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Útdráttur 

 

Ritgerðin fjallar um upplýsingahegðun aðstandenda Alzheimersjúklinga. Í fyrri hluta 

ritgerðarinnar er merking hugtaksins upplýsingahegðun rædd og nokkrar rannsóknir og 

kenningar fræðimanna á sviði bókasafn- og upplýsingafræði skoðaðar í því samhengi. Í 

síðari hlutanum eru settar fram niðurstöður eigindlegrar rannsóknar þar sem tekin voru 

hálfopin viðtöl við átta aðstandendur Alzheimersjúklinga um upplýsingahegðun þeirra. 

Markmið rannsóknarinnar var að fá innsýn inn í það hvers konar upplýsingar 

aðstandendur hafa þörf fyrir, hvernig upplýsingaöflun þeirra sé háttað og hvaða úrbætur 

þeir telja þörf fyrir hvað varðar upplýsingar og aðgengi að þeim. Ennfremur er 

tilgangurinn sá að afla skilnings á því hvernig samfélagsumræðan um Alzheimer hefur 

birst þeim og hvort hún sé í samræmi við þeirra reynslu og upplifun sem aðstandendur 

Alzheimersjúklinga. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að upplýsingaöflun 

viðmælenda fór fram að megninu til í gegnum bein samskipti við annað fólk. Það sem 

aðstandendum fannst mest skorta í upplýsingagjöf frá opinberum aðilum voru 

upplýsingar um búsetuúrræði. Auk þess fannst mörgum upplýsingaflæði milli starfsfólks 

hjúkrunarheimila og aðstandenda ábótavant. Almennt fannst þeim samfélagsumræðan um 

sjúkdóminn ekki mikil. 
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1 Inngangur 

Ég hef alltaf verið frekar forvitin um Alzheimersjúkdóminn sem að einhverju leyti 

kann að stafa af því að föðuramma mín var með sjúkdóminn og einnig  að ég vann einn 

vetur á Alzheimersdeild á Hrafnistu. Ég hafði fylgst með ömmu minni og umgengist hana 

mjög mikið meðan hún var veik og tók vel eftir þeim breytingum sem urðu á henni. 

Heilabilun er heilkenni sjúkdóma í heila sem einkum leggjast á aldrað fólk. Í flokki 

heilabilunarsjúkdóma er Alzheimersjúkdómurinn algengastur og snýr rannsóknin einkum 

að aðstandendum þeirra sem eru með hann. 

Upplýsingahegðun er samheiti yfir þá mannlega hegðun sem viðkemur leit og notkun 

upplýsinga. Hugtakið felur í sér upplýsingaleit, upplýsingaþörf og upplýsinganotkun 

(Case, 2007; Savolainen, 2007). Það er mjög mikilvægt fyrir fagfólk og aðra sem koma 

að þjónustu við Alzheimersjúklinga að þekkja þessar þarfir til að geta sinnt hlutverki sínu 

í upplýsingamiðlun til aðstandenda þeirra. Skilningur á þörfum aðstandenda þessa hóps 

getur verið þáttur í að bæta þjónstu hins opinbera og vona ég að upplýsingar úr rannsókn 

minni geti komið að gagni og verði hafðar til hliðsjónar þegar gert er gæðamat á 

upplýsingaþjónustu við aðstandendur. Á Íslandi hefur ekki áður verið gerð rannsókn á 

upplýsingahegðun þessa hóps, en Ágústa Pálsdóttir hefur skoðað upplýsingahegðun 

aðstandenda eldri borgara og að einhverju leyti er hægt að bera niðurstöður mínar saman 

við hennar niðurstöður því að ýmsir þættir eru sameiginlegir. 
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Tilgangurinn með rannsókninni er að afla betri þekkingar á því hvers konar 

upplýsingar aðstandendur hafa þörf fyrir, hvernig upplýsingaöflun þeirra er háttað og 

hvaða úrbætur þeir telja þörf fyrir varðandi upplýsingar og aðgengi að þeim. Auk þess vil 

ég auka skilning á því hvernig samfélagsumræðan um Alzheimer hefur birst þeim og  

hvort hún sé í samræmi við reynslu þeirra og upplifun sem aðstandenda 

Alzheimersjúklinga. Það er ekki svo ýkja langt síðan var farið að greina  

heilabilunarsjúkdóma. Reynsla og þekking almennings er því afar takmörkuð. Mikilvægi 

þess að vinna þessa rannsókn er fyrst og fremst það að alþjóðlega er mjög lítil þekking  

fyrir hendi  á viðfangsefninu og afar brýnt að bæta úr því. Hérlendis er mikil vöntun á 

rannsóknum um upplýsingahegðun aðstandenda ýmissa hópa innan samfélagsins sem 

eiga undir högg að sækja, geta ekki séð alfarið um sig sjálfir og þurfa að treysta á aðstoð 

frá öðrum.   

Þær rannsóknarspurningar sem ég set fram eru eftirfarandi: 

� Hvaða upplýsingar telja aðstandendur Alzheimersjúklinga sig hafa þörf fyrir? 

� Hvernig er upplýsingaöflun aðstandenda Alzheimersjúklinga háttað? 

� Hvernig er upplýsingagjöf frá opinberum stuðningsaðilum? 

� Hvernig afla aðstandendur upplýsinga sjálfir? 

� Telja aðstandendur þörf á úrbótum varðandi aðgengi að upplýsingum og 

innihald þeirra?  

� Hvernig upplifa aðstandendur Alzheimersjúklinga samfélagsumræðuna um 

Alzheimer?  
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Ritgerðin skiptist í sex kafla. Fyrstur er inngangskaflinn og þá kafli tvö sem er um 

rannsóknir og fræðikenningar um upplýsingahegðun. Þar dreg ég fram atriði sem ég tel 

að komi að gagni við að öðlast skilning á niðurstöðum rannsóknarinnar. Kafli þrjú fjallar 

um sjúkdóminn sjálfan og birtingarmynd hans. Í kafla fjögur lýsi ég rannsóknaraðferðinni 

sem ég notaði, hvernig gagna var aflað og hvernig þau voru greind. Í kafla fimm koma 

svo niðurstöður úr greiningunni og þar leitast ég við að setja fram gögnin á skipulegan 

hátt til að greina ýmis þemu. Kafli fimm greinist í sex undirkafla og þrengist niður allt 

eftir því hversu viðamikið efnið var. Síðan er það kafli sex þar sem helstu niðurstöður eru 

tilgreindar og þær settar í samhengi við fræðikenningar og rannsóknir sem gerðar hafa 

verið á upplýsingahegðun. Ég set fram gögnin með tilliti til rannsóknarspurninganna sem 

gengið er út frá og dreg fram helstu niðurstöður og skýri þær. Að lokum er það kafli sjö, 

en í honum skrifa ég nokkur lokaorð. 
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2 Fræðilegur bakgrunnur  

Í þessum kafla fjalla ég um fræðilegan bakgrunn rannsóknarinnar. Ég greini frá 

helstu grunnhugtökum og fræðikenningum í sambandi við upplýsingar og 

upplýsingahegðun sem ég tel að eigi við rannsóknina og niðurstöður hennar. Ég vísa í 

nokkra fræðimenn í þessu samhengi og greini frá ýmsum líkönum fyrir 

upplýsingaleitarhegðun sem ég tel að séu mikilvæg þegar ferli aðstandenda 

Alzheimersjúklinga í upplýsingaleit er skoðað. Ég skoða hvernig tilfinningar geta tengst 

upplýsingahegðun aðstandenda, til dæmis hræðsla við upplýsingaleit og 

upplýsingaofgnótt. Síðan tek ég til umfjöllunar hvernig ýmsar hindranir geta komið fram 

í aðstæðum fólks þegar um upplýsingaleit er að ræða, til að mynda skortur á 

tæknikunnáttu, fjarlægð frá þjónustustöðvum og fagfólki og fleira. 

2.1 Hvað eru upplýsingar? 

Menn hafa lengi glímt við það verkefni að skilgreina „upplýsingar“ sem hugtak 

(Rowley, 1998). Jennifer Rowley leit svo á að hægt væri að skoða upplýsingar sem 

huglæga þekkingu og þar með afstæða. Hægt væri að horfa á þær sem hluti eða gögn sem 

unnin væru í ákveðnum tilgangi og nauðsynlegt væri að setja þær fram á áþreifanlegan 

hátt (Rowley, 1998). Case talaði um að upplýsingar væru í rauninni allt það sem gæti haft 

áhrif á hugarheim mannsins. Það sem hægt er að bæta við og aðlaga að þeirri þekkingu 

sem er til staðar hjá einstaklingum eru upplýsingar. Upplýsingar eru því 
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einstaklingsbundnar og þær eru ekki sýnilegar þeim sem ekki hefur not fyrir þær (Case, 

2002).  

Notkun upplýsinga (e. information use behavior) samanstendur af líkamlegum og 

hugrænum athöfnum sem eiga þátt í því að flétta fengnar upplýsingar saman við þá 

þekkingu sem fyrir er hjá einstaklingnum (Wilson, 2000). 

Upplýsingar er að finna allt í kringum okkur, meðal annars í táknum, gögnum, 

orðum og látbragði fólks. Skilningarvit okkar safna upplýsingum og heilinn flokkar þær 

og endurraðar í sífellu. Upplýsingar móta þekkingu okkar að sama skapi og skilningur 

okkar á upplýsingum er alltaf háður fyrri þekkingu. Í umfjöllun um upplýsingar er 

mikilvægt að skoða félagslegt umhverfi og samhengi hverju sinni. Samkvæmt Stonier 

(1990, í Rowley, 1998) eru upplýsingar eitthvað sem ein manneskja miðlar til annarrar og 

er eingöngu hægt að skilja merkingu þeirra í félagsmenningarlegu samhengi. Ruben 

(1992, í Martin, 1995) telur samskipti vera ferlið sem einstaklingar í hópum, samböndum, 

stofnunum og samfélögum fari í gegnum til að skapa, miðla og nota upplýsingar til að 

skipuleggja og henda reiður á umhverfinu og hver á öðrum.  

Jennifer Rowley (1998) sagði að hægt væri að líta á upplýsingar út frá mismunandi 

sjónarhornum. Það væri til dæmis hægt að líta á þær sem auðlind sem sé aðgengileg og 

hægt sé að stjórna á svipaðan hátt og orku, hráefnum og vinnuafli. Þær séu þó 

frábrugðnar hefðbundnum auðlindum á þann hátt að gildi þeirra verði ekki auðveldlega 

reiknað út eða mælt. Gildi þeirra sé alltaf afstætt og huglægt og felist einkum í innihaldi 

og notkun (Rowley, 1998). Rowley talar auk þess um upplýsingar sem vöru og nefnir í 

því sambandi höfundaréttarlög sem gera það að verkum að líta má á upplýsingar sem 

varning sem þarf að dreifa eftir ákveðnum reglum og í ákveðnum tilgangi. Hún nefnir 
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auk þess að upplýsingar séu ákveðið grundvallarafl í samfélaginu, afl sem býr ekki aðeins 

í samfélagsgerðinni sjálfri heldur á einnig þátt í sköpun hennar. Viðhorf samfélagsins, 

menning þess og gildi stýra að megninu til ákvarðanatöku varðandi upplýsingar. Rowley 

segir ennfremur að gildi upplýsinga fyrir einstaklinginn sé falið í hlutverki þeirra í 

ákvarðanatöku, námi eða nýsköpun. Upplýsingafræðingar þurfi hins vegar að koma 

skipulagi á upplýsingarnar og koma þeim fyrir í upplýsingakerfum. Það þurfi því að líta á 

upplýsingarnar sem áþreifanlegan hlut. Hún heldur því fram að skilgreining á 

upplýsingum sé ekki möguleg nema í því samhengi þar sem þær koma fyrir og margs 

konar skilgreiningar séu ásættanlegar og eðlilegar (1998).  

Árið 1974 skilgreindi Edwin Parker upplýsingar sem skipulagsmynstur efnis og 

orku og Bates (2006) byggir á þeim grunni í skrifum sínum. Samkvæmt Bates felast 

upplýsingar í skipulagsmynstri alls efnis, til dæmis í jörðinni, plöntum og heilanum. 

Einnig felist upplýsingar í allri orku, allt frá orðum einstaklingsins, þegar þau hafa áhrif á 

loftstrauminn, til hreyfingar jarðarinnar þegar jarðskjálfti skekur hana. Eina fyrirbærið 

sem ekki innihaldi slík skipulagsmynstur sé fullkomin óreiða. Maðurinn og aðrar lífverur 

móti umheiminn með ýmsum skipulagsmynstrum. Þetta sé gert meðvitað með því að búa 

til hús, tæki og þess háttar en einnig ómeðvitað og megi í því samhengi nefna göngustíga 

sem verði til og fjárgötur í óbyggðum. Maðurinn sjálfur skapi flókin félags- og 

menningarleg kerfi sem hann geymi sem upplýsingar í huga sínum og í 

skipulagsmysntrum umhverfis síns. Bates skoðar upplýsingar í þróunarsögulegu ljósi og 

talar um að það hafi verið hagkvæmt fyrir afkomu dýra og manna að skynja ákveðin 

mynstur í umhverfinu og læra að bregðast rétt við þeim. 

Bates (2006) skilgreinir upplýsingar á tvo vegu: 
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1. Upplýsingar sem eru skipulagsmynstur efnis og orku. 

2. Upplýsingar sem sérhvert skipulagsmynstur efnis og orku sem lifandi vera hefur 

gefið merkingu.  

Þegar upplýsingum hefur verið gefin samræmd merking og skilningur breytast þær í 

þekkingu. 

Bates (2006) skoðaði einnig gögn og hvernig þau birtast okkur og hvernig gögn 

þróast í að verða upplýsingar. Hún flokkar gögn á tvo vegu, það er gögn (e.data) sem eru 

sá hluti upplýsingaumhverfisins sem skynjandi vera gerir sér grein fyrir. Það sem sé utan 

skynjunar verunnar falli undir upplýsingar. Þannig megi segja að óæðri verur skynji gögn 

en ekki upplýsingar. Gögnin verði síðan að upplýsingum þegar þau fá merkingu og verði 

síðan að þekkingu þegar þau séu felld að þeirri þekkingu sem er til staðar í huga/heila 

viðkomandi. Í öðru lagi talar Bates um gögn sem upplýsingar sem eru valdar eða 

skapaðar af mönnum í félagslegum tilgangi. Í því sambandi megi meðal annars nefna 

niðurstöður rannsakanda í félagsvísindum sem virði fyrir sér ákveðinn hóp fólks og skrái 

niðurstöður sínar. Hegðunin sem hann kynnir sér hafi kannski alltaf verið fyrir hendi en 

gögnin um hana verði ekki upplýsingar fyrr en vísindamaður hafi safnað þeim saman og 

unnið með þau og þau öðlast merkingu í huga hans. Að lokum sé upplýsingum gefinn 

samræmdur skilningur til að öðlast þekkingu. Upplýsingar séu þannig alls staðar; þær 

hafa mismunandi þýðingu eftir aðstæðum og hver og einn gefi þeim þá merkingu sem 

henti hverju sinni (Bates, 2006). 
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2.2 Upplýsingahegðun 

Upplýsingahegðun (e. information behavior) vísar til allrar hegðunar einstaklinga 

þegar kemur að úrræðum og boðleiðum upplýsinga. Samkvæmt kenningum Wilson 

(2000) afla einstaklingar upplýsinga af ásetningi og rekast jafnframt óvænt á upplýsingar 

án þess að hafa einsett sér að leita að þeim (Wilson, 2000). Upplýsingahegðun 

einstaklinga mótast af þeim sjálfum, félagslegu tengslaneti þeirra, aðstæðum og samhengi 

hverju sinni. Taylor (1991) hefur bent á að félagsleg tengslanet eigi mikilvægan þátt í 

upplýsingaöflun, bæði með því að útvega upplýsingar og með því að hindra 

upplýsingahegðun. Þegar einstaklingur afli sér upplýsinga afmarkist það af svokölluðum 

sjóndeildarhring upplýsinga (e. information horizon). Sjóndeildarhringurinn geti 

samanstaðið af ýmsum uppsprettum, til dæmis skólum, bókasöfnum, skjölum, fjölmiðlum 

og tölvum (Sonnenwald, 1998).   

Samkvæmt hugmyndum Touminen og Savolainen (1999) er ekki mögulegt að taka 

einstaklinga úr samhengi við hið félagslega umhverfi þegar upplýsingahegðun þeirra er 

rannsökuð þar sem hún felst í samskiptum (Pettigrew, 1999). Í gegnum tíðina hefur það 

færst í aukana að fjalla um upplýsingar út frá félagslegum tengslum, aðstæðum og 

umhverfi (Martin, 1995; Rowley, 1998). Sem dæmi megi nefna hugtakið félagsleg 

tengslanet (e. social networks) sem vísi til þeirra samskipta sem eigi sér stað á milli 

einstaklinga. Tengslanetin geti verið byggð upp á ólíkan máta, sem keðja af mörgum 

ólíkum einstaklingum eða til dæmis einungis samskipti tveggja aðila. Einstaklingarnir 

sem tiheyri félagslegum tengslanetum taki flestir þátt í aðstæðum hópsins þó að öðru 

hvoru geti vantað einhverja í hópinn (Sonnenwald, 1998). Nú tala menn mikið um 

félagslegt tengslanet í tengslum við samfélagsmiðla eins og Facebook og Twitter. 
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Savolainen (2007b) bendir á að hugtakið upplýsingahegðun hafi á seinni árum orðið að 

eins konar yfirhugtaki. Upplýsingahegðun er því afar víðtækt hugtak sem nær yfir 

fjölmarga þætti, en samkvæmt Wilson (2000) nær upplýsingahegðun yfir alla mannlega 

hegðun sem tengist upplýsingum, hvernig þörf fyrir upplýsingar verður til og allar 

athafnir og áhrifavalda í tengslum við upplýsingaöflun sem og notkun upplýsinganna.  

Ég ætla að fjalla um ýmis atriði sem tengjast upplýsingahegðun og ber fyrst að 

nefna upplýsingaþarfir sem ég geri stuttlega grein fyrir í kaflanum sem á eftir kemur. Í 

öðru lagi ætla ég að taka til umfjöllunar mismunandi nálganir í rannsóknum á 

upplýsingahegðun. Í framhaldi af þeim kafla tek ég til skoðunar nokkrar kenningar og 

líkön sem ég tel að geti tengst rannsókn minni sem og tilfinningalega þætti sem gætu haft 

áhrif á upplýsingaleit aðstandenda Alzheimersjúklinga. 

 

2.2.1 Upplýsingaþarfir 

Upplýsingaþarfir geta falið ýmislegt í sér en samkvæmt skilgreiningu Tom 

Wilson verða þær til vegna þess að við þurfum að geta fullnægt einhverjum öðrum 

þörfum. Þær geta komið fram í námi, við störf og í hversdagslífi einstaklingsins (Wilson, 

1981, 2006). Að baki þessum þörfum geta legið líkamlegar, tilfinningalegar og hugrænar 

þarfir. Samkvæmt Wilson (2000) verða upplýsingaþarfir til í huga hvers einstaklings og 

því er um huglæga reynslu viðkomandi að ræða þar sem þarfirnar geta tengst hver annarri 

innbyrðis og á ýmsan annan máta. Vitsmunalegar þarfir geta til dæmis leitt af sér 

tilfinningalegar þarfir og geta komið fram í aðstæðum, eins og í námi, til að mynda sem 

þörf fyrir hvatningu og uppörvun. Upplýsingaþarfir geta auk þess verið af ýmsum toga, 
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eins og þörf fyrir nýjar upplýsingar, þörf fyrir að útskýra og staðfesta upplýsingar sem 

eru fyrir hendi og fleira (Wilson, 1997).  

Nicholas Belkin (1980) þróaði kenningu um „anomalous state of knowledge“ eða 

ASK sem lýsir sér í því að þekkingargrunnur einstaklings fullnægir ekki þörfum hans og 

það leiðir til þess að viðkomandi leitar sér upplýsinga. ASK er því ákveðinn grundvöllur 

upplýsingaþarfar og verður til þegar viðkomandi uppgötvar afbrigðileika (e. anomaly) í 

þekkingu sinni sem þarf að fylla upp í. Þessi afbrigðileiki getur verið óvissa um einhver 

verkefni sem þarf að leysa, skortur á samhengi, tómarúm og fleira í þeim dúr. Sé 

viðkomandi meðvitaður um þetta tómarúm eða þessa gloppu í þekkingu sinni er líklegt að 

hann leiti að upplýsingum (Belkin, 1980). 

Johnson, Andrews og Allard  (2001), töldu að krabbameinssjúklingar gætu valið 

úr upplýsingum frá læknum til að mæta vitsmunalegum þörfum sínum en myndu snúa sér 

til vina og fjölskyldu til að mæta tilfinningalegum þörfum. Samkvæmt þessu gætu 

umönnunaraðilar heilabilaðra sótt eða krafist upplýsinga frá sérfræðingum úr 

heilbrigðisstéttinni til að fá vitsmunalegum upplýsingaþörfum fullnægt en væru jafnframt 

líklegir til að sækja annars konar upplýsingar eftir öðrum leiðum, til dæmis frá 

einstaklingum í sömu stöðu og jafnvel stuðningshópum til að mæta tilfinningalegum 

þörfum. 

 

2.2.2 Mismunandi nálganir í rannsóknum á upplýsingahegðun 

Rannsóknir á upplýsingahegðun hafa verið framkvæmdar í meira en heila öld en í 

upphafi voru þær helst miðaðar við notkun bóka og tímarita. Á fyrstu þremur áratugum 

20. aldarinnar voru rannsóknir á bókasafns- og upplýsingafræði í örum vexti. Fyrst og 
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fremst var sjónarhorn rannsakenda miðað við bókasöfnin og aðra upplýsingaþjónustu 

(Case, 2007). Eftir 1960 var hins vegar farið að leggja meiri áherslu á að skoða 

notendurna sjálfa og gjarnan upplýsingaþarfir og upplýsinganotkun raunvísindafólks og 

verkfræðinga. Rannsóknirnar einblíndu enn helst á þá miðla sem notaðir voru til að afla 

sér upplýsinga. Í því sambandi voru skoðuð fyrirbæri eins og bækur, tímarit, fjölmiðlar 

og menntastofnanir, svo dæmi sé tekið (Case, 2007).  

Talið er að grundvallarbreyting hafi orðið á þessum rannsóknum í kringum 1978. 

Fyrir þann tíma var viðfangsefnið gjarnan nálgast út frá eiginleikum upplýsingakerfisins 

(e. system centered approach) og athyglinni var þá einkum beint að tvennu, í fyrsta lagi  

innihaldi kerfisins, svo sem bókum, greinum og þess háttar, og í öðru lagi framsetningu 

þess (skólum, bókasöfnum, ráðstefnum, fjölmiðlum o.s.frv.). Athyglin beindist að því 

hvernig hin formlegu upplýsingakerfi svöruðu upplýsingaþörfum tiltekinna hópa 

varðandi þætti á borð við til dæmis heilsufar, stjórnmál og atvinnu. Það voru því 

upplýsingalindirnar, og notkun þeirra, sem voru í brennidepli þegar upplýsingaþarfir voru 

skilgreindar fremur en einstakir notendur og þarfir þeirra, eins og þeir skynja þær sjálfir, 

hvar þeir leita upplýsinga og hverjar væntingar þeirra um árangur eru (Case, 2007). 

Kerfismiðaða kenningin leit á upplýsingar sem hlutlegt fyrirbæri og notandann sem 

hlutlausan og einsleitan neytanda þeirra. Sömu upplýsingar, gefnar mismunandi 

einstaklingum, höfðu samkvæmt þessari hugmynd sömu áhrif og leiddu til svipaðra 

niðurstaðna (Case, 2007). 

Á síðari hluta áttunda áratugar síðustu aldar urðu grundvallarbreytingar á þessum 

rannsóknarhefðum og hafa þær á seinni árum einkum beinst að einstaklingnum sem leita 

að upplýsingum og nota þær og talað er um einstaklingsmiðaða nálgun (e. user centered 
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approach) í því sambandi. Oft eru þessar rannsóknir nefndar notendarannsóknir í daglegu 

tali. Spurningar sem rannsakendur spurðu miðuðust nú við það hvernig einstaklingurinn 

sjálfur aflar sér upplýsinga og hvernig hann nýtir upplýsingarnar en áður var frekar spurt 

hvernig miðlarnir væru notaðir og hversu gagnlegir þeir væru (Case, 2007). 

