og beinbrotum. Nidurstddur hafa synt ad svo er ekki og jafnvel ad

peim sem taka pessi lyf sé sidur hatt vid pessu en jafndldrum sem fa ekki lyfin.

Tillaga til adgerda:

Akveda parf hver verdur abyrgdaradili gagnagrunns um heilabilun G Islandi og ad
fjarhagslegur stuoningur verdi veittur til vinnslu og reksturs.

Abyrgdaradilar:

Landspitalinn

Heilbrigdisraduneytio

Landlceknisembcettio

7. LAGALEG UMGERD
Litid er fjallad um pennan sjiiklingahop sérstaklega i 16gum en hér skal getid um pau

daemi par sem vikid er ad vandamalum pessa hops, beint eda oObeint:

{ 14. grein laga um malefni aldradra (nr. 125/1999) sem fjallar um hjukrunar- heimili
segir 1 60rum tolulid: “Sérstok adstada skal vera fyrir aldrada med
heilabilunareinkenni.” EKki er sambarilegt akvaedi 1 grein um dagdvalir (13. grein).

Login voru endurskodud 1 heild arid 1999 en sidan hafa verid gerdar fjolmargar
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breytingar a einstokum lidum. Pad er pvi sennilegt ad innan tidar komi aftur til
endurskodunar. Pba parf ad taka afstodu til pess hvort eigi ad hafa sérlég um aldrada
eda hvort onnur 16g geti nad til mala sem varda aldrada en eiga p6 sjaldnast eingdngu

vid um pa.

[ 4. grein a 1id Lograedislaga (71/1997) par sem fjallad er um skilyrdi til sviptingar
16graedis segir: Ef hann er ekki feer um ad rada personulegum hogum sinum eda fé
vegna andlegs vanproska, ellisljoleika eda gedsjukdoms eda vegna annars konar
alvarlegs heilsubrests.” Hér er neer hugtakid “ellisljoleiki” ventanlega yfir pad sem
venjulega er kallad “heilabilun”. Akvadid 4 badi vid um sjalfredi og fjarradi en unnt
er ad svipta mann 60ru eda hvoru tveggja. Stundum ber naudsyn til
fjarredissviptingar einstaklings med heilabilun pegar svo hattar ad gera parf
fjarmalagerninga med eigur hans svo sem ad selja huseign en vidkomandi getur ekki
komid ad malinu sokum heilabilunar . Litid er um sjalfredissviptingu vegna
heilabilunar hér 4 landi, mun minna en i ndgrannaléndunum. Astaeda
sjalfredissviptingar erlendis getur verid naudsyn 4 vistun 4 lokadri deild en hér 4 landi
eru skilyrdi sviptingar strangari eda ad vidkomandi sé hattulegur sjalfum sér eda
60rum. I reynd eru po fjolmargir einstaklingar sviptir sjalfradi hér 4 landi med vistun
a lokudum hjukrunardeildum og starfsfolk pvi oft i vanda med hvada rétt pad hefur

gagnvart heilabiludum einstaklingi.

[ 33. grein somu laga eru akvaedi um radsmann. Svo segir i fyrsta 1id:
“Fjarrada madur, sem a ohcegt med ad sja um fjarmal sin vegna veikinda eda
fotlunar, getur oskad eftir pvi ad honum verdi skipadur radsmadur, enda geri hann
sér grein fyrir pydingu peirrar radstofunar.” 1 34. grein segir
ennfremur: “Umsokn skal fylgja leeknisvottord par sem grein er gero fyrir
heilsufari umscekjandans, svo og mati leeknis a pvi hvort hann geri sér grein fyrir
Dpydingu radstofunar skv. 33. gr.” [ samraemi vid petta segir svo i 48. grein: Breytist
heilsufar skjolsteedings radsmanns svo ad hann uppfyllir ekki lengur skilyroi 33.
gr. skal radsmadur vekja athygli yfirlogradanda a pvi. Skal pa yfirlogradandi taka
akvordun um hvort radsmanni skuli pa pegar veitt lausn fra stérfum eda hvort
bedio skuli urskurdar i fjarrceedissviptingarmali.”

Skipun radsmanns er vaegt urredi og felur ekki 1 sér sviptingu neinna réttinda

einstaklings en er hins vegar énothaft pegar um heilabilun er ad reda pvi pa parf
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radsmadur ad skila umbodi sinu og ferli lagalegrar sviptingar réttinda tekur vid. Pad
veeri mikil lagabdt falin 1 pvi ad rddsmadur gaeti haft umbod afram pott heilabilun fari

vaxandi.

[ 16gum um réttindi sjuklinga (nr. 74/1997) segir i 7. grein, annarri malsgrein:
Akveedi I6greedislaga gilda um sampykki fyrir medferd sjiklinga sem vegna
greindarskorts, eda af 00rum asteedum sem pau l6g tilgreina, eru ofcerir um ao taka
dakvordun um medferd. I pessum tilvikum skal pé hafa sjikling med i radum eftir pvi
sem kostur er. Petta dkvaedi 4 vaentanlega einnig vio um einstaklinga med heilabilun.
Akvadid um ad p6 um einhverja skerdingu sé ad reeda eigi ad hafa einstaklinginn

med 1 radum eins og kostur er verdur ad lita 4 sem mikilvagt réttarakvaedi.

[ Logum um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi (nr. 44/2014) segir i 15. grein, pridju
malsgrein: “Geeta skal sérstakrar varudar pegar falast er eftir patttoku einstaklinga
ur viokvemum samfélagshopum, p.e. einstaklinga sem af einhverjum dstedum eru
ekki i adstoou til ad taka upplysta eda opvingada dkvéroun.”

[ 23. grein somu laga er fjallad um skilyrdi fyrir patttoku peirra sem ekki eru heefir til
ad veita sampykki. bar segir:

“Rannsokn a monnum, med patttéku peirra sem eru ekki heefir til ad veita sampykki,
er einungis heimil ef oll eftirfarandi skilyroi eru uppfyllt:

a. asteda sé til ad cetla ad niourstoour rannsoknarinnar geti ordio til ad beeta
heilsu patttakenda,

b. ekki sé kostur a ad gera rannsoknir med sambeerilegum arangri a peim sem eru
heefir til ao veita sampykki,

c. viokomandi einstaklingar hafi verio upplystir um rannsoknina, eftir pvi sem
kostur er, og séu ekki motfallnir patttoku,

d. forsjaradili barns, logradamadur logreedissvipts manns eda nanasti adstandandi
einstaklings skv. 2. mgr. 22. gr. hafi veitt sampykki sem uppfyllir skilyroi laga
pessara.”
betta akvadi tryggir ad unnt sé ad gera visindarannsdknir med patttoku einstaklinga

med heilabilun en jafnframt ad réttindi peirra séu tryggd eftir bestu getu.

Tillogur til adgeroa:
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Taka parf afstoou til pess hvort endurskoda cetti i heild I16g um malefni aldradra eda
hvort sérlog fyrir pennan aldurshop séu oporf. Tryggja parf réttindi einstaklinga med
heilabilun hvor leidin sem farin verdur.

Logreedislog verdi endurskooud a pann veg ad akveedi um radsmann geti einnig gilt
um einstaklinga meo heilabilun. bad mun tryggja mérgum réttindi sem i dag eru oljos
og einnig koma i veg fyrir fjolmorg domsmal vegna fjarrcedissviptingar.

Abyrgo:

Heilbrigdisraduneyti vardandi log um malefni aldradra

Domsmalaradunteyti vardandi Logredislog

Alpingi

8. REYNSLA NAGRANNALANDANNA AF STEFNUMORKUN

I Noregi var sett almenn stefna i pessum malaflokki arid 2007 og var st stefna
endurnyjud 2015 (Demensplan 2020). Vid pa endurskodun var horft til reynslunnar af
fyrri stefnumorkun og ahersla fyrir komandi ar ber svipmo6t af pvi. Toluvert fjarmagn
var tryggt 1 upphafi sem m.a. hefur komio fram i fjolmorgum gaedaverkefnum sem og

visindarannséknum a pessu svidi.

[ inngangi ad endurskodadri stefnu lagdi Bent Hoie heilbrigdismalaradherra aherslu 4
a0 horfa til reynslu peirra sem fa sjikom sem hefur leitt til eda mun leida til
heilabilunar en 4dur hafoi 1itid farid fyrir slikum vangaveltum. Radherrann visadi til
ummala margra slikra einstaklinga par sem kom fram m.a. skyr 6sk um ad vera ekki
hlidsettur i samfélaginu og um pad ad taka patt 1 ad skapa samfélag sem teeki tillit til
einstaklinga sem @ttu vid ad strida slikan sjukdom. Akvedid var ad leggja aherslu 4
sex svi0 1 hinni nyju stefnu:

e Sjalfsakvordunarréttur og patttaka sjuklinga

e Fyrirbyggjandi adgerdir

e Rétt greining 4 réttum tima og god eftirfylgd i kjolfarid

e Virkni, sjalfshjalp og studningur

e Rétt pjonusta midad vio stig heilabilunar

e Rannsoknir, menntun og fagleg kunnatta.

Akvedid var ennfremur a0 forgangsrada 4 premur svidum 1 1josi reynslunnar:
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e AJ auka frambo0 a sérhafori dagvist fyrir einstaklinga med heilabilun sem var
alitinn hinn tyndi hlekkur 1 pjonustukedjunni i Noregi. Pjonusta af pessu tagi hefur
verid kollud “dagpjalfun” hér a landi og hefur norska heitid ageta samsvorun;
“dagaktivitetstilbud”.

e AdJ fjolga busetutrredum sem midi vid parfir einstaklinganna (“Smaétt er godt™)

e AJ auka pekkingu og fagmennsku (“Sterre bredde”).

I Danmérku var fyrsta stefna 1 pessum malaflokki sett arid 2017 og gildir til 2025.
Stefnunni svipar ad morgu leyti til peirrar Norsku med mikla dherslu & manngildi
einstaklinga med heilabilun og virdingu fyrir peim i 6llum samskiptum. Skilgreind
voru fimm forgangssvid og innan peirra samtals 23 afmdrkud verkefni. bPessari stefnu
fylgdi fjarmognun upp & 470 milljonir danskra kréna (DKK) 4 pvi arabili sem stefnan
neer til (2018-2025) eda nalaegt 60 milljonum DKK & ari (um 1.100 milljonir ISK).
Forgangssvidin fimm eru:

e (Greining: Fari fram snemma i ferlinu og notast verdi vid hnitmidad verklag.

e  Umonnun: Aukin gaedi.

e Adstandendur: Aukinn studningur og radgjof til adstandenda.

e Samfélog: Stydjandi samfélog verdi fleiri fyrir einstaklinga med heilabilun

(Demensvenlige samfund og boliger).

o bekking: Ahersla 4 visindarannsoknir og ad breida ut pekkingu.

I Svipjéo akvadu stjornvold arid 2018 ad sett yrdi opinber stefna i malaflokknum og
er styrihopur nina ad storfum. bad var forsaetisradherra, Stefan Lofven sem tikynnti
petta i stefnureedu sinni & pinginu og gaf malefninu pvi mikla pyngd. Socialstyrelsen i
Svipj6o hafoi po gefid ut leidbeiningar vardandi pjonustu og umdénnun arid 2010
(Socialstyrelsen 2010) og ymis landssveedi (Landsting) sem reka heilbrigdispjonustu
fyrir ibtana h6fou gert kliniskar leidbeiningar fyrir sina starfsmenn. Dami um petta

eru leidbeiningar utgefnar af Uppsala 1éni 4rid 2018 (Uppsala Region 2018).

