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Útdráttur 

 

Skert innsæi er algengt hjá Alzheimerssjúklingum og getur valdið því að sjúklingar gera 

sér illa grein fyrir sjúkdómi sínum og ofmeti eigin getu. Í rannsóknum á Alzheimers-

sjúkdómnum hefur því tíðkast að afla upplýsinga frá aðstandendum og fagfólki en 

upplýsingar frá sjúklingunum sjálfum að mestu skort. Rannsóknir á lífsgæðum, 

þunglyndi, verkjum og getu til athafna meðal Alzheimerssjúklinga hafa leitt í ljós 

töluvert ósamræmi í svörum sjúklinga og aðstandenda. Til að hægt sé að bæta þjónustu 

og meðferð þarf að öðlast skilning á áhrifum þess að greinast með sjúkdóminn á líðan og 

lífsgæði fólks. Þegar tekist er á við veikindi og aðra erfiðleika getur lífsafstaða og 

bjargráðastíll skipt miklu máli. Markmið rannsóknarinnar er að kanna á heildstæðan hátt 

upplifun fólks sem nýlega hefur fengið greiningu á Alzheimerssjúkdómi og meta þær 

afleiðingar sem sjúkdómurinn hefur haft á líðan og lífsgæði þeirra. Rannsóknin er 

megindleg og byggist á mati þátttakenda á eigin líðan og lífsgæðum. Aðstandendur mátu 

einnig sömu þætti fyrir sjúklinga til að skoða mætti samræmi í svörum þeirra. 

Þátttakendur voru 34 sjúklingar sem nýlega höfðu fengið greiningu á Alzheimers-

sjúkdómi og 34 aðstandendur þeirra.  

Niðurstöður: Sjúklingar mátu líðan sína betri, sinnuleysi minna og lífsgæði sín 

meiri en aðstandendur þeirra gerðu. Þegar stjórnað var fyrir innsæi hvarf munurinn og 

því má ætla að innsæisleysi hafi átt þátt í því að sjúklingarnir meti fyrrnefnda þætti með 

öðrum hætti en aðstandendur. Engin tengsl voru á milli innsæis- og sinnuleysis sjúklinga 

og líðan aðstandenda. Bjartsýnir sjúklingar og aðstandendur aðhylltust lausnarmiðaðan 

bjargráðastíl og voru ólíklegir til að finna fyrir þunglyndi og kvíða. Líklegt má telja að 

lausnarmiðuð bjargráð miðli tengslum lífsafstöðu og líðan aðstandenda og skýri að hluta 

til upplifun á einkennum kvíða og þunglyndis. 
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Abstract 

 

Anosognosia is a frequent and complex phenomenon in Alzheimer's disease (AD), 

which results in patients having poor insight into their medical condition and an 

overestimation of ability. Researchers have thus traditionally relied on information and 

ratings from caregivers and clinicians while neglecting the experiences and direct reports 

from the patients. Studies suggest considerable discrepancies in the way patients and 

caregivers assess patients's quality of life, activities of daily living as well as depression 

and pain symptoms. Life orientation and coping strategies may play an important role 

when it comes to AD patients' ability to cope with illnesses and other difficulties in life. 

A better understanding of patients' subjective experiences and their psychiatric well-

being and quality of life following a diagnosis of AD may help healthcare practitioners 

identify those at risk for psychiatric disorders. The objectives of this study were to get a 

better understanding of subjective experiences in AD across a number of domains and to 

investigate whether patient insight, life orientation and coping skills were associated 

with measures of quality of life and psychiatric well-being.  

Methods: 34 patients and their caregivers independently completed various 

questionnaires on the patient's psychiatric well-being and quality of life as well as an 

anosognosia instrument. 

Results: The results indicated that AD patients rated their apathy and depression less 

severe and their psychiatric well-being and quality of life better than their caregivers did.  

When controlling for level of insight this discrepancy between patient and caregiver 

rating disappeared, suggesting that lack of insight was affecting the patient's ability to 

rate the aforementioned non-cognitive conditions. Optimistic patients and caregivers 

were more likely to apply a problem solving coping style and were less likely to 

experience depression and anxiety. It is possible that copying styles may mediate 

optimism and well-being and result in less depression and anxiety. 
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Á síðari árum hafa lífslíkur og langlífi manna aukist mjög með bættum lífsgæðum og 

framförum í læknavísindum og líkur benda til að sú þróun haldi áfram um ókomin ár. 

Samkvæmt tölum Hagstofu Íslands árið 2011 eru á bilinu 18 til 19 þúsund manns, 75 ára 

eða eldri, hér á landi en gert er ráð fyrir að árið 2050 verði fjöldinn ríflega 51,600 

(Hagstofa Íslands, 2011). Með hækkandi aldri þjóðarinnar aukast líkur á heilsubresti og 

má því gera ráð fyrir aukinni tíðni öldrunarsjúkdóma af einhverju tagi. Ein algengasta 

tegund öldrunarsjúkdóma eru sjúkdómar sem valda heilabilun af ýmsu tagi en þeir eru 

yfir 50 talsins. Alzheimers taugahrörnunarsjúkdómurinn er þeirra algengastur en um 

55% allra heilabilana má rekja til sjúkdómsins. Einn helsti áhættuþáttur sjúkdómsins er 

hár aldur (Ogden, 2005). Heilabilunarsjúkdómar valda meiri fötlun hjá fólki sem komið 

er yfir sextugt en aðrir sjúkdómar sem algengir eru hjá þessum aldurshópi svo sem 

heilablóðföll, stoðkerfissjúkdómar, hjartasjúkdómar og krabbamein af öllum gerðum. 

Heilsufarsleg byrði heilabilunarsjúkdóma er meiri en flestra annarra heilbrigðis-

vandamála (Ferri o.fl., 2005).  

 Til að skilja Alzheimerssjúkdóminn sem best þarf að hafa það í huga að atferli og 

hugsun manna má skipta í þrennt. Vitrænan hluta (cognition) sem sér um 

upplýsingahluta atferlis, tilfinningahluta (emotionality) sem vinnur úr tilfinningum og 

hvötum og stýriferla (executive functions) sem stýra atferli, túlkun skynjunar og 

skipulagi hugsunar (Smith og Kosslyn, 2007). Þessir hlutar tengjast náið og þau tengsl 

verða fyrir skerðingu á mismunandi hátt í sjúkdómnum. Birtingamynd einkenna getur 

því verið mjög einstaklingsbundin og háð félagslegum og persónubundnum þáttum ekki 

síður en líffræðilegum. Upplifun Alzheimerssjúklinga er því sennilega háð og samofin 

mörgum þáttum svo sem lífsgæðum (quality of life), bjargráðum (coping), innsæi 

(anosognosia), sinnuleysi (apathy), kvíða, depurð og getu til daglegra athafna 

(Beaudreau og O‘Hara, 2008; Cahill o.fl., 2004; Calleo o.fl., 2011; Derouesné o.fl, 1999; 

Erla S. Grétarsdóttir, 2004; Kristín Hannesdóttir og Morris, 2001; Ishii, Weintraub og 

Mervis, 2009; Landes, Sperry, Strauss og Geldmacher, 2001; Seiffer, Clare og Harvey, 

2005; Starkstein, Jorge, Mizrahi og Robinson, 2005). Þessa þætti þarf að rannsaka í 

samhengi en fram til þessa hefur helst tíðkast að aðskilja svið upplifunar sjúklinga eða 

skoða aðeins fáein þeirra saman í rannsóknum. Það þýðir að þekking verður brotakennd 

og ekki hefur fengist nægilega góð heildarsýn um upplifun sjúklinga og líðan þeirra. 

Fáar rannsóknir á upplifun Alzheimerssjúklinga hafa verið birtar enda er um að ræða 
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tiltölulega nýtt rannsóknarsvið og fræðilegur grunnur er því töluvert sundurlaus enn sem 

komið er.  

Að greinast með alvarlegan illvígan sjúkdóm eins og Alzheimer kann í mörgum 

tilvikum að vera mikið áfall fyrir þann sem fyrir því verður og aðstandendur hans. Fólk 

bregst við slíku á mismunandi hátt og eru viðbrögðin tengd fyrri lífsreynslu, andlegri og 

líkamlegri getu þeirra og umhverfi. Til þess að auka á skilning á sjúkdómnum og til að 

hægt sé að bæta þjónustu og meðferð, skiptir máli að afla ekki einungis upplýsinga frá 

aðstandendum og fagaðilum heldur einnig frá sjúklingunum sjálfum. Í þeim tilgangi að 

rödd sjúklinganna heyrist er mikilvægt að hafa aðgang að góðum mælitækjum, en 

vöntun er á slíku. Sama máli gegnir um mælitæki sem meta framvindu og horfur 

Alzheimerssjúkdóms eftir að hann hefur verið greindur. Það getur gefið sjúklingum 

tækifæri til að taka mikilvægar ákvarðanir um framtíð sína áður en alvarleg skerðing 

verður á vitrænni færni. 

Einnig er mikilvægt að hægt sé að gera sér grein fyrir því hvaða sjúklingar eiga 

erfitt með að takast á við sjúkdómsgreiningu eða er hætt við að upplifa geðræna 

erfiðleika í kjölfar hennar. Með þessu móti væri ef til vill hægt að grípa snemma inn í 

ferlið með meðferð og lyfjagjöf og veita bæði sjúklingum og aðstandendum þeirra meiri 

stuðning. Ef vel tekst til gætu slík inngrip jafnvel lengt þann tíma sem liði áður en þörf 

væri á vist á hjúkrunarheimili. Það væri til hagsbóta fyrir sjúklinga, aðstandendur og 

samfélagið í heild. Meginmarkmið þessarar rannsóknar er að kanna með ítarlegri hætti 

en áður hefur verið gert upplifun sjúklinga eftir greiningu og meta þær afleiðingar sem 

sjúkdómurinn hefur á líðan og lífsgæði þeirra.  

  

Alzheimerssjúkdómur  

Alzheimerssjúkdómur er taugahrörnunarsjúkdómur og algengasta orsök heilabilunar. Í 

fyrstu eru algengustu einkenni sjúkdómsins minnistruflanir. Mest áberandi eru 

erfiðleikar við að leggja á minnið nýjar upplýsingar og rifja upp, t.d. að muna nöfn eða 

orð, að rata um áður kunnuglegar slóðir eða rifja upp liðna atburði. Erfiðlega gengur að 

halda þræði í samtali eða verki ef viðkomandi verður fyrir truflun og er þetta tvennt 

algengasta ástæða þess að æ erfiðara verður að takast á við daglegt líf. Smám saman 

aukast einkennin og algengt er að innsæi, dómgreind, ratvísi og skynjun skerðist og geta 

til verklegra athafna dvíni eða tapist. Oft minnkar einnig hæfileikinn til að tjá sig 

munnlega vegna þess að sjúklingar eiga erfitt með að muna réttu orðin og framburður 
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orða getur vafist fyrir þeim. Geðræn einkenni eins og þunglyndi, kvíði, sinnuleysi, 

ranghugmyndir, breytingar á hegðun og persónuleika eru algeng. Þegar sjúkdómurinn 

ágerist tapast geta til að sjá um sig sjálfur og erfiðleikar við daglegar athafnir verða 

meira áberandi. Algengt er að sjúklingar hætti að geta klætt sig, matast og nota salerni 

hjálparlaust. Að lokum tapast öll geta til athafna og tjáningar (Burns, Byrne og Maurer, 

2002; Ogden, 2005).  

Algengi sjúkdómsins er talið vera um 1 - 2% við 65 ára aldur en tvöfaldast á 

hverjum 5 árum eftir það og við 85 ára aldurinn er gert ráð fyrir allt að 20 - 25% manna 

séu með Alzheimer. Á heimsvísu er talið að rúmlega 30 milljónir manna séu haldnir 

sjúkdómnum. Að því gefnu að engin árangursrík lækning finnist er gert ráð fyrir að yfir 

100 milljón manna verði með sjúkdóminn árið 2050 (Alzheimer´s Disease International, 

2008; Jón Snædal, 2004).  

Helsti áhættuþáttur fyrir að fá Alzheimerssjúkdóm er hár aldur en þrátt fyrir það 

getur fólk allt niður í þrítugt fengið sjúkdóminn. Erfðir eiga sinn þátt en meiri líkur eru á 

að fá sjúkdóminn ef foreldri eða systkini eru með hann. Breytingar á arfberum hafa 

fundist en rannsóknir hafa aðallega beinst að arfbera fyrir próteinið apolipoprotein E 

(ApoE). Ef viðkomandi hefur genasamsætuna ApoE4 er hann í meiri hættu á að fá 

sjúkdóminn og áhættan eykst enn ef hann hefur tvær slíkar samsætur (Lezak, 2004). 

Samkvæmt Heyman o.fl. (1983) finnast tengsl Alzheimerssjúkdóms við Downs 

heilkenni og svo virðist sem Downs heilkenni sé algengari í fjölskyldum þar sem 

Alzheimerssjúkdómur er það líka. Kyn hefur verið tengt áhættuþáttum en fleiri konur en 

karlar fá heilabilun. Ástæðu þess má þó e.t.v. rekja að einhverju leyti til þess að konur 

eru langlífari. Minni menntun og kröfuminni vinna eru taldir til áhættuþátta og má tengja 

það við forða heilavefjarins (brain reserve) og taugasálfræðilegt viðnám (cognitive 

reserve) sem eykst við kröfumeira hugarstarf. Höfuðáverkar þar sem viðkomandi hefur 

misst meðvitund auka hættuna á að fá heilabilun og sú hætta eykst við ítrekaða áverka 

(Andel o.fl, 2006; La Rue, 2010; Lezak, 2004). Verndandi þættir eru hins vegar 

menntun, starf, greindarvísitala, áhugamál, næring og líkamsrækt (Molinuevo, Valls-

Pedret og Rami, 2010).  