Notendarannsóknir samkvæmt þessari nýju rannsóknarhefð byggjast á þeim hugmyndum 

að notkun upplýsinga sé einstaklingsbundin. Hún geti breyst með tímanum og sé í 

rauninni sífelldum breytingum háð. Þessi áhersla er því gagnleg til að skoða og skilja 

upplýsingaþarfir og upplýsingahegðun aðstandenda Alzheimersjúklinga (Harland og 

Bath, 2008). 

Taylor (1991) skoðaði ákveðna þætti sem höfðu áhrif á upplýsingahegðun 

einstaklinga. Hann leit á notendur sem ákveðna hópa sem tengdust út frá ákveðnum 

forsendum. Hóparnir voru oft aðgreindir út frá starfsstétt og/eða menntun. Þessir hópar 

hafa mismunandi þarfir fyrir upplýsingar og bera sig að á mismunandi hátt við 

upplýsingaleit og vildi Taylor skoða hverju þessir hópar leita eftir og hvaða upplýsingar 

þeir telja mikilvægar. Hann taldi að það væri einkum menntun sem væri líkleg til að hafa 

áhrif á það hvernig einstaklingurinn aflaði sér upplýsinga. Polk (2005) taldi að 

aðstandendur fólks með heilabilun féllu stundum í þá gryfju að vilja ekki vita of mikið 

um orsakir sjúkdómsins eða við hverju mætti búast þegar hann þróaðist því að það gæti 

leitt til  kvíða og ótta við það sem framtíðin ber í skauti sér. Upplýsingahegðun 

aðstandenda og sjúklinga skyldi því alltaf skoða í samhengi við kringumstæður 

viðkomandi og á einstaklingsbundinn hátt (Williamson og Manaszewicz, 2002).  

Af umfjölluninni hér að framan má sjá að afar misjafnt er hvort hentar betur að 

nálgast rannsóknir á upplýsingahegðun eftir kerfismiðaðri eða einstaklingsmiðaðri 
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nálgun. Það fer í rauninni eftir því hvaða þættir í upplýsingahegðuninni eru skoðaðir og í 

hvaða tilgangi.  

 

2.2.3 Skilningskenning Dervins 

Menn hafa lengi glímt við það innan upplýsingafræðinnar að skilja 

upplýsingahegðun fólks, hver sé hvatinn að því að fólk leitar sér upplýsinga. Hvernig 

birtist virkni fólks í upplýsingaleitinni og hverjar eru ástæður þeirra fyrir henni? Hvaða 

ákvarðanir tekur fólk út frá niðurstöðum leitarinnar, hverjar eru hindranirnar í 

upplýsingaöflun, hver er reynsla fólks af upplýsingaofgnótt, hvernig er valið úr þeim 

upplýsingum sem hefur verið aflað og hvernig eru upplýsingar notaðar? Þetta er allt 

mikilvægt að skoða þegar rannsóknir á upplýsingahegðun eru gerðar (Dervin, 2005; 

Ginman, 2000). Ýmis líkön hafa verið gerð til að skilja og skoða upplýsingahegðun, 

rannsóknir hafa verið gerðar til að skoða þessi líkön í tengslum við heilsufarsvandamál 

og rætt hefur verið um hvort þau séu gagnleg sem leið til að skilja upplýsingahegðun 

aðstandenda með heilabilun (Harland og Bath, 2008). 

Undir lok  síðustu aldar komu upp ýmsar kenningar innan upplýsingafræðinnar og 

meðal annarra var fræðimaðurinn Brenda Dervin öflug í rannsóknum á 

upplýsingahegðun. Hún setti fram skilningskenninguna (e. sense making theory) árið 

1992. Samkvæmt kenningunni upplifir fólk jafnt og þétt í gegnum lífið að tómarúm er í 

þekkingu þess sem hindrar það í að sinna verkefnum sínum. Þessi verkefni geta verið 

einföld verkefni daglegs lífs, til dæmis tengd heilsu og starfi, og í rauninni getur 

upplýsingaþörf sprottið upp í sambandi við hvað sem er. Skilningskenningin er byggð 

upp á fjórum þáttum; fyrst má nefna þær aðstæður sem gera það að verkum að 
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upplýsingaþörfin vaknar; þá er tómarúmið sem er einfaldlega sá munur á aðstæðum sem 

einstaklingurinn er í og þeim aðstæðum sem hann sækist eftir að vera í; síðan má nefna 

niðurstöðuna sem er afleiðing ferlisins við að afla upplýsinga og þekkingar; og að lokum 

er það brúin sjálf sem er aðferðin sem notuð er til að afla upplýsinga og þar með brúa 

bilið milli aðstæðnanna og niðurstöðunnar. Brúin er því þær aðferðir sem notaðar eru til 

að fylla upp í tómarúmið. Þetta ferli endurtekur sig jafnt og þétt í gegnum lífið þegar 

einstaklingurinn upplifir nýjar aðstæður og að hann hefur ekki þá þekkingu sem þarf til 

að takast á við þær. Þörfin fyrir upplýsingar er þannig síbreytileg og tengist þeim 

aðstæðum sem einstaklingurinn er í og þeirri þekkingu sem hann býr þegar yfir (Dervin, 

1992). Styrkur skilningskenningar Dervin liggur auk þess í því að hægt er að nota hana til 

að útskýra upplýsingahegðun sem tengist hvaða viðfangsefni sem er, hvort heldur um 

nám, starf eða daglegt líf fólks er að ræða (Harland og Bath, 2008). 

Williams, Nicholas og Huntington (2003) notuðu skilningskenninguna til að 

kanna upplýsingaþörf og hegðun kvenkrabbameinssjúklinga þegar þeir heimsóttu lækna 

og annað heilbrigðisstarfsfólk og fengu nýjar upplýsingar. Þeir skoðuðu hvernig þörf 

þeirra fyrir upplýsingar birtist. Stundum kom upp sú staða meðal kvennanna að þær 

forðuðust nýjar upplýsingar eða að þær treystu algjörlega á þær upplýsingar sem gefnar 

voru af læknum, án þess að skoða málið sjálfar. Í flestum tilfellum voru þessar 

upplýsingar ógnandi eða streituvaldandi fyrir einstaklingana sem kusu heldur að fá 

takmarkaðar upplýsingar. 

Þegar sjúkdómar og veikindi ágerast, sérstaklega krónískir sjúkdómar líkt og 

heilabilanir, eru einkenni sjúkdómsins líkleg til að breytast og þær upplýsingar sem 

einstaklingar þurfa eru þar með breytingum háðar. Skilningskenningin hentar vel við að 
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rannsaka upplýsingaleit (Case, 2002). Skilningslíkanið getur ekki skýrt til fulls eða lýst 

öllum atriðum sem hafa áhrif á upplýsingaþarfir í ákveðnum aðstæðum en það gerir grein 

fyrir þrepalaga ferli sem hægt er að skoða. Þótt skilningskenningin sé ekki fullkomin þá 

er hún gagnleg til að skoða einstaklingsbundna upplýsingahegðun og sérstaklega ef hún 

er notuð með öðrum kenningum eða líkönum (Tidline, 2005). 

Dervin (1992) taldi að skilningskenningin væri gagnleg til að skoða það ferli sem 

á sér stað þegar einstaklingur kemur auga á gapið í þekkingunni sinni og finnur leiðir til 

að byggja brýrnar sem verða til þess að nauðsynleg þekking skapast.  

Case taldi að persónueinkenni einstaklingsins, svo sem kyn, aldur eða starfsstétt, 

hefðu ekki eins mikil áhrif á upplýsingahegðunina og upplýsingaþörfina og hlutir eins og  

eðli gapsins, til dæmis hvort þörfin miðaði að því að taka ákvörðun, yfirvinna hindranir 

eða auka skilning á viðfangsefninu (Case, 2002). 

 

2.2.4 Líkan Wilsons um upplýsingahegðun 

Wilson hefur skoðað rannsóknir um upplýsingahegðun út frá einstaklingsmiðuðu 

sjónarhorni. Hann kemst að þeirri niðurstöðu að upplýsingahegðun sé ferli sem miði að 

því að leysa vandmál þar sem takmarkið sé að gera óvissuna að vissu eða þekkingu. 

Vitsmunir, tilfinningar og umhverfi hafa áhrif á allt upplýsingaleitarferlið (Wilson, 1999). 

Skrif hans hafa reynst gagnleg þegar upplýsingahegðun aðstandenda sjúklinga er skoðuð 

því að hann lýsir því á hve mismunandi hátt þessar þarfir geta komið fram. Wilson sagði 

að upplýsingaþarfir væru annars stigs þarfir, afleiðing þriggja grunnþarfa; vitsmunalegra, 

tilfinningalegra og líkamlegra þarfa sem gætu leitt til mismunandi upplýsingahegðunar. 

Til dæmis geti tilfinningalegar þarfir, svo sem að hugga eða róa viðkomandi, kallað á 
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munnlegar upplýsingar frá einstaklingi, eða upplýsingar sem fást í samræðum til dæmis 

við aðra aðstandendur í stuðningshópum.  Vitsmunalegar þarfir leiði hins vegar til þess að 

viðkomandi vilji víkka skilning sinn á viðfangsefninu og til að fullnægja þeim þörfum sé 

algengt að nota ritaðar heimildir, til að mynda upplýsingabæklinga um sjúkdóminn eða 

bækur og greinar. Að lokum eru svo líkamlegar þarfir sem geta falist í þörfum fyrir 

upplýsingar um einkenni og framgang sjúkdómsins. Að gera sér grein fyrir  muninum á 

þessum þrenns konar þörfum getur verið mikilvægur þáttur í árangursríkri 

upplýsingaöflun (Wilson, 1981).   

Wilson hefur sett fram líkan af upplýsingahegðun þar sem hann lýsir því að 

upplýsingaþörf verður til við ákveðnar aðstæður og upplýsingaöflun fer fram í ákveðnu 

samhengi. Hann telur að upplýsingahegðunin geti verið undir áhrifum frá umhverfinu, 

bæði félagslegu og landfræðilegu, og einnig því sem einkenni einstaklinginn sjálfan, til 

dæmis persónueinkenna og hugrænum einkennum. Þetta samhengi geti birst sem hjálp 

eða hindrun í upplýsingahegðuninni (Wilson, 1997). Ef við skoðum þetta út frá 

upplýsingaöflun aðstandenda sjúklinga með Alzheimer er ekki erfitt að ímynda sér 

mögulegar hindranir í upplýsingaöflun, til dæmis það að þurfa að hugsa um maka sinn 

eða foreldri allan sólarhringinn muni takmarka tækifæri til að sækja sér upplýsingar af 

sjálfsdáðum. 

Wilson skoðaði einnig sálfræðilega þætti og taldi til dæmis að fólk sem væri 

forvitið í eðli sínu væri líklegra til að leita að upplýsingum heldur en þeir sem væru 

áhættufælnir. Einnig tók hann til skoðunar lýðfræðilega þætti, til að mynda aldur og 

menntun, sem gætu haft áhrif á þær heimildir sem fólk leitaði eftir til að fá upplýsingar. 

Síðan taldi hann að hlutverk einstaklingsins og persónuleg staða hefðu áhrif á 
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upplýsingaleitina og þá átti hann við til dæmis hvort einhver væri að leita að upplýsingum 

sem sjúklingur, umsjónaraðili eða aðstandandi. Hann taldi að þættirnir gætu verið 

umhverfislegir og tengst  því  til dæmis hvaða heimildir væru í boði, svo sem aðgengi að 

bókasöfnum og gagnagrunnum. Að lokum nefnir hann eiginleika eða einkenni 

heimildanna, til dæmis trúverðugleika og aðgengi að þeim (Case, 2002). Líkan Wilsons 

tekur líka tillit til þess hvort um er að ræða upplýsingaleit sem er gerð af ásetningi 

(active) eða þegar fólk rekst á upplýsingar án þess að hafa ætlað sér að leita þeirra 

(passive) en það hefur verið notað til að skoða upplýsingaleitarhegðun á ýmsum sviðum 

og hjá ólíkum hópum (Case, 2002). Líkanið hentar einnig sérstaklega vel þegar skoðað er 

sjónarhorn sjúklingsins sjálfs því að það reynir ekki að útskýra upplýsingaþarfir og 

upplýsingaleit  sem einfalda orsakaafleiðingu. 

 

2.3 Tilfinningaleg viðbrögð 

Að komast í gegnum einn dag án þess að fá einhverjar upplýsingar er nánast 

ómögulegt. Í  upplýsingaflæði nútímans er auðvelt að verða fyrir ofgnótt upplýsinga (e. 

information overload). Hugtakið vísar til þess að við teljum okkur ekki ráða við að vinna 

með allar þær upplýsingar sem dynja á okkur. Fræðimennirnir Bawden og Robinson 

(2009) segja að fyrirbærið ofgnótt upplýsinga einkennist meðal annars af því að 

einstaklingar upplifi hugsanlega nothæfar upplýsingar sem hindrun frekar en aðstoð. 

Ofgnótt upplýsinga hefur því ýmis vandamál í för með sér. Þeir benda á að rannsóknir 

hafi sýnt fram á að þetta geti jafnvel valdið einkennum athyglisbrests. Þeir sem þjást af 

athyglisbresti eru líklegri til að vera í vandræðum með að halda skipulagi og 

forgangsraða. Þeir eiga auk þess í erfiðleikum með að tengja smáatriði við 
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heildarmyndina, eru líklegri til að horfa eingöngu á fyrstu niðurstöður, til dæmis í 

niðurstöðum leitarvéla, og þeir eiga erfiðara með að komast að niðurstöðu (Bawden; 

Robinson, 2009). 

Tilfinningin fyrir upplýsingaofgnótt getur birst á mörgum sviðum og í mörgum 

rásum þar sem miðlun upplýsinga fer fram. Þetta hugtak er þó best þekkt innan 

upplýsingafræðanna en lítið utan þeirra. Einnig er talað um bókasafnskvíða sem einhvers 

konar afbrigði af upplýsingakvíða. Þetta tengist í rauninni allt kvíða vegna heimildavinnu 

og því að fást við og finna heimildir úr öllu því magni sem til er. Við getum líka tengt 

þessar tilfinningar við valkvíða sem er hugtak sem flestir þekkja. Það er engin ein góð 

skilgreining til á hugtakinu ofgnótt upplýsinga en flestir fræðimenn eru sammála um að 

það tákni í raun og veru allt það ástand sem lýsir sér í því að of mikið magn viðeigandi og 

gagnlegra heimilda eða upplýsinga um tiltekið efni hamlar verkefnum einstaklingsins. 

Upplýsingarnar eru því það miklar að einstaklingnum getur sést yfir mikilvægar 

upplýsingar og hann á erfitt með að velja saman og vinsa úr þeim (Bawden og Robinson, 

2009). 

Tilfinningin fyrir upplýsingaofgnótt lýsir sér venjulega þannig að einstaklingnum 

finnst hann vera að missa stjórn eða að hann hafi ekki stjórn á aðstæðum. Stundum er 

þessi tilfinning yfirþyrmandi og getur í sumum tilfellum jafnvel leitt til heilsubrests. 

Sálfræðingar hafa skoðað þetta ástand og fjallað um ýmislegt í því sambandi, til dæmis 

þegar einstaklingar vilja vera stanslaust í sambandi og tengdir á vefnum sem leiðir einnig 

til mikillar truflunar, streitu og lítillar einbeitingar og óþolinmæði. Allt þetta eru taldar 

vera afleiðingar of mikils andlegs áreitis (Bawden og Robinson, 2009). 
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Í ljós hefur komið að margs konar tilfinningaviðbrögð geta komið fram hjá fólki í 

tengslum við upplýsingahegðun. Case hefur sótt í kenningar Wilsons og notað margt úr 

þeim til að skoða og fjalla um upplýsingahegðun. Hann hefur fjallað um þætti eins og 

streitu og kvíða í samhengi við upplýsingar og taldi að mjög mikilvægt væri að skoða þær 

tilfinningar vel því að það gæti hjálpað við að útskýra hluti eins og hvers vegna fólk 

forðist að leita að ákveðnum upplýsingum, svo sem þeim sem geta virkað ógnvekjandi 

eða streituvaldandi. Case taldi að ef fólk væri ekki öruggt um að geta fundið eða notað 

upplýsingar sem hjálpa því að bæta aðstæður sínar gæti það orðið til þess að það yrði 

tregt til að leita að eða nota upplýsingar (2005).  Algengt er að fólk leiti frekar eftir 

upplýsingum sem bæta sjálfstraust þess til að geta betur ráðið við ákveðnar aðstæður. Ef 

einstaklingur veit að hann getur ekki breytt aðstæðum sínum eru minni líkur á að hann 

leiti að upplýsingum eða noti þær. Þetta er algengt þegar um er að ræða einstaklinga sem 

hafa greinst með krónískan sjúkdóm eins og krabbamein og má leiða líkur að því að það 

sama eigi við um sjúklinga sem greinast með aðra króníska sjúkdóma, svo sem  

Alzheimer (Johnson, Andres og Allard, 2001). Case (2002) bendir einnig á að fólk leiti 

oft aðeins eftir upplýsingum sem ríma við og styðja við fyrri þekkingu þeirra og skoðanir 

svo að það er oft ekki hlutlaust í ákvörðun sinni um val á upplýsingum. Fólk velur sér 

mismunandi heimildir og getur það ráðist af aldri, kyni, stéttarstöðu og 

stjórnmálaskoðunum sem og almennum lífsgildum hvaða heimildir fólk leitar í. Case  

sagði að stundum kæmi upp sú staða að fólk forðaðist að leita að eða hundsaði ákveðnar 

upplýsingar, einkum ef þær krefðust þess að það þyrfti að breyta skoðunum eða trú sinni 

og yllu óöryggi (2005). Case og fleiri töldu að hugmyndinni um það að forðast 

upplýsingar hefði ekki verið gerð nægjanleg skil í líkönum um upplýsingahegðun og 
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upplýsingaleit meðal fræðimanna og líkönin væru iðulega sett fram þannig að fólk reyndi 

alltaf að fylla uppí tómarúmið í þekkingunni sinni með nýjum upplýsingum. Það væri 

sérstaklega viðeigandi að huga að þessu í heilsutengdri upplýsingahegðun þar sem 

hvatinn til að leita sér upplýsinga gæti verið undir áhrifum ótta við að finna eitthvað sem 

væri miður skemmtilegt, eða tilhneigingar til að leggja allt sitt traust á heilbrigðisvísindin 

eða læknastéttina frekar en að afla sér þekkingar (Case, 2005). Þegar sjónum er beint að 

aðstandendum heilabilaðra er ekki endilega hægt að gera ráð fyrir því að þeir vilji draga 

úr óvissunni sem fylgir því að hafa ekki nægilega þekkingu á sjúkdómunum (Polk, 2005). 

 

2.3.1 Nýjar leiðir með nýrri tækni  

Tæknin hefur leitt til þess að fleiri upplýsingar berast okkur en áður og 

upplýsingaveiturnar eru ótal margar. Sífellt fleirum hefur þótt þetta yfirþyrmandi magn. 

Athygli einstaklingsins er takmörkuð og afar dýrmæt og margar síur hafa verið notaðar til 

að reyna að henda reiður á gagnlegum upplýsingum og sía þær frá hinu svokallaða rusli. 

Þetta hefur þó aðeins nýst að takmörkuðu leyti. 

Þrátt fyrir þá staðreynd að aðgengið að upplýsingum er betra og meira, og magnið 

að sama skapi, eru gæðin hins vegar ekki alltaf meiri. Með þessu aukna magni upplýsinga 

og betra aðgengi reynir meira á notandann við að greina vandaðar upplýsingar frá þeim 

sem lakari eru og það getur verið snúið.  

Fræðimennirnir Bawden og Robinson  greindu tvö vandamál tengd þessu í 

greininni The dark side of information overload. Í fyrsta lagi nefna þeir vandamál tengd 

of miklu magni og fjölbreytileika aðgengilegra upplýsinga sem leiði oft til þess að fólk 

upplifi upplýsingaofgnótt og upplýsingakvíða.  Í öðru lagi nefna þeir mál tengd hinu 
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breytta upplýsingaumhverfi sem við lifum í núna með tilkomu web 2, skorti á auðkennum 

og ábyrgð á vefnum og of mikilli áherslu á tækni og nýjungagirni. Þeir tala um að þetta sé 

grunnhyggið í sjálfu sér, því fylgi minni hugsun og ábyrgð og skortur á yfirvaldi.  Það 

hefur verið sérstaklega auðvelt að setja nær hvað sem er á netið og upplýsingar eru 

fjölbreyttar að sniði og hægt er að finna því sem næst hvað sem er um hvað sem er. 

Upplýsingaumhverfið er nokkuð víðtækt og flókið og oft er notuð svokölluð flettitækni 

sem er tengd vafra og tölvuskjá eða farsíma,  rafbók eða einhverri annarri tækni. Bawden 

og Robinson telja að þetta valdi einsleitni, þetta líti yfirleitt alltaf eins út hvernig sem 

tækin eru. Mismunandi tegundir prentmáls, svo sem dagblöð, textabækur, ljósrit, 

handskrifaðar dagbækur, útprentaðar greinar og slíkt, sé að glatast smám saman. Þessi 

einsleitni sé það sem eigi þátt í að skapa þennan vanda að mati  greinarhöfunda, auk þess 

vanda sem lúti að magni upplýsinga (Bawden og Robinson, 2009). 

Upplýsingar geta verið illa skipulagðar eða settar fram á ófullnægjandi hátt og 

jafnvel án þekkingar eða skilnings á því sem unnið er með. Bent er á ótta fólks við að 

nálgast viðeigandi heimildir því það sé af svo mörgu að taka. Það forðist þær jafnvel. 

Savolainen (2007a) bendir á að fólki hætti til að halda heimildum í lágmarki. Fólk taki 

bara það nauðsynlegasta en sökkvi sér ekki djúpt í heimildarvinnu. Það sé of 

yfirþyrmandi að takast á við það sem er til svo að fólk sætti sig bara við það sem nægir 

hverju sinni. Barry Schwartz (2004) sálfræðingur setti fram kenningar um þetta þar sem 

hann talaði um að of margir valkostir gætu gert fólk óvirkara í upplýsingaleit og að það 

sætti sig við minna efni ef úr of miklu væri að moða.  

Upplýsingaumhverfið sem hefur verið áberandi í byrjun 21. aldarinnar virðist 

sannarlega geta boðið fólki upp á mikið úrval upplýsinga til þess að það geti tekið 
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skynsamlegar ákvarðanir og leyst þau verkefni sem eru fyrir hendi. Þrátt fyrir þetta hafa 

rannsóknir sýnt að það er ekki raunin og fólk forðast að taka það skref sem þarf og sættir 

sig við að nota takmarkaðar upplýsingar eða velur þær jafnvel af handahófi (Schwartz, 

2004). Þessi umræða hefur vakið upp þá spurningu hvort þetta nýja upplýsingaumhverfi 

sé ekki jafnvel of flókið. Flestum bókasafns- og upplýsingafræðingum þykir þessi þróun 

spennandi þegar kemur að upplýsingaþjónustu. Þeim þykir þægilegt að geta svarað alls 

kyns spurningum um fjölbreytt málefni á auðveldari og fljótlegri hátt en áður. Þeir eru í 

hlutverki sérfræðings sem aðstoðar viðskiptavininn í því að taka flóknar ákvarðanir í 

sambandi við tölvukerfin og gagnasöfnin. Fræðsluhlutverk bókasafns- og 

upplýsingafræðinga snýr þannig að því að hjálpa notandanum að komast af á þessum 

nýju tímum upplýsinga. Aftur á móti má líka segja að rafræn þjónusta geri meiri kröfur til 

bókasafns- og upplýsingafræðingsins á þann hátt að hann þarf að búa yfir meiri 

tæknikunnáttu en áður, en sú kunnátta kemur þó ekki í stað þeirrar sem var fyrir heldur 

bætist hún við. Þekkingin og kunnáttan nær yfir víðara svið en áður var því þjónustan 

býður upp á mun fleiri möguleika. Tæknileg kunnátta getur hins vegar aldrei komið í stað 

þeirrar nauðsynjar að þekkja góðar heimildir frá slæmum (Bunge og Bopp, 2001). 