9. FORVARNIR
Ahzttupaettir fyrir heilabilun eru margir. Suma peirra er ekki haegt ad hafa nein 4hrif 4
svo sem har aldur eda erfdir og af peim s6kum eru forvornum pvi takmork sett. Adra

patti er haegt ad hafa einhver ahrif & og er fengur ad 6llu sem geeti verid til urbota i
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svo umfangsmiklu malefni. Hér verdur visad til samantektar sem birtist i Lancet arid
2017 (Livingstone o.1l.) en par var einkum horft til pess sem sannanlega er hagt ad
gera til ad draga Ur likum & heilabilun. Pegar allt er reiknad saman er talid ad haegt sé
ad hafa ahrif 4 um pridjung dhaettupatta en aldur og erfdir skyri um tvo pridju. Gerdur
er greinarmunur 4 atridum eftir pvi 4 hvada aldri forvarnir hafa ahrif. Litil menntun og
stutt skolaganga eykur likur & heilabilun sidar 4 @vinni um allt ad 60% samkvamt
samantektinni og parf pvi a0 huga ad pessu hja ungu folki. Pau atridi sem tti ad
horfa til 4 midjum aldri eru reykingar, haekkadur blodprystingur, offita og heyrnartap
og verdur ad segjast ad sidastnefnda atridid hafi komid nokkud & o6vart. Helstu atridi
sem einkum skal skoda hja peim sem eru eldri en 65 ara eru reykingar, punglyndi, litil
hreyfing, félagsleg einangrun og sykursyki. Beint orsakasamband liggur ekki alltaf i
augum uppi og t.d. er talid ad heyrnardeyfa leidi til einangrunar sem eykur 4 pann hatt
likur & heilabilun. Allt eru petta atridi sem almennt geta leitt til lakari heilsu og pvi
ekki sértaekt fyrir heilabilun en petta ytir enn frekar undir ad hugad sé betur ad beettri
lyoheilsu. Fyrri rannsoknir hofou synt ad vaegir hofudaverkar vaeru dhaettupattur fyrir
vitrenni skerdingu og heilabilun en pegar margar rannsoknir hofou verid metnar var
alyktad ad svo veeri ekki. Skodad var hvort langvinnar svefntruflanir eda sjonskerding
geetir aukid dhaettu en naegar rannsoknir liggja ekki fyrir svo unnt sé ad fullyrda um
pad. Sama ma segja um mengun en sumar rannsoknir benda til pess ad peim sem bua
a sveedum med toluverdri mengun sé aukin haetta buin og er liklegt ad petta skyrist
betur 4 komandi arum. Pad kemur nokkud a 6évart ad hofundar skuli ekki treysta sér til
ad leggja mat a mikilveegi mataraedis eda afengis en hvort tveggja hefur téluvert verid
rannsakad. Rannsoknarnidurstddur hafa hins vegar verid misvisandi { mérgum stéorum

rannsoknum og heildarnidurstadan pvi ekki marktaek.

Tillaga til adgeroa:

Auk pess ad studla almennt ad beettri lyoheilsu cetti ad beina sérstaklega sjonum ao
félagslegri einangrun og einsemd en i nutimasamfélagi virdist vera aukin heetta a pvi.
Mikilveegt er ad slaka ekki a adgeroum gegn tobaksnotkun og bent skal a a0 ekki er
vitad um langtimaahrif veipunar.

Til ao draga ur offitu geta samfélagslegar og lagalegar adgerdir komid til greina.
Hatt menntunarstig er sa einstaki pattur sem hefur mest ahrif.

Abyrgo:

Sveitastjornir gagnvart félagslegri einangrun.
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Loggjafinn gagnvart tobaksnotkun og veipun.
Loggjafinn og framkvemdavaldio gagnvart menntunarstigi.

10.  GREINING A ORSOKUM VITRANNAR SKERPINGAR OG
HEILABILUNAR

bad eru flestir sammala um ad greining & orsokum vitraennar skerdingar og
heilabilunar er forgangsmal og lykill ad pjénustu og studningi. { Glasgow yfirlysingu
Alzheimer Europe er fjallad um réttindi sjuklinga med Alzheimer sjukdom og
fjolskyldna peirra og par eru réttindi til greiningar efst 4 bladi af 5 markmidum eda
eins og segir 1 inngangi yfirlysingarinnar:

“We affirm that every person living with dementia has:

* The right to a timely diagnosis;

* The right to access quality post diagnostic support;

* The right to person centred, coordinated, quality care throughout their illness;

* The right to equitable access to treatments and therapeutic interventions;

* The right to be respected as an individual in their community.”

(Alzheimer Europe, Glasgow declaration).

bao er pvi afar mikilvaegt ad fa peirri dvissu eytt sem einkennin skapa. Pad hafa po6
komid fram motrok svo sem ad par sem ekki er til dhrifamikil medferd vid peim
sjukdomum sem valda heilabilun skipti greiningin ekki miklu mali og einnig ad
einstaklingar med heilabilun geti ekki mottekid vel upplysingar um sjikdéminn. Pessi
rok hafa p6 vidast litinn hljdémgrunn. bad skiptir einnig miklu mali ad rétt s¢ stadid ad
greiningu pvi hin er ekki alltaf einfold, sist hja peim sem eru innan vid 65 ara aldur.
nagrannalondum okkar fa flestir greiningu a4 einkennum sinum i heilsugeslu en i
tilvikum par sem porf er 4 nakvamari skodun er vidkomandi visad til minnismaéttoku
a sjukrahusi. Hér a landi er einstaklingum po6 oftast visad til minnismottokanna a
Landspitala eda Akureyri. Pad er i samremi vid pad sem tidkast hér 4 landi vardandi
marga adra sjukdoma, ad sérfraedingar i ymsum undirgreinum laeknisfreedinnar sjai
miki0 til um greiningu og ad toluverdu leyti um eftirlit med moérgum langvinnum
sjukdomum. Petta mun vaentanlega breytast med eflingu heilsugaslunnar og parf hun
ad verda betur 1 stakk buin til ad sinna greiningu og eftirliti med einstaklingum med
heilabilun. betta 4 einkum vid hja peim eldri par sem einkennin eru oftar augljos og
einfold og adferdir vid greiningu eru heimilisleknum tom. Ad auki er petta algengur

vandi og pvi mun hver heimilislaeknir sja allmarga med slik vandamal. Pegar er hafin
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vinna vid ad auka samvinnu heilsugaslu og minnismoéttoku Landspitalans & pessu
svidi en nokkurn undirbuning parf adur en heilsugeslan fer almennt ad taka petta

verkefni ad sér.

Odru mali gegnir um pa sem f4 vitraena skerdingu og heilabilun innan vid 70 4ra aldur
og einkum innan vid 65 ara. Pa er einkennamyndin oft 6venjuleg og pad getur verid
f16kid ad komast ad nidurstodu. Petta eru einnig sjaldgafari tilvik eda innan vid 10%
af 6llum tilfellum heilabilunar og einnig af peim s6kum er porf 4 abkomu peirra sem
hafa sérheeft sig til pessara verka 4 minnismoéttokum. Sjukdomsgreining dregst oft &
langinn hja pessum einstaklingum og ekki évanalegt ad 2-3 ar 1idi frd upphafi
einkenna par til greining liggur fyrir. Oftast er leitad annarra skyringa 4dur en sjonum
er beint ad sjuikdomum sem valda heilabilun og er pessi bidtimi sjuklingum og
fjolskyldum peirra erfidur. Einstaklingar i pessari stodu hafa einnig bent 4 ad pad
purfi betri studning 4 pessum erfida bidtima. Peir benda einnig 4 ad meiri porf s¢ a
studningi i kjolfar greiningar en nu er almennt veitt og eru m.a. Alzheimer samtokin

a0 beina sjonum ao pessu, sja lio 14.

Tillaga til adgeroar:

Skilgreint verdi ad hvada leyti greining a vitreenni skerdingu og heilabilun skuli
framkveemd a heilsugeeslu og ad hvada leyti @ minnismottoku hdskolasjukrahuss.
Hver heilsugeeslustoo parf ad hafa einhvern sem er abygur fyrir skipulagi og
eftirfylgd pjonustu (d.: Demens koordinator).

Ataks er porf vardandi menntun og pjdlfun heilbrigdisstarfsfolks [ heilsugeesiu.

Abyrgo:
Heilsugeslan med stuoningi raduneytis.

Minnismottaka oldrunarlekningadeildar Landspitlans

11. MEDFERD HEILABILUNAR

Spyrja ma hvada erindi kafli um medferd vid heilabilun eigi i stefnumdrkun
heilbrigdisyfirvalda. Pegar nanar er ad gad getur petta po haft ahrif & samsetningu
starfsfolks og/eda aherslur stjornenda heimilia og stofnana og pad hlytur pvi ad teljast
edlilegt ad fara um petta nokkrum ordum. Hér verdur pé eingdngu litid til medferdar

vi0 afleidingum heilabilunar en pau hafa fengid yfirheitid BPSD (Behaviour and
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Psychological Symptoms in Dementia) eda 4 islensku “Atferlistruflanir og gedraen
einkenni i heilabilun”. Petta eru einkenni sem koma fram vegna andlegrar vanlidunar
einstaklinga med heilabilun en pegar astandid er komid 4 hatt stig getur vidkomandi
att erfitt med ad tja lidan sina og nidurstadan verdur gjarnan breytt atferli. Pessi
einkenni eru mjog algeng og koma fram i einhverjum mali hja um niu af hverjum 10
einstaklingum med heilabilun og geta pau leitt til breytts atferlis og marghattadra
erfidleika af peim sokum. Tvaer meginstefnur hafa komid fram til skilnings og

meodferdar 4 BPSD.

International Psychogeriatric Association (IPA) lagdi téluverda vinnu i ndkvamari
skilgreiningu & hugtakinu arid 1996 (Sanford Finkel ritstjori 1996) og i kjolfarid vard
toluverdur dhugi hja lyfjafyrirtekum 4 ad finna god lyf vid mismunandi einkennum.
betta reyndist erfidara en menn hugou i upphafi pvi dhrifin af lyfjunum reyndust
frekar takmorkud en aukaverkanir hins vegar algengar enda er pessi sjuklingahopur
einstaklega vidkvemur fyrir 6llum lyfjum sem verka 4 heilann. A sidari arum hafa
IPA samtokin lagt aukna dherslu 4 breidari syn & einkennin sem og vidbrégd vid peim
og hafa m.a. gefid ut leidbeiningar til hjukrunarfreedinga um hjukrun pessarra

sjuklinga auk leidbeininga til leekna (sja www.IPA-online.org).

Onnur meginstefnan hefur verid kennd vid breska séalfreedinginn Tom Kitwood sem
skrifadi margar greinar og baekur um personuna a bak vid heilabilunina. Hann lagdi
aherslu 4 ad menn pyrftu ad skilja betur adstedur einstaklings sem faer heilabilun og
lita 4 gedreen einkenni og breytt atferli fremur sem edlileg viobrogd vid erfidum
adstedum en sem gedraen einkenni sem @tti a0 medhondla med lyfjum. Hann lagdi
pvi alla aherslu & salfredilega nadlgun og medferd sem fali 1 sér gbda umdénnun og
medferd an lyfja. I byrjun var hann eins og hrépandinn i eydimérkinni enda 1itid
fjarmagn sett i medferd sem ekki er sdluvara sem skilar hagnadi. Smam saman hafa
p6 rok hans fengid studning og ma sja pess vida stad i dag, medal annars i ymsum

stefnum 1 umonnun sem nanar er fjallad um 1 110 12.4.

[ flestum leidbeiningum i dag er pvi 16gd 4dhersla & ad BPSD einkenni eigi fyrst ad
medhondla an lyfja. Pratt fyrir petta eru lyf enn mikid notud og aukaverkanir af peirra
voldum eru mjog algengar. Astadan er einkum st ad ymis trraedi sem vitad er ad geta

dregid ar vanlidan og aukid vellidan eru ekki nytt pvi urraedin standa ekki til boda
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vegna mannfaedar og/eda pekking starfsfolks er ekki naeg. Hér verdur minnst a nokkur
urredi sem geta skipt mali en krefjast nyrrar nalgunar. Fyrst parf ad greina hvad att er

vi0 meo BPSD.

11.1 Hvad er BPSD?

Eins og 40ur hefur komid fram hefur BPSD eda Behaviour and Psychological
Symptoms in Dementia hefur verid pytt sem “Atferlistruflanir og gedraen einkenni i
heilabilun”. Hja sumum eru einkennin vaeg og ekki truflandi en hja 6drum lita pau
tilveruna verulega, ekki adeins hja viokomandi einstaklingi heldur hja fjolskyldunni

allri. I pessu stutta yfirliti verdur stiklad 4 storu.

Einkennum sem flokkast undir BPSD er oftast skipt upp i atferlsitruflanir eins og
oroleika, raf, hrop og koll, reidi og jafnvel ofbeldi og svo i1 gedran einkenni eins og
punglyndi, kvida, ranghugmyndir og svefntruflanir. Fyrrnefndu einkennin eru einkum
aberandi pegar heilabilun er komin 4 hatt stig en pau sidarnefndu 4 vegari stigi
heilabilunar eda jafnvel adur en hun birtist. Pad eru oft pessi einkenni fremur en
vitren skerding eins og minnistap sem leida til sjukrahtisinnlagnar eda flutnings &
hjikrunarheimili. Einkennin eru hins vegar oft timabundin og geta 1atid undan
medferd, med eda an lyfja. GO pekking heilbrigdisstarfsfolks 4 pessum einkennum

og medferdarmdguleikum er lykillinn ad godum arangri.