Að greina Alzheimerssjúkdóm á byrjunarstigi frá heilbrigðri öldrun getur reynst 

erfitt þar sem sjúkdómurinn á sér áralangan aðdraganda. Rannsóknarniðurstöður hafa 

sýnt að hægt er að greina breytingar á vitrænni frammistöðu mörgum árum áður hjá 

þeim sem seinna greinast með sjúkdóminn (Amieva o.fl., 2005; Saxton o.fl., 2004). Ekki 
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er hægt að greina sjúkdóminn með fullri vissu enn sem komið er með öðrum hætti en að 

skoða heilavef sjúklinga eftir andlát en rannsóknir síðustu ára sýna þó að ýmis 

líffræðileg ummerki heilans sem eru mælanleg geti gert greiningu nokkuð örugga í 

lifandi lífi (Dubois o.fl., 2010). 

 

Breytingar á heila Alzheimerssjúklinga 

Í heilaberki fer öll æðri hugarstarfsemi fram, þar tengjast öll heilasvæði beint og óbeint 

og þar með allir hlutar líkamans. Skemmdir á heilaberki geta því valdið víðtækum 

áhrifum á hug og líkama. Óhjákvæmilegar líffræðilegar og útlitslegar breytingar verða í 

heila við það að eldast. Rúmmál heilans minnkar, skorur víkka og hann léttist við það að 

rýrnun verður bæði í hvíta og gráa taugavefnum, blóðflæði skerðist og taugamót hrörna. 

Það dregur úr aðlögunarhæfni taugakerfisins og vitræn færni skerðist. Þau svæði heilans 

sem verða helst fyrir áhrifum öldrunar eru framheilasvæði og gagnaugageirar, 

sérstaklega dreki (hippocampus). Þessi heilasvæði stjórna meðal annars stýriferlum 

hugsunar og hegðunar, skipulagi, sjálfsstjórn, námsgetu og minni. Drekinn gegnir 

mikilvægu hlutverki í minnisfestingu en á framheilasvæði eru heilastöðvar vinnslu-

minnis og stýrihluti sem sér um yfirstjórn og skipulag hugsunar þar sem fram fer 

úrvinnsla eftirtektar, túlkun og stýring atferlis (Burke og Barnes, 2006; Cabeza, 

Anderson, Locantore og McIntosh, 2002).  

 Breytingar í heila Alzheimerssjúklinga einkennast af mikilli rýrnun á heilaberki, 

eyðingu taugafruma og taugamóta sem endurnýjast ekki. Meinafræðileg einkenni 

Alzheimerssjúkdómsins eru amyloid prótein útfellingar (amyloid plaques) sem eru utan 

taugafruma og taugaþræðlingar (neurofibrillary tangles) sem eru innan frymis (Lezak, 

2004). Óeðlilegt niðurbrot APP próteins (amyloid precursor protein) leiðir til 

framleiðslu á amyloid beta keðjum sem eru of langar til að hreinsast og falla því út. Þetta 

virðist hindra boðskipti milli frumna og leiðir svo til útfellingar innan þeirra og 

myndunar taugaþráðlinga með útfellingum á svokölluðu tau próteini, óeðlilegrar 

starfsemi taugamóta, taugafrumudauða og loks rýrnunar heilans (Molinuevo o.fl., 2010). 

Tau prótein viðhalda flutningsleið boðefna frá frumubol til enda taugasímans. Þessir 

taugaþráðlingar birtast snemma á sjúkdómsferlinum og eru þá mest áberandi á 

tengslasvæðum heilabarkar í gagnaugageirum, ennisgeirum, hvirfilgeirum og í dreka en 

breiðast síðan út til fleiri heilasvæða. Fylgni er á milli þéttleika taugavefjaflækja, fjölda 

amyloid útfellinga og alvarleika heilabilunar. Breytingar á taugaboðefnum og einkum 
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minnkun á taugaboðefninu asetýlkólín (acetylcholine, ACh) eru áberandi í heila 

Alzheimerssjúklinga og koma fram um allan heilabörkinn, í drekanum og möndlunni 

(amygdala). Asetýlkólín er nauðsynlegt meðal annars fyrir nám og minni. Minnkunin 

virðist tengd hrörnun í taugafrumum í Meynert kjörnum (nucleus basalis of Meynert) og 

svæðum í framheila (Lezak, 2004).  

  

Greining á Alzheimerssjúkdómi  

Við greiningar á Azheimerssjúkdómi á Íslandi er stuðst við skilmerki ICD-10 

(International Classification of Diseases, tíunda útgáfa) en viðmið bandaríska 

geðlæknafélagsins DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 

fjórða útgáfa) er oft höfð til hliðsjónar. NINCDS-ADRDA (National Institute of 

Neurological and Communicative Diseases and Stroke/Alzheimer's Disease and Related 

Disorders Association) skilmerki eru notuð í vísindarannsóknum en ekki við greiningu á 

sjúkrahúsum (Dubois, 2007). Greining ICD-10 kveður á um minnishrörnun í að minnsta 

kosti sex undangengna mánuði og vitræna skerðingu svo sem stýritruflanir. Ef því fylgir 

málstol, verkstol eða túlkunarstol styður það greiningu (World Health Organization, 

2007). Í DSM-IV er áherslan lögð á víðtækar vitrænar truflanir, bæði minnisskerðingu 

og eitt eða fleira af eftirfarandi: málstol, verkstol, túlkunarstol og stýritruflun. 

Skerðingin þarf að vera það mikil að hún trufli félagslega færni og getu til að vinna og 

að vitræn geta hafi versnað frá fyrri frammistöðu (American Psychiatric Association, 

1994). 

 Á síðustu áratugum hefur verið lögð sífellt meiri áhersla á að greina 

forstigseinkenni Alzheimerssjúkdómsins. Þessi áhersla er ekki síst til komin vegna 

mikilvægis slíkra greininga fyrir lyfjarannsóknir. Til að hægt sé að kanna virkni þeirra 

lyfja sem gætu haft áhrif á framgang sjúkdómsins þarf að hefja meðferð á fyrstu stigum 

hans (Molinuevo o.fl., 2010).  

 

Fræðagrunnur Alzheimersrannsókna 

Alzheimerssjúkdómur hefur verið töluvert rannsakaður og þekkingu manna á honum 

hefur fleygt fram á seinni árum. Rannsóknir hafa aðallega einkennst af líffræðilegum og 

læknisfræðilegum (biomedical) athugunum þar sem ljósi er varpað á erfðafræðilegan og 

taugafræðilegan grunn sjúkdómsins. Töluvert er einnig um rannsóknir á vitrænum 

þáttum sjúkdómsins eins og minnisskerðingu, málstoli (aphasia), verkstoli (apraxia) eða 
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túlkunarstoli (agnosia) (sjá í Helmes og Østbye, 2002). Athuganir á ýmsum fylgikvillum 

sjúkdómsins, geðrænum einkennum, færniskerðingu og hegðunarvandamálum hafa 

jafnframt verið þó nokkrar og árið 1996 var búið til regnhlífarhugtakið „Geð- og 

atferlisröskun í heilabilun” (Behavioural and psychological symptoms in dementia) 

(Finkel o.fl., 1996).    

  Fáar rannsóknir hafa verið gerðar þar sem reynt er að skýra hver upplifun 

sjúklinganna er á sjúkdómi sínum og hefur áherslan í rannsóknum þannig verið á 

sjónarmið aðstandenda og fagaðila sem komið hafa að umönnun sjúklinganna. Það er 

miður því huglægt mat eins og upplifun óneitanlega er, verður aldrei skýrt nema með 

röddum sjúklinganna sjálfra. Við slíkar rannsóknir á Alzheimerssjúkdómi hefur að 

mestu verið notast við eigindlega (qualitative) rannsóknarhefð en megindlegar 

(quantitative) rannsóknir eru fáar enda hafa þær verið taldar henta illa fyrir þennan hóp. 

Ástæðan er sú að margir telja að Alzheimerssjúklingar eigi erfitt með að svara 

stöðluðum spurningalistum þar sem vitræn skerðing sem einkennir sjúkdóminn geri 

vitnisburð þeirra ótraustan (Beer o.fl., 2010; Cahill o.fl., 2004). Upplýsingar sem koma 

beint frá þeim sem greinst hafa með sjúkdóminn hefur því að mestu skort. Niðurstöður 

rannsókna hafa þó bent til að ef gildi MMSE prófs (Mini-Mental State Examination) sem 

metur vitræna getu er ekki þess lægra (20 - 30 stig) geti sjúklingar vel svarað stöðluðum 

spurningalistum með áreiðan-legum hætti (t.d. Beer o.fl., 2010; Bédard o.fl., 2003; 

Cahill o.fl., 2004; Logsdon, Gibbons, McCurry og Teri, 2002).  

 Erfitt getur verið að meta huglæga upplifun og einstaklingsmun með spurninga-

listum en margir þættir hafa áhrif á hvernig spurningum um huglægt mat er svarað. 

Áhrifavaldar eru meðal annars persónueinkenni, lífsviðhorf, menntun, líðan og það 

hvernig liggur á viðkomandi þegar hann svarar, hvort sem svarandi er sjúklingur eða 

aðstandandi. Miklu skiptir að þeir aðstandendur sem svara fyrir sjúklingana þekki þá 

mjög vel, taki mikinn þátt í að aðstoða og annast þá og þeir séu samvistum oft í viku. En 

enginn getur skyggnst inn í annars hugskot og sagt með vissu frá því hvað þar er að 

finna. Þrátt fyrir að aðstandendur og umönnunaraðilar leggi sig fram við að svara sem 

nákvæmast fyrir hönd sjúklinganna getur margt haft áhrif á svör þeirra og skekkt 

niðurstöður. Bæði það sem áður er talið, en einnig tilfinningar hans gagnvart sjúklingi, 

en hætt er við að aðstandendur sýni hlutdrægni í svörum sínum (Argüelles, Loewenstein, 

Eisdorfer og Argüelles, 2001; Jylha, 2009; Schneider o.fl., 2004).  
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 Rannsakendur gera sér nú orðið betur grein fyrir mikilvægi þess að skoða 

upplifun á því að greinast með Alzheimerssjúkdóm út frá sjónarhorni sjúklinganna 

sjálfra. Þær rannsóknir sem gerðar hafa verið á t.d. lífsgæðum, þunglyndi, verkjum og 

getu til athafna meðal Alzheimerssjúklinga hafa leitt í ljós töluvert ósamræmi í svörum 

sjúklinga og aðstandenda. Niðurstöður þessara rannsókna benda iðulega til að 

aðstandendur meti líðan og lífsgæði sjúklinganna með talsvert öðrum hætti og oft lakar 

en þeir gera sjálfir. Til dæmis að aðstandendur sem upplifa mikið álag vegna umönnunar 

virðist hættara við að vanmeta færni sjúklinga til daglegra athafna sem getur bent til 

minni þolinmæði af þeirra hálfu. Sama má segja um þá aðstandendur sem hafa 

tilhneigingu til þunglyndis (Argüelles, Loewenstein, Eisdorfer og Argüelles, 2001; 

Cahill o.fl., 2004; Jorm o.fl., 1994; Jorm o.fl., 1996; Mangone o.fl., 1993; Ready, Ott og 

Grace, 2004; Snow o.fl., 2004). Niðurstöður rannsókna hafa t.d. sýnt að aðstandendum 

hættir til að vanmeta getu sjúklinga til ákvarðana en að ofmeta færni þeirra til að segja 

rétt til um tímann, telja smápeninga og nota áhöld eins og til dæmis hnífapör. 

Rannsóknir hafa líka bent til að aðstandendur ofmeti verki og þunglyndi sjúklinganna og 

að sjúklingar ofmeta gjarnan eigin getu og færni til athafna (Loewenstein o.fl., 2001; 

Shega, Hougham, Stocking, Cox-Hayley og Sachs, 2004; Teri og Wagner, 1991; 

Wadley, Harrell og Marson, 2003; Østebye, Tyas, McDowell og Koval, 1997).  

 Steeman, de Casterlé, Dodderis og Grypdonck (2006) tóku saman og greindu 

niðurstöður úr 33 birtum greinum um eigindlegar rannsóknir á upplifun þeirra sem hafa 

heilabilun á byrjunarstigi. Greining þeirra leiddi í ljós að upplifuninni var lýst sem ferli 

frá því að fyrstu truflana verður vart, til þess að fá greiningu sjúkdómsins og að lokum 

aðlögun í þá átt að breytingarnar verða hluti daglegs lífs. Þeir nefndu m.a. að truflanir á 

vitrænni færni geta valdið fólki með heilabilun öryggisleysi og ógnað sjálfræði og stöðu 

manneskjunnar í samfélaginu. Sjúklingar bregðast gjarnan við með því að reyna að 

vernda sjálfsmynd sína og laga sig að breyttum aðstæðum. Minnistruflanir og önnur 

vitræn skerðing geti þó gert fólki það erfitt og valdið því að það fyllist angist, óvissu og 

áhyggjum. Rannsakendur lögðu áherslu á að sjúklingar og aðstandendur þeirra þurfi á 

góðum og faglegum stuðningi að halda frá fyrstu greiningu.   