 

2.3.1.1  Berjatínsluaðferðin 

Samkvæmt Morville og Rosenfeld (2007) birtist leitarhegðun einstaklinga á 

veraldarvefnum á þann hátt að hægt er að greina hana eftir fimm atriðum: Skráðar eru 

fyrirspurnir í leitarvélar, vafrað er um vefi og smellt á tengla og leitað til annarra eftir 

aðstoð, til að mynda með því að senda tölvupóst eða nota spjallþræði. Þessir þrír þættir, 

notkun leitarvéla, að vafra um vefinn og að leita aðstoðar annarra eru grundvallaratriði í 
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upplýsingaleitinni. Síðan koma tveir aðrir þættir til sem er samþætting áðurnefndra 

þriggja leitaraðferða og síendurteknar eða ítrekaðar leitir. Slíkar leitir eru algengar því að 

fyrirspurnir og upplýsingaþarfir eru breytingum háðar meðan á leitarferlinu stendur og 

sífellt er verið að breyta um sjónarhorn. Þetta rímar við hugmyndir Bates (1989) sem gera 

ráð fyrir að fyrirspurnir fólks breytist í sífellu á meðan á leitarferlinu stendur og er í 

sífelldri þróun og sjónarhornið hreyfanlegt. Bates líkti upplýsingaleit á vefnum við 

berjatínslu og samkvæmt líkani Bates ferðast notandinn fram og til baka og í margar áttir 

í upplýsingaleitinni og safnar saman því sem nýtist til. Á meðan ferlið stendur yfir verða 

hugmyndir notandans skýrari uns upplýsingaþörfinni er fullnægt. 

 

2.3.2 Upplýsingahegðun aðstandenda 

Sjúklingar og aðstandendur þeirra eru í raun og veru í allt öðrum aðstæðum nú en 

á síðustu öld. Yfirleitt voru læknar og hjúkrunarfólk í ráðandi hlutverki og eins konar 

yfirvald meðan talið var að sjúklingar og aðstandendur þeirra væru óvirkir neytendur 

upplýsinga. Nú á dögum, á tímum alnetsins og almenns aðgengis að ógrynni upplýsinga, 

er fólk hvatt til að vera virkt í upplýsingaöflun í sambandi við heilsu sína. Fólk í 

upplýsingafræðigeiranum hefur undanfarin ár reynt að skilja og mæta þessum breyttu 

þörfum (Harland og Bath, 2008). 

Fáeinar rannsóknir hafa verið gerðar á upplýsingahegðun aðstandenda aldraðra 

með heilabilun í gegnum tíðina og flestar hafa þær miðast við kerfisbundna nálgun. 

Williamson og Manaszewicz (2002) hafa hins vegar bent á að nota þurfi 

einstaklingsmiðaða nálgun og að upplýsingahegðun aðstandenda og sjúklinga þurfi alltaf 

að skoða í samhengi og á einstaklingsbundinn hátt. 
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Árið 2003 gerðu Wald, Walker og Livingston rannsókn þar sem 100 aðstandendur 

heilabilaðra svöruðu nokkrum lokuðum spurningum og kom þar í ljós að meiri hluti 

aðstandendanna vildi fá sem flestar upplýsingar við greininguna fremur en síðar í ferlinu, 

eða þegar þörfin kallaði smám saman (Harland og Bath, 2008). Með tilliti til niðurstaðna 

rannsóknarinnar útbjó rannsakandinn ákveðna regluþrenningu sem var á þann veg að við 

greiningu sjúkdómsins væri best fyrir aðstandendurna að fá upplýsingar sem vörðuðu að 

hámarki  þrjú viðfangsefni á fjórum fundum. Þetta taldi rannsakandinn mjög mikilvægt til 

að aðstandandinn fengi ekki of miklar upplýsingar í einu sem gæti leitt til þess að hann 

meðtæki þær ekki vegna upplýsingaofgnóttar (Harland og Bath, 2008). Auk þess má 

benda á að líklegt er að einstaklingar meðtaki enn síður upplýsingar séu þeir undir álagi 

og neikvæðar fréttir, til dæmis um heilsu viðkomandi eða aðstandenda, eru einmitt 

aðstæður sem valda auknu álagi og streitu. 

Hér að framan hefur verið fjallað um ofgnótt upplýsinga sem tengist þeirri 

hugmynd um upplýsingagjöf sem sett var fram af Wald, Walker og Livingston (2003). 

Þessi hugmynd tekur hins vegar ekki tillit til notandans sem einstaklings og allir eru settir 

undir einn hatt og gert ráð fyrir að aðstandendurnir séu einsleitur hópur. 

Caron, Griffith og Arcand (2005) hafa bent á að upplýsingaþarfir aðstandenda 

Alzheimersjúklinga geti verið margvíslegar. Þeir geti til dæmis átt í erfiðleikum með að 

taka ýmsar ákvarðanir varðandi umönnun sjúklingsins og jafnframt uppgötvað að þær 

ákvarðanir sem teknar eru séu oft byggðar á þeim sjálfum og mati þeirra á lífsgæðum 

sjúklingsins. Það er því algengt að aðstandendur finni fyrir óöryggi varðandi það að 

ákveða hvað sé best fyrir sjúklinginn. Polk (2005) taldi að aðstandendur fólks með 

heilabilun féllu stundum í þá gryfju að vilja ekki vita of mikið um orksakir sjúkdómsins 
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eða við hverju mætti búast þegar hann þróaðist enn frekar því að það gæti leitt til kvíða 

og ótta við það sem framtíðin bæri í skauti sér.  

Caron, Griffith og Arcand (2005) töldu hins vegar að sérfræðingar í 

heilbrigðisgeiranum styddu aðstandendur ekki nægilega vel í þessu ferli og álitu 

mikilvægt að upplýsingar væru í boði til að hjálpa aðstandendum við að glíma við 

tilfinningar eins og samviskubit, uppnám og kvíða. Heilbrigðisstarfsmenn yrðu því að 

vera meðvitaðir um að til væru bæði tilfinningalegar og líkamlegar þarfir fyrir 

upplýsingar. 

Af umfjölluninni hér að framan má sjá að afar misjafnt er hvort hentar betur að 

nálgast rannsóknir á upplýsingahegðun eftir kerfismiðaðri eða einstaklingsmiðaðri 

nálgun. Það fer í rauninni eftir því hvaða þættir í upplýsingahegðuninni eru skoðaðir og í 

hvaða tilgangi. Í rannsóknum sem gerðar hafa verið á upplýsingahegðun aðstandenda 

Alzheimersjúklinga hefur komið fram munur eftir nálægð aðstandandans við sjúklinginn 

og kemur þá búseta til sögunnar. Þeir sem búa nær virðast helga sig umönnuninni meir og 

sýna meiri ábrygð en þeir sem búa fjær (Tidline, 2005). Þetta rímar við niðurstöður úr 

rannsókn sem gerð var hérlendis af Ágústu Pálsdóttur á því hvernig aðstandendur 

aldraðra styðja við upplýsingahegðun þeirra. Þar kom í ljós að þeir veita öldruðum 

ættingjum sínum mjög mikilvæga aðstoð við öflun, miðlun og túlkun upplýsinga, auk 

þess að vera milligöngumenn milli þeirra og heilbrigðiskerfisins. Aldraðir tengdu þörf 

sína fyrir aðstoð við öldrunarferlið þar sem þeir voru farnir að glíma við ýmis vandamál, 

svo sem gleymsku, seina hugsun, skilningsskort á upplýsingum og vandamál við að 

útskýra sjálf heilsufarsleg vandamál sín fyrir öðrum (Ágústa Pálsdóttir, 2012a). Í sumum 

tilvikum var það einkum einn aðstandandi sem bar ábyrgð á að veita öldruðum ættingja 
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aðstoð. Það gat verið vegna þess að aðrir aðstandendur voru búsettir annars staðar á 

landinu og því ekki í góðri aðstöðu til þess eða af öðrum ástæðum. Að bera einn ábyrgð á 

því að sinna öldruðum ættingja gat skapað mikið álag á viðkomandi sem þurfti þá ekki 

einungis að bera hitann og þungann af allri aðstoðinni og því sem henni tengdist, heldur 

einnig að taka það að sér að halda öðrum aðstandendum upplýstum um gang mála 

(Ágústa Pálsdóttir, 2012b). 

 Hér á landi má til dæmis gera ráð fyrir að fólk sem býr á ýmsum stöðum úti á landi 

hafi takmarkaðri aðgang að ýmsum upplýsingum og þjónustu frá fagaðilum en til dæmis 

aðstandendur á höfuðborgarsvæðinu. Í þessu sambandi má nefna ýmiss konar 

upplýsingamiðlun, til dæmis fræðslufundi, samtalshópa og fyrirlestra á vegum Landakots 

og Félags aðstandenda Alzheimersjúklinga og annarra minnissjúkra á Íslandi (FAAS).  

Félagið, FAAS hefur boðið aðstandendum upp á ýmsa þjónustu, til dæmis símaþjónustu, 

og hefur hún nýst fólki vel sem er utan af landi því að þar hefur búseta viðtakanda ekki 

áhrif á þjónustuna (María Th. Jónsdóttir, 2010). Nauðsynlegt var að skoða mun á 

upplýsingahegðun eftir búsetu út frá einstaklingsmiðuðu sjónarhorni frekar er hinu 

kerfismiðaða.  Undanfarna þrjá áratugi hefur vaknandi áhugi verið á að skoða þessi atriði 

og að þróa leiðir til að beina sjónum að einstaklingnum sjálfum til að skilja 

upplýsingahegðun hans betur (Tidline, 2005). 
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3 Greining sjúkdómsins, einkenni, meðferð og þjónusta 

við sjúklinga og aðstandendur þeirra 

Í þessum kafla mun ég fjalla um Alzheimersjúkdóminn, hvernig hann birtist og er 

skilgreindur. Ég lýsi því ferli sem þarf að fara í gegnum þegar einstaklingur greinist með 

sjúkdóminn og hvernig einkenni hans eru og ræði um meðferðir sem notaðar eru við 

honum. Að lokum lýsi ég þeirri þjónustu sem er í boði fyrir einstaklinga með Alzheimer 

og aðstandendur þeirra. 

 

3.1 Hvað er Alzheimersjúkdómur? 

Heilabilun (e. dementia) er samheiti sem lýsir skertri heilastarfsemi. Þegar talað er 

um aldurstengda heilabilun er hún sjaldnast læknanleg. Algengasta ástæða heilabilunar 

hjá fullorðnu fólki er Alzheimersjúkdómurinn (Mace og Rabins, 1991). Nafnið 

Alzheimer vísar til Alois Alzheimer sem fyrstur lýsti sjúkdómnum árið 1906 (Nolen-

Holeksema, 2007). 

Alzheimersjúkdómur er hrörnunarsjúkdómur sem kemur fram án þekktrar ástæðu í 

flestum tilfellum. Hann lýsir sér þannig að taugafrumur í heilanum rýrna smám saman og 

deyja. Sjúkdómurinn kemur ekki fram annars staðar en í heilanum og hefst oftast á efri 

árum og tíðni hans hækkar með auknum aldri. Þrátt fyrir miklar rannsóknir hefur ekki 

tekist að finna út hvað veldur sjúkdómnum og ekki hefur verið fundin lækning á honum. Í 
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einstaka tilfellum er þó um tilteknar stökkbreytingar að ræða sem valda sjúkdómnum og í 

þeim tilfellum er hann arfgengur. Vonir voru um að erfðarannsóknir gæfu svör við 

sjúkdómnum en svo hefur ekki orðið. Ýmsir áhættuþættir hafa þó verið tilgreindir og eru 

þeir þættir svipaðir þeim áhættuþáttum sem fylgja æðakölkun (Jón Snædal, 2004).  

Á Vesturlöndum hefur tíðni þessa sjúkdóms aukist á síðustu áratugum. Það virðist 

einkum vera hækkandi lífaldur sem veldur þessari aukningu. Talið er að um 65 ára aldur 

séu 1 - 2% allra með sjúkdóminn, en næstu tvo áratugina tvöfaldist tíðnin á hverjum 

fimm árum. Um 85 ára aldurinn eru um það bil 20 - 25% allra með sjúkdóminn (Jón 

Snædal, 2004). 

Aðaleinkenni sjúkdómsins er dvínandi minni. Minnið er margþætt, en það er oft 

flokkað gróflega annars vegar í skammtíma- og langtímaminni og hins vegar í 

staðreynda-, atburða- og verkminni. Ekki er það þó aðeins slakt minni sem þarf að koma 

til þegar Alzheimersjúkdómur er greindur. Atriði eins og mál- og verkstol og skert 

dómgreind, ratvísi og félagshæfni eru oft til staðar hjá einstaklingum með sjúkdóminn. 

Mismunandi er hver af þessum einkennum koma fram og í hve miklum mæli.  

 

3.2 Greining Alzheimersjúkdóms 

Vanalega er það þverrandi minni sem rekur fólk í skoðun. Oft eru það 

aðstandendurnir sem eiga frumkvæðið að því að farið er í greiningu en stundum 

sjúklingarnir sjálfir. Fyrsta skrefið í greiningunni er viðtöl við sjúklinginn og 

aðstandendur hans þar sem báðir aðilar þurfa að svara ýmsum spurningum. Þegar grunur 

leikur á að um heilabilun sé að ræða, eða Alzheimer, er algengt að gerðar séu fjórar 

rannsóknir: almenn blóðrannsókn, taugasálfræðilegt mat, tölvusneiðmynd af heila (TS-
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mynd) og ísótóparannsókn af heila (SPECT). Þegar um heilabilun er að ræða er 

langalgengasta orsökin Alzheimersjúkdómur, en auk þess geta komið til aðrir þættir og 

þá einna helst æðavitglöp, sem verða vegna blóðtappa í heila, Lewy sjúkdómur og 

framheilabilun (Mace og Rabins, 1991). 

Alzheimersjúkdómnum hefur verið skipt í tvennt samkvæmt alþjóðlegu 

sjúkdómsflokkuninni (ICD-10), eftir aldri sjúklings, og þá er talað um annars vegar 

snemmkominn Alzheimersjúkdóm (e. early-onset) og hins vegar síðkominn 

Alzheimersjúkdóm (e. late-onset). Þá er miðað við hvort einkennin komi fram fyrir eða 

eftir 65 ára aldur. Sjaldgæft er að sjúkdómurinn komi fram fyrir 65 ára aldur (Canu, 

Frisoni, Agosta, Pievani, Bonetti og Filippi, 2010). 

 

3.3 Stigvaxandi einkenni 

Alzheimer er stigvaxandi sjúkdómur þar sem einkennin verða meiri og alvarlegri 

með tímanum. Hvernig einkennin þróast og hversu hratt er einstaklingsbundið en greind 

hafa verið þrjú stig í ferlinu. Þessi skipting er gróf og stigin geta skarast (Lay og Woods, 

1992). 

Fyrsta stigið einkennist af rugli, minnistapi og skertri tilfinningu fyrir áttum þannig 

að einstaklingurinn getur farið að villast í umhverfi sem áður var þekkt. Á fyrsta stiginu 

getur líka komið upp að einstaklingurinn á erfitt með að sinna vanabundnum verkum og 

breytinga verður vart á persónuleika og dómgreind. Einnig geta komið upp skert 

einbeiting og framtaksleysi og getan til að takast á við mótlæti getur dvínað. Á fyrsta 

stiginu getur verið að einstaklingurinn sjálfur finni fyrir einkennunum en algengara er að 

aðstandendur eða vinnuveitendur veiti þeim fyrst eftirtekt. Það eru iðulega 
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persónuleikabreytingarnar sem hvað erfiðast er að sætta sig við að mati aðstandenda (Lay 

og Woods, 1992). 

Á öðru stigi heilabilunar fara athafnir daglegs lífs að verða erfiðar fyrir 

einstaklinginn. Athafnir eins og að borða og þrífa sig verða erfiðar og einnig verða 

geðræn vandamál meira áberandi, eins og kvíði, tortryggni og óróleiki. Á þessu stigi fer 

sjúklingurinn oft að hætta að þekkja fólk í kringum sig og oft koma fram svefntruflanir 

og næturráp. Þá getur borið á miklum skapsveiflum, ofskynjunum og rangtúlkunum. Á 

þessu stigi er einstaklingurinn ekki alltaf meðvitaður um ástand sitt og afneitar því eða 

skilur það ekki vegna skertrar dómgreindar (Lay og Woods, 1992). 

 Þriðja stigið er lokastig sjúkdómsins og einkennist af mjög alvarlegum einkennum 

líkt og algjörum skorti á tjáningargetu, lystarleysi, skertri hreyfigetu, þyngdartapi og 

truflun á blöðru- og þarmastarfsemi. Á þessu stigi er sjúklingurinn háður umönnun 

annarra að flestu eða öllu leyti. Lífslíkur frá fyrstu greiningu eru á bilinu fjögur til tuttugu 

ár en meðallífslíkurnar frá greiningunni eru um tíu ár (Lay og Woods, 1992). 

  

3.4 Meðferð 

Alzheimersjúkdómurinn er ólæknandi en ýmsar aðferðir má nota til að létta undir 

með sjúklingum og aðstandendum þeirra. Hægt er að skipta meðferðarúrræðum og 

stuðningi við aðstandendur og sjúklinga gróflega í þrennt: Upplýsingar og stuðning, 

lyfjagjöf og umönnun. Þessi atriði koma við sögu á mismunandi hátt eftir einstaklingum 

og eftir því á hvaða stigi sjúklingurinn er. Það sem ég hef áhuga á að skoða í minni 

rannsókn er einkum það sem lýtur að upplýsingum til aðstandenda og upplýsingahegðun 

þeirra. Mjög mikilvægt er að gefa upplýsingar strax í byrjun, bæði sjúklingum og 
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aðstendendum þeirra. Fólk vill geta gert sér grein fyrir vandanum strax og hvernig 

bregðast eigi við þeim aðstæðum sem upp koma. Það þarf að gera grein fyrir því hvers 

má vænta næstu mánuðina og árin. Leggja þarf áherslu á að sjúklingarnir taka eins 

mikinn þátt í daglega lífinu og mögulegt er. Fjölskyldan þarf svo að hafa aðgang að 

ráðgjöf og stuðningi frá fagaðilum því skeið sjúkdómsins eru breytileg og ný og ný 

verkefni blasa við aðstandendum. Víða er í boði fyrir aðstandendurna að fara í 

stuðningshópa þar sem nokkrir aðstandendur hittast saman í hóp og deila reynslu sinni og 

fá ráð frá öðrum (Jón Snædal, 2004).  

 

3.5 Þjónusta við Alzheimersjúklinga og aðstandendur þeirra 

Þann 6. mars árið 1998 var formlega stofnuð sérstök heilabilunareining innan 

öldrunarsviðs Sjúkrahúss Reykjavíkur, síðar Landspítala. Einingin er staðsett á Landakoti 

og skiptist hún í nokkra þætti sem nýtast sjúklingum og aðstandendum á mismunandi 

stigum sjúkdómsins. Má þar nefna minnismóttöku, tvær legudeildir, stuðningshópa fyrir 

aðstandendur og þjónustusamninga við þrjár dagvistanir og eitt stoðbýli. Þessi 

þjónustukeðja var hugsuð út frá því markmiði að veita sjúklingum og aðstandendum 

þeirra meðferð, stuðning og fræðslu frá sömu aðilum í gegnum allt sjúkdómsferlið, eða 

frá greiningu til stofnunarvistunar. Félags- og tryggingamálaráðherra skipaði tvær nefndir 

í hverju heilbrigðisumdæmi á landinu sem mátu þörf fyrir dvalarrými. Þessar nefndir 

kölluðust „matsteymi dvalarrýma“. Heilbrigðisráðherra skipaði einnig nefnd í hverju 

heilbrigðisumdæmi á landinu til að meta þörf einstaklinga fyrir langvarandi vistun í 

hjúkrun. Þessar nefndir kallast „Vistunarmatsnefndir“. Núna heyra þessi málefni undir 

velferðarráðuneytið. Auk þess hafa orðið breytingar þar á þannig að í stað tveggja nefnda 
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hefur velferðarráðuneytið ákveðið að hafa aðeins eina nefnd í hverju heilbrigðisumdæmi. 

Þetta er gert til að auðvelda fólki að sækja um stofnun og auðvelda stjórnsýsluna. Lög um 

þessar breytingar taka gildi 1. júní 2012. Reynt er með þessari sameiningu að skapa betri 

yfirsýn yfir þörf fólks fyrir búsetu á stofnun (velferðarráðuneytið.is, 2012). 

Árið 1985 var stofnað Félag áhugafólks og aðstandenda Alzheimersjúklinga og 

annarra skyldra sjúkdóma, og er það þekkt undir skammstöfuninni FAAS í daglegu máli. 

Hlutverk og markmið félagsins var í upphafi: 

 

- Að gæta hagsmuna skjólstæðinga sinna, þ.e. Alzheimersjúklinga og sjúklinga með 

skylda sjúkdóma. 

-  Að efla samvinnu og samheldni aðstandenda framangreindra sjúklinga, m.a. með 

fræðslufundum, útgáfustarfsemi o.fl. 

- Að auka skilning stjórnvalda, heilbrigðisstétta og almennings á þeim vandamálum 

sem sjúklingar og aðstandendur eiga við að etja. 

- Að Alzheimersjúklingar og aðrir sem þjást af svipuðum sjúkdómum fái þá 

hjúkrun og félagslegu aðstoð sem nauðsyn er á í nútímaþjóðfélagi (María Th. 

Jónsdóttir, 2005). 

 

Stofnendur félagsins voru allir áhugamenn um Alzheimer og aðstandendur 

Alzheimersjúklinga. Félagið hefur staðið fyrir ýmsum verkefnum. Til dæmis hefur það 

þrýst á stjórnvöld um að opna dagþjálfun fyrir Alzheimersjúklinga. Það hefur verið með 

símaþjónustu og heimaþjónustu og tekið þátt í að stofna stuðningshópa. Félagið hefur auk 

þess verið með opna fræðslufundi. 
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María Th. Jónsdóttir (2010), fyrrverandi formaður FAAS, skrifar í fréttabréf 

félagsins að mikill skortur hafi verið á upplýsingum og bókum fyrir aðstandendur og aðra 

sem sinna hjúkrun og umönnun fólks með heilabilun. Hún segir að félagið hafi reynt að 

bæta úr þessu, meðal annars í samstarfi við aðra með þýðingum og útgáfu bóka. 

Árið 2002 hóf félagið að gefa út fréttabréf undir nafninu FAAS-fréttir og sama ár 

var stofnuð heimasíða félagsins. FAAS sér auk þess um rekstur þriggja 

dagþjálfunarstöðva fyrir Alzheimersjúka, það er Fríðuhúss, Drafnarhúss og Maríuhúss. 

Nú eru á Íslandi starfræktar sjö dagþjálfanir sem allar hafa verið stofnaðar vegna 

þrýstings frá FAAS. Það hefur verið mikið áherslumál hjá félaginu að stofna öflugt 

tengslanet út um allt land til að tryggja það að aðstandendur geti aflað sér upplýsinga í 

sinni heimabyggð. Sú vinna er enn í gangi en það vantar mikið upp á það að þjónustan á 

landsbyggðinni sé ásættanleg og verkefnin eru í rauninni á byrjunarstigi þar (María Th. 

Jónsdóttir, 2010). 

Markmið dagþjálfunar er að gera einstaklingum með heilabilun kleift að halda 

sjálfstæði sínu eins lengi og kostur er með því að aðstoða þá við að styrkja líkamlega og 

vitsmunalega hæfni sína svo að þeir geti búið sem lengst heima. Lögð er áhersla á að 

rjúfa félagslega einangrun og efla færni í daglegu lífi, bæta sjálfstraust og draga úr 

vanlíðan og vanmáttarkennd. Fylgst er með daglegu heilsufari, breytingar metnar og tekin 

afstaða til þeirra. Á fyrstu stigum sjúkdómsins er það fyrst og fremst félagslegur 

stuðningur og aðstoð við athafnir daglegs lífs sem skiptir mestu máli (Lay og Woods, 

1992). 