11.2  Tonlistarmeoferd

Margar rannsoknir hafa synt ad tonlistarmedferd (musikperapia) dregur ur ordleika og
eykur vellidan. Ein slik var gerd 4 tveimur hjukrunarheimilum i Reykjavik (Helga B.
Svansdoéttir 0.f1. 2006) og er hin ein af atjan rannséknum sem uppfyllti strong skilyrdi
um uppbyggingu og framkvemd i yfirlitsgrein sem birt var arid 2013 en 1 heild var
farid yfir 263 rannsoknir (Orri MvDermott o.fl.). Rannsokn Helgu syndi ad o6roleiki
minnkadi vid ad sjuklingar fengu tonlistarmedferd midad vid adra sem ekki fengu
slika medferd en fengu ad 60ru leyti sama adbunad. Rannsoknin syndi einnig ad
fjorum vikum eftir a0 medferd lauk var enginn munur a4 hopunum og segir pad okkur
a0 medferd af pessu tagi verdur ad vera vidvarandi. Meginnidurstada
yfirlitsgreinarinnar var ad tonlistarmedferd eykur vellidan og dregur ur 6rodleika en
langtimadhrif eru po ekki pekkt. bessi medferd er an aukaverkana en pad sama er ekki

hagt ad segja um lyf sem oft eru notud vid ordleika.
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Mikilveegt er ad arétta ad tonlistarmedferd felst ekki 1 pvi ad spila tonlist fyrir
sjuklingana heldur i pvi a0 til pess menntadur starfsmadur (musikperapisti) virki pa i
tonlistinni og peir séu pvi patttakendur 1 tonlistarflutningi. Engin krafa er um
pekkingu eda ahuga a tonlist af halfu patttakendanna pvi medferdin virdist einnig
gagnast peim sem ekki hafa synt mikinn dhuga fyrr 4 a&vinni. bad er hins vegar
sjaldgeeft a0 peir sem veita tonlistarmedferd séu radnir vid stofnanir sem pjonusta
einstaklinga med heilabilun en stjornendur dldrunarlekningadeildar Landspitalans
hafa p6 synt malinu skilning og ntna er starfandi musikperapisti 4 deild fyrir

einstaklinga med heilabilun 4 Landakoti.

betta segir Anna Herdis Palsdottir, adstodardeildarstjori 4 deildinni um reynsluna:

“Musikperapian byrjadi a deildinni 1 oktober 2018. Vid fundum strax mikinn mun
a sjuklingunum og notkun 4 lyfjum. Vid héfum ordid vitni ad morgu jakvaedu i
medferdinni. Oft verda sterk vidbrogd hja sjuklingum med mikid malstol sem geta
farid med heilu & halfu songtextana pott peir geti nanast ekkert tjad sig lengur. Jona
musikperapisti kemur 2svar i viku, 4 pridjud og fostud, og deildin fer rélega inn i
helgina eftir fostudagstimann. Petta hefur lika virkad hvetjandi 4 adrar stodstéttir
en presturinn okkar hefur tekid upp nokkurs konar songstundir 1-2svar i viku.
Nesta haust er planid ad gera rannsokn 4 lidan sjuklinga fyrir og eftir
musikperapiu og hefur dosent vid hjukrunarfraedideildina tekid ad sér ad
skipuleggja hana.”

11.3 Endurminningarhopar

begar fyrst var farid ad huga ad adferdum til ad beeta minnid med 6dru en lyfjum voru
minnishopar reyndir par sem sjuklingar komu saman dsamt leidbeinanda og reyndu ad
efla minnid, ekki sist skammtimaminni. Pessu var fljotlega hatt pvi minnid lagadist
ekki og flestir upplifdu vidlika skomm og i skdlanum fordum pegar pau vissu ekki
svOr vid spurningum kennarans. Sidar voru proéadar adrar adferdir sem byggdu frekar
a langtimaminni og 4 pann hatt ad leidbeinandi var med efni sem gat verid myndir,
texti eda hljod og sem vakti upp minningar fré fyrri tid. Pess var gaett a0 krefjast ekki
svara heldur ad leyfa efninu ad vekja minningarnar. betta hefur gefid géda raun,
einkum i medallangt gengnum sjikdoémi og er notad mjog vida, kallast
endurminningarmedferd (reminisence therapy). A sumum hjikrunarheimilum hafa
verid utbtin sérstok herbergi med margskonar munum fré fyrri tid sem geta vakid
minningar og verid grundvollur samraedna. Gaeta parf ad pvi ad kynslodirnar hafa

mismunandi reynslu og pvi parf ad breyta efninu med timanum.
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11.4  Onnur meoferd

Ekki liggja fyrir miklar rannsoknir & 60rum adferdum en nokkrar litlar rannsdknir
hafa p6 synt einhvern arangur vid notkun ilmmedferdar (aromatherapy). Nylega hefur
rutt sér rams adferd sem notar pessa nalgun en ad auki nudd og slakandi tonlist og
kallast Namaste. Fyrst hér & landi til ad nota Namaste var hjukrunarheimilid
Skogarbeaer 1 Reykjavik en petta hefur rutt sér rams vidar. Sidustu tvo ar hefur adferdin
verid notud a deild fyrir einstaklinga med heilabilun & Landakoti. Petta hafa
starfsmenn ad segja um reynsluna:

Anna Herdis adstodardeildarstjori: Namaste hofst a deildinni vorid 2017.
Medferdin er ad fyrirmynd Namaste Care sem Joyce Simard proadi i
Bandarikjunum. Deildin fékk styrk fra Kiwanis klubbi til ad kaupa hagindastola.
Vi0 veitum medferdina alla virka daga fra kl. 13-14. bao er plass fyrir 5 sjuklinga i
senn og 2 starfsmenn eru inni med sjuklingi og veita handa- eda fotanudd.

Mér er mjog minnistedur sjuklingur sem var mjog ofbeldisfullur. Pegar hann for
loksins i Namaste vard hann svo hissa & pvi hvad starfsfolkid var gott vid hann,
grét og vard mjog pakklatur. Svo pad eru oft falleg kraftaverk sem verda parna
inni. Namaste er mjog god leid til ad byggja upp traust gagnvart okkur en margir
einstaklingar eiga erfitt med ad treysta okkur eftir ad peir koma til okkar.

Katrin, starfsmadur i uménnun: Namaste er naudsynlegt pvi pad hefur dregio ar
lyfjanotkun & deildinni. Veitir djupa hvild og bliid ad sanna sig ad einstaklingar
sem eiga erfitt med svefn og hvild yfirh6fud na goori hvild i Namaste herbergi.
bad er gott ad fa r6 pvi oft er mikid areiti frammi 4 gangi. Og petta er algjor
hugleidsla fyrir starfsfolkio.

Svava, starfsmadur { uménnun: Namaste skapar ré 4 deildinni, er voda indalt og
huggulegt. Hefur roandi ahrif badi 4 einstaklinga og starfsfolk. Einstaklingar sem
eru mest hrifnir af pessu bida allan daginn eftir pvi ad Namaste byrji. Adrir s&kja
minna i a0 fara i slokun og fara pvi sjaldnar.

Tillogur til aogerda:

Aukin fjolbreytni verdi i samsetningu starfsmanna a hjukrunarheimilum og
dagpjalfunum, m.a. med pvi ad nota adila sem geetu komio beint ad medfera.
Abyrgo:

Hjukrunarheimilin

Sjukratryggingar

12. PJONUSTUURRZADI
Einstaklingur sem fer i gegnum vaxandi vitraena skerdingu og heilabilun 4 mérgum

arum parf & hverjum tima pjonustu sem tekur mid af skerdingunni. bessi skerding /
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heilabilun breytist fra pvi ad kalla ekki 4 neina sérhafda pjonustu 4 allra fyrstu stigum
i ad purfa pjonustu allan solarhringinn sidustu misseri eda ar lifsins. Hér verdur

stuttlega gerd nanari grein fyrir pessu.

Upplifuo skerding: Engin porf & sértaekri medferd en leita parf til heilsugaslu eda
minnismottoku ef 6sk er um ad komast ad orsokum. Oftast naer reynist astandid ekki

vera byrjandi heilabilun heldur eiga sér adrar astedur.

Veeg vitreen skerding: borfin fyrir ad vita orsok er ordin knyjandi en eftir sem adur
parf enga sérhaefda pjonustu adra en pa sem greiningaradilar; heilsugasla eda
minnismottaka veita. Ef byrjandi heilabilunarsjukdomur greinist parf medferd og
studning sem getur verid félagslegur svo sem vardandi réttindamal og atvinnu en
einnig andlegur, til ad takast 4 vid breyttan veruleika. I dag er pessi studningur
takmarkadur og pad virdist vera tilviljanakennt i hverju hann felst. Peir sem hafa
fengid greiningu eru farnir ad kalla eftir studningi og einnig eftir adstodu til pess ad
veita jafningjafraedslu og studning sem byggir bedi 4 pvi og adkomu fagfolks. bParna
er gat i kerfinu sem parf ad stoppa i. Alzheimer samtokin 4 Islandi hafa sérstaklega
verid ad beina sjonum ad pessu og hafa litid til pess sem gert er fyrir
krabbameinssjuklinga (Lj6sid) en porf er 4 stefnumdtun og ad fagfolk og
heilbrigdisyfirvold komi par ad.

Fyrsta stig heilabilunar: borf er a eftirliti med medferd og framvindu og ad huga ad
réttindamalum hafi pad ekki pegar verid gert. Studningur vio fjolskyldu er
mikilveegur. Peir sem bua einir gaetu purft sérhefda pjonustu eins og dagpjalfun og
bregdast parf vid vaxandi einangrun sem heett er vid 4 pessu stigi. Viokomandi
félagspjonusta parf ad vita af pessum einstaklingum og meta pjonustupdorf. bad er
toluverd pjonusta veitt & pessu stigi, sja sidar enda er vandinn ordinn nokkud 1j6s.
Millistig heilabilunar: Ollum xtti ad bjodast sérhaft urredi, annad hvort 4 vegum
heimapjonustu eda i sérhaefori dagpjalfun. Hér er ekki jafnraedi pegar kemur ad busetu
a landinu og parf ad finna lausnir sem midast vid getu samfélagsins og koma til mots
vid parfir einstaklingsins og fjolskyldu hans. Flestir purfa einhverja heimapjonustu en
porfin er misjofn baedi eftir adstedum og stigi sjukdoms. Pegar lidur 4 petta stig fer

ad verda porf 4 ad saekja um feerni- og heilsumat.
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Alvarleg heilabilun: Flestir hafa a pessu stigi flutt a hjukrunarheimili en ef fj6lskylda
Oskar eftir aframhaldandi btisetu heima parf heimapjonustan ad koma til mots vid pad.
Sérhafd dagpjalfun kemur takmarkad til moéts vid parfirnar pvi paer eru allan

solarhringinn.

12.1 Almennt um skipulag pjonustunnar

Steersta einstaka malefnid er ad endurskoda verkaskiptingu rikis og sveitarfé¢laga.
Fera parf malefni aldradra, par med talid alla félags- og heilbrigidspjonustu vid
einstaklinga med heilabilun fré rikinu til sveitarfélaga. betta er ekki ny hugmynd.
begar akvedid var ad grunnskolinn og malefni fatladra yrou feerd til sveitarfélaganna
var samhljomur medal stjornmélamanna ad svo keemi ad malefnum aldradra. Af pvi
vard po ekki par sem téluverdur dgreiningur vard vegna flutnings fjarmagns i
tengslum vid grunnskolanna og malefni fatladra og petta hefur haft hamlandi ahrif allt
til pessa dags. Einnig ma faera rok fyrir pvi ad sma0 sveitarfélaganna hamli slikri
skipulagsbreytingu og pvi parf miklu umfangsmeiri sameiningu sveitarfélaga en
hingad til eda verulega aukna og ndna samvinnu minni sveitarfélaga. En af hverju er
petta rétta lausnin? Af hverju ma verkaskiptingin ekki vera eins og hin er nina? bvi
er til ad svara ad til pess ad fjarmagnid nytist & sem bestan hatt parf pjonustan ad vera
4 einni hendi. [ dag getur pad verid sparnadur fyrir sveitarfélag ad koma
einstaklingi inn 4 hjikrunarheimili sem er dyrasti pjonustukosturinn pvi rikid
stendur straum af peim rekstri. I nigrannaléndunum par sem baedi hin opna og lokada
pjonusta vid aldrada er 61l & hendi sveitarfélaga getur pad verid sparnadur fyrir
sveitarfélagio ad auka pjonustu vid einstakling i heimahusi og pannig sparad
kostnad sinn vid hjukrunarheimilisdvol. P6 eru takmork og pvi meiri pjonusta sem
veitt er heim, pvi minni munur verdur a kostnadi vid heimapjonustu og
hjikrunarheimilisdvol. Dami eru um ad pjénustan heim s€ ordin dyrari en
hjukrunarheimilisdvdl. Vida & Nordurlondunum er fyrirkomulagid pannig ad pegar
einstaklingur hefur lokid virkri medferd 4 spitala er fulltrii sveitarfélagsins latinn vita
og hefur ad pvi loknu faeina daga til ad finna Grraedi, annars greidi sveitarfélagid fyrir
sjukrahusdvolina. Petta fyrirkomulag kemur po6 ekki til greina hér a landi fyrr en

ofangreind skipulagsbreyting hefur att sér stad.