 Megindlegar rannsóknir um upplifun þar sem sjúklingar svara sjálfir eru 

vandfundnar, en þó fundust þrjár slíkar. Rannsókn Seiffer og fleiri (2005) kannaði áhrif 

sálfræðilegra þátta á innsæi. Skoðuð voru tengsl persónuleika, bjargráðastíls og innsæis 

hjá 49 þátttakendum með heilabilun á byrjunarstigi. Niðurstöður bentu til að þættir í 
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persónuleika, sérstaklega þess að vera frábitin tjáningu á tilfinningum, væru tengdir 

bjargráðum sem miðuðu að forðun. Það var ekki talið tengjast skertu innsæi þar sem 

einstaklingur þarf að gera sér grein fyrir erfiðleikum til að beita virkri aðferð eins og 

forðun. Katsuno (2005) rannsakaði lífsgæði fólks sem hafði nýlega verið greint með 

Alzheimerssjúkdóm. Þátttakendur voru 23 talsins og svöruðu þeir tveimur spurninga-

listum þar sem fyrirlögn listanna var breytt þannig að auðveldara var að skilja þá. Einnig 

voru tekin viðtöl um lífsgæði þátttakenda. Samræmi kom fram í svörum á spurninga-

listunum og í viðtölum og styður það réttmæti spurningalistanna fyrir þennan 

sjúklingahóp. Niðurstöður bentu til þess að meirihluti þátttakenda fannst lífsgæði sín 

vera góð og samkvæmt skorum á spurningalistunum voru lífsgæði ekki verri hjá þessum 

sjúklingahópi en í almennu þýði. Þær niðurstöður styðja það sem fyrr var nefnt að 

aðstandendur virðast hafa tilhneigingu til að meta lífsgæði Alzheimerssjúklinga verri en 

þeir gera sjálfir. Það sem helst hafði neikvæð áhrif á lífsgæði þátttakenda í þessari 

rannsókn var upplifun þeirra og áhyggjur vegna neikvæðra viðhorfa almennings á 

sjúkdómnum. Fólk hafði áhyggjur af því að vera ekki lengur metið að verðleikum og 

margir höfðu fundið fyrir félagslegri útilokun í kjölfar greiningarinnar.  

 Þriðja rannsóknin var gerð af Carpenter og fleirum (2008) þar sem skoðuð voru 

áhrif af því að fá greiningu á heilabilun. Í rannsókninni var gerð greining á 90 

þátttakendum sem leiddi í ljós hvort um heilabilun var að ræða hjá þeim eða ekki, auk 

þess sem mat var gert á þunglyndi þeirra og kvíða. Í ljós kom að meirihluti þeirra sem 

greindust með heilabilun upplifðu ekki stórvægileg sálræn áhrif við það að fá greiningu 

á sjúkdómnum. Almennt urðu litlar breytingar á einkennum kvíða og þunglyndis í 

kjölfar greiningar. Hjá sumum dró úr einkennum kvíða og í minna mæli einkennum 

þunglyndis. Það að fá niðurstöður greiningar virtist vera þátttakendum viss léttir á hvorn 

vegin sem hún var (Carpenter o.fl., 2008). 

 

Innsæi og sinnuleysi 

Hegðunarbreytingar af völdum taugasálfræðilegra raskana eru mjög algengar hjá 

Alzheimerssjúklingum og koma oft fram snemma á sjúkdómsferlinum. Innsæisleysi og 

sinnuleysi eru meðal þeirra breytingar sem aðstandendur eiga hvað erfiðast með að 

bregðast við (Robert, Mulin, Malléa og David, 2010). 
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Innsæi 

Anosognosia er dregið af grísku orðunum nosos sem merkir sjúkdómur og gnosis sem 

stendur fyrir þekkingu. Á íslensku hefur orðið verið þýtt sem innsæisleysi. Hugtakið 

kemur frá Joseph Babinski (1914) sem notaði það til að lýsa því þegar sjúklingar afneita 

lömun í annarri hlið líkamans (sjá í Kristín Hannesdóttir og Morris, 2001). Sjúklingar 

sem skortir innsæi gera sér ekki grein fyrir sjúkdómi sínum eða annmörkum varðandi 

getu og hæfni til framkvæmda, þunglyndiseinkennum og hömluleysi í hegðun. 

Innsæisleysi getur verið á mismunandi sviðum t.d. í málfari, á sjónskyni eða á minni og 

einnig getur innsæisleysið verið mismikið, frá því að vera vægt til þess að vera algjört. 

Þetta ástand er nokkuð algengt hjá sjúklingum sem hafa orðið fyrir taugaskemmdum í 

heila og algengt er að Alzheimerssjúklinga skorti innsæi (Derouesné o.fl, 1999; 

Hannesdóttir og Morris, 2007; Kristín Hannesdóttir og Morris, 2001; Starkstein, 

Brockman, Bruce og Petracca, 2010; Starkstein, Jorge, Mizrahi og Robinson, 2006a).  

Rannsóknir á innsæi auka skilning okkar á vitund um eigið vitrænt ástand en 

innsæi er margslungið fyrirbrigði og því getur verið snúið að rannsaka það svo vel sé. 

Innsæi er mikilvægt til að gera sér grein fyrir upplifun sjúklinga og getur haft mikil áhrif 

þegar verið er að greina Alzheimerssjúkdóm. Skortur á innsæi getur tafið fyrir greiningu 

þar sem sjúklingar eru líklegir til að ofmeta minnisgetu sína og hæfni sína til 

framkvæmda og telja að ekkert sé að og læknisskoðun því ástæðulaus. Þeir gætu játað að 

einhverjar breytingar hafi átt sér stað en viðurkenna ekki hversu miklar þær eru. 

Sjúklingar sem skortir innsæi eru því síður líklegir til samvinnu við meðferð 

sjúkdómsins (Derouesné o.fl, 1999; Lin o.fl., 2010).  

Deilt er um hvort innsæisleysi sé einungis afleiðing líffræðilegra þátta eða hvort 

sálfræðilegir og félagslegir þættir hafi áhrif (sjá í Clare, 2003). Rannsókn Clare (2003) 

benti til að persónuleiki og bjargráðastíll sjúklinga skipti máli varðandi innsæi auk 

umfangs vitrænna skerðinga. Hún telur að sumir sjúklingar beiti varnarhætti afneitunar 

til að viðhalda sjálfsmynd sinni en algengt sé að afneitun sé misskilin sem skortur á 

innsæi. 

Rannsóknir með myndgreiningum hafa bent til tengsla innsæis við virkni í 

ennisblöðum (frontal lobes), sérstaklega hægra megin, og að truflanir á stýrisvæði í 

framheila valdi innsæisleysi frekar en alvarleiki vitrænnar skerðingar. Breytingar á 

atferli má einnig rekja til þessara heilasvæða (Agnew og Morris, 1998; Reed, Jagust og 

Coulter, 1993; Starkstein o.fl., 1995; Starkstein o.fl., 1997). Ramachandran (1995) telur 
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að þar sem innsæisleysi sé venjulega aðeins greint hjá þeim sem eru með skaða í hægra 

heilahveli en yfirleitt ekki vinstra megin sé líklegt að ástæður fyrir innsæisleysi séu 

líffræðilegar og kenning um varnarhætti því ósennileg.  

 Rannsóknir á innsæi hafa aukist mjög á síðustu tveimur áratugum og þekkingu á 

tengslum þess við taugasjúkdóma hefur fleygt fram. Niðurstöður rannsókna benda til að 

innsæisleysi geti átt sér margar orsakir og að afleiðingarnar geti einnig verið margþættar 

og snert mörg svið t.d. minni, vitræna getu og hegðun (Agnew og Morris, 1998; 

Hannesdóttir og Morris, 2007; Starkstein, Sabe, Chemerinski, Jason og Leiguarda, 1996; 

Stewart, McGeown, Shanks og Venneri, 2010). Við rannsóknir á innsæisleysi hafa 

ýmsar aðferðir verið notaðar og eru þær taldar misjafnlega áreiðanlegar. Engin af 

aðferðunum er talin vera sú eina rétta (Clare o.fl., 2005; Starkstein o.fl., 2006a).  

Í stórum dráttum eru þrjár helstu aðferðirnar sem hér segir, en ítarlega samantekt 

aðferða má finna í Clare og fleiri (2005). Sú fyrsta felur í sér mat rannsakanda (clinician 

rating, CR) á stigi innsæis eftir viðtal við sjúklinginn. Stigum er yfirleitt skipt í þrennt 

frá því að vera óskert innsæi til algjörs innsæisleysis. Aðferðin gerir ráð fyrir að hægt sé 

að meta slíkt með viðtali en helsti vandinn við þessa aðferð er að hvorki viðtölin né 

stigagjöfin eru stöðluð og því erfitt að bera saman niðurstöður milli rannsókna eða 

matsmanna. Önnur aðferð sem nefnist misræmi mats á markmiði (objective judgement 

discrepancy, OJD), felur í sér að lýsing sjúklings á frammistöðu sinni við að leysa 

tiltekið verkefni er borin saman við raunverulega frammistöðu hans. Á þennan hátt 

afhjúpar sjúklingurinn hvernig hans sýn er á velgengni eða mistök sín við lausn 

verkefnisins. Með þriðju aðferðinni er nefnist misræmi á huglægu mati (subjective 

rating discrepancy, SRD), metur sjúklingurinn getu sína til að framkvæma tilteknar 

athafnir og síðan er mat hans borið saman við mat sem aðstandandi gerir um það sama. 

Að sjúklingur meti virkni sína betri en aðstandandi er talið bera vott um  innsæisleysi 

hans. Að auki hefur verið reynt að meta innsæi með viðtölum og athugunarrannsóknum 

(observational study) og nota til þess eigindlega aðferðarfræði. Að lokum má nefna að 

fyrrnefndar aðferðir eru oft notaðar saman (Clare o.fl., 2005; Hannesdóttir og Morris, 

2007; Starkstein o.fl., 2006a).  

Að nota misræmi í svörum aðstandenda og sjúklinga hefur verið gagnrýnt 

(Zanetti, Geroldi, Frisoni, Bianchetti og Trabucchi, 1999) en niðurstöður rannsókna 

benda til að þetta sé áreiðanleg aðferð og jafnframt sú einfaldasta við að meta 

innsæisleysi um athafnir daglegs lífs (Cacchione, Powlishta, Grant, Buckles og Morris, 
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2003; Leicht, Berwig og  Gertz, 2010). Niðurstöður rannsóknar á innsæi hjá stórum hópi 

(n = 750) fólks með Alzheimers-sjúkdóm og aðstandendum þeirra bentu til að ef 

sjúklingarnir eru haldnir innsæisleysi séu aðstandendur áreiðanlegri matsmenn en 

sjúklingar. Innsæisleysi gerir það að verkum að jafnvel á fyrstu stigum sjúkdómsins geta 

sjúklingar átt erfitt með að meta takmarkanir á eigin getu, breytingar á hegðun og 

skapsveiflur á marktækan hátt. Hjá innsæisskertum sjúklingum með væg einkenni 

Alzheimerssjúkdóms fundust tengsl þess að eiga erfitt með að festa sér í minni nýjar 

upplýsingar (anterograde memory) og truflana í málskilningi (comprehension deficits). 

Innsæisleysi jókst eftir því sem sjúkdómurinn versnaði sem höfundar túlkuðu sem 

vísbendingu um tengsl innsæis við vitræna færni. Einnig voru til staðar tengsl 

hömluleysis og innsæisleysis sem þeir töldu að gæti bent til að tilfinninga- eða 

hegðunarraskanir hafi verið til staðar áður en sjúkdómsins varð vart. Niðurstöður sýndu 

að vitræn skerðing er þó ekki undirstaða eða góð vísbending um innsæisleysi enda eru 

alls ekki allir Alzheimerssjúklingar innsæislausir. Sjúklingar sýndu mótsagnarkennd 

viðbrögð eins og að lýsa yfir áhyggjum sínum vegna vaxandi minniserfiðleika en á hinn 

bóginn neita því að nokkuð væri að (Starkstein o.fl., 2006a). Annað sem þarf að hafa í 

huga við rannsóknir er að íspuni (confabulation) varðandi eigin getu er algengur hjá 

þeim sem eru með skaða í framheila og eru innsæislausir og einnig það að búa til 

afsakanir (Ramachandran, 1995). 

 Megindleg rannsókn Stewart og félaga (2010) benti til að Alzheimerssjúklingar 

ættu erfitt með að meta eigin frammistöðu á minnisprófum og hætti til að ofmeta getu 

sína fyrirfram. Innsæi var metið hjá 23 Alzheimerssjúklingum með því að skoða 

misræmi á mati hjá sjúklingum og aðstandendum þeirra, áður en prófið var tekið, strax 

eftir að því lauk og eftir einnar klukkustundar hlé. Mat sjúklinga á eigin frammistöðu var 

nokkuð áreiðanlegt strax eftir að prófinu lauk en eftir klukkustundar hlé var mat þeirra 

svipað og fyrir prófið. Það bendir til skertrar getu til að varðveita upplýsingar og 

endurnýja persónulegan þekkingargrunn með nýjum upplýsingum. Misbrestur á 

varðveislu upplýsinga hindrar flutning milli atburðarminnis (episodic memory) til 

merkingarminnis (semantic memory). 

 Tvær víddir innsæisleysi, innsæisleysi um vitræna skerðingu og innsæisleysi um 

hegðunarvandamál kom í ljós í rannsókn Starksteins og fleiri (1996) á 170 þátttakendum 

sem taldir voru með Alzheimerssjúkdóm. Innsæisleysi um vitræna skerðingu hafði 

jákvæða fylgni við lengd sjúkdómsástands sem bendir til að orðminni (verbal memory) 
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og orðskilningur (verbal comprehension) kunni að skýra þessa tegund innsæisleysis. 

Einnig tengdist innsæisleysi um vitræna skerðingu ranghugmyndum og sinnuleysi. 