Aðstandendur fá stuðning, ráðgjöf og fræðslu og starfsfólk leitast við að veita 

skjólstæðingum öryggi og sinna þörfum þeirra í hvívetna. Dagþjálfunarstöðvar eru opnar 
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frá 8 – 17 á virkum dögum og eru daglegar athafnir skipulagðar samkvæmt ákveðinni 

dagskrá. Læknisþjónusta er aðkeypt frá Landakoti og læknir kemur í húsin vikulega og 

fjölskyldufundir eru haldnir með lækni og forstöðumanni hvers húss eftir þörfum og farið 

er yfir stöðu mála og framhaldið rætt (Dagþjálfanir FAAS, 2010). Haldin eru þorrablót og 

jólaböll þar sem mökum er boðið að vera með. Aðstandendakynningar eru haldnar einu 

sinni til tvisvar á ári. Þá er öllum aðstandendum boðið að koma og kynna sér starfsemina, 

spjalla við starfsfólk og hitta aðra aðstandendur. Þessar samverustundir hafa gefist mjög 

vel (Dagþjálfanir FAAS, 2010).  

Það má velta því fyrir sér hvort það sem hér hefur verið líst dugi til að veita 

aðstandendum Alzheimersjúklinga þær upplýsingar sem þeir þarfnast eða hvort þörf sé á 

að gera enn betur.  

 



  

 43 

 

 

 

4 Framkvæmd rannsóknar 

Í þessum kafla er framkvæmd rannsóknarinnar lýst, svo og rannsóknaraðferðum, 

markmiði og rannsóknarspurningum. Þá eru þátttakendur kynntir og aðgengi að þeim. 

Einnig er gerð grein fyrir gagnaöflun og þeim aðferðum sem notaðar voru við greiningu á 

rannsóknargögnunum. Að lokum er gerð grein fyrir helstu takmörkunum á rannsókninni. 

 

4.1 Markmið rannsóknar og rannsóknarspurningar 

Markmið rannsóknarinnar er að afla betri þekkingar á því hvers konar upplýsingar 

aðstandendur Alzheimersjúklinga hafa þörf fyrir, hvernig upplýsingaöflun þeirra sé 

háttað, hvernig þeir meta gæði upplýsinga um sjúkdóminn og hvaða úrbætur þeir telja 

þörf fyrir varðandi upplýsingar og aðgengi að þeim. Ennfremur er tilgangurinn sá að afla 

skilnings á því hvernig samfélagsumræðan um Alzheimer hefur birst þeim og hvort hún 

sé í samræmi við þeirra reynslu og upplifun sem aðstandendur Alzheimersjúklinga.  

Rannsóknin felst í að skoða upplýsingahegðun aðstandenda Alzheimersjúklinga á 

Íslandi. Þessi hegðun er áhugaverð, einkum núna þegar möguleikar til að afla og miðla 

upplýsingum eru svo miklir og athuga hvort hægt sé að greina eitthvert mynstur í hegðun 

þeirra og viðhorfum. Sjónarhorn viðmælanda minna verður í forgrunni ásamt túlkun 

minni sem rannsakanda. 
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4.1.1 Rannsóknarspurningar 

� Hvaða upplýsingar telja aðstandendur Alzheimersjúklinga sig hafa þörf fyrir? 

� Hvernig er upplýsingaöflun aðstandenda Alzheimersjúklinga háttað? 

� Hvernig er upplýsingagjöf frá opinberum stuðningsaðilum? 

� Hvernig afla aðstandendur upplýsinga sjálfir? 

� Telja aðstandendur þörf á úrbótum varðandi aðgengi að upplýsingum og 

innihald þeirra?  

� Hvernig meta aðstandendur Alzheimersjúklinga gæði upplýsinga um sjúkdóminn? 

� Hvernig upplifa aðstandendur Alzheimersjúklinga samfélagsumræðuna um 

Alzheimer?  

 

4.2 Rannsóknaraðferð 

Í vísindum eru rannsóknir notaðar til að öðlast þekkingu, kanna nýja hluti og þróa 

aðferðir og tækni. Við lærum af þessum rannsóknum og skiptast þær í tvær hefðir, 

megindlegar aðferðir og eigindlegar aðferðir. Þetta er eigindleg rannsókn sem byggð er 

upp á hálfopnum viðtölum við einstaklinga sem eru nánir aðstandendur 

Alzheimersjúklinga. Hálfopin viðtöl eru ítarleg og miða að því að fá fram upplýsingar 

sem gætu varpað ljósi á rannsóknarspurningarnar. Áhersla er lögð á að viðmælandinn 

noti eigin orð og hugtök við lýsingarnar og ræði um það sem honum finnst sjálfum skipta 

mestu máli (Kvale, 1996). 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru margar en hafa ýmis sameiginleg einkenni. 

Gögnin sem safnað er lýsa fólki, stöðum og samræðum. Þetta er ekki hægt að setja inn í 

neinar tölfræðiformúlur heldur er aðeins verið að varpa ljósi á ákveðin atriði eða 
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fyrirbæri. Rannsóknarspurningar eru settar fram til að kanna rannsóknarefnið í samhengi 

og til að fá sem flestar hliðar á því. Rannsakandinn kann að þróa með sér ákveðið 

sjónarhorn samhliða gagnasöfnun, en hann leggur ekki upp með ákveðna tilgátu sem 

hann prófar. Honum er umhugað um að skilja fólk og fyrirbæri, sem hann skoðar, á þeirra 

eigin forsendum. Þess vegna einkennast eigindlegar rannsóknaraðferðir af aðleiðslu en 

ekki afleiðslu þar sem rannsakandinn öðlast æ meiri skilning eftir því sem líður á 

rannsóknina og hann setur sjónarhorn sitt í betra samhengi (Taylor og Bodgan, 1998). 

Ég ákvað að nota fyrirbærafræðilega aðferð við að rannsaka efnið. Sú aðferð hentar 

mjög vel þegar lýsa á reynslu einstaklinga eins og þeir upplifa hana, og hentar auk þess 

vel þegar þarfir einstaklingsins og reynsla eru skilgreindar (Burnes og Grove, 2001). 

Fyrirbærafræðileg nálgun felur auk þess í sér að rannsakandinn reynir að sjá veruleikann 

frá sjónarhorni þátttakenda. Hann fer af stað með rannsóknarspurningar sem geta breyst 

eftir því sem líður á þegar hann öðlast meiri skilning á lífi og aðstæðum viðmælendanna 

(Taylor og Bodgan, 1998). 

Ég  studdist við viðtalsramma með mismunandi gerðum spurninga til að fá fram það 

helsta sem hver einstaklingur hafði að segja um viðfangsefnið. 

1. Bakgrunnsspurningar. Spurningar um aldur, kyn og fjölskyldugerð, 

starfsvettvang, menntun og búsetu svo að eitthvað sé nefnt. 

2. Viðhorfsspurningar. Spurningar um gildi og skoðanir á ýmsu sem tengist 

upplýsingahegðun. 

3. Spurningar sem varða notkun upplýsinga og upplýsingaþarfir viðmælanda. 
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4.3 Aðferðir og framkvæmd 

4.3.1 Úrtak og aðgengi 

Úrtakið er svokallað þægindaúrtak þar sem ég tala við þá sem eru tilbúnir til þess. 

Félag aðstandenda Alzheimersjúklinga (FAAS) benti mér á að tala við starfsfólk á 

dagdeildunum hjá þeim stofnunum sem sinna Alzheimersjúklingum. Auk þess notaði ég 

að hluta til veltiúrtak, það er fékk viðmælendur til að benda mér á aðra viðmælendur 

þegar möguleiki var á því. Í nokkrum tilfellum hafði ég fengið ábendingar frá fólki sem 

þekkti til viðmælenda minna. Ég sendi tölvupóst á þær dagdeildir og hjúkrunarheimili 

sem sinna Alzheimersjúklingum og kynnti rannsóknina og bað starfsfólk þar að spyrjast 

fyrir hjá aðstandendum sjúklinga sinna hvort þeir hefðu áhuga á að tala við mig í 

sambandi við þetta efni. Eina skilyrðið sem ég setti var að þetta væru allt nánustu 

aðstandendur sjúklinganna. Ég var ekki að hugsa um að hafa rétt kynjahlutföll eða hafa 

einhvers konar mismunandi tengsl og skoðaði viðfangsefnið ekki út frá slíkum þáttum, 

heldur lagði ég einkum upp með að þetta væri fólkið sem stæði Alzheimersjúklingunum 

næst.  

Að lokum varð niðurstaðan sú að viðmælendur mínir urðu átta, sex konur og tveir 

karlmenn sem öll bjuggu á Stór-Reykjavíkursvæðinu. Þeir tengdust sjúklingunum þannig 

að tveir voru makar, tvö barnabörn og fjögur börn. Til að gæta trúnaðar við þátttakendur 

hefur nöfnum þeirra verið breytt. Þátttakendur í rannsókninni eru eftirfarandi: 

 

Lára Einarsdóttir er kona um fimmtugt sem á föður með Alzheimer. Faðir hennar er á 

dagdeild og greindist með sjúkdóminn um haustið 2009. 
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Valgerður Birgisdóttir er 35 ára heimavinnandi með þrjú ung börn og á foreldra með 

Alzheimer. Móðir hennar er 79 ára og greindist fyrir 2008, en faðir hennar er 87 ára og 

greindist árið 2010. Þegar viðtalið var tekið voru þau ennþá heima, en voru komin með 

pláss á hjúkrunarheimili. 

 

Katrín Þórðardóttir er um fimmtugt og á móður með Alzheimer. Móðir hennar er 81 

árs og á maka á lífi sem er á svipuðum aldri og hefur ennþá heilsu til að sinna eiginkonu 

sinni upp að vissu marki. Móðir Katrínar greindist árið 2007 og fer á dagdeild þrisvar í 

viku en hjá fjölskyldunni er stefnan að fjölga þeim dögum. 

 

Ragna Guðjónsdóttir er kona um fertugt og á afa með Alzheimer. Hún er eini náni 

aðstandandinn sem hefur tök á að sinna honum. Hann greindist fyrir 2006 og er við ágæta 

líkamlega heilsu, en sjúkdómurinn er farinn að segja mikið til sín. Hann er 94 ára og 

hefur verið á hjúkrunarheimili frá 2008. 

 

Helga Vilhjálmsdóttir er kona um sextugt og á móður með Alzheimer. Móðir hennar 

sem er 84 ára ekkja fór á hjúkrunarheimili sumarið 2011. Hún greindist snemma árið 

2007. 

 

Svana Ósk Bjarnadóttir er 35 ára og á ömmu með Alzheimer. Amma hennar er 79 ára 

ekkja og greindist árið 2007. Hún fer á dagdeild á virkum dögum. Móðir Svönu er fallin 

frá og er hún nánasti aðstandandi ömmu sinnar, fyrir utan móðurbróðir hennar sem býr 

úti á landi. 



  

 48 

 

Arnar Ólafsson er 79 ára og á konu með Alzheimer sem fer á dagdeild alla virka daga. 

Hún er 81 árs og greindist árið 2006. 

 

Magnús Jónsson er 76 ára og á eiginkonu með Alzheimer. Hún er 75 ára og greindist 

árið 2002. Hún fer á dagdeild á virkum dögum. Magnús átti einnig föður með heilabilun 

sem lést fyrir sautján árum. 

 

4.3.2 Gagnasöfnun 

Gagnasöfnun fór fram frá október 2011 fram í mars 2012. Hvert viðtal tók 20– 40 

mínútur. Heildarmagn gagnanna var um 120 A4 síður. Viðtölin voru tekin upp á 

segulband með leyfi viðmælenda og afrituð orðrétt að þeim loknum. Þeim var svo  eytt  

strax eftir að þau voru afrituð. Flest viðtölin áttu sér stað í heimahúsum en eitt þeirra á 

vinnustað og eitt á  kaffihúsi. Ég lagði upp með ákveðinn viðtalsramma og hann breyttist 

að vísu eitthvað en ekki mikið. Kjarninn var sá sami allt ferlið og viðtalsramminn 

reyndist mér vel. Sum viðtölin voru meira eins og samtal því að ef viðmælendurnir voru 

opnir og málglaðir kom margt fram án þess að ég þyrfti að spyrja beint. Ég byrjaði oft á 

því að biðja viðmælendur mína um að segja mér sögu sína og ég vildi umfram allt hafa 

þetta þægilegt og eðlilegt samtal. Oft kom heilmikið fram á fyrstu mínútum viðtalsins og 

ég notaði virka hlustun og líkamstjáningu til að hvetja viðmælendur áfram. Ég reyndi að 

vera mjög vinsamleg en halda mig samt til hlés og það var áberandi í síðari viðtölunum 

hvað mér fannst viðtölin flæða áfram og fyrirhafnarlítið. Ég tók líka viðtöl við fólk sem 

hélt sig meira til hlés og þá nýttist mér vel að hafa rammann og ég gat spurt samkvæmt 
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honum um það sem ekki kom fram af sjálfsdáðum. Styttri viðtölin voru ekki endilega 

innihaldsrýrari en hin sem lengri voru. Sumir fóru mikið út fyrir efnið og ég notaði þá 

viðtalsrammann til að halda þeim á réttri braut.  

 

4.4 Úrvinnsla 

Viðtölin voru skráð niður eins fljótt og auðið var eftir að þau höfðu verið tekin. 

Gagnagreining hófst strax að loknu hverju viðtali fyrir sig til að unnt væri að fylgja eftir 

áhugaverðum atriðum sem upp kæmu í þeim viðtölum sem á eftir fóru. Ég las viðtölin 

yfir nokkrum sinnum og skrifaði á spássíuna og á greiningarblöð. Ég strikaði undir og bar 

saman atriði og reyndi að draga fram atriði sem tengdust rannsóknarspurningum mínum. 

Ég kóðaði gögnin og gerði minnisblöð með athugasemdum og hugleiðingum mínum sem 

rannsakanda. Kóðun felur í sér að reynt er eftir fremsta megni að skoða hvaða 

lykilhugtök komu fram í gögnum ásamt því að leita eftir þemum. Ég reyndi þannig að 

finna sjónarhorn sem væru lík og ólík og leita eftir samræmi og ósamræmi (Bogdan og 

Biklen, 1998). Í rannsókninni studdist ég við opna kóðun, en markmiðið með henni er að 

finna þemu og hugtök úr gögnunum. Einnig notaði ég öxulkóðun sem þýðir að ég reyni 

að þróa og tengja á markvissan hátt ákveðna þætti sem koma fram í gögnunum og finna 

hluti eins og samhengi, orsakir og afleiðingar þáttanna (Bogdan og Biklen, 1998). 

Úrvinnsla gagna fólst í því að greina og túlka inntak viðtalanna og út frá 

kóðunarflokkunum skrifa ég um reynslu og upplifun viðmælenda minna  á því að afla sér 

upplýsinga eftir að náinn aðstandandi greinist með Alzheimer. Reynsla og upplifun þeirra 

á þjónustu hins opinbera er skoðuð og hvaða upplýsingar og stuðningur er mikilvægur að 

þeirra mati. Ég reyni að varpa ljósi á ýmislegt sem tengist upplýsingahegðun viðmælenda 
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minna og hvernig þeir upplifa samfélagsumræðuna um sjúkdóminn. Niðurstöður 

rannsóknarinnar verða skrifaðar út frá sjónarhóli þátttakenda minna og reyni ég að varpa 

ljósi á aðstæður þeirra, skilning og upplifun. 

 

4.5 Takmarkanir rannsóknarinnar og siðferðisleg álitamál 

Þessi rannsókn hefur nokkrar takmarkanir sem ástæða er til að benda á. Þar ber 

hæst að ég sem rannsakandi vann ein að öflun gagnanna og úrvinnslu þeirra. Það er 

algengt í eigindlegum rannsóknum að fleiri en einn komi að úrvinnslu gagnanna, en það 

var ekki í þessu tilviki. Til að bæta það upp bauð ég viðmælendum sínum að lesa yfir 

viðtalið þegar ég hafði afritað það og gefa álit. 

Hafa verður í huga, þegar svona eigindlegar rannsóknir eru gerðar, að oft er um 

mjög lítinn hóp að ræða og varlega skal farið í að túlka niðurstöður rannsóknarinnar. 

Svona rannsókn er aðeins gerð til að varpa ljósi á viðfangsefnið, en ekki er hægt að 

alhæfa um niðurstöður rannsóknarinnar yfir á aðra aðstandendur Alzheimersjúklinga. 

Ekki hefur verið gerð sams konar rannsókn áður hér á landi og því er ekki hægt að bera 

niðurstöðurnar saman við aðrar. 

Ég hafði ekki hitt viðmælendurna áður fyrir utan einn þeirra en sambandið var ekki 

þess eðlis að það hefði áhrif á viðtalið. Viðmælendum var gerð grein fyrir að niðurstöður 

rannsóknarinnar gætu orðið nýttar til að bæta upplýsingagjöf við aðstandendur 

Alzheimersjúklinga í framtíðinni. Það getur því verið ávinningur fyrir þátttakendur að 

taka þátt í slíkum rannsóknum því að þeir geta haft áhrif á stefnumótun í málefnum 

aðstandenda í framtíðinni. Þrátt fyrir þær takmarkanir sem ég hef tilgreint held ég að 

rannsóknin geti gefið mikilvægar niðurstöður um það sem betur má fara í upplýsingagjöf 
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til aðstandenda Alzheimersjúklinga og heilabilaðra á Íslandi. Þessi rannsókn var tilkynnt 

til Persónuverndar. 
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5 Viðtöl við aðstandendur 

Í þessum kafla reyni ég að láta gögnin svara þeim rannsóknarspurningum sem ég 

hafði til hliðsjónar í rannsókninni. Ég reyni að draga saman ýmislegt sem kom fram í 

viðtölunum til þess að koma auga á ákveðin þemu. Ég bjó til ramma þar sem ég kóðaði 

gögnin og setti saman í þeim tilgangi að koma auga á áhugaverð atriði. Þessi kafli skiptist 

í fimm yfirkafla. Ég byrja á því að tala um upplýsingaöflun aðstandenda og tek fram 

hvaða upplýsingar þeir hafa þörf fyrir og hvar og hvernig þeir afla sér upplýsinga. Annar 

yfirkaflinn fjallar um upplýsingagjöf og stuðning við aðstandendur frá opinberum aðilum 

og sá þriðji tengist svo hugmyndum aðstandenda og upplifun þeirra á 

samfélagsumræðunni um sjúkdóminn. Fjórði kaflinn er um hlutverk aðstandenda og 

hvernig það birtist á mismunandi hátt í ferlinu. Að lokum set ég saman í kafla það sem 

helst kom í ljós að mætti bæta í upplýsingagjöf til aðstandenda Alzheimersjúklinga. 

 

5.1 Upplýsingaöflun aðstandenda Alzheimersjúklinga 

Þessi kafli er um upplýsingaöflun aðstandenda og fjallar meðal annars um hvaða 

upplýsingar það eru sem þeir telja sig hafa þörf fyrir og hvar og hvernig þeir afla 

upplýsinga. Þættir eins og internet- og bókasafnsnotkun og notkun bóka og bæklinga eru 

skoðaðir. Síðan fannst mér athyglisvert að kynna mér hvort viðmælendur mínir hefðu 

samsamað sig heimildarmyndum eða kvikmyndum sem gerðar hafa verið um 
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sjúkdóminn. Þessi kafli endar á stuttum undirkafla um það hvort viðmælendur mínir 

hefðu rekist óvænt á upplýsingar. 

 

5.1.1 Hvaða upplýsingar hafa aðstandendur þörf fyrir? 

Viðmælendur mínir nefndu margir að þeir hefðu mikla þörf fyrir hagnýtar 

upplýsingar, til dæmis um eðli sjúkdómsins og hvernig hann kæmi til með að þróast. 

Helgu fannst t.d. mjög mikilvægt og lagði áherslu á það að hún vildi eftir fremsta megni 

skilja hegðun móður sinnar til að geta brugðist rétt við og hún sagði meðal annars að þær 

upplýsingar sem hún hefði í upphafi viljað fá væru:  

... bæði um það hvernig sjúkdómurinn er og hvernig þetta magnast, hvernig á 

maður að bregðast við ... ertu í afneitun og ... eða hvar ertu? ... Ertu alltaf að 

leiðrétta viðkomandi og segja „þetta er ekki rétt hjá þér!“  Eða hvernig áttu að 

haga þér og hvað áttu að gera? 

Helga segist hafa lært heilmikið af þessu, til dæmis að vera ekki alltaf að segja  

„nei þetta er ekki rétt hjá þér og þetta var ekki svona“.  Það sé ekkert gott og geti endað í 

tómri vitleysu. Ragna tekur í sama streng og segir að hún hafi strax í upphafi viljað fá 

upplýsingar um einkennin og framgang sjúkdómsins. 

Nokkrir nefndu að þeir hefðu fundið fyrir hræðslu við sjúkdóminn. Þeir hefðu 

heyrt um sjúklinga sem hefðu verið viðskotaillir, með erfitt skap og miklar 

persónubreytingar. Margir viðmælendur mínir vildu skoða við hverju væri að búast og 

hvort slík tilvik væru algeng. Helga hafði heyrt af frænku sinni sem varð mjög orðljót og 

átti til að slá og lemja. Þessi kona hefði verið eins og engill áður en sjúkdómurinn fór að 

segja til sín. Helga var óttaslegin yfir framtíðinni og talaði um að þessi sjúkdómur væri 
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svo rosalega skrítinn og kæmi fram á  mismunandi hátt, hjá sumum þróaðist hann hratt en 

hjá öðrum hægt. Hún er ánægð með að margt hefur ekki komið fram hjá móður hennar 

sem hún hafði fengið upplýsingar um að gæti komið fram. Katrín vildi vita hvernig þetta 

þróaðist hjá móður sinni. Hún vildi fá upplýsingar um á hvaða stigi móðir sín væri hverju 

sinni og hvernig einkennin lýstu sér. Einnig nefndu flestir að þeir vildu heyra frá öðrum 

aðstandendum, þeir vildu lesa reynslusögur og fá upplýsingar þannig. 

Ragna hafði lesið um og heyrt að sjúklingar gætu orðið mjög áttavilltir og týnst og 

þar sem afi hennar var mikið á ferðinni og farinn að missa tilfinningu fyrir áttunum þá 

gerði hún sér grein fyrir að það þurfti að grípa inn í: 

... í okkar tilfelli var þetta bara um leið og þetta kom upp og við sáum það sko af 

því að hann bjó einn í einbýlishúsi uppí Kópavogi  og við sáum það bara að sko 

að ef hann býr einn og hefur enga svona tilsjón og svo fer þetta smám saman að 

ágerast. Þá við vildum nú helst ekki að hann færi að finnast út í skafli einhvers 

staðar af því hann hafði farið eitthvert stundum út á götu og ekki ratað aftur heim 

því að svoleiðis getur víst komið fyrir, bara það þarf ekki að hafa langan 

aðdraganda og getur bara allt í einu gerst, að hérna fólk missir áttirnar þótt það 

haldi að það sé ekki þannig. Þannig að við sáum að hann yrði að fá eitthvað 

svona kerfi í kringum sig ... strax (Ragna). 

Svana sagði að það sem hún vildi helst fá upplýsingar um væri hlutir sem varða  

elliheimilin og úrræðin og „hvað verður eiginlega um hana ömmu?“  Svana hafði líka 

þörf fyrir hagnýtar upplýsingar eins og um hvenær sjúklingurinn gæti ekki annast sjálfan 

sig, til dæmis keyrt og eldað og slíkt. Hún vildi líka fá ráð í sambandi við það hvernig 

nefna skyldi slíka hluti við sjúklinginn. 
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Katrín, Lára, Valgerður og Ragna töluðu allar um að þær hefðu þurft að leita að 

upplýsingum um hvernig útskýra ætti þessa hluti fyrir börnum sem skildu ekki 

sjúkdóminn. Ragna taldi að sonur hennar væri oft pirraður á afa sínum og hún vissi ekki 

hvernig hún ætti að fá hann til að heimsækja hann. Katrín og Lára áttu barnabörn eða 

systkinabörn sem höfðu litla þolinmæði og skilning á aðstæðum sjúklingsins. Þær þurftu 

að læra að tala við börnin og útskýra á viðeigandi hátt hvað væri í gangi og hvað væri 

hægt að gera til að umgangast sjúklinginn þannig að allir væru sáttir og gætu umgengist 

hvert annað á sem þægilegastan hátt. 