12.2 Heimapjonusta
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Heimapjonustu er skipt upp i félagslega heimilisadstod sem er 4 hondum sveitarfélaga
og heimahjukrun sem er 4 vegum heilsugaslunnar og par med rikisins. bessi skipting
kallar 4 mikla samvinnu og sampattingu ef pjonustan 4 ekki ad verda allt of tett. Slik
sampaetting er til stadar i steerstu sveitarfélogunum, Reykjavik og Akureyri en i minni
sveitarfélogum eru 611 bodskipti einfaldari og parf ekki mikid umstang til ad
sampaetta. Heimahjukrun er ad mestum hluta verkmidud; pegar komid er heim til
einstaklings eru framkvamd sérstok verk, svo sem saramedferd, lyfjagjof eda veitt
adhlynning svo sem adstod vid ad kledast, eda vid personulegt hreinlaeti..
Einstaklingar med heilabilun hafa hins vegar 6nnur vandamal sem verkmidud
pjonusta kemur ekki til mots vid. Odryggi og kvidi vegna heilabilunar verdur ekki
baett med 6dru en vidveru. ESli mals samkvamt parf pvi pjonustu i langan tima yfir
daginn sem gaeti purft ad skipta 4 milli margra adila, med eda an patttoku attingja.
betta er flestum 1jost og pvi hefur hin félagslega pjonusta reynt ad koma til mots vid
pessar parfir med vidveru eda tidu innliti. A sidustu aratugum hefur hins vegar bodist
pjonusta sem kemur vel til mots vid parfir meirihluta peirra sem purfa langa vidveru,
sérhaefoar dagpjalfanir fyrir einstaklinga med heilabilun (sja 1id 12.3). [ sumum
tilvikum hofdar po slikt urredi ekki til einstaklings og eins getur verid 16ng bid. begar
svo er parf nokkud 16ng vidvera yfir daginn ad vera i bodi af halfu

heimapjonustunnar.

Sveitarfélogin 72 eru mis fjolmenn og landfraedilega stor og pvi er pjonustan
skipulogd 4 mismunandi hatt. { pessari vinnu hefur einkum verid horft til priggja
sveitarfélaga, Reykjavikur, Akureyrar og Fljotsdalshérads og er hér gerd nokkur grein

fyrir stoounni 1 hverju fyrir sig.

I Reykjavik er pjonustan margvisleg og er i sifelldri proun. Hvad vardar pjonustu vid
einstaklinga med heilabilun pé er verid ad proa hana sérstaklega en endanleg utfersla
og fjarmognun er ekki fragengin. Mikill hluti heimapjoénustunnar er verkmidud en
einnig er reynt ad koma til mots vid parfir einstaklinga med heilabilun. Nuna er verid
ad skoda moguleika & auka fjarmagni til ad koma til mots vid parfir 20 einstaklinga
med heilabilun. Vidvera verdur aukin med starfsfolki sem far sérstaka pjalfun til ad
leysa verkefnio af hendi. Liti0 er til pess ad parfirnar eru misjafnar, oft timabundnar,
nokkurs konar “hvildarinnlogn i heimahtsi” en parfir annarra eru til lengri tima.

undirbuningi pessa verkefnis er tekid mid af reynslu endurhafingarteymisins i
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Reykjavik en pad atak hefur reynst mjog vel. Einnig verdur h6fd samvinna vid
sérfreedinga 4 pessu svidi svo sem 4 minnismoéttoku Landakots. Ohad pessu er verid
ad proa nanari samvinnu heilsugaslunnar og minnisméttékunnar med pad ad
markmidi ad auka faglega pekkingu 1 heilsugaeslunni og auka reglulega samvinnu
pessara adila. Grunnforsenda er svokalladur tengilidur vid einstaklinga med heilabilun

a hverri heilsugeslustod, ventanlega hjukrunarfredingur (d.: demenskoordinator).

Reykjavikurborg tekur patt i verkefninu “aldursvaen borg” sem ad morgu leyti kemur
einnig til mots vid parfir einstaklinga med heilabilun. Leidarljosin eru “virding”,
“virkni” og “vinatta”, allt stef sem eiga vid hver sem vitreen geta er. [ stefnu fyrir arin
2018-2022 er hnykkt & ymsum pattum svo sem virkri patttoku eldri borgara, adkomu
félagasamtaka, einstaklinga og sveitarfélagsins og ahersla 16gd 4 heilsueflingu.
Sérstaklega er vikid einstaklingum med heilabilun og 16g0 ahersla a ad starfsfolk fai

kennslu og pjalfun en athygli vekur ad ekkert sagt um patttoku einstaklinganna sjalfra.

Reykjavikurborg hefur um langt skeio rekid sérhaefda dagpjalfun fyrir einstaklinga
med heilabilun med daggjoldum fra Sjukratryggingum og einnig er samvinna vid adra

adila sem reka slika pjonustu innan borgarmarkanna.

A Akureyri litur pjonustan somu 16gmalum og i Reykjavik med fyrrgreindri
verkaskiptingu rikis og sveitarfélags. betta er leyst med sampattingu og gengur ad
ymsu leyti vel. I vidtélum vid pjonustuveitendur kemur fram sama skodun og i
Reykjavik, ad hlutur heilsugaslunnar er minni en @skilegt veri, einkum af halfu
leekna og ad um leid og vidkomandi er kominn med greiningu 4 heilabilunarsjukdomi
s¢ hann i eftirliti hja 6ldrunarlekni en a Sjikrahasi Akureyrar (SAK) er rekin
minnismoéttaka med adkomu tveggja dldrunarlaekna en vontun hefur verid a 60ru

heilbrigdisstarfsfolki.

Verio er ad gera dhugaverda tilraun sem felst 1 ad auka dagpjalfun med lengri
opnunartima, fram undir kvold virka daga og um helgar. Auk pessa er moguleiki a
naturpjonustu. Petta var gert med pvi ad breyta 10 hvildarrymum af 17 &
hjakrunarheimili i dagpjalfunaurraedi sem dugar um tvofalt fleiri einstaklingum. betta

hefur hugsanlega studlad a0 fekkun 4 bidlista eftir hjikrunarrymi (ur lidlega 50 i
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teplega 40) en of snemmt er ad alykta par sem breytingin er adeins nokkurra manada
gomul. Pad er hins vegar almenn dnagja med pessa tilraun medal pjonustupega.
Forsendan fyrir pvi ad petta sé gerlegt er ad husnadi dagpjalfunar er innan veggja
hjakrunarheimilisins og pvi samlegdarahrif vardandi mannafla. Kostnadur vid

hvildarinnlagnir feerdist pvi til en ekki kom til nytt fjirmagn.

Onnur athyglisverd nélgun 4 Akureyri er ad haetta vid adgreiningu 4 einstaklingum
med heilabilun badi i dagpjalfun og hjukrunarheimilum. Petta krefst sveigjanleika
stjérnenda og starfsfolks og hiisnadi parf ad bjoda upp a4 pennan moguleika.
Vidmalendur voru sammala pvi ad 6nnur forsenda fyrir pvi ad vel fari er skyr
hugmyndafraedi og ad fraedsluframbod til starfsfolks sé mikid og stodugt. Notast er
vid Eden hugmyndafraedina og fer hver starfsmadur 4 sérstok Eden namsskeid og
heimilid sjalft er skrad sem Eden hjukrunarheimili pegar dkvednum skilyrdum er nad

(sj& umfjéllun 1 1id 12.4).

bao var samhljomur medal peirra sem reett var vid 4 Akureyri a0 vel hafi tekist til,
anagja starfsfolks virdist vera mikil og starfsmannavelta er litil.
Akureyringar peir sem vid var talad bentu samt 4 nokkur atridi sem meettu fara betur:

barf ad efla teknibtinad og pekkingu til ad rada vid erfidar atferlistruflanir
Vidhorf og reglugerdir sem eru starfstéttamioud.

Vidhorf i samfélaginu.

Skortur 4 samvinnu vid heilsugeslu.

Skortur 4 samvinnu vid félagslega heimapjonustu.

Sampettingu er abotavant

Erfitt er ad fa fjarmagn 1 sérarradi.

A Fljotsdalshéradi

Héraoid er stort eda teplega 9.000 ferkildometrar og pvi mjog dreifbylt. Par eru tveir
péttbyliskjarnar, Egilsstadir med um 2.500 ibua og Fellabaer med um 400 ibta, sitt
hvoru megin vid Lagarfljot og pvi haegt ad lita 4 pa sem eina heild i pessu samhengi. I
dreifbylinu bua samtals um 700 manns en alls bua um 3.600 manns i sveitarfélaginu.
Hér eins og annars stadar er heilbrigdispjonusta (heimahjukrun og hjukrunarheimili)
undir stjorn rikisins en félagspjonusta 4 abyrgd sveitarfélagsins. Audveld samskipti
eru & milli adila sem funda reglulega adra hverja viku en hafa samband pess & milli

eftir porfum.
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bad er sjonarmid sveitarfélagsins ad pjonusta vid aldrada, par med talid pa sem hafa
heilabilun vari naerpjonusta sem @tti par med ad vera a forraedi sveitarfélagsins en

pad er augljos tortryggni vardandi fjarmognun.

Hér eins og i famennari byggdum er heimapjonusta takmdorkud vid virka daga og er
ekki veitt um neetur eda helgar og engin sérpjonusta er fyrir pa sem eru med heilabilun
en pjonustuporf er pd metin 1 hverju tilfelli. Petta virdist vera vandamal 1 6llum minni
sveitarfélogum. Vardandi dreifbylid er varla haegt ad sinna pjoénustu & heimilum sem
eru i margra tuga kilometra fjarlegd en peir sem eru i naesta nagrenni vid

péttbyliskjarnana geta fengid pjonustu.

Félagsmidstooin Hlymsdalir er einkennandi fyrir fimennari byggdir. Prir adilar koma
a einhvern hatt ad pjonustunni. Félag eldri borgara er med starfsemi sem nytist 6llum
eldri borgurum sem eiga pess kost og vilja nyta sér hana. Sveitarfélagio rekur
félagsmidstodina og ber endanlega fjarhagslega abyrgd. Rikid greidir daggjold fyrir
dagvistarpléss og er hluti peirra atladur peim sem eru med heilabilun. Af rikisins
halfu er ekki eftirlit med pvi hvernig dagpeningunum er varid en sveitarfélaginu treyst
til pess ad nyta pa a réttan hatt. Ad mati rekstraradila eru daggjoldin verulega of lag.
Faein dagvistarplass eru skilgreind (8 talsins) og prju peirra eru sérstaklega fyrir
einstaklinga med sérpjonustu, m.a. heilabilun. Par sem huisn@dio er notad 4
margvislegan hatt verdur oft erill og ad mati forstddukonu farnast einstaklingum med
heilabilun ekki sérlega vel, truflast af 6llu sem fram fer i umhverfinu og verda jafnvel
fyrir adkasti annarra pjonustupega og er petta vel pekkt vandamal par sem engin
adgreining er. Hugmyndir eru uppi um ad tengja pessa pjonstu vid hjukrunardeild sem
er fyrir einstaklinga med heilabilun en par er hins vegar ekki gert rad fyrir pjonustu af

pessu tagi og malid er enn sem komid er & hugmyndastigi.

bott Fljotsdalshérad sé hér tekid sem demi um dreifbylissveitarfélag med
péttbyliskjornum er ekki heegt ad jatna pvi vid 611 6nnur sveitarfélog af svipadri steerd
pvi hvert peirra er med sina Utfaerslu sem midar vid adstedur og stefnumorkun &
hverjum stad. Storu dreattirnir virdast po vera hinir sému svo sem ad pjonusta inn &
heimilin er takmarkadri en i storum sveitarfélogum en 4 hinn boginn er nénari

samvinna medal pjonstuveitenda. Erfitt er ad koma til mots vid undirhdpa sem purfa
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sérstaka pjonustu eins og 4 vid um einstaklinga sem eru komnir med greinilega

heilabilun. Nénar er vikid ad pessu i nasta kafla (12.3).