Annað sem rannsakendur töldu mikilvægt var að báðar tegundir innsæisleysis höfðu 

tengsl við sértækar hegðunarraskanir, eins og hömluleysi og sjúklegan hlátur. Auk þess 

fundu þeir að því meira sem innsæisleysi sjúklings var um vitræna skerðingu sína því 

ólíklegri voru þeir til að finna til þunglyndis (Starkstein o.fl., 1996). Þessi tengsl 

innsæisleysis og þunglyndis hefur verið staðfest í niðurstöðum annarra rannsókna 

(Derouesné o.fl, 1999; Smith, Henderson, McCleary, Murdock og Buckwalter, 2000). 

En aðrar rannsóknarniðurstöður hafa bent til að þeir sem hafa gott innsæi séu ekki 

líklegri en aðrir til að finna til þunglyndis (Reed o.fl., 1993). 

Niðurstöður framhaldsrannsókna Starkstein og félaga hefur leitt þá að þeirri 

niðurstöðu að innsæisleysi sé best lýst með fjórum þáttum. Innsæisleysi um skerðingu á 

daglegum athöfnum, innsæisleysi um skerðingu á daglegri umhirðu, innsæisleysi um 

þunglyndi og innsæisleysi um hömluleysi (Starkstein o.fl., 2006a). Aðrir rannsakendur 

telja hinsvegar að innsæisleysi sé ekki afmarkað við tiltekna þætti nema að takmörkuðu 

leyti heldur tengist svið innsæis innbyrðis með ýmsum hætti (Agnew og Morris, 1998; 

Derouesné o.fl, 1999; Leicht o.fl., 2010). Í rannsókn Hannesdóttir og Morris (2007) voru 

upplýsingar um innsæisleysi fyrir minnisröskunum bornar saman hjá 92 sjúklingum með 

Alzheimer og sambærilegum viðmiðshóp. Niðurstöður sýndu að munur á svörum 

Alzheimerssjúklinga og viðmiðshóps staðfesti innsæisleysi sjúklinganna. Innsæi var 

metið með því að prófa sjónminni (visual memory), orðminni (verbal memory), 

vinnsluminni (working memory), stýringu (executive functioning), mál (language) og 

rýmisskynjun sjónar (visuospatial function). Mismunandi niðurstöður aðferðanna bentu 

til að þær meti ekki sömu undirliggjandi þætti í innsæi heldur sértæka ferla eftir því í 

hvaða þáttum innsæisleysið birtist. Röskun á minni og stýriferlum getur truflað getu til 

að meta vitrænar skerðingar sem beinast að tilteknum þáttum. Rannsóknin leiddi einnig í 

ljós að innsæisleysi er til staðar snemma á ferli sjúkdómsins. 

Innsæisleysi fólks á sjúkdóm sinn veldur oft miklu álagi á aðstandendur. 

Samskipti geta verið erfiðari vegna óraunhæfra ákvarðanna sjúklinga sem ofmeta getu 

sína (Kristín Hannesdóttir og Morris, 2001). Innsæisleysi getur einnig valdið því að 

sjúklingar setja sig í hættu án þess að gera sér grein fyrir því. Niðurstöður rannsóknar 

þar sem áhættuhegðun 278 Alzheimerssjúklinga og 45 manna heilbrigðs viðmiðshóps 

var borin saman, leiddi í ljós að áhættuhegðun er algeng hjá fólki með Alzheimers-
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sjúkdóm og hefur sterka fylgni við innsæisleysi. Athygli vekur að 84% af þeim sem settu 

sig í hættu neituðu að það hefði gerst og afneitunina mátti rekja til innsæisleysis þeirra 

(Starkstein, Jorge, Mizrahi, Adrian og Robinson, 2007).  

 

Sinnuleysi  

Hugtakið sinnuleysi (apathy) hefur verið skilgreint sem skerðing á áhugahvöt sem ekki 

er rakin til minni meðvitundar en áður, vitrænnar skerðingar eða tilfinningalegs álags 

(Marin, 1990). Sinnuleysi er þó mjög oft tengt vitrænni skerðingu eins og verður í 

Alzheimerssjúkdómi (Ishii o.fl., 2009). Einkennin lýsa sér sem dvínandi dagleg virkni, 

lítið úthald, áhugaleysi, félagsleg fáskiptni, lítið innsæi í eigin getu eða sjúkdóm og 

tilfinningaleg flatneskja (Ishii o.fl., 2009; Landes o.fl., 2001; Mizrahi og Starkstein, 

2007). Sinnuleysi er algeng hegðunarröskun hjá Alzheimerssjúklingum og rannsóknir 

hafa leitt í ljós að sinnuleysi hefur forspá um meira þunglyndi hjá sjúklingum og hraðari 

skerðingu, bæði á vitrænum og virkni þáttum (Starkstein, Brockman, Bruce og Petracca, 

2010).  

Þrátt fyrir að sinnuleysi er meðal algengustu hegðunarraskana hjá Alzheimers-

sjúklingum er ekki mikið vitað um orsakir þess. Niðurstöður rannsókna benda til að 

bæði innsæisleysi og sinnuleysi séu ákveðin einkenni sjúkdómsins og aukist eftir því 

sem hann versnar. Sterk tengsl þeirra hafa verið staðfest í rannsóknum, bæði með 

þversniðs- og langtímasniði, þar sem innsæisleysi spáir fyrir sinnuleysi hjá þessum 

sjúklingahópi (Aalten o.fl., 2006; Derouesné o.fl, 1999; Starkstein, Petracca, 

Chemerinski og Kremer, 2001; Starkstein o.fl., 2010). Ekki er vitað hvort sú framvinda 

er vegna taugaskemmda eða lítillar aðlögunar sjúklinga sem hafa lítið innsæi í sinn 

sjúkdóm og meðfylgjandi skerðingar. Eins og raunin er með skert innsæi hafa 

taugaskemmdir og rýrnun heilavefs á framheilasvæði verið tengt sinnuleysi. Talið er 

líklegt að sinnuleysi fylgi í kjölfar innsæisleysis þegar frekari skemmdir verða á 

heilasvæðum sem stýra athöfnum, hvötum (drive) og hvatningu (motivation) (Ecklund-

Johnson og Torres, 2005; Starkstein, Jorge og Mizrahi, 2006b; Starkstein o.fl., 2010). Í 

rannsóknum á Alzheimerssjúkdómi hafa ennfremur fundist tengsl sinnuleysis við 

þunglyndi, hærri aldur, minni virkni, aukna vitræna skerðingu og hraðari hnignun á 

vitrænni skerðingu en hjá þeim sem ekki voru sinnulausir (Ecklund-Johnson og Torres, 

2005; Levy o.fl., 1998; Starkstein o.fl., 2006a; Starkstein, Jorge, Mizrahi, Adrian og 

Robinson, 2006c; Tagariello, Girardi og Amore, 2009). Sinnuleysi getur þó fylgt annars 
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eðlilegri öldrun og þá sérstaklega meðal karlmanna eins og niðurstöður fimm ára 

langtímarannsóknar benti til (Brodaty, Altendorf, Withall og Sachdev, 2010).  

Sinnuleysi og þunglyndi er oft ruglað saman hjá Alzheimerssjúklingum og 

mismunagreining er vandasöm enda mörg áþekk einkenni sem fylgja báðum röskunum. 

Rannsóknir hafa staðfest tengsl þunglyndis og sinnuleysis og í langtímarannsóknum 

hefur komið í ljós að sinnuleysi er oft fyrirboði þunglyndis (Starkstein o.fl., 2006c; 

Tagariello o.fl., 2009). Niðurstöður rannsóknar Levy og fleiri (1998) á 154 sjúklingum 

með mismunandi taugaraskanir, þar með talið Alzheimerssjúkdóm, bentu til að 

aðskiljanleg einkenni sem fylgja sinnuleysi og þunglyndi geti gefið vísbendingar um 

hvort þeirra sé að ræða. Sinnuleysi fylgir gjarnan hömluleysi og afbrigðileiki í 

hreyfingum en þunglyndi fylgir kvíði, óróleiki, pirringur og ranghugmyndir. Höfundar 

nefna að sinnuleysi og hömluleysi eigi lítið sameiginlegt en eru hvort tveggja afleiðingar 

raskana í framheila og fylgist því oft að (Levy o.fl., 1998). Ef sjúklingar hafa einkenni 

um depurð, hjálparleysi og finnst þeir lítils virði gefur það einnig vísbendingar um 

þunglyndi fremur en sinnuleysi (Tagariello o.fl., 2009). Það er mikilvægt að greina á 

milli þunglyndis og sinnuleysis þar sem mismunandi meðferðum er beitt við þær og röng 

meðhöndlun getur gert illt verra. Það getur líka verið erfitt að greina sinnuleysi frá 

vitrænni skerðingu þar sem sinnuleysi getur valdið því að sjúklingurinn leggur sig ekki 

fram við að svara matinu þó hann ráði við það (Landes o.fl., 2001; Starkstein, o.fl., 

2001; Tagariello o.fl., 2009). 

Sinnuleysi Alzheimerssjúklinga er veigamikill þáttur í skertum lífsgæðum og 

álagi á aðstandendur og veldur þeim hvað mestri streitu. Þeir sem eru sinnulausir 

þarfnast þess að aðrir hafi frumkvæðið að flestum athöfnum, jafnvel þó viðkomandi séu 

vel færir um þær og auðvelt er fyrir leikmann að ruglast á því og leti, mótþróa eða 

tillitsleysi. Sá mikli stuðningur sem sjúklingarnir þarfnast verður oft til þess að 

aðstandendur gefast upp og sjúklingar með þessa röskun fara gjarnan fyrr en ella á 

hjúkrunarheimili (Landes o.fl., 2001; Ishii o.fl., 2009; Steele, Rovner, Chase og Folstein, 

1990). Sinnuleysi veldur því líka að Alzheimerssjúklingar sýna skert viðbrögð við 

sjúkdómnum sem getur valdið töf á sjúkdómsgreiningu og dregið úr þátttöku í meðferð 

og endurhæfingu sem veldur oft lakari útkomu fyrir vikið (Buettner, Fitzsimmons, Atav 

og Sink, 2011; Starkstein o.fl., 2001). 
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Þunglyndi 

Þunglyndi fylgja margskonar einkenni sem snerta geðslag, hegðun, líkamlega og 

hugræna þætti. Skilgreining þunglyndis samkvæmt DSM-IV er svo til stöðug augljós 

geðlægð sem veldur viðkomandi mikilli vanlíðan og sem staðið hefur í að minnsta kosti 

tvær vikur.  Að minnsta kosti fimm af fjölda annarra einkenna þarf auk þess að vera til 

staðar. Meðal þeirra einkenna eru áhugaleysi, þyngdarbreytingar, svefntruflanir, 

eirðarleysi eða slen, þrekleysi, einbeitingarskortur, lágt sjálfsmat og fleira (American 

Psychiatric Association, 1994).  

Þunglyndi er mun algengara hjá þeim sem þjást af heilabilun en hjá öðrum 

öldruðum einstaklingum og algengi þunglyndis er talið um 25 - 30% hjá sjúklingum með 

Alzheimerssjúkdóm (Starkstein o.fl., 2005; Teri og Wagner, 1992). Talað er um 

þunglyndi þeirra sem viðbótarskerðingu (excess disability) við Alzheimerssjúkdóminn. 

Það er þó erfitt að greina á milli þessara sjúkdóma þar sem mörg einkenni sem fylgja 

þunglyndi geta einnig fylgt heilabilunarsjúkdómum á byrjunarstigi. Oft er vísað til þess 

konar þunglyndis sem sýndarheilabilunar (pseudodementia) eða afturkallanlegrar heila-

bilunar. Afar mikilvægt er að greina þar á milli því að þunglyndi má í flestum tilvikum 

meðhöndla og draga úr því eða lækna alveg. Heilabilun getur fylgt breytingar á svefni, 

matarlyst, hreyfifærni, framtakssemi og vitrænum þáttum og líkist þannig einkennum 

þunglyndis. Auk þess að hafa í för með sér mikla tilfinningalega vanlíðan virðist 

þunglyndi hjá sjúklingum með heilabilun hafa ýmis önnur áhrif og hegðunarvandamál, 

eins og pirring og eirðarleysi og minni getu til að framkvæma athafnir daglegs lífs. 

Almennt versna lífsgæði þeirra sem þjást af þunglyndi (Erla S. Grétarsdóttir, 2004; 

Ogden, 2005). 

Rannsóknir á þessu sviði benda til að það sé hægt að meðhöndla þunglyndi hjá 

sjúklingum með heilabilun og er meginmeðferðin fólgin í notkun þunglyndislyfja. Þar 

sem algengt er að aldraðir og sjúklingar með heilabilun þurfi að taka mörg mismunandi 

lyf getur verið hætta á hliðarverkunum vegna samvirkni lyfjanna og þarf því að fara með 

gát. Einnig draga sum þunglyndislyf úr taugaboðefnum sem nauðsynleg eru við að læra 

nýja hluti og því getur verið erfitt að nota þau. Á síðustu 20 árum hefur atferlismeðferð 

einnig verið notuð til að minnka þunglyndi fyrir þennan hóp og reynst ágætlega. Með 

atferlismeðferðinni er reynt að brjóta upp vítahring hegðunarvanda og auka ánægjulegar 

og raunhæfar athafnir sem sjúklingurinn getur enn tekið þátt í og hefur ánægju af að gera 

(Erla S. Grétarsdóttir, 2004; Ogden, 2005; Teri, Logsdon, Uomoto og McCurry, 1997). 
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Ekki er vitað hvað orsakar þunglyndi hjá þeim sem þjást af heilabilun. Tvær 

aðalkenningar eru þar um; að sumir hafi eðlislæga næmni til að fá þunglyndi sem 

heilabilun ýti undir eða að þunglyndi hjá sjúklingum með heilabilun sé tilfinningalegt 

viðbragð vegna einkenna heilabilunar (Kaszniak og Christenson, 1999; Wright og 

Persad, 2007). Heildargreining 20 rannsókna sem gerðar voru í 8 löndum leiddi í ljós að 

þeir sem verða þunglyndir fyrr á ævinni er hættara við að fá heilabilun þegar þeir eldast. 