 

5.1.2 Hvar og hvernig afla aðstandendur upplýsinga? 

Í þessum kafla fjalla ég um hvernig viðmælendur afla sér upplýsinga um 

sjúkdóminn af sjálfsdáðum með því að nota netið, bókasöfn, bækur og bæklinga. Einnig 

fjalla ég um heimildarmyndir og kvikmyndir og hvernig viðmælendur mínir hafa fengið 

upplýsingar frá þeim miðlum og auk þess fjalla ég um hvernig og hvort þeir hafi rekist 

óvænt á upplýsingar.  

5.1.2.1 Netið 

Við markvissa öflun upplýsinga varðandi sjúkdóminn fannst flestum 

viðmælendum mínum nærtækast að nota netið og nefndu það flestir strax. Hins vegar 

kom í ljós að það var ekki eins og auðvelt að nota netið og fólk hélt í upphafi. Flestum 

finnst netið vera mikill hafsjór og mikill aragrúi upplýsinga og þeir eiga í erfiðleikum 

með að nota það á fullnægjandi hátt. Svana sagðist hafa farið strax á netið eftir að amma 

hennar greindist og fannst umhverfið á internetinu ruglandi: 
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... ég meina ég fór bara á netið og á einhverjum stað las ég að maður er á 

einhverju sjötta stigi og á öðrum stað þá var maður ekki ... þá var maður á 

byrjunarstigi sko, þannig þú veist? Þannig ég komst að því að það voru 

misvísandi auðvitað upplýsingarnar á netinu þannig að ... ég hætti að gúgla þá 

sko (Svana). 

Þrátt fyrir þetta segist Svana nota netið mikið við upplýsingaleit og í rauninni var 

hún ánægð með margt þar þó að misvísandi upplýsingar hafi valdið henni kvíða og 

vonbrigðum. Þar er þá einkum um að ræða hagnýtar upplýsingar, eins og hvaða læknis 

hún eigi að leita til og hvar hann sé staddur og slíkt. Eins fannst henni gott að hafa kynnt 

sér málin á  netinu áður en hún talaði við lækninn og eins og hún orðar það: „Hann 

[læknirinn] var sko ekki alveg sammála mér, þannig að þarna, en ég gat svo rekið það 

oní hann náttúrulega.“  Hún vildi vera meðvituð og vita um hvað málin snérust þegar 

hún talaði við lækninn. Í hennar tilfelli var amma hennar mjög dugleg að leyna ástandinu 

og leit mjög eðlilega út, en Svana hafði séð það það á netinu að svona hegðun væri 

algeng. Eftir að amma Svönu fór á dagdeild hefur hún þurft minna að leita á netinu og 

spyr í staðinn starfsfólk dagdeildarinnar og einkum þá forstöðukonuna þar. 

Það voru ekki nærri allir sem kunnu að leita sér upplýsinga á netinu og nýttu það 

ekki við upplýsingaleit í þessum tilgangi, aðallega þeir eldri, svo sem makarnir. Arnar 

sagðist stundum nota netið en hann hefði ekki leitað markvisst að upplýsingum um 

Alzheimer á netinu. Hann segist vera með Félag aðstandenda Alzheimersjúklinga, FAAS, 

inni hjá sér í tölvupóstinum og fær fundarboð og slíkt frá þeim og fylgist með því sem er 

á döfinni. Hann sagðist ekki nota „Google“ eða aðrar leitarvélar og þekkti ekki þær 

aðferðir við upplýsingaleit. 
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Valgerður segist „gúgla“ og leitar helst að reynslusögum og upplýsingum um hitt 

og þetta í sambandi við sjúkdóminn. Hún segist þó mega gera meira að því og á 

markvissari hátt en raun ber vitni og hún ber við tímaleysi. Hún segist elska að lesa um 

upplifun annarra bæði á þessu og öðru. Vandamál annarra er eitthvað sem henni þykir 

gott að skoða í þessu sambandi og hún telur það styrkja sig í verkefnum sínum í sambandi 

við foreldra sína: „Mér finnst gott að geta lært af öðrum og netið er alveg tilvalið til þess. 

Ég er ekki að lesa neinar fræðigreinar samt heldur bara hitt og þetta sem tínist til.“  

Ennfremur segist Valgerður nær eingöngu nota netið þegar hún aflar sér upplýsinga um 

heilsu. Ragna segist eins og Valgerður bara vera að „gúgla“ á netinu. Henni finnst þær 

upplýsingar sem hún finnur á netinu helst hafa nýst sér við að skilja hvað sé í gangi og 

hvað muni kannski fara að gerast. Þær hjálpi sér við að skilja hlutina betur. 

 

5.1.2.2 Bókasöfn og notkun þeirra –  Bækur og bæklingar 

Þó flestir viðmælenda minna, allir nema einn, noti almenningsbókasafnið að 

staðaldri þá eru ekki margir þeirra sem leita þar að efni tengdu Alzheimer.  

Valgerður sagðist nota almenningsbókasafnið mjög mikið og færi þangað bæði 

ein og með börnin sín. Hún væri hins vegar nær eingöngu að leita að afþreyingu. Hún 

nefndi þó bókina „Í skugga Alzheimers“ þar sem aðstandendur miðla reynslu sinni. 

Valgerði þótti sú bók mjög gagnleg. Lára nefnir líka þessa sömu bók og segir hana hafa 

reynst vel við að fá ýmis sjónarhorn á sjúkdóminn og hvernig hann birtist í ýmsum 

myndum. Þessi bók er samtalsbók við dætur, syni og maka sjúklinga. 

Eini aðstandandinn sem notaði almenningsbókasafnið markvisst til að leita að 

upplýsingum um Alzheimer var Helga, en hún segir að það hafi hjálpað sér mikið að fara 
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þangað og fá lánaðar bækur um efnið. Þó að almenningsbókasöfn séu ekki ofarlega á lista 

yfir upplýsingaveitur viðmælenda minna þá nota þau mörg hver aðrar leiðir til að fá 

bækur og annað útgefið efni um Alzheimer. Nokkrir nefndu bókasöfn eða hillur á 

dagdeildunum þar sem hægt væri að fá lánaðar bækur og síðan væri hægt að kaupa bækur 

bæði hjá FAAS og Landakoti. Magnús segist til dæmis lesa mikið um efnið og hefur 

fengið bækur lánaðar og keypt aðrar hjá Landakoti og FAAS. Þær hafi margar nýst 

honum vel til að skilja hvað sjúklingurinn er að ganga í gegnum hverju sinni. Margir 

aðstandendanna höfðu nýtt sér þessa leið og Katrín sagðist til að mynda hafa keypt sér 

allt sem í boði var um sjúkdóminn hjá FAAS og hún nefndi sérstaklega bók þar sem 

sjúklingurinn skrifar sjálfur um sína reynslu og svo skrifar aðstandandi líka nokkra kafla í 

sömu bókinni. Þannig að sjónarhorn aðstandandans og sjúklingsins koma þá fram í einni 

bók. Helga nefnir líka þessa bók sérstaklega og segir að hún hafi verið forvitnileg. 

Arnar nefnir bæklinga og bækur sem hann hefur keypt hjá Landakoti og hefur 

hann sótt flestar upplýsingar í þær sem hann þarf á að halda. Heima hjá honum í 

bókahillu hefur hann nokkrar bækur og bæklinga um efnið sem hann segist leita í við og 

við. Magnús las bæklinga og bækur í byrjun en hann segist vera hættur því núna því að 

hann finnur ekki þörfina fyrir það. Einnig segir hann að hann sjái ekki vel og þreytist 

fljótt við lesturinn. 

Svana er með sjúkraliðamenntun og las sér til um sjúkdóminn í gegnum sitt nám, 

en hún hefur lítið lesið í bókum eða bæklingum eftir að amma hennar greindist og hún 

segist frekar nota netið. 
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5.1.2.3 Heimildarmyndir og kvikmyndir 

Ég vildi kynna mér hvort viðmælendur hefðu séð heimildarmyndir og kvikmyndir 

um sjúkdóminn og ekki síst með það að markmiði hvort þeir gætu samsamað sig þeim 

veruleika sem birtist þar. Katrín segist hafa séð erlendar heimildarmyndir um sjúkdóminn 

og henni finnst þær gefa skýra mynd af honum, en eina kvikmyndin sem hún hefur séð 

þar sem fjallað er um Alzheimersjúkling er „Mamma Gógó“. Katrínu fannst margt koma 

fram í þeirri mynd sem hún þekkti í hegðun móður sinnar. Nefnir hún í því sambandi 

þjófhræðslu og það að vera svona illa áttaður. Valgerður segist hafa séð eina kvikmynd 

um sjúkdóminn og finnst hún hafa lýst þessu ferli vel. Hún segist samt ekki sækja í að 

horfa á slíkar myndir og tengir sjónvarpið fyrst og fremst við afþreyingu eða eins og hún 

orðar það:  

... Maður vill helst bara horfa á einhverja gamanmynd bara eða hasar á kvöldin 

en ekki upplifa sinn hversdagleika fyrir framan sjónvarpið ... skiluru? 

Hún telur þessar myndir vera mikilvægar fyrir fólk sem þekkir ekki sjúkdóminn og vill fá 

innsýn í hann, en fyrir sig þá skipti slíkar myndir ekki máli. Magnúsi finnst þær myndir 

sem hann hefur séð um sjúkdóminn margar tilgerðarlegar og honum finnst oft 

persónusköpun einhæf og vera dregin upp villandi mynd af sjúklingum  þegar andlegir 

sjúkdómar eiga í hlut:  

Þessar myndir sem ég hef séð get ég ekki samsamað mig við. Hver einstaklingur 

með Alzheimer er ólíkur öðrum. Í myndunum eru þeir sýndir allir eins og það á 

auðvitað ekkert að vera þannig (Magnús). 

Arnar man ekki eftir heimildarmyndum né kvikmyndum sem hann hefur séð um 

þetta nema dönsku framhaldsþættina Sommer. Honum fannst margt vel gert og ýmis 
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atriði komast vel til skila þar og einkum og sér í lagi þegar læknirinn Sommer var alltaf 

að setja hluti á vitlausa staði og svo líka hvernig sjúkdómurinn þróast hægt og rólega þar 

sem stöðugt birtast fleiri og fleiri einkenni. Svana segist ekki missa af einni einustu mynd 

eða þætti sem fjallar um Alzheimer. Hún starfaði sem sjúkraliði á hjúkrunarheimili fyrir 

heilabilaða í nokkur ár og segir myndirnar sem hún hefur séð lýsa þessu vel þegar hún 

horfir til starfsins, en ekkert sérstaklega þegar hún horfir til ömmu sinnar. Svana telur að 

það sé örugglega vegna þess að amma hennar sé svo „þægilegt“ tilfelli af 

Alzheimersjúklingi og erfiðari sjúklingum eða þeim sem komnir eru lengra í ferlinu séu 

gerð betri skil í kvikmyndum. Hún segir að það sé þó líklegt að ömmu sinni eigi eftir að 

versna smátt og smátt. Helga sá myndina „Away from her“ og fannst hún góð og hún 

sagðist hafa horft á fleiri en hún væri búin að gleyma þeim. Ragna og Lára mundu hvorug 

eftir að hafa sé slíka mynd, hvorki kvikmynd né heimildarmynd. 

 

5.1.2.4 Að rekast á upplýsingar 

Margir eiga það til að rekast á upplýsingar og eru oft opnir fyrir því að fá 

upplýsingar sem þá vantar og sérstaklega ef það er eitthvað í lífi fólks sem kallar á 

upplýsingar. Mismunandi er samt eftir fólki hversu opið það er fyrir þessum upplýsingum 

og hversu vel því tekst að tileinka sér þær. Helga og Magnús nefndu dagblöð og fréttirnar 

og sögðust hafa rekist á upplýsingar um rannsóknir á Alzheimer. Arnar sagði að hann 

heyrði oft ýmislegt út undan sér því að hann væri kominn á þann aldur að flestir þekktu 

einhvern sem væri með sjúkdóminn og hann segist heyra um hluti til dæmis í heitu 

pottunum í sundlaugunum sem hann sækir daglega. Þá er fólk að ræða um ýmsar 

hugmyndir um hverjar séu ástæður sjúkdómsins og nefndi hann til dæmis að það væri 



  

 61 

verið að skoða hvort kæfisvefn orsakaði hann. Svo sagðist hann hafa heyrt um að 

kaffidrykkja og hófleg áfengisneysla drægi úr líkunum á að fá Alzheimer. Hann sagðist 

þó trúa mátulega á slíkar sögusagnir og það verði að vera hægt að sanna slíkt. Magnús 

nefndi líka heitu pottana og að hann hefði reksist á upplýsingar með því að hlusta á 

samtöl annarra. Lára taldi sig hafa fengið upplýsingar á dagdeildunum með því að heyra 

aðra ræða um þessa hluti. 

Ragna og Katrín töldu sig ekki hafa rekist á upplýsingar, en Svana sagðist hafa 

fengið upplýsingar úr sjónvarpinu, en annars fannst henni ekki mikið rætt um þetta og 

telur að mun meira sé rætt um aðra sjúkdóma. Valgerður tekur í sama streng og segir að 

henni finnist þessi sjúkdómur mjög falinn: 

... Mér finnst alveg ótrúlega lítið talað um þetta. Miðað við hvað margir eru með 

þennan sjúkdóm þá er bara eins og það sé ekkert talað um hann svona miðað við 

hvað aðrir sjúkdómar virðast fá mikla umfjöllun (Valgerður).  

 

5.1.3 Samantekt 

Af framansögðu má sjá að það eru hagnýtar upplýsingar sem aðstandendur vilja fá 

sem mest aðgengi að. Með breyttum aðstæðum þarf fólk að tileinka sér nýja hluti og 

sækir sér upplýsingar um hvernig best sé að fara að í því sambandi. Margir vilja vita 

hvernig eigi að fara að við dagleg verkefni, til dæmis hvenær og hvernig eigi að bera sig 

að við að segja einstaklingnum að hann geti ekki keyrt lengur, eldað og gert annað sem 

hefur verið sjálfsagður hlutur í gegnum árin. Einnig spyrja aðstandendur um atriði eins og 

hvenær sé kominn tími til að leysa upp heimilið og koma einstaklingi fyrir á 

hjúkrunarheimili. Var það ofarlega á baugi hjá aðstandendum og þeim var mikið í mun að 
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bregðast rétt við aðstæðum. Margir vildu vita hvernig þróun sjúkdómsins væri háttað, 

hverju væri von á í framtíðinni og hvernig taka ætti á óþægilegri eða óvenjulegri hegðun. 

Sumir óttuðust persónuleikabreytingarnar sem yrðu hjá sjúklingnum og vildu vita hvernig 

ætti að takast á við þær og hverju þeir mættu eiga von á því sambandi. Margir sóttu í að 

lesa reynslusögur af öðrum og fannst það hjálpa til við að skilja sjúkdóminn betur og 

finna að það væri ekki eitt að fást við þessa hluti. Internetið var notað að einhverju marki, 

hjá flestum við upplýsingaleit, en það voru ekki margir sem notuðu það til að lesa 

fræðilegt efni um sjúkdóminn. Internetið var hins vegar mikið notað þegar leita átti að 

læknum og heilsugæslustöðvum. Sumir notuðu heimasíðu FAAS og lásu efni af henni um 

sjúkdóminn, einkum fréttabréfin. Eldri mennirnir notuðu internetið minna en hinir og 

höfðu ekki tæknikunnáttuna og treystu frekar á bæklinga og bækur til að lesa sér til um 

þetta.  

Mjög fáir notuðu almenningsbókasöfn sem upplýsingaveitu um sjúkdóminn og 

mun algegnara var að viðmælendur mínir fengu lánað hjá dagdeildum sjúklinganna, ef 

það var í boði, eða þá keyptu sér bækur hjá Landakoti eða FAAS. Viðmælendur mínir 

samsömuði sig oft þeim veruleika sem lýst var í kvikmyndum um Alzheimersjúklinga en 

aðeins bar á því að þeim fyndist persónusköpunin einsleit. Þeir sem höfðu horft mest á 

slíkar kvikmyndir voru samt tiltölulega ánægðir með þær og gátu samasamað sig þeim 

heimi sem lýst var þar. Aðeins einn viðmælenda minna hafði horft á heimildarmyndir um 

sjúkdóminn og voru þær allar erlendar. Almennt var ekki mjög mikið um að 

einstakingarnir rækjust á upplýsingar en þegar það gerðist var það helst eitthvað tengt því 

hverjar orsakir sjúkdómsins væru, hvort hægt væri að koma í veg fyrir hann og fleira í 

þeim dúr.  
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5.2 Stuðningur og upplýsingagjöf til aðstandenda við greiningu 

sjúkdómsins 

Viðmælendur mínir voru misánægðir með þá upplýsingagjöf og stuðning sem 

bauðst þegar sjúklingarnir greindust. Einnig var mjög einstaklingsbundið hversu mikinn 

rétt fólki fannst það eiga til að fá upplýsingar, stuðning og þjónustu upp í hendurnar 

sjálfkrafa. Mjög mörgum fannst stuðningurinn ekki nægilegur við greininguna og sumum 

fannst hann ekki nægilega markviss og að þörf væri á að fylgja honum meira eftir. Margir 

voru þó sáttir við þær upplýsingar sem þeir fengu á Landakoti, en það voru helst 

upplýsingar um framtíðina, eins og búsetuúrræði og slíkt sem þeim fannst skorta.  

Þegar móðir Helgu var greind með Alzheimer var hún orðin mjög gleymin og 

Helga telur að hún hefði þurft að greinast miklu fyrr því að ástandið var orðið mjög erfitt 

fyrir aðstandendur og ekki síst hana sjálfa. Hún bjó ein og var boðið að fá konu heim til 

að baða hana, hún gat fengið heimsendan mat og jafnvel innlit um nætur. Helga sagði að 

þetta hefði bara ekki komið til greina, að fá konu um miðja nótt, því að hún hefði bara 

orðið mjög hrædd. Helgu fannst að móðir sín hefði átt að fara inn á hjúkrunarheimili 

miklu fyrr en ekki þegar allt var komið í óefni. Móðir Helgu var mikið á röltinu á 

næturnar og það þurfti alltaf einhver að gista hjá henni. Aðstandendurnir, hún og systir 

hennar, voru orðnir langþreyttir þegar hún komst inn á hjúkrunarheimili. Helga segir að 

hún geti hringt á Landakot og fengið að tala við hvern sem er, lækni eða 

hjúkrunarfræðing,  um þetta en það sé bara stuðningurinn í verki sem hún sé ósátt við. 

Valgerður var ekki ánægð með stuðninginn sem hún fékk við greininguna: 
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... Sko okkur var bara réttur bæklingur og búið ... og allt í þessum bæklingi var 

bara já ... eitthvað sem maður vissi svo sem alveg. Ég hefði alveg viljað fá meira 

þá (Valgerður). 

Valgerði fannst læknarnir ópersónulegir og fannst hún ekki getað leitað til þeirra að ráði. 

Hún var þó ánægð með hjúkrunarfræðingana og sérstaklega þá konu sem hafði með 

þeirra mál að gera en hún var mjög dugleg að gefa þeim ráð og þau gátu alltaf hringt í 

hana með spurningar. Valgerði fannst bæklingurinn ekki gera mikið gagn, hann væri 

hálfyfirborðslegur, en mun betra hefði verið að fá að tala við reynslubolta eins og 

hjúkrunarfræðinginn: 

Það var mjög þægilegt og ég gef henni alveg mín bestu meðmæli. Veit ekki hvar 

ég hefði verið án hennar eða við. Maður gat hringt í hana bara beint hvenær sem 

er. Það er eitthvað sem maður færi ekki að gera t.d. með lækna  (Valgerður). 

Ragna taldi sig ekki hafa orðið vör við neitt sérstakt stuðningskerfi þegar afi 

hennar greindist og hún telur að hún hefði kannski sjálf þurft að leita eftir því, en hún 

fékk samt að tala við lækni. Hún sagðist ekki hafa fengið boð um fyrirlestra eða námskeið 

hjá Landakoti. Svana segist hafa fengið fund hjá félagsráðgjafa þegar amma hennar 

greindist og fengið nafnspjald og henni var sagt að hún gæti hringt í viðkomandi. Svana 

hefur hins vegar ekki nýtt sér það, heldur hringir hún frekar inn á dagdeildirnar. Svönu 

fannst frábær þjónusta í minnismóttökunni í byrjun og hún saknar þess svolítið að amma 

hennar sé hætt að fara þangað eftir að hún komst á dagdeildina. Svana telur að það sé 

samt sem áður mjög þægilegt að geta hringt á dagdeildina og þjónustan þar sé skjót og 

góð: 
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... ég meina að ég hef aldrei þurft að bíða eftir neinu eða og öll þjónusta hefur 

bara komið svona (smellir fingrum) þegar við höfum beðið um hana eins og með 

lyfjagjöfina, ég bað um það í gær og fékk það strax (Svana). 

Svana segist hins vegar ekki fá neinar upplýsingar upp í hendurnar sjálfkrafa og hún þurfi 

að leita svolítið eftir þeim sjálf fyrir utan hluti sem tengjast lyfjagjöfunum. Katrín segist 

hafa verið í ágætis sambandi við læknana þegar móðir hennar greindist, en eftir að hún 

komst inn á dagdeild tali hún bara við starfsfólkið þar. 

Arnar var mjög ánægður með þann stuðning sem hann fékk við greiningu konu 

sinnar og hann telur að þjónustan öll sé til fyrirmyndar. Magnús sagði að það hefði verið 

góður stuðningur við sig í byrjun en honum hefði þótt erfitt að tala við allt þetta fólk. 

Hann hefði ekki meðtekið þetta í upphafi og það hefði verið mikið og erfitt ferli að sætta 

sig við greininguna. Hann telur að það hafi jafnvel verið vegna þess að hann hafi horft 

upp á föður sinn veslast upp á sínum tíma vegna þessa sjúkdóms og hann vildi ekki þurfa 

að upplifa það aftur með konu sína. 

 

5.2.1 Fræðsla á vegum hins opinbera, FAAS og Landakot 

Strax eftir greininguna er aðstandendum boðið að fara á fundi á Landakoti og 

síðan er FAAS, Félag aðstandenda Alzheimersjúklinga, með námskeið og fyrirlestra fyrir 

aðstandendur.  

Mikill hluti viðmælenda minna nefndi sérstaklega þessa fyrstu fundi og fyrirlestra 

og námskeið á vegum Landakots. Þar var farið í gegnum ferlið og fagfólk miðlaði 

þekkingu sinni til þeirra. Katrín sagðist hafa talað við framkvæmdastjóra FAAS og þar 

sem fjölskylda hennar er stór og systkinin mörg fékk hún fyrirlesturinn heim til sín og 
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hún taldi það alveg ómetanlegt. Katrín telur að það séu einkum hagnýtar upplýsingar sem 

aðstandendur virðast sækja sér til FAAS. Valgerður vissi af þessu félagi en hafði ekki 

nýtt sér það né kíkt á heimasíðuna. 

Arnar taldi að það hefði verið gagnlegt að fara á fyrirlestrana því að þar hafi 

honum verið sagt við hverju mætti búast, hvernig væri hægt að meðhöndla sjúkdóminn 

og hvernig væri hægt að hugsa málin. Það fannst honum mjög gott og hann fékk ýmis 

gögn í hendurnar, bækur og blöðunga, eða var bent á hvað hann ætti að kynna sér. Arnar 

segist vera í sambandi við FAAS í gegnum tölvupóstinn. Magnús sótti fræðsufundi hjá 

Landakoti og FAAS og hafði keypt bækur þar. Einnig nefnir hann að FAAS sé öflugt 

félag sem hann sé ánægður með og hafi átt mikinn þátt í að dagdeildirnar voru stofnaðar. 