[ bigerd er ad taka upp afbrigdi af RAI matskerfinu i sveitarfélaginu, RAI-homecare
en pad er @tlad til mats 4 6ldrudum sem bua heima en pott pad sé€ ekki sértakt er
vardar vitrena skerdingu og heilabilun felur matid samt i sér ad pessir pattir eru

metnir og mun melitekid pvi vafalaust gagnast 1 pvi skyni ad bata pjonustuna.

A0 endingu skal hér minnst & samnorraent verkefni sem Félagsmalaradid mun
hugsanlega eiga adild ad, svokallad VOPD verkefni (Vard och omsorg pé distans) en
verkefnid heyrir undir Norrenu radherranefndina og er hér 4 landi styrt af
Heilbrigdisraduneytinu. Eins og nafnid gefur til kynna 4 ad kanna hvernig taeknin
getur hjalpad i samskiptum og umdnnun i dreifbylinu. Verkefnid spannar hvort
tveggja heilbrigdispjonustu og adra velferdarpjonustu og félagspjonustu, s.s. 4 vegum
sveitarfélaganna og er skipulagt med verkefnastjorum og styrihdpum. Verkefnid
beinist ekki sérstaklega ad einstaklingum med heilabilun en pad verdur athyglisvert ad
sja hvort og a0 hvada leyti pad getur hjalpad pessum einstaklingum og fjolskyldum

peirra.

Tillogur til aogerda:

Malefni aldradra verdi flutt fra riki til sveitarfélaga

Viomio verdi sett um pjonustu vio einstaklinga med heilabilun ad teknu tilliti til
steerdar samfélags og adstedna.

Nyta parf RAI-homecare til pess ad fylgjast med hvernig pjonusta gagnast.

Abyrgdaradilar:
Heilbrigdisraduneyti
Sveitarfélog

Alpingi

12.3 Dagpjonusta
Dagpjonusta fyrir einstaklinga med heilabilun er yfirleitt nefnd “dagpjalfun” og felur
nafngiftin 1 sér meiri virkni en hugtakid “dagvist”. Pad er komin riflega 30 ara reynsla

a pessa tegund pjonustu hér a landi. Peir sem vel pekkja telja pjonustu af pessu tagi
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hafa verulegt gildi en pad liggja p6 ekki fyrir miklar rannsoknir, hvorki hérlendis né
erlendis. P6 ma benda a norskar greinar fra sama rannsoknarhdpi sem rannsakadi
annars vegar gildi dagpjalfunar fyrir adstandendur (Signe Tretterteig o.fl.) og hins
vegar ahrif 4 lifsgeedi peirra sem njota pjonustunnar (Anne Marie Rokstad o.1l1.).
Rannsoknirnar syndu ad dagpjalfun minnkar alag a adstandendur en einnig ad
samskipti einstaklinga med heilabilun vid nanustu adstandendur verda betri. b4 kom i
1j6s a0 lifsgaedi peirra sem nutu pjonustunnar voru betri en annarra med heilabilun
sem attu ekki kost & dagpjonustu. Hér & landi hafa nokkur stutt verkefni verid gerd a4
pessu svidi og einn hjukrunarfreedingur er i doktorsnami med adaldherslu a
einstaklinga sem bida eftir dagpjalfun og fylgir peim svo eftir i kjélfar innritunar

(Margrét Gudnadottir).

Upphafio hér a landi var mjog “islenskt”. Hopur adstandenda nokkurra einstaklinga
med heilabilun sem voru i venjulegri dagvist fyrir aldrada sau ad peim farnadist ekki
vel innan um eldra folk sem hafdi edlilega vitrena getu. Stofnud voru samtok arid
1985 sem hlutu fremur langt og 6pjalt nafn, “Félag adstandenda sjuklinga med
Alzheimer sjukdom og skylda sjukdéma”, skammstafad FAAS (sidar breytt i
Alzheimer samtokin). Farid var af stad af krafti og einungis ari sidar hafoi
Rekjavikurborg keypt stort einbylishus og heilbrigdisraduneytid veitt rekstrarleyfi
(Hlidabzr, stofnadur 1986). A pessum tima 14 p6 engin sérstok hugmyndafradi ad
baki 6nnur en st ad pad @tti ad pjonusta einstaklinga med heilabilun saman og
adskilio fra 60rum. Smam saman var byggd upp markviss starfsemi og til einfoldunar
ma segja ad andi nitima hugmyndafradi 1 pjonustu vid einstaklinga med heilabilun
hafi fljott ordid aberandi. Nokkur atridi eru 16gd til grundvallar pjoénustunni:

e AJQ fyrir liggi greining 4 heilabilun og hver er orsok hennar.

e AJ dagpjélfun sé nytt 4 réttum tima, ekki of fljott og ekki of seint.

e Ad medferd/pjalfun sé einstaklingsmidud

e A0 byggt s¢ a styrkleikum einstaklings, hafileikum hans og 6skum en tekid

tillit til veikleika.
Hér verdur nanar vikio ad pessum atridum.
Greining. bad var ofravikjanlegt fra byrjun ad dagpjalfun veeri adeins fyrir pa

sem hefou fengid videigandi leknisfredilega greiningu & orsokum vitrennar

skerdingar en pad hefur po6 alla tid verid 4s6kn um pjonustu fyrir aldrada med 6nnur
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vandamal eins og alvarlegan gedsjukdom eda afengisfikn en pessir hopar virdast ekki
fa nega pjonustu af halfu videigandi pjonustugjafa. Rétt greining hefur ekki adeins
gildi sem slik heldur felur greiningaruppvinnsla i sér s6fnun & margvislegum
upplysingum um heilsufar, vitreena getu, félagslegar adstaedur o.fl. sem gerir

pjonustuveitendum audveldara ad veita hnitmidada pjonustu.

bjonusta a réttum tima. Reynslan syndi fljotlega ad pessi pjonusta atti ad vera
i bodi 4 réttum tima, hvorki of snemma eda seint. Pjonustan 4 ad verda i bodi pegar
einstaklingur er farinn ad draga ar virkni sinni og farinn ad einangrast en ekki 4
medan hann heldur godri virkni og félagsheetni. Pegar heilabilun er hins vegar komin
a hatt stig er erfitt ad komast i samband vid personuna 4 bak vid sjukdominn og pad
getur verid erfitt fyrir einstaklinginn ad skipta um umhverfi daglega. b4 er frekar vio
hafi ad bjoda reglubundnar hvildarinnlagnir par til sélarhringsvistun verdur

naudsynleg.

Einstaklingsmiouo pjonusta. begar einstaklingur er innritadur i dagpjalfun eru
skradar upplysingar sem adstandendur og eftir atvikum einstaklingarnir sjalfir gefa
um sitt lif og sinar oskir. A nokkrum st6dum er Gtbuin svokollud lifsbok sem i eru
settar margvislegar personulegar upplysingar ur lifi einstaklingsins til ad nota i
pjonustunni. Med pessu moti er haegt ad snida pjonustu ad pérfum og getu hvers

einstaklings.

Notkun styrkleika. Med pvi a0 byggja 4 styrleika hvers einstaklings pott
kominn sé med heilabilun reynist audveldara ad fast vio veikleika. Morg demi meetti
nefna. Verulega heilabiladur einstaklingur med mal- og verkstol hafdi verid snjall
dansari. Med pessa vitneskju var bodid upp 4 dans flesta daga og veitti pad
vidkomandi 6malda dnagju og vakti einnig gledi hja 6drum sem annad hvort toku
patt eda horfou 4. Ljodelskur einstaklingur sem hafoi litinn dhuga 4 pvi sem upp 4 var
bodid las 160 dag hvern en hann hafdi einstaklega gdda upplestrarrodd og gaf pannig
mikid af sér. Margir einstaklingar hafa notad tonlistahaefileika sina 6drum til anegju

svo sem 4 piano eda gitar og margt fleira meetti tina til.

Af pessu er 1jost ad fagleg pekking skiptir 61lu mali og ad pjonustan sé€ sveigjanleg og
fjolbreytt. Pad syndi sig einnig ad pegar dregid var ur fagpekkingu i sparnadarskyni i
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kringum sidustu aldamot komu fram margvisleg vandamal og pufti adkomu

eftirlitsadila. bvi mali lyktadi farsellega og fagbekking var aukin ad nyju.

Sérhafdar dagdeildir fyrir einstaklinga med heilabilun (dagpjéalfanir) eru nina niu
talsins 4 hofouborgarsvadinu en ad auki er paer ad finna 4 Akureyri, Arborg og i
Reykjanesba. Einnig hafa sumir rekstaradilar fengid fé til reksturs nokkurra plassa
fyrir einstaklinga med heilabilun innan um adra dagpjonustu og hefur pad verid gert
baedi & hofudborgarsvaedinu og vida i péttbyliskjornum & landsbyggdinni. Almennt er
ekki haegt a0 meaela med sliku nema annar kostur sé ekki i bodi. barfir pessara
einstaklinga eru adrar en peirra sem hafa edlilega vitraena getu og pjonustan parf ad
jafnadi ad vera meira einstaklingsmidud. Einnig er 1j6st ad peim farnast oft ekki vel
innan um adra sem ekki hafa heilabilun og geta ordid fyrir adkasti. Rekstur er
greiddur med daggjoldum ad vidbettu gjaldi sem hver einstaklingur greidir
samkvamt reglugerd (reglugerd 1245/2016 med sidari breytingum). Svo virdist sem
einingar sem telja i kringum 20 manns standi undir sér med pessu moti en erfidara er
ad meta einingar sem eru ad veita blandada pjonustu. Rekstaradilar eru margir og

misjafnir, sveitarfélog eda félagasamtok en engin gaedavidomid hafa verid sett.

begar metid er hversu margir purfi hugsanlega 4 pessari pjonustu ad halda ma annars
vegar mida vid reiknilikan Alzheimer Europe (sja 1id 4.1) eda vid rauntdlur eins og
par birtast sem samlagning 4 peim fjolda sem feer slika pjonustu i dag og peirra sem
eru formlega i bid eftir henni. Nokkur munur er 4 pessum tolum. Ef midad er vid ad
um 20% peirra sem hafa heilabilun purfi 4 pessari pjonustu ad halda og ef midad er
vid reiknilikan Alzheimer Europe er nidurstadan 550 manns 4 hofudborgarsvadinu.
Ef skodadar eru rauntdlur (innritadir og i bid) er nidurstadan um 360 manns.
Frambo0i0 1 dag er um 220 plass pannig ad hvort sem midad er vid rauntolur eda
reiknadar vantar upp 4 pjonustuframbod. Leggja parf i vinnu vid ad skoda parfir utan
hofudborgarsvaedisins og hvernig peim verdur best maett en mikilveegt er ad hafa

akvedin lagmarks gaedavidmio.

Tillaga til adgerda:
Sett verdi geedaviomio fyrir dagpjalfun til handa einstaklingum med heilabilun hvort
sem hun er veitt eingongu eda med annarri dagvist.
Skoda parf porf a hverju sveedi fyrir sig.
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Abyrgoaradili:
Heilbrigdisraduneytio.

12.4 Hjukrunar- og dvalarheimili.

[ 16gum um mélefni aldradra (nr. 125/1999) segir i 14. grein er fjallar um
hjtkrunarheimili: “Sérstok adstada skal vera fyrir aldrada meo heilabilunareinkenni.”
betta hefur venjulega verid tilkad pannig ad hluti heimilis (deild eda hluti deildar)
verdi utbuin sérstaklega fyrir einstaklinga med heilabilun. I dag eru pvi sérdeildir 4
flestum steerri heimilum en 4 peim minni er reynt ad hafa einhverja séradstéou pvi
fjoldinn naegir ekki fyrir sérdeild. Pad eru gild rok fyrir pvi ad hafa sérstok Grradi og
snlia pau einkum ad premur pattum. I fyrsta lagi er draun fyrir einstakling sem ekki er
med heilabilun en byr vid verulega skert heilsufar ad verda fyrir pvi areiti sem
sambyli med einstaklingi med erfid einkenni heilabilunar getur valdid. I 68ru lagi
getur einstaklingur med heilabilun fengid afar neikveett viomot, badi fra
sambylisfolki og jafnvel fra starfsfolki pegar um blondun er ad reda. 1 pridja lagi parf
starfsfolk sérstaka pekkingu og pjalfun til ad geta veitt einstaklingi med erfid
heilabilunareinkenni gdda pjonustu. Stjornendur hjukrunarheimila hafa brugdist vid
pessu med pvi ad utbua deildir fyrir einstaklinga med heilabilun og ennfremur ad
byggja pjonustu vid pa 4 dkvedinni hugmyndafredi. Hér verdur gerd nanari grein

fyrir pessum urreedum.