Mikilvægt er að finna sameiginlega áhættuþætti þunglyndis og heilabilunar ef einhverjir 

eru (Ownby, Crocco, Acevedo, John og Loewenstein, 2006; Wright og Persad, 2007).  

Taugasálfræðileg próf hafa gefist best til að greina á milli þunglyndis og 

heilabilunar á byrjunarstigi. Hjá þunglyndum öldruðum hafa fundist stýritruflanir 

(executive dysfunction), truflanir á minni, athygli, mállegri getu, rýmisskynjun og 

vinnsluhraða. Þessar truflanir hafa líka fundist hjá Alzheimerssjúklingum og þá yfirleitt 

svæsnari. Annað sem gefur vísbendingar við mismunagreiningu er að þeir sem eru með 

þunglyndi leggja sig síður fram við að leysa verkefnin í prófunum, finnst þau oft 

yfirþyrmandi og gefast auðveldlega upp. Þeir sem eru með heilabilun án þunglyndis eru 

hins vegar oft ánægðir með hversu vel þeim hefur gengið að leysa verkefnin þótt raunin 

sé sú að það hafi gengið illa (Wright og Persad, 2007).  

 

Kvíði 

Skilgreining DSM-IV á almennri kvíðaröskun er ástand sem einkennist af sífelldum, 

yfirþyrmandi og stjórnlausum áhyggjum sem hafa varað í að minnsta kosti sex mánuði. 

Meðal einkenna sem fylgja kvíða eru eirðarleysi, þróttleysi, einbeitingarskortur, 

pirringur, svefntruflanir og vöðvaspenna og þurfa að minnsta kosti þrjú þessara einkenna 

að vera til staðar fyrir greiningu (American Psychiatric Association, 1994). Kvíði dregur 

almennt úr lífsgæðum og getur skert getu til athafna hjá sjúklingum með heilabilun 

(Beaudreau og O‘Hara, 2008). 

Kvíðaraskanir eru algengar meðal aldraðra en talið er að rúmlega 15% aldraðra 

þjáist af kvíða (Beaudreau og O‘Hara, 2008). Kvíði er algengari hjá þeim sem eru með 

heilabilun en hjá öðrum öldruðum en erfitt er að meta hversu algengur hann er þar sem 

niðurstöður rannsókna eru mjög mismunandi og hafa sýnt tölur frá 5% - 70% (Ownby, 

Harwood, Barker og Duara, 2000; Porter o.fl., 2003; Teri o.fl., 1999). Að auki benda 

niðurstöður úr heildargreiningu rannsókna til að aðgreining kvíða, þunglyndis og 

heilabilunar sé erfið þar sem einkennin séu samofin. Vitneskja um vitræna skerðingu 
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getur valdið sjúklingum kvíða en máltruflanir komið í veg fyrir að þeir hafi möguleika á 

að tjá kvíða sinn og einkennin brjótast þá gjarnan fram sem truflanir í hegðun. 

Aðstandendur reiða sig oft á munnlega tjáningu og átta sig iðulega ekki á að kvíði geti 

orsakað hegðunartruflanir svo kvíðinn getur farið fram hjá þeim. Svefntruflanir og 

hegðunartruflanir sem fylgja oft kvíða eru líklegar til að valda álagi og áhyggjum hjá 

aðstandendum og sérstaklega hefur pirringur sjúklinga verið tengdur því að þeir flytja 

fyrr en ella á hjúkrunarheimili (Seignourel, Kunik, Snow, Wilson og Stanley, 2008).  

Starkstein, Jorge, Petracca og Robinson (2007) gerðu rannsókn á 552 sjúklingum 

með vægan Alzheimerssjúkdóm til að athuga hversu vel greiningarskilmerki DSM-IV 

og ICD-10 hæfðu kvíðaeinkennum þess hóps. Þeir skoðuðu einnig algengi þess að 

kvíða- og þunglyndiseinkenni færu saman og hver áhrifin væru. Rúmur fjórðungur 

(26%) sjúklinganna átti við erfiðleika að stríða undangengna sex mánuði vegna mikils 

kvíða sem þeir áttu erfitt með að ráða við. Algengustu einkennin voru eirðarleysi, 

pirringur, vöðvaspenna, hræðsla og andþyngsli (respiratory symptoms of anxiety). 

Rannsókn þeirra studdi að kvíði og alvarlegt þunglyndi fylgjast oft að hjá 

Alzheimerssjúklingum. Vitrænar skerðingar voru meiri hjá þeim sjúklingum sem sýndu 

bæði einkenni kvíða og þunglyndis heldur en ef einungis voru annaðhvort einkenni 

kvíða eða þunglyndis. Niðurstaða rannsóknarinnar var að fyrrnefnd greiningaskilmerki 

fyrir almennan kvíða skýrðu ekki nægilega vel kvíða Alzheimerssjúklinga. 

 Niðurstöður rannsóknar Calleo og fleiri (2011) á sjúklingum með kvíða og 

heilabilun leiddi í ljós að sterkustu vísbendingar um kvíða þeirra voru vöðvaspenna og 

þrekleysi og gætu þær vísbendingar hjálpað við að greina kvíða hjá þeim sem eiga erfitt 

með að tjá sig með orðum. 

 

Bjargráð 

Folkman og Lazarus (Taylor, 1998) skilgreindu bjargráð (coping) sem meðvitaða aðferð 

fólks til að ráða við erfiðar innri eða ytri aðstæður eða draga úr áhrifum þeirra. Lífsgæði 

byggja á getu okkar til að takast á við vanda daglegs lífs og notkun bjargráða gegna 

stóru hlutverki í því hvernig við upplifum lífsgæði okkar. Bjargráðum hefur verið skipt 

gróflega í tvo þætti eftir því til hvaða ráða fólk grípur. Lausnarmiðuð bjargráð (problem-

focused coping) sem miða að því að skilgreina vandamálið og finna leiðir til að leysa 

það á eigin spýtur eða með hjálp og tilfinningamiðuð bjargráð (emotion-focused coping) 

sem miða að því að koma jafnvægi á tilfinningar sem vandinn vekur. Bjargráð hafa 
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einnig verið flokkuð í virk (active coping) eða forðandi bjargráð (avoidant coping). Virk 

bjargráð er hegðun eða sálræn viðbrögð sem miða að því að breyta hugmyndum sínum 

um vandamálið og leitast við að leysa það. Við forðun horfist fólk ekki í augu við 

vandann heldur leitar í hegðun eða hugarfar sem heldur þeim frá því að takast á við 

hann. Reynir að þurrka það úr huga sér með öllum tiltækum ráðum, t.d. áfengis- eða 

vímuefnaneyslu eða neita að um vanda sé að ræða. Bjargráð fólks ráðast að hluta til af 

persónuleika þess en félagslegir þættir og umhverfi hafa einnig áhrif. Þó að fólk noti að 

öllu jöfnu svipuð bjargráð getur það gripið til mismunandi bjargráða eftir því hvert 

vandamálið er (Taylor, 1998). Almennt eru virk bjargráð talin árangursríkari við að 

takast á við álag og þeir sem nýta sér þau til gagns við álag eða áföll ráða betur við 

seinni áföll á lífsleiðinni. Forðandi bjargráð eru frekar talin til áhættuþáttar sem gæti leitt 

til sálrænna vandkvæða eða að viðbrögð við síðari áföllum lífsins verði manneskjunni 

erfiðari (Silver-Aylaian og Cohen, 2001).  

Reynsla Alzheimerssjúklinga hefur verið skoðuð í tengslum við bjargráð í 

nokkrum eigindlegum rannsóknum. Clare (2002) gerði slíka rannsókn á 12 sjúklingum 

sem höfðu nýlega fengið greiningu á sjúkdómnum og bjó til líkan (model) sem byggir á 

ákveðnu þema í svörum sjúklinganna. Hún og samstarfsmenn hennar telja sig hafa 

sannreynt líkanið í seinni rannsóknum sínum. Líkanið byggir Clare á því að fólk reyni að 

bregðast við og aðlaga sig að sjúkdómi sínum á tvennan máta og miði bjargráð sín ýmist 

að því að viðhalda fyrri sjálfsmynd sinni eða reyna að finna nýtt jafnvægi með því laga 

sig að nýrri reynslu. Ekki er um aðskilda flokka að ræða heldur margskonar hegðun sem 

raðast á einskonar vídd á milli tveggja póla. Rannsóknin leiddi í ljós að algengara var að 

þátttakendur aðhylltust bjargráð sem miðuðu að því að viðhalda fyrri sjálfsmynd. Clare 

skilgreindi þó ekki nánar hver bjargráðin væru. Ári seinna fylgdu Clare, Roth og Pratt 

(2005) eftir þeirri rannsókn með viðtölum við alla 12 þátttakendurna og sú rannsókn 

leiddi í ljós stuðning við líkanið. Greina mátti þá breytingu með tímanum að bjargráð 

höfðu orðið einsleitari í aðra hvora áttina en ekki endilega í þá átt sem hafði verið 

ríkjandi í fyrri rannsókn. Af þessu dregur Clare þá ályktun að bjargráðastíll manna sé 

háður innsæi þeirra og ýmsum sálfélagslegum aðstæðum.  

Rannsókn Pearce, Clare og Pistrang (2002) á 20 karlmönnum sem höfðu nýlega 

greinst með Alzheimerssjúkdóm töldu þau styðja líkanið. Mennirnir fengu stuðning við 

sjálfsmynd sína frá fyrri og núverandi getu og hlutverkum sínum í félagslegu 

samskiptum. Sjálfsmynd þeirra varð því háð mati þeirra á erfiðleikum sínum og 
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samskiptum við aðra. Clare bætti við líkanið ári seinna (Clare, 2003) og benti á tengsl 

bjargráðastíls (coping style) og innsæis auk þess sem aðlögun sé samtvinnuð vitrænum, 

líkamlegum og félagslegum þáttum og persónuleika, reynslu, skoðunum og bakgrunni 

einstaklinga. Þetta eru þó allt frekar óljósar túlkanir hjá Clare og erfitt að átta sig á hvort 

Alzheimerssjúklingar bregðist við erfiðleikum eða nota bjargráð á annan hátt en fólk 

gerir almennt. Clare benti á að hafa  þyrfti í huga að sumir sjúklingar gætu reynt að gera 

lítið úr vandamálum tengdum sjúkdómnum í tilraun til að viðhalda sjálfsmynd sinni og 

að varlega þyrfti að fara við að túlka það sem innsæisskort eða sem taugafræðileg 

einkenni sjúkdómsins. Einnig hefur verið talið að erfitt geti verið að greina á milli 

innsæisleysis og afneitunar (denial) sem er forðandi bjargráð (Seiffer o.fl., 2005). 

Macquarrie (2005) gerði langtímarannsókn á 13 nýlega greindum Alzheimers-

sjúklingum og tók viðtöl við þá tvisvar á sex mánaða tímabili. Niðurstöður hennar benda 

til að fólk sé nokkuð þversagnarkennt í afstöðu sinni til sjúkdómsins og noti bjargráð 

sem flokkast bæði undir að viðurkenna og afneita sjúkdómi sínum. Samkvæmt 

Macquarrie hefur fólk ekki tilhneigingu til að tileinka sér annan flokkinn umfram hinn 

heldur miða bjargráð þess að því að það finni fyrir sjálfræði við erfiðar aðstæður sem 

virðast skilgreina það æ meir sem sjúkling.  

Áður var nefnd megindleg rannsókn Seiffer og fleiri (2005) þar sem skoðuð voru 

tengsl persónuleika, bjargráðastíls og innsæis þar sem niðurstöður bentu til að þættir í 

persónuleika væru tengdir notkun á bjargráðum.  

 

Lífsafstaða    

Hugtakið um lífsafstöðu eða bjartsýni og svartsýni (optimism and pessimism) var sett 

fram af Scheier og Carver árið 1985 (sjá í Chang, 2002). Hugtakinu er ætlað að lýsa því 

hvort menn hafi almennt bjartsýna eða svartsýna afstöðu til þess sem koma skal og hvort 

þeir búist við jákvæðri frekar en neikvæðri niðurstöðu. Lífsafstaða hefur tengsl við 

sálræna aðlögun hjá fullorðnum á öllum aldri og almennt má segja að bjartsýni tengist 

betri sálrænni aðlögun en að svartsýni tengist verri aðlögun. Þeir sem eru bjartsýnir eru 

ánægðari með lífið, þeir eru skapbetri og hafa betri sjálfsmynd en þeir sem eru 

svartsýnir. Þeim svartsýnu er hættara við þunglyndi, eru skapverri og eiga við meiri 

sálræna erfiðleika að etja (Chang, 2002). Rannsóknir hafa sýnt að þeir sem eru bjartsýnir 

bregðast við áföllum og erfiðleikum með uppbyggilegri hætti en þeir sem eru svartsýnir. 
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Þeir eru í betra tilfinningalegu jafnvægi, ráða oft yfir áhrifaríkari bjargráðastíl og 

heilsufarslega eru þeir gjarnan betur á sig komnir (Carver, Scheier og Segerstrom, 2010). 

 Í stuttu máli má segja að bjartsýnir einstaklingar hafi jákvæðari framtíðarsýn og 

eigi auðveldara með að aðlaga sig að breyttum aðstæðum en þeir sem svartsýnir eru 

(Carver o.fl., 2010). Rannsóknir benda til að almennt sé eldra fólk bjartsýnna en þeir 

sem yngri eru og stundum er sagt að aðlögunarhæfni manna verði betri með aldrinum. 