Svana segist nota FAAS mjög mikið til að sækja sér upplýsingar. Hún nefnir bæklinginn 

sem félagið gefur út; fréttabréfið og þær slóðir sem gefnar eru upp á heimasíðu félagsins 

hafa nýst henni vel. Svana nefndi til dæmis upplýsingar sem varða það hvenær 

sjúklingurinn á að hætta að aka bifreið og hvernig sé best að fara að því að afturkalla 

ökuréttindi: 

... já til dæmis þegar amma var ennþá að keyra og mér leist ekkert á þetta hjá 

henni lengur þá fór ég þangað inn og spurði : „Hvað á ég að gera?“ af því að 

það er svo viðkvæmt mál fyrir hana. Og þá fór ég þar inn og þar voru upplýsingar 

fyrir mig um þetta og auðvitað væri það bara heimilislæknir sem gæti bara sagt 

að það ætti ekki að endurnýja ökuskírteinið (Svana). 
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5.2.2 Að tala við aðra 

Það hjálpar fólki alltaf að tala við aðra sem eru að glíma við svipaða hluti, og 

viðmælendur mínir nefndu flestir að þeim hefði gagnast að þekkja einhverja aðra 

aðstandendur Alzheimersjúklinga eða að kynnast einhverjum sem væru í sömu sporum. 

Það væru þá helst kunningjar og fólk sem þeir hefði hitt á dagdeildum eða 

hjúkrunarheimilum sem þeir hafa getað fengið óbeinar upplýsingar frá. Ragna, Valgerður 

og Lára eiga allar vini og kunningja sem hafa kynnst þessum sjúkdómi af eigin raun og 

hafa bent þeim á lesefni og heimasíður og auk þess miðlað af reynslu sinni. Arnar og 

Magnús segjast tala við kunningja en þá helst aðra aðstandendur sem þeir hitta á 

dagdeildunum. Margir eru farnir að þekkjast lítillega og geta miðlað af reynslu sinni.  

Arnar og Magnús eru í annarri stöðu en hinir aðstandendurnir því að þeir eru makar og 

þeim er boðið á ýmsar skemmtanir á vegum deildanna, til dæmis í jólamat og á árshátíð 

og þorrablót. Á þeim samkomum gefst þeim færi á að spjalla við aðra maka. Magnús 

telur að það hjálpi sér einna mest að spjalla á léttum nótum við aðra maka og sérstaklega í 

byrjun þegar margar spurningar vöknuðu upp í sambandi við hvernig sjúkdómurinn 

þróaðist.  

Starfsfólkið á deildunum, hvort sem sjúklingarnir voru á dagdeildunum eða inni á 

lokuðum deildum, var í flestum tilfellum ómetanlegir upplýsingabrunnar fyrir 

aðstandendurna. Þá er ég að tala um svona óformlegt spjall á göngunum en ekki 

skipulagða fundi. Arnar sagðist alltaf spyrja starfsfólkið ef hann þyrfti einhverjar 

upplýsingar og væri í vafa um eitthvað. Það væri svo auðvelt og hjálplegt og hann hitti 

alltaf einhvern daglega og það væri yfirleitt lítið mál að bera upp spurningar. Ragna 

segist vera í góðu sambandi við starfsfólk deildarinnar og segir að það hringi yfirleitt 
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beint í hana ef eitthvað komi upp með afa hennar, til dæmis ef hann vantar eitthvað, hefur 

fengið hita, dottið eða er að byrja á nýjum lyfjum. Hún segist vera látin fylgjast vel með 

öllu og hún er mjög sátt við samskiptin við stafsfólkið. Hún segist hins vegar ekki hafa 

nýtt sér þá fræðslu sem hefur verið boðin á vegum deildarinnar vegna anna. Lára sagðist 

fá upplýsingar á dagdeildinni, en hún hefði ekki haft áhuga á að fara í stuðningshóp. 

Ragna hafði ekki heldur áhuga á slíkum stuðningshóp vegna tímaskorts og hún var ekki 

viss um að sér hefði boðist að taka þátt í slíkum hópi. Katrín segist eiga samstarfskonu 

sem eigi föður sem sé líka með Alzheimer og þær hafi oft borið saman bækur sínar. Hún 

segist ennfremur hafa tekið þátt í stuðningshóp fyrir aðstandendur sem starfaði á vegum 

Landakots. Þá voru sex aðstandendur sem voru saman í hópi, ásamt iðjuþjálfa og 

hjúkrunarfræðingi, og þar var farið yfir stöðuna og talað um þá hluti sem aðstandendurnir 

voru að glíma við á hverjum tíma og miðlað af reynslu. Þetta voru fjögur skipti og dreifð 

yfir ákveðin tímabil. 

Valgerði finnst hún hafa fengið mikinn stuðning frá sinni fjölskyldu því hún á 

mörg systkini og það eru margir í kringum hana og hún segist ekki hafa fundið þörf fyrir 

að fara í sjálfshjálpar- eða stuðningshóp. Hún hefði frekar gert það ef hún hefði verið ein 

að standa í þessu. Svana segist ekki hafa farið í sjálfshjálparhóp og segir að þeir séu ekki 

á góðum tímum fyrir sig því að hún sé með ung börn, en hún segist hringja mikið sjálf á 

dagdeildina og fá upplýsingar og hún telur að það sé mjög þægilegt. Hún segist eiga góða 

vinkonu sem hún geti talað við sem eigi móður sem er orðin „svolítið rugluð“, eins og 

Svana orðar það, en annars er það bara starfsfólkið á deildinni sem hún talar við. 
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5.2.3 Samantekt 

Flestir viðmælendur mínir eru ánægðir með stuðning hins opinbera við greiningu 

sjúkdómsins. Mörgum fannst gott stuðningsnet og góð fræðsla hjá minnismóttökunni á 

Landakoti. Þó voru nokkrir sem nefndu að greiningin hefði mátt koma fyrr. Fagfólkið 

sem reyndist viðmælendum mínum best virðist vera hjúkrunarfræðingarnir og starfsfólk 

dagdeildanna en mörgum fannst læknarnir ópersónulegir og að þeir ættu í erfiðleikum 

með að ræða málin við þá. Fundirnir hjá Landakoti eða aðstandendafræðslan var eitthvað 

sem mjög margir nefndu að hefði verið gagnlegt í upphafi þegar sjúklingurinn var að 

greinast. Á Landakoti fór fagfólk yfir ferlið með aðstandendum og fræddi þá um við 

hverju mætti búast og um ýmsar hliðar sjúkdómsins. FAAS er einnig mjög vinsælt hjá 

aðstandendum og sérstaklega heimasíða félagsins. Það virðist vera sem aðstandendur 

sæki sér hagnýtar upplýsingar til FAAS og Landakots. Það stóð hins vegar upp úr við 

gagnagreininguna að nær allir töluðu við aðra aðstandendur og gerðu það á margvíslegan 

máta. Flestir eiga vini eða kunningja í sömu sporum og makarnir hafa báðir kynnst öðrum 

mökum í gegnum þetta ferli og þekkja báðir marga sem eiga aðstandendur með 

sjúkdóminn. Viðmælendurnir tala við aðra aðstandendur og starfsfólk á göngum 

deildanna. Makarnir nefndu það að heitu pottarnir í sundlaugunum hefðu nýst sér sem 

upplýsingasvæði og auk þess voru stuðningshópar fyrir aðstandendur mjög vinsælir. 

Nokkrir viðmælendur minna höfðu nýtt sér það form en oft lét fólk sér nægja að tala við 

vini og kunningja. 
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5.3 Samfélagsleg umræða um Alzheimer 

Í þessum kafla ræði ég um hverjar hugmyndir viðmælenda minna voru fyrir 

greiningu sjúkdómsins og hvort þeir hafi haft einhverja reynslu af sjúkdómnum eða þekkt 

fólk með hann. Auk þess ræði ég upplifun þeirra af umræðunni í samfélaginu, það er 

hvort þeim finnist hún mikil eða lítil og hvort þeim finnist fólk almennt vera upplýst um 

sjúkdóminn. Einnig spurði ég viðmælendur mína hvort þeim fyndist þessar hugmyndir 

hafa breyst eftir að þeir stóðu sjálfir í þessum sporum. 

 

5.3.1 Hugmyndirnir sem fólk hafði um Alzheimer fyrir greininguna 

Flestir aðstandendurnir höfðu haft einhverja hugmynd um sjúkdóminn og jafnvel 

reynslu af honum áður en sjúklingurinn veiktist. Þessi reynsla er oftast fengin með þeim 

hætti að einhver fjarskyldur ættingi eða fjölskylduvinur hefur fengið sjúkdóminn og 

viðmælendurnir hafa þá haft ýmist óljósa mynd eða sterkar fyrirframgefnar hugmyndir 

um hann. Hjá sumum kom fátt á óvart við sjúkdóminn, en hjá fleirum virðist vera að 

margt hafi komið þeim í opna skjöldu.  

Upplifanir þeirra eru því mjög mismunandi. Það virðist hafa komið mörgum á 

óvart á hve ólíkan hátt sjúkdómurinn birtist, hve einkennin eru ólík og engin í rauninni 

eins. Þegar ég spurði hvort hugmyndir fólks hefðu breyst eftir að það varð sjálft í sporum 

aðstandenda voru svörin oft á þann veg að fjölbreytni einkennanna hefði komið á óvart. 

Þannig sagði Magnús:  

Ég átti föður sem var með Alzheimer og vinkona okkar hjóna var líka með þetta 

en mér fannst ég ekki vita mikið þegar hún greinist. Þetta er allt svo ólíkt og ég 
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ákvað strax í byrjun að gefa mér ekkert. En auðvitað var ég með einhverjar 

hugmyndir en svo breyttust þær fljótt eins og gengur og gerist. 

Nokkrir vissu lítið eða höfðu yfirborðslegar hugmyndir um sjúkdóminn. Lára 

sagðist hafa haldið að hún vissi heilmikið um Alzheimer, en svo fannst henni þegar á 

hólminn var komið hún ekki vita mikið. Hún vissi til dæmis ekki að fólk gæti glatað 

færni til venjubundinna daglegra athafna, svo sem að borða og hneppa tölum. Ragna 

sagðist hafa heyrt ýmislegt um sjúkdóminn og það hefði í rauninni ekki mjög margt 

komið á óvart: 

 ... ég hafði lesið eitthvað um hann svona bara af forvitni áður en hann greindist 

af því ég á fjarskylda frænku sem að fékk þetta ... ég veit ekki hvort þetta hafi 

verið eitthvað sjaldgæfara en við vissum minna um þetta, þá var þetta svona 

svipað, þetta uppgötvaðist ekki fyrr en hún fór að reka sig á svona hluti sko ... í 

samtölum við fólk. Þá var hún kannski að fara að heimsækja einhvern og 

viðkomandi var dáinn eða, svo svona smá versnaði þetta, þá náttúrulega 

uppgötvast að hún er með Alzheimer (Ragna). 

Það kom Helgu ekki á óvart að móðir hennar hefði fengið þennan sjúkdóm því að 

hann var mikið í ættinni og nefndi hún að af níu systkinum móður sinnar hefðu þrjú 

þeirra dáið úr sjúkdómnum. Hún hélt þó lengi vel í vonina um að móðir hennar fengi 

hann ekki og aðallega vegna þess að hún var langelst af þeim til að fá þetta. Helga telur 

að þessi sjúkdómur liggi í ættum því að það séu margir í móðurættinni sem hafa fengið 

hann. Móðurbróðir Helgu varð mjög reiður þegar hann var með sjúkdóminn og Helga 

segist vera fegin að svo sé ekki með móður sína. Hins vegar finnst henni þetta mikið 

„stærri pakki“ en hún gerði sér grein fyrir. 
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Katrín sagðist í rauninni ekki hafa vitað mikið um sjúkdóminn, annað en að hann 

einkenndist af minnistapi og minnisleysi og þegar henni fannst móðir hennar vera farin 

að gleyma mjög miklu og endurtaka sig þá datt henni strax í hug að fara með hana í 

skoðun upp á minnismóttöku: 

... ég vissi lítið en ég byrjaði að afla mér upplýsinga og kíkja mest á netið og ég 

hafði kannski ekkert mótaðar hugmyndir en eftir því sem ég las mér meira til þá 

kom mér eiginlega á óvart hvað þetta eru mismunandi útgáfur ... sumir fá málstol, 

aðrir ekki, mamma er ekki eða hefur ekki fengið það og ég er mjög glöð því hún 

er svo mikil málamanneskja. Hún er ennþá að leika sér með mál (Katrín). 

Katrín segir að hugmyndir hennar hafi breyst eftir að hún varð aðstandandi sjálf 

og þetta sé í rauninni allt annað en hún gerði sér grein fyrir. 

Það kom sumum á óvart hversu hægt sjúkdómurinn gekk fram og margir virðast 

hafa haldið að sjúklingarnir yrðu mikið meira „út úr heiminum“ innan fárra ára en raun 

bar vitni. 

Valgerður þekkti sjúkdóminn því að hún hafði átt ömmu sem var með hann og 

hún vissi því heilmargt um hann þegar foreldrar hennar greindust. Móðir hennar greinist á 

undan föður hennar og hún var farin að þekkja ýmis einkenni hjá henni áður en hún fór 

með hana í greininguna. Fyrst hélt hún að um eðlilega gleymsku væri að ræða vegna 

hækkandi aldurs, en fjótlega fóru að rifjast upp fyrir henni ýmis atriði sem hún þekkti frá 

ömmu sinni, og systkini hennar, sem eru eldri en Valgerður og muna frekar eftir þessum 

einkennum frá ömmu sinni, fóru auk þess að leggja saman tvo og tvo. Valgerður segir 

það ekki hafa komið sér á óvart að foreldrar hennarr fengu sjúkdóminn. Þau hafi verið 

komin á þann aldur að ef það væri ekki þetta, þá væri það bara eitthvað annað. Þau hafi 
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ekki verið sérlega hraust eða hugsað vel um sig í gegnum tíðina og hún var farin að búast 

við því að eitthvað færi að gerast en átti ekki endilega von á því að það yrði þessi 

sjúkdómur. Valgerður var um það bil níu ára þegar amma hennar greindist, og hún man 

vel eftir öllum persónuleikabreytingum á henni og hún hræddist þær sem barn. Amma 

hennar var mikið heima hjá henni og bjó þar um tíma áður en hún komst inn á stofnun. 

Valgerður segist hafa verið svolítið hissa á að sjá hversu þessi einkenni koma ólíkt fram 

hjá foreldrum hennar og hvernig sjúkdómurinn þróast á mismunandi hraða. Hún segir að 

móðir hennar sé með hægfara sjúkdómseinkenni, en föður hennar hefur hins vegar farið 

mjög hratt aftur á mjög skömmum tíma og hann hafi jafnvel verið orðinn veikari en 

móðir hennar þó að hann hafi greinst þremur árum síðar en hún.  Það sem kom Valgerði 

hvað mest á óvart er hve mikil vinna þetta er fyrir aðstandendur og hversu þjónustan frá 

hinu opinbera er slök. 

Arnari finnst ekki að neitt hafi komið sér sérstaklega á óvart og hann segist hafa 

þekkt til fólks og hafa verið meðvitaður um þetta og vitað næstum því hvernig 

sjúkdómurinn mundi þróast. Svana hafði unnið á Alzheimerdeildinni á 

hjúkrunarheimilinu Eir og vissi því margt um einkennin og sjúkdóminn og hafði reynslu 

af því að umgangast fólk með hann.  Hún hafði auk þess lesið sér til um hann í gegnum 

sjúkraliðanámið. Það kom Svönu hins vegar á óvart hversu mikið kraftaverk lyfin gera. 

Henni finnst þau hafa hjálpað ömmu sinni mikið og auk þess kom henni á óvart að þessi 

sjúkdómur gengur hægar en hún hélt: „Ég hélt bara þegar ég var búin að fá greiningu 

fyrir hana að ég mundi standa fyrir framan hana eins og grænmeti bara eftir tvö ár.“ 

Auk þess kom Svönu á óvart hvernig amma hennar gat sýnt hegðun sem tilheyrði frekar 

unglingi en gamalli konu, og þá nefnir hún þvermóðsku og aukna kynhegðun. Auk þess 
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segir hún að amma sín sé mjög breytt hvað varðar heimilið. Hún vill ekki hafa ýmislegt 

dót þar lengur, sem hún hefur áttt í tugi ára: 

Já já þetta er svona margt í þessu. Já já þetta getur verið spaugilegt og þetta 

getur verið hundleiðinlegt en sem betur fer erum við bara þannig gerð að við 

eigum auðvelt með að sjá spaugilegu hliðina á þessu (Svana). 

 

5.3.2 Hvernig upplifa aðstandendur samfélagsumræðuna um Alzheimer?  

Viðmælendur mínir upplifðu samfélagsumræðuna á mjög ólíkan hátt. Mér fannst 

þeir ýmist mjög jákvæðir og sáttir við hvernig umræðan er eða óánægðir. Flestir voru þó 

sammála um það að hún væri ekki sérstaklega mikil. Meira væri fjallað um líkamlega 

sjúkdóma og þetta væri enn frekar falið út á við. Allir voru samt sammála um að flestir 

þekktu einhvern með sjúkdóminn eða einhvern sem ætti fjölskyldumeðlim með hann. 

Lára segir að allar hennar vinkonur eða skólasystur tengist einhverjum sem hafa fengið 

sjúkdóminn. Helgu finnst fólk í kringum sig fyllast sorg þegar rætt er um sjúkdóminn og 

sumir séu mjög hræddir við að fá hann sjálfir. Arnar segir að hann verði mikið var við 

þessa umræðu í daglega lífinu en ekki í fjölmiðlum: 

 Ég hitti nú talsvert fólk og allavegana á mínum aldri og svona í sundi og heitum 

pottum og annað og þetta er nefnilega ansi algengt og miklu algengara en fólk 

heldur margt sko. En þegar þú er kominn á þennan aldur og talar við fólk á 

þessum aldri þá er það mjög vel upplýst sko. Það er sjaldgæft að tala við einhvern 

sem þekkir ekki einhvern sem er með þetta eða Alzheimersjúkdóminn sko þegar þú 

ert kominn, já orðið fullorðið fólk ... (Arnar).  
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Magnús sem er á svipuðum aldri og Arnar, var einnig á því að það fyndist varla sú 

manneskja sem komin væri yfir miðjan aldur sem þekkti ekki vel til 

Alzheimersjúkdómsins, en honum fannst það aðallega vera yngra fólkið sem gerði sér 

litla grein fyrir þessu. Magnús segist yfirleitt forðast að fara með konuna sína í aðstæður 

þar sem fólk er að finna sem þekkir ekki sjúkdóminn: 

... ég tek ekki neina áhættu með hana ... hún þolir illa hávaða og eril og 

mannamót og við förum einfaldlega ekki að hitta fólk nema nána vini og 

fjölskyldu (Magnús). 

Flestum fannst sér vera sýndur skilningur. Valgerði fannst ekki mikil umræða í 

samfélaginu en fólk í kringum hana væri mjög vel upplýst og flestir vildu hjálpa henni og 

sýndu henni stuðning. Katrínu fannst, ólíkt hinum, umræðan sýnileg. Hún taldi einnig að  

hún væri jákvæð og upplýst. Eini viðmælandinn, sem taldi að fólk væri alls ekki upplýst 

um sjúkdóminn, var Svana. Hún sagði að margir héldu að amma hennar væri alveg að 

fara að deyja þegar hún nefndi Alzheimer og það fór í taugarnar á henni að fólk héldi að 

hún gæti ekki gert neitt og notið lífsins þótt hún væri með Alzheimer og myndi ekki 

mikið eða jafnvel stundum ekki neitt:  

... en ég upplifi svolítið með fólk í kringum mig og þetta og þegar ég fer með 

ömmu, til dæmis á kaffihús, að það hugsi bara: „Til hvers er hún eiginlega að 

þessu!“ Hún man þetta ekki þegar hún er komin heim. En amma er, ömmu líður 

vel á meðan og kannski man hún þetta þegar hún fer að sofa (Svana).  

Enginn fann fyrir sérstökum fordómum gagnvart sjúkdómnum, hvorki hjá öðrum 

né hjá sjálfum sér. Flestir voru sammála um að þessi sjúkdómur væri þess eðlis að fólki 

fyndist mjög eðlilegt og sjálfsagt að þetta væri eitthvað sem gæti fylgt efri árum. Þetta 
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væri ekki eitthvað, sem hægt væri að ráða við, og færi ekki í manngreinarálit. Ef einhver 

varð var við fordóma var það helst frá eldra fólki og í formi einhvers konar afneitunar. 

Arnari fannst hins vegar þessi mikla umhyggja, spurningar og skilningur jaðra við 

fordóma og hann sagðist vera þreyttur á vorkunnsemi fólks í kringum sig. Honum fannst 

það truflandi því að þetta væri bara verkefni sem hann hafi smám saman vanist í eftir því 

sem sjúkdómurinn þróaðist. Hann vildi umfram allt vera jákvæður og reyna að líta á 

björtu hliðarnar. Arnar sagðist samt muna eftir öðrum tímum en nú væru og það hefðu 

vissulega verið fordómar til staðar þegar hann var yngri og fólk var síður upplýst en nú á 

dögum: 

Já ég skal segja þér það að ég er nú orðinn það gamall að ég man eftir þegar fólk 

var svona þegar maður var krakki sko ... þetta fólk var alveg í kringum mann en 

maður gerði sér enga grein fyrir að það væri með einhvern sjúkdóm en þetta var 

bara klikkað fólk eða elliært. Hann er klikkaður þessi og svona ... en nú er tekið 

allt öðruvísi á þessu sko (Arnar). 

Helga sagðist hafa fundið fyrir fordómum á því hjúkrunarheimili sem móðir 

hennar dvelur á því að þar sé bæði fólk með Alzheimer og fólk sem er heilbrigt andlega. 

Hún sagði að þær konur, sem byggju á heimilinu og væru ekki með heilabilun, ættu það 

stundum til að vera svolítið hryssingslegar við mömmu hennar. Þær yrðu oft pirraðar á 

henni þegar hún var að endurtaka sig. Þetta fannst henni erfitt að horfa upp á og hún telur 

að það sé skynsamlegra að hafa Alzheimersjúklingana sér. 

 Lára hafði ekki fundið fyrir fordómum, en henni fannst fólk oft mjög viðkvæmt 

fyrir þessu og sumum þætti til að mynda óþægilegt þegar hún gerði góðlátlegt grín að því 

hversu „ruglaður“ faðir hennar væri orðinn. Svana nefndi þetta einnig og sagði að 
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tengdaforeldrar hennar ættu erfitt með að hlusta á þegar hún segði sögur af ömmu sinni. 

Hún væri farin að taka þann pól í hæðina að tala ekki um slíkt fyrir framan þau. Hún var 

ekki viss um hvort þetta væru fordómar eða jafnvel bara ótti við sjúkdóminn. 

 

5.3.3 Samantekt 

Það hvað sjúkdómseinkennin eru ólík kom flestum viðmælendum mínum á óvart. 

Allir höfðu þekkt einhvern sem hafði verið með sjúkdóminn og höfðu einhverjar 

hugmyndir um hann. Þessar hugmyndir breyttust svo iðulega og með afgerandi hætti 

þegar þeir reyndu hlutverk aðstandandans á eigin skinni. Sú staðreynd að mikill hluti 

umönnunarinnar kom í hlut aðstandenda var atriði sem virðist hafa komið mörgum á 

óvart. Margir viðmælenda minna héldu að þetta ferli mundi ganga meira sjálfkrafa fyrir 

sig en raun bar vitni. Sumum viðmælenda minna fannst sjúkdómurinn ganga hratt fyrir 

sig en öðrum hægar en þeir áttu von á. Allir voru mjög meðvitaðir um það að 

sjúkdómseinkennin væru meðal annars minnistap, en mörgum kom á óvart þetta mikla 

verkstol sem kom fram hjá einstaklingunum. Samfélagsumræðan var ekki sérlega mikil 

að mati flestra og mörgum fannst sjúkdómurinn of falinn og lítið rætt um hann út á við, til 

að mynda í fjölmiðlum. Þeir sem stóðu viðmælendum mínum næst, það er að segja vinir 

og kunningjar, voru hins vegar oft mjög upplýstir um sjúkdóminn og lítið kom fram um 

að þeir hefðu rekist á fordóma. Þeir sem nefndu fordóma urðu þá helst fyrir þeim frá 

eldra fólki sem lýsti sér þá í einhvers konar hræðslu eða afneitun. 
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5.4 Hlutverk aðstandenda  

Aðstandendurnir upplifðu hlutverk sitt á mismunandi hátt og virtust við fyrstu kynni hafa 

ólíkar  hugmyndir um hvað fælist í því að vera aðstandandi. Ýmislegt var þó sameiginlegt 

og ræði ég hér um þau atriði sem komu fram og voru áberandi á einhvern hátt. 