Margt hefur breyst fra pvi 10g um malefni aldradra voru endurskodud ario 1999.
Nuna er meirihluti ibua med einhverja heilabilun og pvi geetu verid rok fyrir pvi ad
hafa sérarraedi fyrir pa sem ekki hafa heilabilun. betta sést t.d. ef litid er 4 nidurstodur
RAI melinga. Melitekid metur m.a. vitrena skerdingu med flokkun sem kallast
Cognitive Performance Scale (CPS) sem setur einstaklinga i sex flokka midad vid
vitrena getu. [ toflu 2 ma sja ad i efstu flokkunum (4-6) teljast 41,6% af heildinni en i
pessum hopi eru ventanlega peir sem hafa flutt & hjukrunarheimili fyrst og fremst
vegna heilabilunar. Flokkur 3 er fjolmennastur (28,9%) en samkvamt lysingu 4 peim
flokki sem midar m.a. vid skalann “Mini Mental State Examination” (MMSE) falla
pessir einstaklingar einnig undir hugtakid heilabilun. Samkvamt pessu eru pvi 70,5%
allra sem bua & hjukrunarheimilum 4 fslandi med heilabilun. Petta er i gddu samraemi

vid pad sem er t.d. { Noregi par sem talid er ad um 80% séu med heilabilun. T flokki 3
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eru p6 vafalaust einhverjir sem hafa 6nnur heilsufarsvandamal svo sem afleidingar
heilablodfalls eda Parkinson sjuikdém sem meginorsok fyrir veru sinni. Pad er po vist
ad veru peir ekki med heilabilun sem afleidingu af sinum sjukdomi geetu peir betur
klarad sig 4 eigin heimili med heimapjonustu. Heilabilun peirra er pannig megin

astada fyrir veru peirra og pvi edlilegt ad telja pa med 1 pessu samhengi.

Hopur 1 og 2 telja samanlagt 24,1% og teljast peir samkvemt skalanum vera med
mjog vaga heilabilun eda eru 4 stigi veegrar vitreennar skerdingar. Pad sama a p6 vid
um pé ad veeru peir med alveg edlilega vitrena geetu peir frekar buid a eigin heimili

med pjonustu.

Adeins 5,4% ibua hjukrunarheimila teljast vera meo alveg edilega vitreena getu

samkvemt CPS matinu.

Tafla 2 Vitran geta ibua 4 hjukrunarheimilum midad vio CPS kvardann

CPS skor Fjoldi Hlutfall MMSE jafngilt medalskor
0 184 5.4% 25
1 322 9.4% 22
2 504 14.7% 19
3 992 28.9% 15
4 148 4.3% 7
5 668 19.5% 5
6 611 17.8% 1
Alls 3429

Rottaek breyting var 4 uppbyggingu hjukrunarheimila um aldamoétin og ma rekja hana
til stofnunar Soltuns i Reykjavik. P4 var dkvedid ad hafa eingdngu einbyli med bad-
og salernisadstodu fyrir sig. Mérgum fannst herbergin vera full stér eda um 30m? en
reyndin hefur verid su ad pau hafa ekki verid mikid minni & nyrri heimilum og i raun
enn sterri 4 sumum bpeirra. Uppgefin vidmidun er i dag 28 m? nettd en ef allt er talid
med, 65 m2.0Oll hjukrunarheimili sem sidan hafa verid byggd hafa eingdngu einbyli og
a4 morgum eldri heimilum hafa verid gerdar breytingar i pa veru. Med pessu minnkar

porfin fyrir sérdeildir pvi sveigjanleiki i umdnnun eykst.

A sidustu arum hafa komid fram ymsar stefnur (Eden hugmyndafradin, Lev og bo,

o.fl.) sem hafa pad sameiginlegt a0 setja manngildi einstakings med heilabilun ofar
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Ollu, lita 4 hann sem personu sem er 1 sérstokum adstedum frekar en sem sjukling
med gedeinkenni likt og gert var adur fyrr. Pad er samt nokkur munur a utfaerslu par
sem i einfoldustu mynd fjallar Eden hugmyndafradin um samskipti en Lev og bo um

umhverfi en i reynd er hvoru tveggja hluti af heildinni { badum stefnum.

Eden hugmyndafradin beinist ekki eingéngu ad einstaklingum med heilabilun a
hjakrunarheimili heldur 6llum sem par bua. Petta hofst i Boston um 1990 og var sett a
laggirnar 1 pvi skyni ad berjast gegn pvi sem stofnandinn, Dr Thomas kalladi hinar
prjar plagur stofnanavistunar; einsemd, hjalparleysi og leidi (loneliness, helplessness
and boredom). Stofnud hafa verid alpjodleg samtok (Eden Alternative, sja heimild)
sem setur saman namskeid og vottar heimili sem uppfylla skilyrdi um ndmskeidahald
og utferslu stefnunnar. Hér 4 landi hafa nokkur hjukrunarheimili fengid vottun og ma
nefna hjukrunarheimilin 4 Akureyri og pau sem Grund rekur (Grund, Mork og As i
Hverageroi). Til pess ad vidhalda vottun parf simenntun starfsfolks en einnig purfa

nyir starfsmenn ad sekja Eden namsskeid.

Lev og bo hugmyndafraedin er upprunnin i Danmorku og hefur verid tekin upp hér a
landi m.a. & Hrafnistuheimilum (fyrst i Bodapingi i Képavogi) en einnig vidar svo
sem & Skjolgardi i Hofn sem er rekid af Heilbrigdisstofnun Sudurlands (HSU). bessi
lysing er tekin af heimasiou HSU (Lev og bo HSU):

“Rik dhersla er 16g0 a sjalfsakvordunarrétt og patttoku ibtia. Markmidid er ad nyta
pad sem adstaedur leyfa fra sjalfsteedri busetu og sameina pad 6ryggi hjukrunar- og
dvalarheimilis. Starfsfolk og ibtiar vinna saman ad pvi ad skapa heimilislegt,
hlylegt og virkt samfélag. Hugmyndafradi Lev og bo kemur m.a. fram 1 pvi ad peir
ibuiar sem mogulega geta saekja félagsstarf i dagdvol, sjukrapjalfun og adra
pjonustu utan deildar.”

Sidar segir:

“Markmidio er ad sjalfstedi og sjalfsakvordunarréttur ibua sé virtur, ahersla i
umonnun feerd fra sjukleika yfir a vellidan, vanmaetti yfir a styrkleika. Leitast er vid
ad hafa ibtiana med 1 akvorounum og lausnum & vandamalum sem snerta daglegt lif
peirra. Lausnir séu sveigjanlegar og breytingum vel tekid.”

[ tilefni af vinnu vid pessa stefnumoérkun voru sendar spurningar til 4tta storra
hjikrunarheimila 4 hofudborgarsvadinu en auk pess voru heimili & Akureyri
(Logmannshlid) og Egilsstodum (Dyngja) skodud og reett vid forstodumenn. Eftir

itrekun barust svor fra sjo peirra. Samantekid ma segja ad alls stadar er starfad af
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metnadi og hagur ibtia hafdur 1 fyrirrami. Pad er hins vegar ekki mikid samraemi milli
peirra nema par sem er sami rekstraradili (t.d. Hrafnista og Grund). Hver um sig hefur
sina stefnu, misjafnlega vel Gtfaerda. A flestum peirra er sérrirradi, deild eda hluti
deildar fyrir einstaklinga med heilabilun en undantekningu mé m.a. finna 4 heimilinu
Logmannshlid & Akureyri par sem sérurraedio felur i sér sérstaka, faglega pjonustu
fyrir pessa einstaklinga en peir bua ekki i adskildum einingum. Lagagreinin “sérstok
urraedi fyrir einstaklinga med heilabilunareinkenni” (i 14. gr. Laga um malefni
aldradra) virdist lengi hafa verid talkud pannig ad einstaklingum med heilabilun pyrfti
ad sinna 1 sérstokum hluta hisnzdisins. A undanfornum arum hefur verid gert toluvert
atak 1 ad utbua einbyli fyrir alla ibua hjukrunarheimila og er svo komid ad 86% bua
pannig. betta einfaldar pjonustu vid iblia med marghattud vandamal og ntina er st
almenna stefna ad adstadan verdi fjolbreytt og komi til moéts vid einstaklinga med

heilabilun sem geti m.a. haft athvarf fjarri ys og pys.

12.5 RAI melitzekio

RAI stendur fyrir Resident Assessment Instrument en st utgafa sem notud er &
hjikrunarheimilum, RAI-NH (RAI-Nursing Home) er huti af InterRAI
matsteekjunum. bPau skré nakvemar upplysingar um heilsufar og likamlega, vitrena
og andlega faerni asamt med margvislegum heilkennum ellinnar. Um er ad raeda
alpjodlega fjolskyldu matstakja fyrir mismunandi petti heilbrigdis- og félagspjonustu
ekki einungis 4 hjikrunarheimilum heldur einnig i heimapjonustu- og hjakrun, svo og
a sjukrahtisum og er nytt vida um heim (RAI: Len Gray). Hjtikrunarheimilistaekio
(RAI-NH) hefur verid nytt 4 landsvisu fra 1997 og heimapjonustu- og hjakrunartekid
(RAI-HC = RAI-home care) er niina fullbuid og lagt hefur verid til i nylegri skyrslu
til heilbrigdisradherra ad innleida pad taeki einnig & landsvisu. Tekin eru préud til
pess ad vera grunnur ad kliniskri pjonustu vid einstaklinga en afleidd notkun er i
formi gaedavisa, greidslustudla tengdum hjukrunarpyngd, til stefnumdtunar og
rannsokna. Notkun & hjukrunarheimilum hefur fra upphafi verid nytt vid fjarmégnun
heimilanna en i seinni tid einnig nytt til mats 4 geedum pjonustunnar. Nyta ma taekin a
viotekari hatt en nt er gert, par med talid ad pau komi i stad hefobundinnar
skraningar ad storum hluta og parf pvi vinnutimi vid skraningu ekki ad aukast. Pad
virdist vera nokkud god satt um notkun pessa melitakis & hjukrunarheimilum en
gagnrynt hefur p6 verid ad pad mali ekki a sanngjarnan hatt einkenni heilabilunar.

bar sem nidurstadan hefur ahrif 4 greidslu eru dhyggjur af vanmati. Undir pessa
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gagnryni toku niu af peim tiu forsvarsmanna hjukrunarheimila sem inntir voru eftir

skodun sinni & pessu.

Melitekid gefur moguleika 4 ad bera saman gaedavisa milli heimila og innan sama
heimilis yfir tima pvi matio er gert reglulega 4 fjogurra manada fresti. Petta kom m.a.
vel fram 1 doktorsritgerd Ingibjargar Hjaltadottur, hjakrunarfredings og i samantekt
fra OECD (OECD Health Policy Studies). Einnig er haegt ad nota pad til ad bera
saman pjonustu i mismunandi londum. Loks hafa gégnin verid nytt til
visindarannsdkna og hafa margar greinar verid birtar sem nota gégn ur RAIL. Sem
deemi um mikilvaegi pessara gagna ma minnast 4 rannsokn Islenskrar erfdagreiningar
og Oldrunarlekningadeildar Landspitalans sem syndi m.a. ad peir sem voru med
verndandi gen fyrir Alzheimer sjikdom en dvoldu & hjukrunarheimilum voru ad

jafnadi med betri vitreena getu en hinir (Porlakur Jonsson o.11.).

Tillogur til aogerda

Beett verdi adstada a peim hjukrunarheimilum par sem enn er prongbylt

Ad samreema pjonustu vio einstaklinga meo heilabilun a hjukrunarheimilum pannig
aod jafnreedis sé geett.

Ad komid sé til mots vid vanmat a einkennum heilabilunar i RAI matskerfinu.

Abyrgdaradili
Heilbrigdisraduneytio

12.6 Sjukrahuspjonusta
Adeins ein sjukrahtsdeild er & h6fudborgarsvadinu eingdongu fyrir einstaklinga med
heilabilun (deild L-4 4 Landakoti) og er hun hluti heilabilunareiningar

oldrunarlaekningadeildar Landspitalans.