Því til stuðnings má benda á rannsókn Chang (2002) á 688 þátttakendum á aldrinum 16 - 

76 ára sem skipt var í tvo hópa eftir aldri; yngri og eldri. Niðurstöður bentu til að eldri 

hópurinn var töluvert bjartsýnni, en að yngri hópurinn sýndi meiri streitu og meiri 

einkenni tilfinningavanda (emotional disorder). Hjá báðum hópum tengdist bjartsýni 

meiri lífsánægju (life satisfaction) og minni einkennum tilfinningavanda. Í báðum 

hópunum hafði lífsafstaða þátttakenda tengsl við mat þeirra á eigin streitu (Chang, 

2002).  

Það hversu bjartsýnt fólk er hefur áhrif á margt í lífi þess. Félagsleg tengsl eru 

mjög mikilvæg fyrir huglæga vellíðan (subjective well-being) og bjartsýni hefur góð 

áhrif í félagslegum samskiptum og eykur tilfinningalega vellíðan (emotional well-being). 

Niðurstöður rannsóknar Segerstrom (2007) sýndi að það að kynnast fleira fólki og eiga 

meiri félagsleg samskipti yfir 10 ára tímabil jók bjartsýni þátttakenda á sama tíma. Þeir 

sem eru bjartsýnir eiga auðveldara með að leysa úr vandamálum í hjónabandi og öðrum 

tilfinningalegum og félagslegum samskiptum (Assad, Donnellan og Conger, 2007; 

Srivastava, McGonigal, Richards, Butler og Gross, 2006). Langtímarannsókn Luger, 

Cotter og Sherman (2009) á 160 öldruðum einstaklingum með slitgigt leiddi í ljós að 

þeir sem voru svartsýnir töldu sig njóta lakari félagslegs stuðnings og upplifðu minni 

lífsánægju en bjartsýnni þátttakendur. Góður félagslegur stuðningur jók vellíðan 

þátttakenda. 

 Bjartsýni hefur jafnvel áhrif á heilsufar, meðal annars hve mikla streitu fólk 

upplifir. Margar rannsóknir hafa verið gerðar á sambandi bjartsýni og eigin mati 

sjúklinga á vellíðan sinni í tengslum við margskonar sjúkdóma og veikindi en þó er lítið 

eða ekkert um þær í tengslum við heilabilun. Niðurstöður benda til að bjartsýnir 

sjúklingar finni til minni streitu í tengslum við aðgerðir eða meðferð, eru fljótari að jafna 

sig, þurfa sjaldnar á endurinnlögn að halda og meta lífsgæði sín betri eftir 

læknismeðferðir (Allison, Guichard og Gilain, 2000; Carver o.fl., 1993; Fitzgerald, 

Tennen, Affleck og Pransky, 1993; Scheier o.fl., 1989; Scheier o.fl., 1999; Shnek, 
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Irvine, Stewart og Abbey, 2001). Bjartsýnt fólk virðist nýta sér uppbyggilegri bjargráð 

en þeir sem eru svartsýnir. Þeir sem búast við góðri útkomu gefast síður upp ef 

erfiðleikar eða veikindi steðja að og nýta sér virk bjargráð sem miða að því að leita 

lausna fremur en forðast að taka á vandanum. Þeir eru líklegri til að fylgja ráðleggingum 

varðandi heilbrigðan lífstíl í kjölfar veikinda. Þegar meðferð ber ekki tilætlaðan árangur 

eru bjartsýnir sjúklingar líklegri til að taka því með raunsæi og jafnaðargeði og reyna að 

sjá jákvæðar hliðar á stöðunni (Carver o.fl., 1993; Litt, Tennen, Affleck og Klock, 1992; 

Schou, Ekeberg og Ruland, 2005; Shepperd, Maroto og Pbert, 1996). 

Bjartsýni hefur líka verið tengd við betri líkamlega heilsu. Í Bandaríkjunum var 

gerð stór langtímarannsókn í átta ár. Þátttakendur voru rúmlega 97 þúsund konur. 

Enginn þeirra hafði krabbamein eða hjartasjúkdóma við upphaf rannsóknarinnar. 

Niðurstöður sýndu að bjartsýnar konur voru 9% ólíklegri til að fá hjartasjúkdóma en 

svartsýnar og ef þær fengu þá voru 30% minni líkur á að sjúkdómarnir drægu þær til 

dauða. Dánartíðni af völdum krabbameins var einnig lægri yfir rannsóknartímann 

(Tindle o.fl., 2009). Líffræðilegar afleiðingar streitu á líkamlega heilsu og tengsl streitu 

og bjartsýni getur bent til að bjartsýni hafi áhrif á geðræna heilsu (Carver o.fl., 2010). 

Þeir sem eru svartsýnir og þjást af streitu eru mun líklegri en bjartsýnismenn til að sýna 

einkenni þunglyndis sérstaklega ef streita er mikil (Chang, 2002). 

Rannsóknir Burke, Joyner, Czech og Wilson (2000) á 154 háskólanemum og 

Shifren og Hooker (1995) á 30 aðstandendum Alzheimerssjúklinga benda til að þrátt 

fyrir að fólk sé að öllu jöfnu bjartsýnt getur svartsýni verið ráðandi tímabundið við 

erfiðar aðstæður. Samantekt rannsóknaniðurstaðna bendir þó til að bjartsýni sé staðfastur 

eiginleiki sem erfitt er að breyta. Hann virðist vera mönnum í blóð borin og hefur 

afgerandi áhrif á upplifun okkar. Neikvæðar hugsanir geta leitt af sér neikvæð áhrif og 

dregið úr því að fólk reyni að ná markmiðum sínum. Þeir sem eru svartsýnir eru líklegri 

til að festast í slíkum hugsunarhætti. Hugrænar atferlismeðferðir og æfingar geta aukið 

bjartsýni manna en vafamál er að það hafi jafn gagnleg áhrif eins og ef bjartsýnin er 

meðfædd (Carver o.fl., 2010).  

 

Lífsgæði 

Lífsgæði (quality of life) er órætt hugtak sem hefur verið skilgreint á mismunandi vegu 

eftir samhengi. Víðtæk sátt er um að þegar hugtakið er notað í rannsóknum standi það 

fyrir huglægu mati einstaklinga á lífsgæðum ásamt mælingum á líkamlegum, sálrænum 
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og félagslegum þáttum (Logsdon, Gibbons, McCurry og Teri, 2002). Í samþykkt 

Alþjóða heilbrigðismálastofnunarinnar (World Health Organization) frá 1991 er tiltekið 

að í lífsgæðum felist hvernig einstaklingur skynjar líkamlega heilsu sína, félagsleg 

samskipti, umhverfi og persónuleg markmið í samhengi við gildandi viðmið í menningu 

hans (World Health Organization, 2011). Breytingar á heilsufari þurfa ekki að leiða til 

breytinga á lífsgæðum þar sem mat á lífsgæðum er háð innri ferlum.  

Rannsókn á því hvað heilabilaðir meta sem mikilvægt fyrir lífsgæði sín benti til 

að þegar lífsgæði hrapa við að greinast með lífshættulegan sjúkdóm, komist smám 

saman á jafnvægi aftur. Líkan sem rannsakendur settu fram gerði ráð fyrir að lífsgæði 

séu nokkuð stöðug og verði breyting á þeim var búist við að viðleitni til jafnvægis og 

aðlögun að breytingum stuðli að því að lífsgæði verði aftur svipuð og fyrir breytingu. 

Misjafnt er eftir fólki hvernig og hve vel það gengur. Félagstengsl, stuðningsnet, virkni 

með öðru fólki og innri aðstæður eins og bjargráðastíll ráða þar miklu um (Byrne-Davis, 

Bennett og Wilcock, 2006). 

Skilgreining WHO gerir ráð fyrir að einstaklingar geti metið flókna huglæga 

þætti í lífi sínu en hjá fólki með heilabilun getur margt haft áhrif á það. Minniskerðing, 

athygli, dómgreind, innsæi og samskiptahæfni hafa áhrif á hvernig fólk með heilabilun 

skilur spurningar og tjáir huglægt mat sitt. Auk þess geta hegðunarerfiðleikar og aðrir 

þættir eins og depurð og kvíði haft áhrif og eins getur verið misjafnt hvaða þættir fólki 

finnst skipta máli fyrir lífsgæði sín eftir því hvernig sjúkdómnum vindur fram. 

Niðurstöður rannsókna hafa sýnt að fólk með heilabilun getur vel metið lífsgæði sín með 

áreiðanlegum hætti á fyrri stigum sjúkdómsins (Cahill o.fl., 2004; Logsdon o.fl. 2002) 

en ef sjúklingar eru innsæislausir geta þeir þó átt erfitt með það (Starkstein o.fl., 2006a). 

 

Aðstandendur 

Í flestum tilfellum er allur eða mikill hluti umönnunnar þeirra sem eru með heilabilun í 

höndum nánustu aðstandenda, að minnsta kosti til að byrja með. Aðstandendur þurfa því 

að takast á við nýjan og oft vandasaman veruleika sem felst í breyttri hlutverkaskipan 

gagnvart sjúklingi sem á annaðhvort erfitt með eða er ekki lengur fær um ákvarðanatöku 

sem varðar eigið líf. Hlutverk aðstandenda er því iðulega veigamikið og getur haft 

töluverð áhrif á þeirra daglega líf  og bæði líkamlega og andlega líðan. Heildargreining 

rannsóknarniðurstaðna bendir til að það sé algengt að aðstandendur sjúklinga með 

heilabilun sýni merki streitu, kvíða eða þunglyndis (Black og Almeida, 2004; van Vliet, 
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de Vugt, Bakker, Koopmans og Verhey, 2010). Óvissa um hvernig framgöngu 

sjúkdómsins verður háttað, líkamlegt og andlegt álag vegna dvínandi getu sjúklings til 

að sjá sjálfur um athafnir daglegs lífs og ekki síst álag vegna vitrænnar skerðingar og 

breytinga á atferli og framkomu sem oft fylgja Alzheimerssjúkdómi leggst misjafnlega 

þungt á aðstandendur (Black og Almeida, 2004; Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas, 

Tsangari og Sourtzi, 2007). 

Bjargráðastíll hefur mikið að segja um hvernig tekið er á vandamálum og 

rannsókn Papastavrou og fleiri (2007) á 172 aðstandendum sjúklinga með heilabilun 

leiddi í ljós tengsl þess að beita tilfinningamiðuðum bjargráðum og þess að meta aukið 

álag vegna umönnunar sjúklings sem mikla byrði (caregiver burden). Þeir aðstandendur 

sem mátu byrði sína léttari aðhylltust frekar lausnarmiðaðan bjargráðastíl. Í annarri 

rannsókn voru tengsl bjargráða og kvíða metin hjá 126 sjúklingum með 

Alzheimerssjúkdóm og aðstandendum þeirra. Niðurstöður sýndu að þunglyndi og meiri 

notkun á óhjálplegum (dysfunctional) bjargráðum höfðu tengsl við kvíða. Rannsakendur 

töldu að tengslin gætu verið tvíþætt. Þannig að óhjálpleg bjargráð verði þess valdandi að 

aðstandendur finni fyrir meiri kvíða og að kvíðnir aðstandendur ættu erfiðara með að 

bregðast við vandamálum sem tengdust umönnun og aðhylltust því meira forðandi, 

óhjálpleg bjargráð (Cooper, Katona, Orrell og Livingston, 2006). Ný samantekt 

rannsóknarniðurstaðna á tengslum bjargráða, kvíða og þunglyndis hjá aðstandendum 

sjúklinga með heilabilun styður þetta en samantektin sýndi að þeir sem aðhylltust frekar 

forðandi bjargráð en virk bjargráð voru líklegri til að sýna merki kvíða og þunglyndis 

(Li, Cooper, Bradley, Shulman og Livingston, 2011).  

Í ljósi þessara niðurstaðna er áhugavert að skoða hvort lífsafstaða aðstandenda 

hafi áhrif á líðan þeirra og hvernig þeir takast á við sjúkdóminn. Gerð var 

langtímarannsókn til þriggja ára þar sem borin var saman lífsafstaða 224 roskinna 

einstaklinga sem skipt var í tvo hópa. Í öðrum hópnum var fólk sem annaðist 

Alzheimerssjúka fjölskyldumeðlimi og í hinum var fólk á sama aldri sem var ekki í 

umönnunarhlutverki. Í ljós kom að meiri streita mældist hjá aðstandendahópnum og að 

þeir sem upplifðu streitu til lengri tíma voru síður bjartsýnir. Svartsýni spáði fyrir um 

kvíða, upplifun á streitu og eigið mat á heilsufari eftir eitt ár hjá báðum hópum en 

bjartsýni hafði ekki forspárgildi (Robinson-Whelen, Kim, MacCallum og Kiecolt-

Glaser, 1997). Rannsókn Pinquart og Duberstein (2005) á tengslum bjartsýni við líðan 

hjá 138 mökum sjúklinga með lungnakrabbamein, benti til að þeir sem voru svartsýnni 
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sýndu meiri einkenni þunglyndis en þeir sem voru bjartsýnni. Konur voru líklegri en 

karlar til að finna til tilfinningalegrar vanlíðunar. Bjartsýnir makar sjúklinga sem voru 

mikið veikir höfðu meiri trú á að meðferð skilaði árangri eða að framganga meinsins 

yrði hægari en almennt mátti búast við. Einnig voru þeir líklegri til að treysta því að þeir 

myndu seinna standast álag jafnvel þó að vonir þeirra stæðust ekki (Pinquart og 

Duberstein, 2005).  