5.4.1 Hliðarverðir 

Það var mjög einkennandi að viðmælendur mínir upplifðu aðstendandahlutverk 

sitt þannig að hægt væri að skoða það að einhverju leyti út frá kenningum um hliðarverði. 

Lára sagðist hafa verið fyrst af öllum til að taka eftir einkennum föður síns og hún hefði 

tekið það að sér að fara með hann á minnismóttökuna í byrjun. Hún hafi síðan þurft að 

segja móður sinni og systkinum frá því sem henni þótti mjög erfitt. Sum systkinanna 

trúðu þessu ekki og mörg voru ósátt og fylltust gremju. Lára kvaðst á þessum tímapunkti 

sér hafa fundist hún vera alveg ein í heiminum. Lára sagðist hafa tekið að sér að brjóta 

upp margar gamlar hefðir í fjölskyldunni, til dæmis um jólin. Hún sagði að faðir hennar 

hefði verið orðinn svo óöruggur og ruglaður að árleg jólaboð hjá honum hefðu verið erfið 

fyrir alla. Hann hefði ekki þekkt barnabörn eða barnabarnabörn og hann varð jafnvel 

hræddur og hefði farið út af heimilinu. Lára lagði til að þessum boðum yrði hætt og fékk 

þá að heyra miklar gagnrýnisraddir frá mörgum innan fjölskyldunnar: „... Já þá fékk 

maður að heyra, þú eyðileggur alltaf allt ...!“ 

Helga sagði að það væri nú bara þannig að þetta lenti oft á einhverjum einum og í 

hennar tilfelli þá lenti það á henni og yngri systur hennar. Þær hafi í rauninni verið einar í 

að sinna móður sinni og hún nefndi að oft hefði hún viljað fá frí: 

Maður þurfti stundum að taka sér frí i vinnunni til að fara með hana í 

fótsnyrtingu eða fara með hana í bankann og allt þetta. Komast með henni í búð 
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og svona áður en hún komst á elliheimilið. Já maður var auðvitað bara vakandi 

og sofandi yfir henni og allt okkar líf, systranna, miðaðist við það að önnur okkar 

væri til staðar skiluru? Ef ein fór í frí þá er hin á staðnum. Þetta breytir öllu líka 

gagnvart börnunum manns ... (Helga). 

Katrín segist hafa verið fyrst til að merkja þennan sjúkdóm hjá móður sinni og 

hún hafi farið með hana í greininguna. Katrín kvaðst hafa talað einslega við móður sína 

og spurt hana hvort þær ættu ekki að fara og tala við einhvern lækni þegar hún hafði tekið 

eftir því í dágóðan tíma að hún var að kljást við minnisleysi sem hamlaði henni. Móðir 

hennar sagði sjálf að hún vildi fara með henni því að hún var farin að taka eftir því að hún 

væri orðin mjög gleymin og þótti það óþægilegt: 

Það varð þannig að ég hérna, af því að ég hóf þetta ferli með henni sem var mjög 

viðkvæmt, þá tilnefndi hún mig sem sinn heilbrigðisráðherra eins og hún segir 

(Katrín).  

Katrín er því sá aðili, sem talar við læknana, og fer með móður sinni í þær skoðanir og 

rannsóknir, sem á þarf að halda, og einnig hefur hún samband við dagdeildina sem hún 

fer á til að fá upplýsingar og koma áfram skilaboðum. Katrín segir að henni hafi þótt gott 

að móðir sín skyldi hafa treyst sér fyrir þessu verkefni, en aðrir fjölskyldumeðlimir sjái 

um aðra hluti eins og innkaup og snyrtingu og slíkt. 

Ragna upplifir sjálfa sig sem tengilið milli afa síns og alls annars fyrir utan 

deildina sem hann dvelur á. Allar ákvarðanir og slíkt þarf að fara í gegnum hana og hann 

fer helst ekkert út af deildinni. Ragna segir ennfremur að afi sinn hafi engan annan til að 

sinna sér. Hann sé ekkjumaður og eigi tvo syni. Synirnir hafa ekki getað sinnt föður 

sínum, annar vegna veikinda og hinn vegna þess að hann býr erlendis: 
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Þannig að það er bara í rauninni ég sem að sinni þessu. Það þarf að fara í 

klippingu, það þarf að kaupa hitt og þetta. Spariföt fyrir jólin og eitthvað til að 

raka hann með bara eins og hann byggi bara sjáfur ... starfsfólkið sér ekki um það 

nema í lengstu lög (Ragna). 

Arnar segist hafa komið auga á einkenni konu sinnar og pantað tíma fyrir hana 

uppi á Landakoti. Hann segir að hann hafi farið með hana í búðir, en sé alveg hættur því 

og þau hafi einnig ferðast mikið, en þau séu hætt því líka. Konan hans er með vondan 

svima sem ágerist undir vissum kringumstæðum, til dæmis á nýjum stöðum og í 

margmenni. 

Svana segist hafa farið með ömmu sína árið 2005 upp á Landakot. Það hafi orðið 

ákveðin tímamót, þegar afi hennar dó, og hún hafi þá fengið ört vaxandi 

sjúkdómseinkenni mjög skyndilega. Svana segist alfarið sjá um mál ömmu sinnar. 

Mamma hennar, dóttir sjúklingsins, er dáin og móðurbróðir hennar býr út á landi. Amma 

hennar á fleiri barnabörn, en einhvern veginn hefur þetta komið í hennar hlut. Hún segir 

ennfremur að hún eigi líka auðveldast með að ná til ömmu sinnar og það sé hún sem sinni 

öllum hennar málum og geri það daglega. 

 

5.4.2 Munur á kynjum? 

Margir nefndu það að líklegast væri munur á kynjunum hvað snerti umönnun 

aldraðra.  

Helga heldur að konur séu þannig gerðar að þær glími oft og tíðum við 

samviskubit og eigi erfiðara með að loka sig frá þessu en karlarnir. Hún á bræður, en af 

einhverjum ástæðum hefur þetta lent á henni og systur hennar. Einnig á hún fjögur börn, 
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þrjá drengi og eina stúlku, og segir Helga að dóttirin heimsæki ömmu sína mun meira en 

drengirnir: 

Já hún sko, hún er þannig gerð að það er alltaf svo gaman hjá þeim og þær hlæja 

mikið saman. Srákarnir eru aðeins fjarlægari ... Þeim finnst þetta held ég 

óþægilegt (Helga). 

Valgerður segir að það hafi einkum lent á henni og eldri systur sinni að sinna 

foreldrum sínum þótt hún eigi tvo bræður. Hún segir að þetta sé lýjandi, að þurfa að 

skipta sér milli þriggja ungra barna, eiginmanns og foreldra sem séu bæði með 

Alzheimer. Henni þykir alveg ótrúlegt hvað fer mikill tími í að sinna þeim. Hún segir að 

vegna þess að það sé svo mikið sem hún þarf að gera, tala við lækna, fara með þau á 

bráðamóttökuna og passa hitt og þetta, þá hafi hún svo lítinn tíma til að gera eitthvað 

skemmtilegt með þeim og hefur þá ekki orku til að byggja upp samband þeirra við 

börnin. Valgerður segir að þau,  foreldrarnir, séu alltaf  tengiliðir barnanna við gamla 

fólkið og hún hafi enga orku  í að gera neitt spennandi með þeim, hvorki foreldrum sínum 

né börnunum eða þeim saman: 

Sko ég fer alltaf til þeirra á morgnana þegar börnin eru farin í skólann og sit hjá 

þeim smá stund, fæ mér kannski kaffi og tékka hvort allt er í lagi. Það koma konur 

þrisvar á dag að gefa þeim lyf en þær gera ekkert annað þannig að mér finnst ég 

verða að fara til þeirra daglega bara til að sjá hvort þau séu að borða og hvort 

allt sé í lagi. Ég þvæ af þeim líka og passa að þau þrífi sig. Svo fer bara heilmikill 

tími í annars konar stúss, til dæmis í sambandi við læknana og kerfið. Mér finnst 

ég þurfa að standa í ansi mörgu. Svo bara líður dagurinn og ég er með þrjú börn 
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sem eru ekki neitt gömul sko og geta ekki verið ein heima. Eftir klukkan þrjú á 

daginn er bara komið að þeim, þannig að ég er líka með stórt heimili (Valgerður). 

Ragna sagði að hjá afa hennar og ömmu hefði verið mjög skýr og afmörkuð 

kynjaskipting, og afi hennar hefði varla kunnað að elda sér hafragraut þegar amma hennar 

féll frá, og henni var tjáð það, þegar hún var ung stelpa, að þegar amma hennar mundi 

deyja þyrfti hún að sjá um föður sinn og afa. Hún segist nú hafa brosað að þessu þá, en 

svo hafi þetta orðið raunin.  

 

5.4.3 Hvað gerist næst? 

Viðmælendurnir voru allir sammála um að næsta skrefið fyrir sjúklingana væri að 

fara inn á hjúkrunarheimili ef þeir voru ekki komnir þar inn nú þegar.  

Katrín segir að móðir sín sé komin á það stig að hún setji þvottaefni í kaffið ef 

hún ætli að hella upp á og það megi ekki af henni líta. Hún vonar að hún komist fljótlega 

inn á hjúkrunarheimili. Valgerður var bjartsýn á framtíðina og sagði að eftir margra ára 

vinnu í aðstandandahlutverkinu væri loksins komið að því að foreldrar hennar fengju inni 

á hjúkrunarheimili og að þeir væru á leið þangað eftir nokkrar vikur. Hún segir að það 

verði líklega svolítið áfall fyrir alla og ekki síst foreldrana sjálfa því að þau hafa búið á 

sama stað í 40 ár. Það sé bara ekki neitt annað í stöðunni því að þau séu orðin svo veik. 

Helga segir að auðvitað sé þetta bara svona að þau aðstandendurnir horfi á móður hennar 

hverfa smátt og smátt þangað til hún deyr: „Ég veit samt að ég verð alveg berskjölduð 

þegar hún fer ... þetta er mamma sko ...“ 

Svana vonar að það finnist lækning við sjúkdómnum, en er samt ekki mjög 

bjartsýn á að það gerist. Síðan er hún mjög ákveðin í því að amma hennar þurfi að komast 
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fljótlega á hjúkrunarheimili. Ragna segir að hún geri sér að sjálfsögðu grein fyrir því að 

þetta hjúkrunarheimili sé endastöðin fyrir afa hennar og þegar hann deyi þurfi hún að sjá 

um þá hluti sem þarf að sjá um í sambandi við það. Hún segir að hún geri sér samt ekki 

grein fyrir því hversu langt hann eigi eftir. Hún ætlar að halda áfram að halda góðu 

sambandi við starfsfólkið á deildinni: 

Hann verður þarna náttúrlega áfram, enn sem komið er er hann í alveg ágætu 

líkamlegu formi eða við góða heilsu, hann gæti lifað talsvert lengi með þetta og 

það er vel séð um hann og ég þarf ekki að hafa áhyggjur af neinu sem slíku 

(Ragna).  

Arnar segir að kona sín sé á leiðinni í vistunarmat og hann á von á því að hún 

þurfi að fara á hjúkrunarheimili innan fárra ára. Hann segist sáttur við það og telur að það 

sé það eina sem hægt sé að gera. Hann sé sjálfur orðinn það gamall og þau fari að verða 

upp á dætur sínar komin um helgar þegar konan er heima. Hann hefur átt erfitt með að 

sinna henni eftir að hún fór að veikjast svona mikið. Magnús veit að dagdeildin á ekki 

eftir að duga fyrir konuna hans mikið lengur. Hann segist sjálfur vera það þreyttur og að 

hann eigi í miklum erfiðleikum með að sinna henni um helgar. Hann vaknar mikið við 

rápið á henni á nóttunni og er með áhyggjur af því að hún slasi sig. Hún hefur dottið og 

brotið hluti um nætur þegar hún er að sýsla og hún er oft óróleg. Hann nefnir þó að það 

verði sjálfsagt mjög erfitt fyrir hann sjálfan þegar hún fer á hjúkrunarheimili. 

 

5.4.4 Samantekt 

Hlutverk aðstandenda kemur fram á ýmsan hátt og áberandi er að einn einstaklingur 

úr hópi aðstandenda sjúklingsins taki að sér það hlutverk að sinna heilbrigðismálunum. 
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Það kemur í hlut þess einstaklings að tala við lækna og annað fagfólk, sækja fundi og 

kynna sér málin sem tengjast sjúkdómnum. Síðan þarf þessi einstaklingur að koma 

upplýsingunum áfram til hinna í fjölskyldu sjúklingsins. Þetta getur verið mjög erfitt og 

mikið ábyrgðarhlutverk fyrir viðkomandi einstakling. Sumir hafa þann háttinn á að 

hlutverkum er skipt milli einstaklinga í fjölskyldunni og þetta er áberandi þegar 

fjölskyldan er samrýmd. Þá sér til dæmis einn um innkaup og annar um heilbrigðismálin. 

Munur á kynjum var áberandi þegar hlutverk aðstandenda var skoðað. Mjög oft tóku 

dæturnar að sér það hlutverk að sinna heilbrigðismálum sjúklingsins. Synirnir héldu sig 

meira til hlés og þessi kynjaskipting var líka þegar hlutverk barnabarna var skoðað. Þegar 

væntingar viðmælenda minna til framtíðarinnar voru skoðaðar kom í ljós að þeir sem 

tengdust sjúklingum sem enn voru á dagdeildunum voru almennt ánægðir með þær og 

kviðu fyrir því sem mundi gerast þegar einstaklingurinn færi á hjúkrunarheimili. 

Makarnir voru samt meðvitaðir um að það yrði endastöðin í ferlinu og það yrði 

óhjákvæmilegt skref. Þessu fylgdu blendnar tilfinningar. 

 

5.5 Hvað er hægt að bæta? 

Þessi kafli fjallar um það sem þyrfti að bæta í þjónustunni við aðstandendur. Þá 

dreg ég einkum fram þætti sem tengjast upplýsingagjöf um búsetuúrræði og upplýsingum 

frá læknum og öðru fagfólki og frá umönnunaraðlilum inni á hjúkrunarheimilum.  
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5.5.1 Þrepakerfið 

Það sem aðstandendurnir kvörtuðu mest yfir var í rauninni skortur á upplýsingum 

um búsetuúrræði. Þeim fannst erfitt að fá ekki slíkar upplýsingar upp í hendurnar og 

þurfa að ganga á eftir þeim. Lára hafði til dæmis ekki hugmynd um hvernig hún ætti að 

sækja um og henni fannst hún þurfa að hringja mjög mikið og vera mjög ýtin til að fá 

pláss fyrir föður sinni á dagdeildinni. Hún hélt alltaf að hann væri inni í einhverju kerfi 

og svo færi hann sjálfkrafa inn eftir einhverri röð, en svo var ekki, og það fannst henni 

óþægilegt. Hún komst að því að sumir væru í forgangshópum og kæmust fyrr inn. Helga 

var mjög ósátt við þetta svokallaða þrepakerfi í þjónustunni við móður hennar, hún sagði 

að móðir hennar hefði ekki komist á vistheimilið fyrr en eftir að hún var búin að fá alla 

aðra þjónustu sem í boði var. Móðir sín hefði hins vegar ekki kært sig mikið um að fá 

fólk heim til sín að baða sig og slíkt og þær systurnar hefðu viljað sinna henni meðan hún 

bjó heima, en komust að því að þá fengi hún ekki að sækja um neitt:  

Sko það er sama hversu rugluð þú ert, þú verður fyrst að fá heimsendan mat, þrif 

og allt það sem er í boði frá hinu opinbera og fá manneskju inn til þín á nóttunni 

ef því er að skipta og hérna ... ég er ósátt við þetta (Helga).  

Helga sagði að það hefði ekki leyst neinn vanda að fá innlit frá heimaþjónustu á 

nóttunni til dæmis því þær systurnar hefðu alveg verið jafnandvaka yfir því. Helga var 

afar ósátt við þetta og sagðist hafa þurft að verða alveg ótrúlega reið til að fá hana á 

vistheimili og hún var þeirrar skoðunar að ef það hefði ekki gengið eftir þá hefði hún sjálf 

þurft að leggjast inn. Hún var nýlega orðin ekkja þegar þetta var og enn að vinna úr 

sínum málum og í fullri vinnu svo að þetta var orðið ansi mikið álag á henni: 
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Að maður þurfi að berjast svona fyrir fólkið sitt svona með kjafti og klóm til þess 

að það fái öruggt skjól hah ... búin að vinna í þessu samfélagi alla tíð. Ef þú heitir 

Jón þá færðu ekkert en ef þú heitir séra Jón þá kannski gengurðu fyrir ...! (Helga) 

Áhyggjur Katrínar af vistunarmati móður sinnar og þjónustukerfinu eru ekki 

ósvipaðar því sem Helga lýsir. Hún segist hafa áhyggjur af því að móðir sín fái ekki 

vistunarmat  því að hún hafi ekki þegið neina þjónustu af kerfinu vegna þess að hún búi 

með maka sínum. Katrín óttast hvað muni gerast þegar eða ef heilsa föður hennar bregst. 

Hún telur að jafnvel verði litið svo á að móðir hennar sé nokkuð sjálfbjarga því að hún 

þiggi ekki heimsendan mat, þrif og slíkt frá Reykjavíkurborg. Það sem Katrínu finnst líka 

vanta er upplýsingar um næstu skref, hvers megi vænta þegar móðurinni versnar og 

hvernig það gangi fyrir sig. Henni finnst auk þess vanta upplýsingar um hvað það hafi í 

för með sér þegar hún fer á hjúkrunarheimili. Valgerður er mjög ósátt við hvað veikindi 

foreldra hennar hafa lent mikið á aðstandendum og hve lengi hún hefur þurft að bíða eftir 

hjúkrunarheimili fyrir þau. Hún segist hafa þurft að ganga á allt of marga veggi:  

Nei, þetta er líka svo asnalegt kerfi. Maður þarf að ganga ákveðinn tröppugang. 

Þau til dæmis eru nú búin að fá loksins vilyrði fyrir vistun á stofnun en það þurfti 

fyrst að fá öll hin úrræðin áður en hitt færi í gegn. Og ef manni var neitað um 

einhverja þjónustu þá þurfti maður að fara aftur á byrjunarreit. Það er bara 

fáránlegt. Þetta er eins og að vera í slönguspili eða eitthvað (Valgerður).�

Valgerður segir að foreldrar sínir hafi notið aðstoðar barna sinna upp að vissu 

marki og þurfi því ekki að nýta alla þjónustu sem í boði er, en þau þurfi samt sem áður að 

komast inn á stofnun sem fyrst. Hún hefur haft það á tilfinningunni lengi að foreldrar 

hennar séu tifandi tímasprengja svona ein heima. Hún segir að þau hafi verið með 
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neyðarhnapp frá Securitas, sem þau geti notað ef eitthvað komi upp á, en þau séu bara 

þannig fólk að þau geri það ekki. „Þau vilja ekki trufla og vilja ekki vera fyrir neinum!“ 

segir Valgerður. Hún segir að mamma sín hafi oft dottið og þá liggi hún bara þangað til 

heimilishjálpin kemur og hún hafi einnig mjög oft slasað sig. Valgerður hefur komist að 

því að það sé best að fara þá beint með þau á bráðamóttökuna því að annars þurfi hún að 

bíða í marga daga eftir lækni. Móðir Valgerðar er einnig með sykursýki og er hætt að 

kunna að passa sig varðandi mat eða sprauta sig eins og hún gerði. Hún geri sér ekki 

lengur grein fyrir afleiðingunum: 

Svo er maður líka bara hræddur um að hún eða þau kveiki í og slíkt. Það hefur oft 

munað mjóu en aldrei fréttir maður það fyrr en löngu seinna. Þau segja manni 

ekkert, kvarta ekki neitt og maður bara vill trúa að allt sé í lagi en svo bara rekst 

maður á gardínur með brunablettum og þvíumlíkt og viðvörunarbjöllur hringja 

hjá manni og maður sér að þetta er bara ekki í lagi. Við höfum endalausar 

áhyggjur (Valgerður).  

 

5.5.2 Búsetuúrræðin koma of seint og eru óskýr 

Valgerði finnst þetta kerfi hafa brugðist sér og hún hefur meira að segja heyrt að 

það sé stefnan hjá læknunum að láta aðstandendur gera sem mest sjálfa. Valgerður heldur 

að læknarnir hafi reiknað út og haldi að þau hafi allan heimsins tíma af því að hún er 

heimavinnandi:  

En við erum bara uppgefin. Líka út af kvíða og hræðslunni um að eitthvað komi 

fyrir og þau fari sér að voða. Ég rakst meira að segja á tékklista hjá lækni og þar 
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var bara merkt við að aðstendendurnir gætu gert flest fyrir þau. Rosalega skrítið 

(Valgerður). 

Svana segir að búsetuúrræðin fyrir ömmu sína séu sér hulin ráðgáta. Hún er ósátt 

við að þetta sé ekki rætt strax og gerð grein fyrir hvað verði um hana. Hún veit ennþá 

ekki hvernig hún á að sækja um hjúkrunarheimili og hvenær. Svana segir að vegna þess 

að lækninum fannst ekki tímabært að amma hennar færi á hjúkrunarheimili hafi það ekki 

verið rætt neitt meira. Hún hélt til dæmis upphaflega að þau gætu valið um það hvar þau 

mundu sækja um elliheimili fyrir hana. Það kom því á óvart að þannig er það í rauninni 

ekki heldur bara spurning um hver getur tekið við henni þegar neyðin er orðin það mikil. 

Það nefnir Svana að hafi verið mikil vonbrigði. 

Magnús var einnig ósáttur við að geta ekki valið um hvenær kona sín færi á 

stofnun og þá hvaða stofnun. Hann sagði þó að það yrði líklega að gerast sem fyrst því að 

hann réði ekki lengur við þetta. Hann svæfi til dæmis ekki vel á nóttunni og það væri svo 

margt sem breyttist þegar makinn væri með sjúkdóminn. Reyndar hafði hann samt 

áhyggjur af vistuninni í framtíðinni og þá aðallega vegna þess að hann heldur að heimilin 

búi við mikinn fjárskort og undirmönnun. Hann er hræddur um að félagslegum og 

andlegum þörfum konu sinnar verði ekki sinnt eins vel og á dagdeildinni. Hann vill ekki 

að þetta verði einhvers konar lágmarksumönnun heldur að hún fái einstaklingsmiðaða 

þjónustu. Magnús þjáist eins og margir makar í hans stöðu af sektarkennd yfir því að vilja 

að konan hans fari á hjúkrunarheimili. 

Ragna sagði að afi hennar hefði verið fluttur á Landakot strax eftir greininguna og 

því næst í flýti á Grund án þess að haft væri samráð við hana. Deildin á Grund var hins 

vegar ekki gerð fyrir Alzheimersjúklinga og var hann oftar en einu sinni kominn út á 



  

 89 

flakk. Honum leið ekki vel þar að sögn Rögnu og notaði hvert tækifæri til að komast út, 

en Alzheimersjúklingar eiga ekki að fá að geta komist sjálfir út: 

Hann týndist náttúrulega bara og hann var á ferðinni heilan dag einu sinni í 10  

stiga frosti á skyrtunni og þunnum jakka bara og var á leiðinni heim þegar hann 

fannst sko að eigin sögn en í hans huga var heim ... sko heimilið þar sem hann bjó 

fyrir fimmtíu árum síðan (Ragna). 