Husnadid er 4 margan hatt 6hentugt enda ekki skipulagt m.t.t. pessarar tegundar
pjonustu. Medal annars er ekki moguleiki a sérstoku afdrepi fyrir einstaklinga sem
ganga i gegnum m;jog erfid timabil. A deildum sem pessum erlendis er medallegutimi
um 3 vikur en hér er hin um 3 ménudir og er pad fyrst og fremst vegna skorts &
videigandi hjukunarrrymum en skortur 4 Grreedum i heimahtsi getur einnig verid

skyring a langri legu. A0 pvi gefnu ad frambod & hjikrunarrymum aukist 4 naestu
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arum likt og datlanir eru um ma atla ad umgerd deildarinnar ferist i svipad horf og

annars stadar. Pad mun gera auknar krofur til hisnadis og starfsfolks.

Deild af pessu tagi hefur einkum tvipett hlutverk, ad taka vid og veita medferd
einstaklingum af 60rum deildum sjukrahtissins sem hafa erfid heilabilunareinkenni
og komast ekki beint heim til sin og hins vegar ad stydja vid einstaklinga med
heilabilun 1 heimahusum og fj6lskyldur peirra med innlogn og medferd sem ekki
veari unnt ad veita an innlagnar. Auk pessa hefur verid nokkur eftirspurn eftir
innlégnum fré landsbyggdarsjukrahusum og hjukrunarheimilum fyrir sjuklinga med
erfidar atferlsitruflanir en ekki hefur verid unnt ad verda vid slikum 6skum.

bratt fyrir frekar erfid skilyrdi par sem nanast allir sjuklingar purfa ad deila herbergi
med 60rum hefur starfsmannavelta verid fremur litil en pekking starfsfolks og mikil

reynsla skiptir 61lu mali.

Deildin @tti ad geta sinnt pvi hlutverki ad vera leidandi i leknismedferd og hjukrun

einstaklinga med heilabilun 4 landsvisu.

Tillaga til adgeroa:
Adstada til medferdar og hjukrunar verdi beett.
Starfsemin verdi elfd pannig ad fagfolk hennar geti ordio radgefandi fyrir

hjukrunarheimili.

Abyrgdaradili:
Landspitalinn

12.6 Liknarpjonusta

Einstaklingur sem fzr greiningu 4 sjukdémi sem veldur heilabilun mé gera rad fyrir
ad &vi hans verdi skemmri en ella hefdi ordid. Par er hins vegar mikill
einstaklingsmunur og edli pessara sjikdoma er pannig ad su liknarhugsun sem
einkum er notud i krabbameinslakningum 4 ekki ad fullu vid. Einstaklingur sem ekki
leeknast af krabbameini getur stadid frammi fyrir pvi ad ekki verdi radid vid meinid
lengur. P4 parf ad huga ad endalokunum. Flestir peirra eru med edilega vitreena getu
og eru pvi fullir patttakendur i umraedum og akvordunum. { sjukdémi sem veldur

heilabilun er stadan 6nnur. Pott pessir sjukdomar séu ekki leknanlegir er mjog mikill
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einstaklingsmunur hvad horfur vardar. Engu sidur parf ad reda snemma hversu langt
eigi ad ganga i leknisadgerdum ef sjuklingurinn 4 ad vera fullur patttakandi, pvi
pegar heilabilun er lengra komin er pad of seint. Pad ma po alls ekki vanmeta ad
einstaklingur med heilabilun, jafnvel pott hiin s¢ komin toluvert aleidis er oft faer um
ad koma skodun sinni 4 framfaeri og & pvi alltaf ad vera patttakandi { umraedu og

akvordun 4 medan pess er nokkur kostur.

Liknarpjonustan pegar nalgast lifslok eru pé i edli sinu ekki frabrugdin likn i 66rum
sjukdomum. Meginahersla er 4 ad draga ur pjaningum og bua sjuklingi og
adstandendum godar adstaedur til samveru. A hjukrunarheimilum, par sem flestir
einstaklingar med heilabilun verja sinum sidustu dogum eru vida godar adstaedur, ekki

sist par sem eru raimgod einstaklingsrymi.

Tillogur til adgeroa:

Geroar verdi sérstakar leiobeiningar fyrir liknarpjonustu i heilabilun.
Abyrgo:

Heilabilunardeild oldrunarilekningadeildar Landspitalans.

13. STYDJANDI SAMFELOG
Erlendis er vida rett um adlogun samfélaga ad porfum einstaklinga med heilabilun
svo sem sja ma af hugtokunum “Dementia friendly societies” i enskumalandi 16ndum

og “Demensvenlige samfund” i Danmorku og samberilegt i Noregi og Svipjod.

Einstaklingur med vaga heilabilun getur bjargad sér a grundvelli faerni og pekkningar
sem hann hefur pegar aflad sér en 4 mjog erfitt med ad tileinka sér pad sem er nytt.
bad er pvi andstaett peirra hagsmunum pegar verid er ad auka sjalfvirkni 1 verslun og
pjonustu. Einna lengst hefur petta gengid i bankastarfsemi par sem peningalausum
utibuum fj6lgar 4 kostnad mannadra stodva en pessi proun eykur vandraedi peirra sem
byggja a fyrri getu og geta ekki tileinkad sér nyja tekni. Sama proun virdist vera i

verslun en par er po alltaf lika hagt (enn sem komid er) ad fa persénulega pjonustu.

Margt getur gert samfélog stydjandi fyrir einstaklinga med heilabilun. Verslanir og
ymsir pjonustuadilar geta kennt eda pjalfad starfsfolk i ad greina slikar sérparfir og

veita pjonustu vid hafi. Merkingar svo sem & gbtum, vegum og hiisum sem og skilti
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er segja til um attir og fjarleegdir eiga ad vera greinilegar og adgreining gangandi
vegfarenda og bilaumferdar skiptir mali. I sliku stydjandi samfélagi godur adgangur
ad greiningu & orsokum vitreennar skerdingar og heilabilunar og sjuklingum og
fjolskyldum peirra veittur studningur. Einnig er tekid mid af sérporfum einstaklinga
med heilabilun pegar skipulogd eru busetutrradi, heimapjonusta, adbtinadur &

hjikrunarheimilum og vid menntun og fraedslu til starfsfolks.

Tillaga til adgerda:

Sveitarfélog adlagi skipulag og pjonustu ad porfum aldradra med sérstakri aherslu a
einstaklinga med heilabilun.

Abyrgo:

Sveitarfélog

14. FELAGASAMTOK

Alzheimersamtokin voru stofnud arid 1985 og hétu pa Félag adstandenda Alzheimer
sjuklinga og annarra skyldra sjikdoma, skammstafad FAAS. Upphafid ma rekja til
dagvistar fyrir 6ryrkja og aldrada, Mulabe. Pangad komu medal annarra einstaklingar
sem voru med talsverda heilabilun en adstendendur peirra sau ad peim farnadist ekki
vel innan um adra sem h6fou ekki vitreena skerdingu. Mikill kraftur var i upphaflega
hopnum og adeins ari sidar var opnud fyrsta dagpjalfun fyrir einstaklinga med
heilabilun, Hlidabar & horni Flokagotu og Longuhlidar i Reykjavik. Borgin féllst 4 ad
kaupa husid og sja um endurbaetur og Heilbrigdisraduneytid gaf ut rekstrarleyfi en
reksturinn var frd upphafi greiddur ad mestu med daggjoldum og er enn. boétt félagio
(FAAS) hef0i haft forgdngu um stofnun pessarar pjonustu voru adrir fengnir ad
rekstri, 1 upphafi Reykjavikurdeild Rauda krossins, Oryrkjabandalagid (og eru enn) og
Landsamband aldradra en sidar tok Félag eldri borgara i Reykjavik vid. bPott rekstur sé
greiddur med daggjéldum eru rekstraradilar fjarhagslega abyrgir og purfa t.d. ad
standa undir taprekstri pegar svo ber undir en pad hefur gerst oft 4 umlidonum

aratugum. Frekari umfjollun um dagpjalfanir er i kafla 12.3.
FAAS, sem sidar breyttist i Alzheimer samtokin hafa eflst toluvert 4 umlidnum arum.

Samtokin dkvadu i lok sidustu aldar ad fara ut i rekstur dagpjalfana en pad var

gagnrynt & sinum tima ad med pvi faeri mestur kraftur i rekstur og ad 1itid yroi afgangs
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i onnur mal. Liklegt er ad svo hafi verid fyrsta dratuginn en nina er starfsemin
toluvert fjolbreytt pott félagio beri enn fjarhaglsega abyrgd a premur dagpjalfunum.
Aherslur Alzheimer samtakanna hafa breyst i aranna ras og eru nina:

e Resktur dagpjalfananna priggja verdur afram stor hluti verkefna samtakanna.
Umreada er nina um sveigjanlegri opnun, m.a. um helgar en hingad til hefur
steytt & kostnadi. Merkileg tilraun til lengri opnunar er nina a Akureyri og pott
of snemmt s¢ ad segja til um arangur virdist vera almenn dnagja med
fyrirkomulagio.

e Studningur vid adstandendur hefur verid meginverkefni allt fra stofnun og er
vaxandi. Hann fer fram me0 freedslufundum (Alzheimer kafti) og sérstokum
jafningjastudningi.

e R&0gjof fyrir einstaklinga, einkum adstandendur en i vaxandi mali einnig
sjuklinga.

e Studningur vid félog & landsbyggdinni. Toluverd ahersla fra upphafi
aldarinnar og hafa samtdkin tengst stofnun margra félaga utan
hofudborgarsvaedisins. Komid hefur verid a ot tenglakerfi
landshlutafélaganna og er allt unnid i sjaltbodavinnu. Pessi starfsemi hefur
aukist jafnt og pétt og t.d. var Alzheimer kaftfi skipulagt 4 12 stodum 4 landinu
i marz 2019.

e Samstarf er vid fagfolk minnismottoku Landakots med reglulegum fundum og
samradi um verkaskiptingu.

e FErlend samskipti:

o Samskipti vid norren Alzheimer samtdk nanast fra upphafi.

o AJdild ad Alzheimer Europe med virkri og vaxandi patttoku sidustu ar.

[ nyjustu stefnumérkun samtakanna eru aform um ad setja 4 laggirnar Alzheimer his.
Litid er til Ljossins sem fyrirmyndar og gerdi hopur i MBA nami hja Haskélanum i
Reykjavik petta ad lokaverkefni sinu 2019 (Alzheimer House, a distant dream or a
possibility) og fjalladi um hugsanlega stofnun og rekstur. Megin nidurstadan var ad
petta vaeri mogulegt en ad skilgreina yrdi pjonustu sem par @tti ad veita 4dur en til
framkvamda kemi. Medal annars pyrfti ad efla studning i kjolfar. Hopur yngri

einstaklinga med heilabilunarsjukdoma stydur petta framtak.
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Tillaga til adgeroa:

Alzheimer samtokin fai fra samfélaginu skilgreint hlutverk i pjonustu vio einstaklinga
meo heilabilun og fjélskyldur peirra.

Abyrgo:

Alzheimer samtokin (frumkveedi)

Heilbrigdis- og félagsmalayfirvéld hja riki og sveitarfélogum.

15. KENNSLA

15.1 Almennt

Ekkert yfirlit er til yfir pad hvad kennt er um vitreena skerdingu og heilabilun 4 hinum
mismundandi skolastigum. Feera ma rok fyrir pvi ad rétt s¢ ad koma eitthvad inn 4
petta i heilbrigdisfraedi i grunn- og framhaldsskélum sem 1i0 1 pvi ad gera samfélog
stydjandi fyrir einstaklinga med heilabilun (sja lid 13). Einnig ma4 lita til reynslunnar i
Danmérku og Noregi par sem Alzheimer félogin hafa bodid einstaklingum upp 4 ad

verda “demensvenner”. Petta er einfalt og gerist i gegnum netid (sja demensven.dk).

A0 endingu ma benda a almennt mikilvagi menntunar en einn sterkasti

ahattupatturinn fyrir vitrenni skerdingu 4 efri &rum er stutt menntun (sja 1id 9).

15.2 Framhaldsskolastig

Namsbrautir sem hér skipta einkum mali eru sjukralidabraut og braut félagslida.
Hvort tveggja leidir til atvinnuréttinda en adstaedur eru po dlikar. Sjukralidastéttin er
vel pekkt og eftirsott innan heilbrigdiskerfisins og er vida ad storfum, m.a. &
hjikrunarheimilum og i heimapjonustu. Félagslidar hafa ekki fengid somu
vidurkenningu en pad er liklegt a0 menntun peirra geri pa ad verdmatum starfskrafti,
ekki sist & hjokrunarheimilum par sem dagarnir geta verid lengi ad 1ida og félagslidar

getu skipulagt og sé0 um margvislegar atburdi med eda an patttdku ibha.