 

Niðurlag 

Að greinast með heilabilunarsjúkdóm reynist mörgum erfitt og kvíði, óöryggi og 

vanlíðan getur aukist mjög við að vita ekki hvernig sjúkdómurinn hagar sér og valdið 

óþarfa vantrausti á eigin getu. Að fá formlega greiningu getur skýrt breytingar á hegðun 

sem áður hafa verið illskiljanlegar og með því dregið úr kvíða. Því er mikilvægt fyrir 

viðkomandi sjúkling og fjölskyldu hans að fá greinargóðar upplýsingar um staðreyndir 

sjúkdómsins til að gera sér raunhæfa og rétta mynd (Lezak, 2004). Áður var rakið að 

erfitt getur verið að staðfesta greiningu Alzheimerssjúkdóms. Það veldur því að það 

getur dregist að sjúklingar fái greiningu (Carpenter o.fl., 2008; Holt, Stiltner og Wallace, 

2009) en við það geta sjúklingar og fjölskyldur þeirra misst af tækifærum til að taka 

ákvarðanir varðandi framtíðina. Að mörgu er að hyggja, svo sem hvernig sjúklingar 

kjósa að verja tíma sínum á meðan sjúkdómurinn er enn á vægari stigum og hvernig þeir 

vilja að málum þeirra sé sinnt þegar líður á síðari stig sjúkdómsins (Hogan og fl. 2008). 

 Það er vitað að þrátt fyrir að hvorki sé hægt að koma í veg fyrir sjúkdóminn né 

stöðva hann getur íhlutun með lyfjagjöf snemma á sjúkdómsferlinu haft áhrif til 

seinkunar sjúkdómseinkenna. Það skapar vanda að löngu áður en einkenna sjúkdómsins 

verður vart hafa orðið skemmdir í heila vegna dauða taugafruma og myndunar 

próteinskella (plaques) og taugaþræðlinga (tangles). Því þarf að greina sjúkdóminn á 

fyrstu stigum til að opna möguleika á að þróa meðferðir til að koma í veg fyrir eða 

hindra framgöngu hans og unnið er að fjölmörgum slíkum rannsóknum víða um heim, 

meðal annars hjá íslenska fyrirtækinu Mentis Cura (Blennow, de Leon og Zetterberg, 

2006; Borroni, Luca og Padovani, 2006; Dubois o.fl., 2010; Hampel o.fl., 2004; 

Maruyama o.fl., 2001; Neugroschl og Sano, 2009; Sigurveig Gunnarsdóttir, 2006; 

Snaedal, Johannesson, Gudmundsson, Gudmundsson og Johnsen, 2010). 
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Rannsóknin kynnt 

Markmið rannsóknarinnar er að afla upplýsinga á heildstæðan hátt um upplifun fólks 

sem nýlega hefur fengið greiningu á Alzheimerssjúkdómi. Rannsóknin er megindleg og 

byggist á mati þátttakenda á eigin líðan og lífsgæðum. Aðstandendur leggja einnig mat 

sitt á líðan og lífsgæði sjúklinga. Auk þess er gerður samanburður á svörum sjúklinga og 

svörum aðstandenda þeirra til að meta samræmi í svörum. Meta á frá ýmsum 

sjónarhornum þær afleiðingar sem sjúkdómurinn hefur haft á líðan og viðhorf þeirra 

gagnvart ýmsum þáttum lífsins. Reynt verður að meta upplifun á sem víðtækastan hátt. 

Áhrif innsæisleysis á lífsgæði og líðan sjúklinga verða skoðuð. Leitað verður svara við 

því hvort sjúklingar meti líðan sína og færni á annan hátt en aðstandendur þeirra meta 

sömu þætti hjá þeim. Í því skyni verða borin saman svör beggja hópa við spurninga-

listum sem meta sinnuleysi, innsæi, þunglyndi, lífsgæði og verklega færni. Áhrif 

lífsafstöðu á líðan og lífsgæði sjúklinga verður metin og að síðustu verður leitast við að 

svara því hvort lífsafstaða aðstandenda hafi áhrif á líðan þeirra með mati á bjargráðastíl, 

kvíða, þunglyndi og streitu. 

Eftir því sem rannsakendur best vita hefur ekki áður verið gerð rannsókn þar sem 

allir þessir þættir eru metnir saman en fyrir tveimur árum var gerð forrannsókn (pilot 

study) þar sem leitað var svara við því hver upplifun fólks væri af því að greinast með 

Alzheimerssjúkdóm og byggir þessi rannsókn á reynslu af forrannsókninni (Berglind 

Stefánsdóttir, 2009). 

Sú rannsókn sem hér er kynnt er hluti af stærra verkefni sem enn er unnið að þar 

sem lagt var upp með að í rannsókninni yrði úrtak 50 þátttakenda í hvorum hópi fyrir sig 

ásamt 50 þátttakenda viðmiðshópi sem ekki hefðu greinst með Alzheimerssjúkdóm en 

væru á svipuðum aldri. Í þeim hluta verkefnisins sem þessi rannsókn var unnin úr var 

ekki þörf á gögnum frá viðmiðshópi.  

 

 

 

Rannsóknarspurningar 

1. Er munur á því hvernig fólk með Alzheimerssjúkdóm metur upplifun sína (sinnuleysi,  

    þunglyndi, lífsgæði og verklega færni) og hvernig aðstandendur þeirra meta sömu    

    þætti hjá þeim? 

 



 35 

2. Eru tengsl milli innsæisleysis og líðanar (þunglyndis, kvíða og sinnuleysis) og   

    lífsgæða fólks með Alzheimerssjúkdóm? 

-   Er líðan og lífsgæði þeirra sem mælast með skert innsæi verri en þeirra sem mælast   

    með óskert innsæi?  

-   Hefur innsæisleysi og sinnuleysi sjúklinga fylgni við þunglyndi, kvíða og streitu  

    aðstandenda? 

 

3. Er fylgni á milli lífsafstöðu (bjartsýni og svartsýni) og bjargráðastíls, innsæis, líðanar 

    (þunglyndi, kvíða og sinnuleysi) og lífsgæða einstaklinga með Alzheimers- 

    sjúkdóm? 

-   Miðla bjargráð tengslum lífsafstöðu og líðanar þeirra? 

 

4. Er fylgni á milli lífsafstöðu, bjargráðastíls og líðanar (streitu/þunglyndi/kvíði) hjá  

    aðstandendum Alzheimerssjúklinga?  

-   Miðla bjargráð tengslum lífsafstöðu og líðanar þeirra? 

-   Er fylgni eða munur á milli lífsafstöðu sjúklinga og lífsafstöðu aðstandenda þeirra? 

-   Er fylgni milli lífsafstöðu aðstandenda og líðanar sjúklinga?  

 

 

 



 36 

Aðferð 

 
Þátttakendur 

Þátttakendur voru alls 68 talsins í tveimur hópum: 34 sjúklingar annars vegar og 34 

aðstandendur þeirra hins vegar. Sjúklingarnir voru á aldrinum 68 - 87 ára (M = 78,8, sf = 

5,3) og höfðu fengið greiningu um Alzheimerssjúkdóm 4 - 12 mánuðum (M = 7,6, sf = 

2,9) fyrr og aðstandendur þeirra, einn fyrir hvern sjúkling. Við val á þátttakendum í 

sjúklingahóp voru viðmið fyrir þátttöku að aldur þeirra væri á milli 55 - 85 ára, að fyrir 

lægi sjúkdómsgreining og liðið hefði minnst þrír mánuðir en mest 12 mánuðir síðan 

greiningin var tilkynnt sjúklingi. Einnig var nauðsynlegt að MMSE (Mini-Mental State 

Examination) gildi væru 20 stig eða hærra en MMSE prófið er það mælitæki sem hvað 

mest er notað af íslenskum læknum til að meta stig vitrænnar skerðingar. Hæsta gildi 

prófsins eru 30 stig og í rannsókninni var miðað við 20 stig til að útiloka einstaklinga 

með meira en vitræna skerðingu á vægu stigi. Ef skerðingin er meiri er hætt við að þeir 

eigi í erfiðleikum með að svara spurningalistum. Útilokaðir voru þeir einstaklingar sem 

voru með alvarlega hjarta- og æðasjúkdóma, alvarlega lungnasjúkdóma eða með 

nýrnabilun eða lifrarbilun. Einnig voru þeir ekki gjaldgengir í rannsókninni sem bjuggu 

við erfiðar aðstæður sem gerðu þátttöku ekki mögulega. Einstaklingar sem hafa nýlega 

sögu um áfengis- og/eða fíkniefnavanda voru auk þess útilokaðir frá þátttöku.  

Alls var 58 manna úrtaki Alzheimerssjúklinga boðið að taka þátt í rannsókninni. 

Haft var samband við aðstandendur frá Minnismóttöku Landakots og af mögulegum 

þátttakendum samþykktu 52 aðstandendur að rannsakendur mættu hafa samband og 

kynna rannsóknina. Sex gáfu ekki leyfi til að rannsakendur hefðu samband. Þar af voru 

fjórar konur á aldrinum 56 til 84 ára (M = 76,0, sf = 13,4) og tveir karlar, 65 og 89 ára 

(M = 77,0, sf = 14,0). Í kynningu á rannsókn neituðu þátttöku alls 18 sjúklingar, þar af 

voru 12 konur á aldrinum 62 – 87 ára (M = 77,8 ár, sf = 8.0). Samkvæmt skráningu voru 

MMSE stig þeirra 21 – 28 (M = 24,9, sf = 2,2) og mánuðir frá greiningu voru 4 – 12 (M 

= 8,5, sf = 2,4). Karlar voru sex, á aldrinum 69 – 82 ára (M = 77,3 ár, sf = 4,4), MMSE 

stig þeirra voru 22 – 26 (M = 24,0, sf = 1,5) og mánuðir frá greiningu voru 6 – 11 (M = 

8, sf = 1,9). 

Ástæður þess að ekki varð úr þátttöku hjá 18 pörum (sjúklingi og aðstandanda) 

voru margvíslegar. Tveir aðstandendur neituðu þátttöku vegna vanlíðan sjúklinga ef 

sjúkdómurinn er nefndur og fjórir þeirra neituðu vegna þess að þeir treystu ekki 
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sjúklingunum til að taka þátt vegna heilsufars. Tveir aðstandendur neituðu vegna 

afneitunar sjúklinga á sjúkdómi sínum. Einn sjúklingur neitaði vegna þess að hann 

treystu sér ekki til þátttöku og aðrir sex neituðu að taka þátt án frekari skýringa. Þrír 

mögulegra þátttakenda búa í öðrum landsfjórðungi og rannsakendur gátu ekki hitt þá.  

Af  þeim sem samþykktu kynningu tóku 34 pör sjúklinga og aðstandenda (65%) 

þátt í rannsókninni. Mynd 1 sýnir yfirlit yfir afmörkun úrtaks.  

 

Mynd 1. Yfirlit yfir afmörkun úrtaks. 

 
Þátttakendur í sjúklingahópi voru 34 (20 konur, 58,8%) og í hópi aðstandenda 

voru 34 (25 konur, 73,5%). Í hópi sjúklinga var meðalaldur kvenna 79,6 ár (sf = 4,7), 

meðaltal gilda fyrir MMSE var 25,1 (sf = 2,2) og meðaltal mánuða frá greiningu var 8 

(sf = 3,2). Meðalaldur karla var 77,7 ár (sf = 6,2). Meðaltal gilda fyrir MMSE var 24,8 

(sf = 2,1) og meðaltal mánuða frá greiningu var 6,9 (sf = 2,3). Í hópi aðstandenda var 

meðalaldur kvenna 62,9 ár (sf = 10,3) og karla 58,4 ár (sf = 12,9). Aðstandendur voru 

makar sjúklinga, 12 talsins, 19 voru börn þeirra og þrír voru tengdabörn eða önnur 

skyldmenni sjúklinganna. Skilyrði fyrir þátttöku aðstandenda var að viðkomandi væri 

orðinn 18 ára, þekkti vel til sjúklings og hefði umgengist hann a.m.k. nokkrum sinnum í 

viku undanfarna mánuði. Samantekt lýsandi tölfræði fyrir upplýsingar um bakgrunns-

breytur má sjá í töflu 1.  
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Tafla 1. Yfirlit yfir aldur þátttakenda, tíma frá greiningu Alzheimerssjúkdóms og gildi MMSE 
prófs. (N=68). 

Heild  Karlar  Konur  

Meðaltal (sf) Spönn Meðaltal (sf) Spönn Meðaltal (sf) Spönn 

Aldur  sjúklinga 78,8 (5,3) 68-87 77,7 (6,2) 68-84 79,6 (4,7) 70-87 

Gildi  fyrir MMSE 25,0 (2,1) 20-28 24,8 (2,1) 22-28 25,1 (2,2) 20-28 

Tími frá greiningu 7,6 (2,9) 4-12 6,9 (2,3) 4-11 8,0 (3,2) 4-12 

Aldur aðstandenda 61,7 (11,0) 44-84 58,4 (12,9) 45-84 62,9 (10,3) 44-84 

 

 Í hópi sjúklinga voru flestir giftir og næstflestir voru ekkjur eða ekklar. Menntun 

þátttakenda var á ýmsum stigum. Í sjúklingahópi voru þeir sem höfðu stundað lítið nám 

eða höfðu grunnmenntun fjölmennastir en næststærsti hópurinn hafði lokið háskólaprófi. 

Enginn í hópi sjúklinga voru enn starfandi á vinnumarkaði. Mynd 2 sýnir yfirlit af 

hjúskaparstöðu þátttakenda í hópi sjúklinga, menntun þeirra og tengsl við aðstandendur. 

 

 
Mynd 2. Hjúskaparstaða, menntun sjúklinga og tengsl þeirra við aðstandendur. (N = 34). 
 