 

5.5.3 Upplýsingagjöf til aðstandenda frá fagfólki og umönnunaraðlilum 

  Ragna var ekki sátt við hvernig upplýsingagjöf til hennar var við greiningu afa 

hennar og fannst þetta laust í reipunum og hún varð ekki vör við námskeið, fyrirlestra eða 

slíkt. Hún velti því fyrir sér að ef til vill væri það af því hann var orðinn þetta gamall 

þegar hann greindist og jafnvel væri meira gert fyrir aðstandendur yngri sjúklinga. Henni 

finnst það þó ekki sanngjarnt sé raunin sú. Svana vill fá meiri samskipti við læknana og 

hún hefði viljað fá fundi í byrjun þar sem farið væri yfir stöðuna, fjölskyldan kölluð 

saman og henni kynnt úrræðin, sjúkdómseinkenni og hvers mætti vænta í framtíðinni. 

Helgu fannst erfitt að þurfa að sækja allar upplýsingar til að mynda á hjúkrunarheimilið 

þar sem móðir hennar býr. Það er enginn sem kemur til hennar og lætur hana vita hvernig 

hún hefur haft það, hvað hún var að gera og  hvort eitthvað hafi komið upp á og slíkt: 

Þetta getur verið frekar óþægilegt en það getur vel verið að maður sé að fara 

fram á mikið ... mér finnst bara að þegar fólk er inn á svona stofnun þá á bara 

einhver einn aðili að fá upplýsingar um eins og hvaða lyf er hún að fá, hverju er 

verið að breyta ... og bara þú veist, maður þarf að ganga á eftir öllu (Helga). 
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Valgerður var helst ósátt við að þegar móðir hennar greindist þá fór hún í 

heilaskanna þar sem átti að greina hvort hún væri með Alzheimer og þá kom fyrst í ljós 

að hún var ekki með sjúkdóminn sem þau aðstandendurnir urðu mjög undrandi yfir. 

Síðan fór móðir hennar í minnismóttökuna og þá var sagt að hún væri langt gengin með 

sjúkdóminn. Valgerður var ekki sátt við þessi tvöföldu skilaboð hjá læknunum í byrjun. 

 

5.5.4 Samantekt 

Það var áberandi að viðmælendur voru óánægðir með hversu flókið þjónustukerfið er 

og erfitt fyrir aðstandendur að kynna sé það. Þeim finnst þeir oft ekki vera upplýstir 

nægilega um framganginn í þjónustukerfinu og hvernig úrræðin eru og hvernig eigi að 

sækja um þau. Þrepakerfið í þjónustunni virðist fara í taugarnar á mörgum og einnig það 

að þeir virðast þurfa að ganga mikið á eftir hlutunum. Viðmælendur mínir eru ekki sáttir 

við að vistunarmat sé tengt hlutum eins og hversu mikla aðstoð sjúklingar hafa þurft að fá 

frá Reykjavíkurborg. Sumir nefndu líka að búsetuúrræðin kæmu of seint og aðstandendur 

þyrftu allt of mikið að sjá um þessa þætti sjálfir. Þetta bitnaði oft og tíðum á starfi og 

einkalífi aðstandendanna. Fólkið vildi geta ráðið því hvenær sjúklingarnir færu inn á 

stofnun og taldi að það ætti að taka meira tillit til aðstandendanna.  

Sumum þótti læknisþjónustan ekki nógu góð, læknarnir ópersónulegir og 

upplýsingarnar stundum misvísandi. Upplýsingagjöf inni á hjúkrunarheimilum var sums 

staðar ábótavant. Það þyrfti að vera meira upplýsingaflæði að mati sumra á milli 

starfsfólks hjúkrunarheimilanna og aðstandenda. 
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6 Niðurstöður og umræður 

Í þessum kafla verða helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman og skoðaðar 

með hliðsjón af rannsóknarspurningunum. Auk þess verða ýmis atriði borin saman við 

aðrar rannsóknir og tengd ýmsum fræðikenningum um upplýsingahegðun. Í lokin dreg ég 

fram það sem læra má af rannsókninni til að bæta upplýsingastreymi til aðstandenda 

Alzheimersjúklinga. 

 

6.1 Hvað þurfa aðstandendur að vita? 

Þær upplýsingar sem aðstandendurnir vildu nálgast voru í fyrsta lagi hagnýtar 

upplýsingar. Þeir vildu fá upplýsingar til að fylla upp í tómarúm þekkingarinnar. Þeir 

voru að takast á við framandi aðstæður og nýjar upplýsingar voru nauðsynlegar til að geta 

aðlagast þessu breytta hlutverki sem þeir höfðu fengið. Í fræðilega kaflanum fjallaði ég 

um upplýsingaþarfir og meðal annars kenningar Nicholas Belkin (1980) sem þróaði 

kenningu um „anomalous state of knowledge“ eða ASK sem lýsir sér í því að 

þekkingargrunnur einstaklings fullnægir ekki þörfum hans og það leiðir til þess að 

viðkomandi leitar sér upplýsinga. 

Viðmælendur mínir voru allir í þeirri stöðu að þeir þurftu að bæta við þekkingu 

sína til að geta fyllt upp í þetta gap. ASK er því ákveðinn grundvöllur upplýsingaþarfar 

og verður til þegar viðkomandi uppgötvar afbrigðileika (e. anomaly) í þekkingu sinni sem 
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þarf að fylla upp í. Þessi afbrigðileiki getur verið óvissa um einhver verkefni sem þarf að 

leysa, skortur á samhengi, tómarúm og fleira í þeim dúr. Það var mjög algengt að 

viðmælendur mínir upplifðu þetta tómarúm eða þennan afbrigðileika í þekkingu sinni og 

ef fólk uppgötvar það er líklegt að það leiti sér að upplýsingum (Belkin, 1980). Allir 

viðmælendur mínir nefndu það að þeir þyrftu upplýsingar og þeir leituðu til fagfólks til 

að fá þær. Þetta má setja í samhengi við kenningar Wilsons (1999) þar sem hann telur að 

upplýsingaþarfir séu annars stigs þarfir; afleiðing þriggja grunnþarfa, vitsmunalegra, 

tilfinningalegra og líkamlegra þarfa. Þarfir fyrir hagnýtar upplýsingar má því tengja við 

líkamlegar þarfir sem eru til að mynda upplýsingar um framgang og einkenni 

sjúkdómsins. Líkamlegar þarfir felast einnig í þörfum fyrir upplýsingar um hvenær þurfi 

að sækja um hjúkrunarheimili og hvernig það sé gert, hvenær sjúklingurinn er of veikur 

til að aka bíl, um fjármál, örorkumat, sjúkrasjóði og ýmislegt fleira í þeim dúr. Allir 

viðmælendur mínir virtust þurfa mikið á þess konar upplýsingum að halda. Auk þess felst 

í hagnýtum upplýsingum að þær eru sprottnar út frá vitsmunalegum þörfum sem koma 

fram í viljanum til að skilja sjúkdóminn betur og þekkja sögu hans, tölfræði og hvort 

hann sé arfgengur, svo að eitthvað sé nefnt.  

Tilfinningalegar þarfir fyrir upplýsingar voru líka áberandi og allir virtust sækja í 

að fá reynslusögur annarra og margir sóttu í tilfinninganlegan stuðning frá fólki sem var í 

svipuðum sporum. Hægt er að bera margt úr minni rannsókn saman við rannsókn 

Johnson, Andrews og Allard (2001) en þeir töldu að krabbameinssjúklingar gætu valið úr 

upplýsingum frá læknum til að mæta vitsmunalegum þörfum sínum en mundu snúa sér til 

vina og fjölskyldu til að mæta tilfinningalegum þörfum. Það kom skýrt fram að margir 

leituðu eftir því að tala við aðra aðstandendur og í sumum viðtalanna sagðist fólk ekki 
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hafa talað markvisst við aðra um þessi mál en við greiningu á þeim kom í ljós að 

samræður um þau höfðu átt sér, stundum meðvitað en líka ómeðvitað. Samkvæmt þessu 

gætu umönnunaraðilar heilabilaðra sótt eða krafist upplýsinga frá sérfræðingum úr 

heilbrigðisstéttinni til að fá vitsmunalegum og líkamlegum upplýsingaþörfum fullnægt en 

væru jafnframt líklegir til að sækja annars konar upplýsingar eftir öðrum leiðum, til 

dæmis frá einstaklingum í sömu stöðu og jafnvel stuðningshópum til að mæta 

tilfinningalegum þörfum. Ólíkar þarfir viðmælenda minna voru augljósar en rauði 

þráðurinn var sá sami. 

 

6.2 Hverjar eru leiðirnar að markmiðinu? 

Það var mjög misjafnt hvaða leiðir viðmælendur mínir kusu að nota við öflun 

upplýsinga. Nokkrir treystu alfarið á fagfólkið við upplýsingaöflun en aðrir notuðu 

internetið og lásu bækur og bæklinga um efnið. Mér fannst samt sem áður að það væri 

ekki mjög ríkjandi að viðmælendur mínir leituðu sér upplýsinga markvisst sjálfir. Það var 

mikið meira áberandi að þeir vildu fá þessar upplýsingar frá fagaðilum. Eins kom í ljós að 

þó að margir nefndu internetið sem upplýsingaveitu fyrir Alzheimer þá var nánast ekki 

neitt um að fólkið læsi fræðilegt efni af netinu. Það var helst að internetið þjónaði þeim 

tilgangi að útvega upplýsingar um staðreyndir, eins og staðsetningu og símanúmer lækna, 

um örorkumat og slíkt. 
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6.2.1 Hvernig er upplýsingagjöf frá opinberum stuðningsaðilum? 

Þegar sjúklingurinn greinist hefst ákveðið ferli, eins og kom fram í kafla þrjú. Þá 

tala fagaðilar við aðstandendurna og þeim er boðið að sækja fundi og fyrirlestra á 

Landakoti sem er sá staður sem sérhæfir sig í læknisþjónustu við aldraða. Margir voru 

ánægðir með þetta ferli og upplýsingagjöfina frá læknum og öðrum fagaðlilum við 

greininguna. Mörgum fannst mikill stuðningur við greininguna og góð upplýsingagjöf. 

En helst var það að sama fólkið kvartaði yfir því að þessu væri ekki fylgt nógu vel eftir í 

framhaldinu. Þarfirnar fyrir upplýsingar breytast í sífellu og eru mjög einstaklingbundnar 

og stöðugt vakna nýjar upplýsingaþarfir og aðstandendur finna sterkt fyrir þessu. Hægt er 

að tengja þessar þarfir fyrir upplýsingar við kenningar Dervins (1992) þar sem hún telur 

að þörfin fyrir upplýsingar tengist þeirri þekkingu sem einstaklingurinn býr yfir og þeim 

aðstæðum sem einstaklingurinn er í hverju sinni og sé því síbreytileg. Svo voru aðrir eins 

og Valgerður og Ragna sem voru alls ekki ánægðar. Valgerður sagði að sá bæklingur sem 

hún hefði fengið við greiningu foreldra sinna hefði verið þunnur og yfirborðslegur og 

ekki hefði verið margt í honum sem hún hefði ekki vitað fyrir. Hún nefndi auk þess að 

læknarnir hefðu gefið henni misvísandi upplýsingar í byrjun sem hefði reynst henni erfitt. 

Ragna sagðist ekki muna eftir að hafa fengið neitt stuðningsnet við greiningu afa 

síns, en hún var ánægð með samstarfið við starfsfólkið á hjúkrunarheimilinu og taldi að 

það stæði sig vel í því að miðla til hennar nauðsynlegum upplýsingum. Helga aftur á móti 

var ekki eins sátt við upplýsingaflæðið til hennar frá starfsfólki þess hjúkrunarheimilis 

sem móðir hennar dvelur á og vildi fá miklu betra kerfi og markvissara upplýsingaflæði. 

Arnar sagðist ekki hafa meðtekið upplýsingarnar allar saman í upphafi og má leiða líkur 

að því að þetta hafi reynst erfitt og jafnvel hafi hann lent í því að fá of miklar upplýsingar 
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í byrjun sem hafi verið erfitt fyrir hann að vinna úr. Þetta er hægt að skoða samhliða 

hugmyndum Harlands og Bath (2008) um það að ekki sé gott að gefa aðstandendum of 

miklar upplýsingar við greiningu sjúkdómsins. Það geti leitt til þess að þeir meðtaki ekki 

upplýsingarnar, bæði vegna þess mikila andlega álags sem fylgi því þegar sjúkdómurinn 

er greindur og líka út af því að fólk þarf að hafa tíma til að taka inn upplýsingar og aðlaga 

að þeirri þekkingu sem það hefur fyrir.  

 

6.2.2 Hvernig afla aðstandendur upplýsinga sjálfir? 

Mjög mismunandi var hversu virkir viðmælendur mínir voru í því að leita sér 

upplýsinga af sjálfsdáðum. Mér fannst margir bera við tímaleysi þegar ég spurði þá út í 

hvort þeir hefðu farið á bókasöfn eða notuðu internetið. Í öðrum kafla lýsti ég kenningum 

Wilsons (1997) um upplýsingahegðun þar sem hann lýsir því að upplýsingaþörf verði til 

við ákveðnar aðstæður og upplýsingaöflun fari fram í ákveðnu samhengi. Hann telur að 

upplýsingahegðunin geti verið undir áhrifum frá umhverfinu, bæði félagslegu og 

landfræðilegu, og einnig því sem einkenni einstaklinginn sjálfan, til dæmis 

persónueinkenni og hugræn einkenni. Þetta samhengi geti birst sem hjálp eða hindrun í 

upplýsingahegðuninni (Wilson, 1997). Ef við skoðum þetta út frá upplýsingaöflun 

aðstandenda sjúklinga með Alzheimer er ekki erfitt að ímynda sér mögulegar hindranir í 

upplýsingaöflun og nefndi ég í því samhengi að það gæti komið fram til dæmis í 

tímaskortinum og skorti á tækifærum til að fara út fyrir heimilið því að það að hugsa um 

maka sinn eða foreldri mikinn hluta sólahringsins takmarki tækifæri til að sækja sér 

upplýsingar af sjálfsdáðum.  
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Wilson (1997) skoðaði einnig sálfræðilega þætti og taldi til að mynda að fólk sem 

væri forvitið í eðli sínu væri líklegra til að leita að upplýsingum heldur en þeir sem væru 

áhættufælnir. Einnig tók hann til skoðunar lýðfræðilega þætti, svo sem aldur og menntun, 

sem gætu haft áhrif á þær heimildir sem fólk leitar eftir til að fá upplýsingar.  Þetta finnst 

mér ríma vel við niðurstöður mínar úr gagnagreiningunni því að það kom í ljós hve 

mismikið einstakingarnir leita sér að upplýsingum og á mismunandi hátt. Mér fannst eldri 

makarnir treysta mest á fagfólkið og upplýsingar frá þeim, einkum og sér í lagi læknana 

og starfsfólkið á dagdeildunum. Hlutverk aðstandenda kemur fram á ýmsan hátt og 

áberandi er að einn einstaklingur úr hópi aðstandenda sjúklingsins tekur að sér það 

hlutverk að sinna heilbrigðismálunum. Það kemur í hlut þess einstaklings að tala við 

lækna og annað fagfólk, sækja fundi og kynna sér málin sem tengjast sjúkdómnum. Síðan 

þarf þessi einstaklingur að koma þessum upplýsingum áfram til hinna í fjölskyldu 

sjúklingsins. Þetta getur verið mjög erfitt og mikið ábyrgðarhlutverk fyrir viðkomandi 

einstakling. Þetta er hægt að skoða í samhengi við rannsókn Ágústu Pálsdóttur (2012b) 

um upplýsingahegðun eldri borgara og aðstandendur þeirra, en þar komu svipaðir þættir 

fram. Einnig voru þeir eldri, það er að segja makarnir, yfirleitt mjög sáttir við þær 

upplýsingar sem þeir fengu. Mér fannst eins og þeir gerðu ekki eins miklar kröfur og þeir 

viðmælendur mínir sem voru yngri. Það var líka mjög misjafnt hversu mikið 

viðmælendur töldu sig eiga rétt á að fá upplýsingar og slíkt upp í hendurnar án þess að 

leita eftir því fyrst sjálfir. Margir fundu fyrir upplýsingaofgnótt þegar þeir leituðu að 

upplýsingum á internetinu. Þeim fannst magnið of mikið og kunnu ekki að sigta út 

gagnlegar upplýsingar frá hinum og þetta umhverfi væri allt of mikill „aragrúi“ eins og 
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ein dætranna úr viðtölunum komst að orði. Sumir nota netið og kunna að nota það í 

þessum tilgangi, en ekki eins margir og ég hélt. 

Niðurstaða mín þegar ég svara þessari rannsóknarspurningu er einfaldlega sú að 

upplýsingaöflun viðmælenda minna fer að mestu leyti fram með beinum samskiptum við 

aðra. Bein samskipti við fagfólk, umönnunaraðila, vini, kunningja og aðra aðstandendur 

var algengasta formið í upplýsingaöflun. 

 

6.2.3 Kerfið er gallað 

Það  kom í ljós við gagnagreiningu viðtalanna að eitt það helsta sem skorti í 

upplýsingamiðlun til aðstandenda Alzheimersjúklinga var fullnægjandi upplýsingar um 

búsetuúrræðin og vistunarmat. Aðstandendum fannst mörgum erfitt að kynna sér 

þjónustukerfið og það væri of flókið. Þeim finnst þeir oft ekki vera upplýstir nægilega um 

framganginn í þjónustukerfinu og hvernig úrræðin eru og hvernig eigi að sækja um þau. 

Mjög áberandi óánægja kom fram með þrepakerfið í þjónustunni og einnig það að 

aðstandendur virðast þurfa að ganga mikið á eftir hlutunum sjálfir.  Viðmælendur mínir 

voru ekki sáttir við að vistunarmat væri tengt hlutum eins og hversu mikið sjúklingar  

þyrftu að fá aðstoð frá Reykjavíkurborg. Sumir nefndu líka að búsetuúrræðin kæmu of 

seint og aðstandendur þyrftu allt of mikið að sjá um þessa þætti sjálfir. Þetta bitnaði oft 

og tíðum á starfi og einkalífi aðstandendanna. Fólkið vildi geta ráðið því hvenær 

sjúklingarnir færu inn á stofnun og það ætti að taka meira tillit til aðstandendanna.  

Vistunarmat er einstaklingsbundið mat á þörfum einstaklinga fyrir þjónustu og inn í því 

er mat á félagslegum aðstæðum fólks og þá er skoðað hversu mikið aðstandendur geta 

sinnt einstaklingnum. Sú staðreynd að mikill hluti umönnunarinnar kom í hlut 
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aðstandenda var eitt atriði sem virðist hafa komið mörgum á óvart. Margir viðmælenda 

minna héldu að þetta ferli mundi ganga meira sjálfkrafa fyrir sig en raun ber vitni. 

Viðmælendur mínir vildu auk þess vera hafðir meira með í ráðum þegar vistunarmat er 

gert. Vistunarmat virðist ennfremur oft miðað við líkamlegt ásigkomulag sjúklinganna. 

Það er því ljóst að miðlun upplýsinga um framangreind atriði er ábótavant. 

Sumum þótti læknisþjónustan ekki nógu góð, læknarnir ópersónulegir og 

upplýsingarnar stundum misvísandi. Upplýsingagjöf á hjúkrunarheimilum væri sums 

staðar ábótavant. Það þyrfti að vera meira upplýsingaflæði, að mati sumra, á milli 

starfsfólks hjúkrunarheimilanna og aðstandendanna. Enn mikilvægara er þetta 

upplýsingastreymi vegna þess að sjúklingarnir geta ekki sagt sjálfir frá. Annar mikill 

stuðningur fyrir fólk, sem er bæði hagnýtur og tilfinningalegur, er upplýsingar og spjall 

frá starfsfólki og hjá flestum viðmælendum mínum er þetta lykilatriði því að það vilja 

allir fá að vita hvernig sjúklingnum líður.  

Það er því þrepakerfið sem stendur upp úr að mínu mati þegar óánægja aðstandenda 

með upplýsingagjöf er skoðuð, einnig samræmi í vistunarmati og þjónustu og stuðningi  

við aðstandendur.  

 

6.3 Hvernig upplifa aðstandendur Alzheimersjúklinga 

samfélagsumræðuna  um Alzheimer? 

Samfélagsumræðan um Alzheimer var eitthvað sem viðmælendur mínir urðu ekki 

mikið varir við yfir heildina litið. Mörgum fannst þessi sjúkdómur meira falinn en ýmsir 

aðrir sjúkdómar. Það er ennþá þannig að fólk virðist eiga auðveldara með að ræða um 
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líkamlega sjúkdóma. Aðstandendur sögðust ekki oft verða varir við fordóma, en það má 

samt leiða líkuR að því að þessi þöggun falli að einhverju leyti undir fordóma. Flestir 

höfðu séð kvikmyndir um sjúkdóminn og flestir höfðu eitthvað rekist á upplýsingar um 

rannsóknir og fleira sem tengist sjúkdómnum. Almennt fannst þeim umræðan ekki mikið 

í gangi. Viðmælendum mínum fannst hins vegar fólk vera upplýst um sjúkdóminn og það 

væru allir í þeim sporum að þekkja einhvern sem var með eða hefði verið með 

sjúkdóminn. Arnar og Magnús nefndu báðir að umræðan í samfélaginu í dag væri mikið 

meira upplýst en hafði verið þegar þeir voru ungir. Þá hefði til að mynda verið talað um 

að fólk væri elliært og þau orð þekktust varla sem notuð eru í dag um sjúkdóminn. 
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7 Lokaorð 

Niðurstöður rannsóknar minnar afmarkast af aðferð rannsóknarinnar. Þar sem hér 

er um eigindlega rannsókn að ræða er ekki hægt að heimfæra niðurstöður hennar upp á 

aðra aðstandendur Alzheimersjúklinga en þá sem tóku þátt í henni. Niðurstöður byggjast 

því einungis á reynslu átta aðstandenda Alzheimersjúklinga á Stór-Reykjavíkursvæðinu 

af öflun upplýsinga um sjúkdóminn. Niðurstöðurnar eru auk þess háðar túlkun minni sem 

rannsakanda. Hins vegar gefa niðurstöður rannsóknarinnar ákveðna innsýn inn í þann 

veruleika sem aðstandendur þessa hóps búa við og hverjar þarfir þeirra eru fyrir 

upplýsingar og hvernig þeir sækja sér og nota upplýsingar. Ýmsar áhugaverðar 

spurningar vöknuðu þegar ég fór yfir gögnin, eins og hvert sé hlutverk og skyldur 

heilbrigðisþjónustukerfisins og hversu mikinn þátt aðstandendur Alzheimersjúkra og 

annarra minnisveikra eigi að taka í umönnun þeirra. Það virðist vera upplifun margra 

viðmælenda minna að þjónustan á hjúkrunarheimilum sé einkum lágmarksumönnun og 

það eru því mjög oft blendnar tilfinningar sem fylgja því þegar náinn ættingi eða maki er 

vistaður innI á slíku heimili. Dagdeildum Alzheimersjúklinga fylgir meiri dagskrá, 

samskipti við fagfólk og eftirfylgni að því er virðist. Það eru margir fletir á þessum 

efnivið sem væri hægt að skoða nánar. Því má segja að þrátt fyrir að 

rannsóknarspurningunum hafi verið svarað hafi margar aðrar spurningar vaknað.  

Markmið þessarar rannsóknar var að reyna að varpa ljósi á hvers konar 

upplýsingar aðstandendur hafa þörf fyrir, hvernig upplýsingaöflun þeirra sé háttað og 
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hvaða úrbótum þeir telja þörf á varðandi upplýsingar og aðgengi að þeim. Ennfremur er 

tilgangurinn sá að afla skilnings á því hvernig samfélagsumræðan um Alzheimer hefur 

birst þeim og hvort hún sé í samræmi við reynslu þeirra og upplifun sem aðstandendur 

Alzheimersjúklinga. Ég vona að rannsóknin hafi svarað þessum spurningum að einhverju 

leyti og geti orðið gagnleg við að afla frekari þekkingar á þessu sviði. 
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