15.3 Haskolastig
A haskolastigi eru menntadar fagstéttir sem sidar koma til med ad vinna naid saman i
teymum, m.a. i pjonustu vid einstaklinga med heilabilun. Pad hefur pvi verid gagnrynt

ad nemendur i mismunandi deildum lara 1itid sem ekkert saman og teymisvinna er
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peim pvi ny pegar nami er lokid og vinna parf saman. Litid samraemi virdist vera milli

svida og deilda og hver proar sinar leidir 1 kennslunni.

[ Laeknadeild Haskola fslands (HI) eru fyrirlestrar og seminér 4 4. ari sem og klinisk
kennsla og fer petta einkum fram i vikukursi 4 6ldrunarlaekningadeild. Fleiri
starfsstéttir en laeknar koma ad kennslunni svo sem salfredingar og ad einhverju leyti
hjukrunarfraedingar en pad er engin skorun vid nema i 6drum heilbrigdisgreinum. Ad
auki er einhver kennsla i meinafredi. Heilabilun er “landamaeraefni” milli
gedlaekninga, taugalekninga og 6ldrunarlekninga og eru nina uppi hugmyndir um

samvinnu pessara greina i kennslu.

Hjtikrunardeildir 4 {slandi eru tveer, vid Hi og Haskélann 4 Akureyri (HA). Kennarar
pessara deilda hafa pr6éad kennsluna, m.a. um heilabilun & mismunandi hatt en p6 ma
segja ad pad er 16gd toluverd ahersla 4 kennslu 4 pessu svidi. Kennslan er breid og
felur 1 sér fyrirlestra og kliniskt ndm. Kennslan er innan dldrunarfraeda og pvi
hugsanlegt ad sérstada peirra sem fa heilabilun yngri sé ekki aberandi. A Akureyri
hefur einnig verid samstarf vid freedsluadila Alzheimer samtakanna vid utferslu a

sérstokum namsdogum.

Vid Félagsvisindasvid Hi er m.a. kennsla til BA nams i félagsradgjof. I grunnnaminu
er eitt skyldunamskeid um 6ldrun og innan pess komid inn 4 heilabilun. A
meistarastigi eru tvo namskeid a svidi dldrunar en hvorgt peirra tekur heilabilun upp
sérstaklega pott inn & pad sé komid. Hins vegar hefur verid skipulagt namskeid um
heilabilun hja Endurmenntunarstofnun Hi og er Félagsradgjafardeildin bakhjarl pess.
Auk pessa tekur deildin patt i norreenu samstarfsverkefni, Nordic Master in

Gerontology og fjallar hluti pess um heilabilun.

Vid Haskolann i Reykjavik er m.a. BSc nam 1 salfraedi og par er m.a. fjallad um
6ldrun. Innan pess eru ndmskeid um taugasalfradi par sem ekki er einungis fjallad um
aldurstengdar breytingar og einkenni sjikdoma sem valda heilabilun heldur ennig um
heilahreysti og apd sem hagt er ad gera til ad vidhalda henni en pad eru mjog

mikilvaeg skilabod til nemenda.
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Hér hefur verio stiklad a storu og pessi samantekt er 4 engan hatt temandi yfirlit a

kennslu um heilabilun og sjukdéma sem valda henni.

Tillaga til adgerda:

A0 auka samreemi 1 kennslu um heilabilun, einkum a haskolastigi

Ad skoda serstaklega ad hvada leyti nemendur mismunandi svida/deilda geti lcert
saman meo pad ad markmidi ad vera betur feer um ad vinna i teymum.

Abyrgo:

Menntamalardduneytio.

Viokomandi haskolar

16. VISINDARANNSOKNIR

A Tslandi hefur verid almennt mikil groska i nyskopun midad vid énnur 16nd, ekki sist
ef notast er vid vinselan melikvarda, hofdatdluna. betta gildir einnig um
visindarannsoknir 4 sjtkdomum sem valda heilabilun. Ad pessu koma visindamenn,
ekki adeins fra Haskélunum og Landspitalanum heldur einnig hja fyrirtakjum sem
hafa verid ad proa adferdir og afurdir. Best pekkta deemid er framlag Islenskrar
erfdagreiningar til pekkingar a erfdafraedi Alzheimer sjikdoms og eru nidurstéour
peirra vel pekktar alpjodlega. Helsta demid, uppgdtvun 4 geni sem verndar gegn
sjukdomnum, hid eina sem hefur fundist med 6yggjandi verndandi ahrif “The
Icelandic mutation” er vel pekkt vida enda hafa rannsoknarnidurstédurnar verid

stadfestar i 60rum 16ndum (Porlakur Jonsson o.1l.).

Préun 4 hugbtinadi vid Grvinnslu Ur heilaritum hefur gefid afurd sem virdist auka til
muna Oryggi 4 greiningu a Lewy sjukddomi sem er neest algengasta orsok

taugahrornunar i heila. Petta virdist einfaldasta og 6ruggasta rannsdknaradferdin til
greiningar 4 peim sjukdomi og ad pvi gefnu ad pessar nidurstodur verdi stadfestar i

60rum rannséknum ma buast vid verulegri utbreidslu adferdarinnar 4 heimsvisu.

Til gdora visindaverkefna parf vel menntad visindafolk, goda samvinnu milli stofnana
og visindamanna auk fjarmagns. Petta tengist allt og verdur ekki adskilid. Ef fjarmagn
er aukid vaxa moguleikar 4 rannsoknum og pad ladar ad visindamenn sem annars

ynnu a 60rum svidum.
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Opinbert f¢ til visindarannsokna er af ymsum astaedum minna hér a landi en i
nagrannalondunum. Einkum er tvennt sem veldur. Vegna smadar samfélagsins verdur
fé minna en i sterri samfélogum. Rannis sem er hinn opinberi visindasjodur landsins
hefur smatt og smatt verid ad eflast og eru nu innan hans margir mismunandi
samkeppnissjodir.  stefnumorkun Rannis fra 2018 fram til 2025 kemur fram ad
hlutverkid s¢ ad “6rva rannsoknir, nyskdpun menntun og menningu”. Hlutverkid er
pvi @rid. Heildarathlutun arid 2018 voru lidlega 11,2 milljardar kréna sem var
teeplega helmingur af heildarupphaed umsokna. Pad hefur verid yfirlyst stefna ad auka

myndarlega vid sjodina en seint verdur talad um offjarmognun.

F¢ fra 60rum adilum en hinu opinbera kemur einkum 4 prennan hatt; fra fyrirtekjum i
formi styrkja, beint eda i gegnum sj0di, fra félagasamtokum og svo fé sem fyrirteki
veita 1 eigin rannsoknir. Hér er ymislegt 4 annan veg en i ndgrannalondunum. Svo
daemi sé tekid eru fjolmargir mjog gamlir sjodir i Svipjod sem veita myndarlega styrki
en par sem verdbolga par i landi hefur verid litil sl. 200 &r (og ramlega pad) hefur
hofudstoll peirra ekki ryrnad. Hér 4 landi var hins vegar umtalsverd verdbolga

aratugum saman sem gerdi sjodamyndun o6mdgulega.

Vestan hafs og austan hefur pad verid ein leid storra fyrirtekja til ad raekja
samfélagslega abyrgd ad lata hluta af ardi renna til visindarannsokna en mun minna
hefur borid 4 pvi hér a landi. Helsta demid hér a landi er Haskolasjoour
Eimskipafélags Islands sem stofnadur var 1964 en var elfdur mjog i byrjun pessarar
aldar med beirri stefnubreytingu ad veita helst ad styrki til doktorsnema. Mdrg énnur
deemi maetti vafalaust nefna en i heild hefur samfélagsabyrgd Islenskra fyrirtzekja ekki

birst mikio & visindasvidinu hvort sem litid er til heilabilunar eda annars.

[ heildina ma segja ad mest fjarmagn til visindarannsokna 4 svidi sjikdéma er valda
heilabilun hér 4 landi hefur komid fra einkafyrirtekjum og pa einkum til eigin

rannsokna.

Nysampykkt visindastefna Landspitalans er framsakin og felur m.a. i sér
margvislegan studning vid visindamenn spitalans. Reynslan mun skera Gr um hvad af
verdur en i dag er vol & radgjof fra visindadeild spitalans og visindasjodurinn sem er

samkeppnissjodur allra rannsakenda a spitalanum er heldur ad eflast pott hagt gangi.
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Rannsoknarstofa Haskola Islands og Landspitala i 6ldrunarfreedum (RHLO) bydur
fram 6ruggt hisnaodi og teeknibinad til ad vinna ad rannsoknunum en er einnig
samfélag visindafolks sem vinnur ad margvislegum rannsoknum & freedasvidi
Oldrunarfraeda. Pannig fa rannsakendur studning i visindavinnunni og pad myndast oft
ovent tengsl milli rannsakenda sem taka upp samvinnu og bera fram nyjar

rannsOknarspurningar.

Tillaga til adgeroa:

Ad adilar sem standa ad visindarannsoknum er beinast ad vitreenni skerdingu og
heilabilun sameini krafta sina.

Abyrgoaradilar:

Fjarveitingavald sem styrki samkeppnissjodi Rannis.

Rannsakendur.
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Pessir adilar hafa veitt upplysingar:

Alzheimer samtdkin, formadur og framkvamdastjori.

Alzheimer félagio 1 Borgarbyggd

Anna Alexandersdottir, formadur félagsmalanefndar og baejarrads Fljotsdalshérads
Anna Herdis Palsdottir, adstodardeildarstjori, deild L-4 Landakoti.

Berlind Harpa Svavarsdottir, forstodukona Hlymsdala, pjonustumidstod, Egilsstodum.
Bjorg Gunnarsdottir, deildarstjori, dagpjalfun Granahlid, Egilsstodum
Félagspjonustan i Reykjavik; Berglind Magnuasdottir og fimm samstarfsmenn.
Friony B Sigurdardéttir, forstddumadur stodpjonustu OA, Akureyri

Frumbherjar, hopur ungra einstaklinga med minnissjukdém og maka peirra.
Guorun Ragna Einarsdottir, deildarstjori heimapjonustu, Fljotsdalshéradi.

Halldor S Gudmundsson, fremkvamdastjori OA, Akureyri.

Helga Erlingsdottir, hjukrunarforstjori OA, Akureyri.

Helga Eyjolfsdottir PhD, sérfraedingur i 6ldrunarleekningum 4 Landakoti.

Hulda Sveinsdoéttir, heilabilunarradgjafi OA, Akureyri.

Ingibjorg Hjaltadottir PhD, dosent vid hjukrunardeild Haskola Islands.

Ingunn Eyjolfsdottir, félagsradgjafi og verkefnastjori dagpjalfunar.

Johanna Davidsdottir, hjikrunarstjori, Droplaugarstodum, hjikrunarheimili

Julia Semundsdottir , félagsmalastjori Fljotsdalshérads

Katrin Kristjansdottir, starfsmadur i umonnun, deild L-4, Landakoti

Kristin Hognadottir, framkvamdasjori hjukrunarsvids, Eir, hjikrunarheimili.
Maria Kristin Jonsdoéttir PhD, taugasélfredingur og dosent vio Haskolann i Reykjavik
Nemendahopur (6 talsins) i MBA ndmi vid Haskolann i Reykjavik.

Palmi V. Jonsson, professor i 6ldrunarlaekningum vid Laknadeild Hi.

Rannveig Gudnadottir, umsjonarkennari vid hjukrunardeild HA.

Sigridur Jakobinudottir, sérfredingur i Heilbrigdisraduneytinu.

Sigran Faulk, hjukrunarforstjori, Grund, Elli- og hjukrunarheimili.

Sigran Stefansdottir, forstodumadur, Hrafnistu Laugarasi.

Sigurveig H. Sigurdardottir, dosent vid Félagsradgjafadeild Hi

Steinunn Pordardoéttir PhD, yfirleknir heilabilunareiningar & Landakoti.

Svanlaug Gudnadoéttir, framkvamdastjori hjukrunar, Sunnuhlio, hjokrunarheimili.

Svava Gunnarsdottir, starfsmadur i uménnun, deild L-4, Landakoti
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Valgerdur Sigurdardottir, verkefnastjori fredslu- og geedamala, Eir, hjukrunarheimili.

bora Gunnarsdottir, deildarstjori heilabilunardeildar Landakots, L-4.
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