 

Mælitæki 

Alls voru 10 spurningalistar lagðir fyrir þátttakendur. Alzheimerssjúklingar svöruðu átta 

sjálfsmatslistum og aðstandendur þeirra svöruðu alls níu listum, fimm þeirra með tilliti 

til sjúklings en fjórum sjálfsmatslistum. Fimm af listunum voru í tveimur útgáfum, 
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annarsvegar ætlaðir sjúklingum og hinsvegar aðstandendum þeirra. Listar voru aðlagaðir 

að svarendum ef þörf var á til að hægt væri að fá bæði sjálfsmat sjúklings og mat frá 

aðstandanda þeirra á sömu þáttum í fari sjúklings. Listarnir eru misjafnlega vel þekktir 

og sumir hafa áður verið notaðir í rannsóknum á Íslandi en aðrir voru þýddir fyrir þessa 

rannsókn. 

Listar sem notaðir voru meta sinnuleysi, innsæi, bjargráð, þunglyndi, kvíða, 

streitu, færni í athöfnum daglegs lífs, lífsafstöðu og lífsgæði. Röðun lista var með 

tvennum hætti. Listar sem aðstandendur svöruðu var raðað þannig að þeir listar sem 

lýstu sjálfsmati þeirra voru aftan við lista sem þeir svöruðu um aðstandendur sína. 

Nánari grein er gerð fyrir þeim mælitækjum sem lögð voru fyrir hér að neðan og 

spurningalistarnir eru meðfylgjandi í viðauka (sjá Viðauka 1 – spurningalistar). Þar sem 

tvær útgáfur eru af sama lista fylgir sá í viðauka sem var notaður fyrir sjúklinga. Skráðar 

voru upplýsingar um kyn, fæðingarár, hjúskaparstöðu, fjölda heimilismanna, menntun, 

hvort þátttakandi stundaði vinnu og tengsl aðstandanda við sjúkling. Alls sjö spurningar 

(sjá Viðauka 2 – bakgrunnsbreytur). Eftirfarandi er stutt lýsing á spurningalistunum sem 

voru lagðir fyrir. Í lok hvers kafla er tilgreindur áreiðanleiki mælitækisins í þessari 

rannsókn. 

  

Anosognosia Questionnaire (AQ; Starkstein o.fl., 2006a). AQ er spurningalisti sem 

ætlað er að greina fyrstu merki um skort á innsæi hjá sjúklingum með Alzheimers-

sjúkdóm. Listinn samanstendur af tveimur þáttum með 30 atriðum alls og er svarað á 

fjögurra punkta stiku þar sem 0 = aldrei og 3 = alltaf. Huglæg virkni er metin með 22 

atriðum og atferli með átta atriðum. Dæmi um atriði er Áttu erfitt með að skilja 

samræður? Tvær útgáfur eru af listanum, önnur þeirra er sniðin fyrir sjúklinga og hin 

fyrir aðstandendur. Misræmi í skorum í sjálfsmati sjúklings og skora í mati aðstandenda 

gefa vísbendingu um innsæisleysi. Stig á lista sjúklinga eru dregin frá stigum á lista 

aðstandenda til að meta innsæisleysi. Viðmið fyrir klíniska mælingu á innsæisleysi er 

mismunur á mati aðstandanda og sjúklinga sem nemur tveimur stigum á fleiri en þremur 

atriðum í þeim þætti listans sem metur huglæga virkni. 

Upphafleg gerð AQ var prófuð ásamt sex öðrum listum sem meta vitræna færni, 

almenn einkenni heilabilunar, þunglyndi, hreyfigetu, óviðeigandi hegðun, sjálfshirðu og 

fleira. Fylgni AQ listans við aðra lista var marktæk og í takt við það sem búist var við 

sem styður réttmæti listans. Meðal annars var fylgni skora á MMSE, prófi sem metur 
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vitræna færni, og skor aðstandenda á AQ sjö sinnum meiri en fylgni AQ skora sjúklinga 

við MMSE. Próffræðilegar athuganir á réttmæti og áreiðanleika listans benda til að 

gagnlegt sé að nota listann til að greina innsæisskort hjá sjúklingum með væga vitræna 

skerðingu (Starkstein o.fl., 2006a). AQ hefur verið þýddur á önnur tungumál og t.d. var 

alfa áreiðanleiki japanskrar þýðingar listans 0,90 fyrir sjúklinga og 0,92 fyrir 

aðstandendur (Sato o.fl., 2007). Erla S. Grétarsdóttir, Kristín Hannesdóttir og Arndís 

Valgarðsdóttir þýddu listann á íslensku. Listinn var lagður fyrir sjúklinga og 

aðstandendur til að meta innsæi sjúklinga. Áreiðanleiki listans (Cronbachs alfa) í þessari 

rannsókn var mjög ásættanlegur eða 0,86 fyrir sjúklinga og 0,92 fyrir aðstandendur. 

 

Apathy Scale (Starkstein o.fl., 1995) er kvarði sem ætlað er að mæla alvarleika 

sinnuleysis. Kvarðinn inniheldur 14 spurningar og eru þátttakendur beðnir að svara 

hversu vel spurningarnar eiga við um þá á fjögurra punkta mælistiku sem nær frá „alls 

ekki“ til „mikið“. Dæmi um atriði er Telur þú þig yfirleitt sinnulausa/n? Heildarstig á 

kvarðanum eru á bilinu 0 til 42 þar sem hærri stig merkir meira sinnuleysi. Sýnt hefur 

verið fram á próffræðilega eiginleika Apathy kvarðans í rannsókn á sjúklingum með 

Parkinson sjúkdóm á byrjunarstigum og virðast þeir vera ásættanlegir með innri 

áreiðanleika 0,69 (Pedersen o.fl., 2011). Kristín Hannesdóttir, Ída Atladóttir og Arndís 

Valgarðsdóttir þýddu kvarðann. Listinn var lagður fyrir sjúklinga og aðstandendur til að 

meta sjúklinga. Áreiðanleiki listans í þessari rannsókn var alfa = 0,74 fyrir sjúklinga og 

alfa = 0,89 fyrir aðstandendur. 

 

Brief-Cope (Carver, 1997) er sjálfsmatslisti sem metur þau bjargráð sem fólk notar 

þegar það mætir erfiðleikum eða er undir álagi í lífinu. Í þessari rannsókn er hann 

aðlagaður að þeim erfiðleikum sem tengjast því að greinast með Alzheimerssjúkdóm. 

Brief Cope er stytt útgáfa af 60 atriða spurningalista er nefnist Cope (Carver, Scheier og 

Weintraub, 1989). Styttri útgáfa listans samanstendur af 28 atriðum sem mynda 14 

mismunandi bjargráðskvarða þar sem hver kvarði hefur aðeins tvö atriði sem síðan er 

hægt að raða á 3 yfirþætti. Svarað er á fjögurra punkta stiku frá 1 „ég geri þetta yfirleitt 

alls ekki“ upp í 4 „ég geri þetta yfirleitt í miklum mæli“. Dæmi um atriði er Ég reyni að 

finna eitthvað jákvætt í því sem er að gerast. Möguleg stig fyrir hvern þátt eru 0 – 24 

fyrir lausnarmiðuð bjargráð, 0 – 40 fyrir tilfinningamiðuð bjargráð og 0 – 48 fyrir 

forðandi bjargráð. Áreiðanleiki hefur mælst viðunandi eða á bilinu 0,5 – 0,9 (Carver, 
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1997). Þrúður Gunnarsdóttir og Hafrún Kristjánsdóttir þýddu listann á íslensku. Listinn 

var lagður fyrir sjúklinga og aðstandendur.  

Áreiðanleiki þáttanna þriggja í þessari rannsókn var fyrir sjúklinga 0,71 fyrir 

lausnarmiðuð bjargráð og 0,82 fyrir aðstandendur. Fyrir tilfinningamiðuð bjargráð var 

áreiðanleikinn 0,52 fyrir sjúklinga og 0,68 fyrir aðstandendur og fyrir forðandi bjargráð 

var áreiðanleikinn 0,49 fyrir sjúklinga og 0,29 fyrir aðstandendur. Helsta ástæða fyrir 

lágum áreiðanleikastuðlum var einsleitni í svörum.  

 

Depression Anxiety Stress Scales (DASS; Lovibond og Lovibond, 1995) er sjálfsmats-

kvarði sem metur kvíða, þunglyndi og streitu og var ætlað að greina betur á milli 

þunglyndis og kvíða en gert hefur verið með mörgum fyrri mælitækjum. Listinn er til í 

tveimur útgáfum DASS - 21 með tuttugu og einu atriði og DASS - 42 með fjörutíu og 

tveimur atriðum sem var notaður hér. Þátttakendur eru beðnir að svara hversu vel 

staðhæfingar eiga við þá miðað við hegðun og líðan síðustu viku. Svarað er á fjögurra 

punkta mælistiku sem nær frá 0 ,,átti alls ekki við mig” til 3 ,,átti mjög vel við mig eða 

mest allan tímann” (Jakob Smári, Daníel Þór Ólason, Þórður Örn Arnarson og Jón 

Friðrik Sigurðsson, 2008). Dæmi um atriði er Mér fannst ég ekki geta hlakkað til neins. 

Hærri skor benda til meiri þunglyndis /kvíða /streitu.  

Rannsóknir hafa verið gerðar á íslenskri útgáfu DASS (Baldur Heiðar 

Sigurðsson, 2008; Elín Edda Karlsdóttir, 2006; Gudjonsson, Sigurdsson, Eyjolfsdottir, 

Smari og Young, 2009) og benda niðurstöður til þess að mælitækið hafi góðan innri 

áreiðanleika (cronbachs alfa á bilinu 0,83 - 0,98) og að samleitni og aðgreiningar-

réttmæti íslenskrar útgáfu Kvíða og Þunglyndiskvarðans sé ásættanlegt en að huga þurfi 

betur að Streitukvarðanum (Jakob Smári o.fl. 2008). Pétur Tyrfingsson þýddi DASS á 

íslensku. Aðstandendur svöruðu listanum. Áreiðanleiki undirkvarða listans í þessari 

rannsókn var alfa = 0,88 fyrir þunglyndiskvarða, 0,89 fyrir streitukvarða og 0,96 fyrir 

kvíðakvarða. 

 

Geriatric Depression Scale (GDS; Yesavage o.fl., 1983). 

GDS er 15 atriða listi sem var sérstaklega hannaður til að mæla depurð hjá eldra fólki og 

er talinn henta því vel vegna þess að hann inniheldur ekki nein líkamleg einkenni 

þunglyndis. Dæmi um atriði er Finnst þér tilveran tómleg? Hann er einfaldur í notkun 

þar sem allar spurningarnar eru í formi já eða nei fullyrðinga. Hver spurning getur gefið 
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eitt stig mest og því eru heildarstig á bilinu 0 - 15. Því hærra heildarstig, því sterkari er 

vísbending um þunglyndi. Stig frá 5 til 10 er talið gefa vísbendingu um væg þunglyndis-

einkenni en stig hærra en 10 er talið vera vísbending um klínískt þunglyndi (Hughes, 

Morris og McGuire, 1997).  

Fjöldi próffræðilegra athugana hafa verið gerðar á listanum og hafa þær til dæmis 

sýnt fram á viðunandi tvíprófunaráreiðanleika (test-retest reliability) listans (0,94 yfir 

eins mánaðar tímabil; Lesher, 1986) og sterkt innra samkvæmni (internal consistency) í 

fjölda úrtaka af eldra fólki (Rapp, Parisi og Walsh, 1988). GDS listinn hefur einnig verið 

lagður fyrir sjúklinga með Alzheimerssjúkdóm og virðist kvarðinn vera áreiðanlegur og 

réttmætur í þeim hópi ef vitræn skerðing er ekki komin langt á veg (Bédard, o.fl., 2003). 

Lengri útgáfa GDS spurningalistans, 30 atriði, var þýddur og staðfærður á íslensku árið 

2000. Viðmiðunargildi í íslenskri gerð listans er 13/14. Þannig benda 14 stig eða hærra 

til að þunglyndi sé til staðar (Margrét Valdimarsdóttir, Jón Eyjólfur Jónsson, Sif 

Einarsdóttir og Kristinn Tómasson, 2000). Innri áreiðanleiki er 0,92 í íslensku 

þýðingunni, en 0,94 í upprunalegu útgáfunni.  

Fyrir þessa rannsókn var útbúin útgáfa listans sem sérstaklega er ætlaður 

aðstandendum til að meta sjúklinga. Notast var við styttri útgáfu af spurningalistanum 

sem var þróað árið 1986 og og samanstendur af 15 spurningum úr GDS (Sheikh og 

Yesavage, 1986). Rannsóknir á styttri útgáfunni virðast benda til þess að hún sé einnig 

áreiðanlegt og réttmæt mælitæki til að skima fyrir þunglyndi hjá eldra fólki. Listinn var 

lagður fyrir sjúklinga og aðstandendur til að meta sjúklinga. Áreiðanleiki listans í þessari 

rannsókn var alfa = 0,71 fyrir sjúklinga og alfa = 0,90 fyrir aðstandendur. 

 

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS; Zigmond og Snaith, 1983). HADS er 

14 atriða próf, þar sem fjórir svarmöguleikar eru við hvert atriði. Þessi atriði mynda tvo 

kvarða, þunglyndis- og kvíðakvarða. Helmingur atriða prófsins tilheyra kvíðakvarða og 

hin sjö atriði þunglyndiskvarða. Dæmi um atriði er Ég er seinni til hugsana og verka. 

Heildartala fyrir hvorn hluta nær frá 0 - 21. Hærri skor en 7 á hvorum hluta kvarðans 

gefa til kynna hugsanlegt þunglyndi eða kvíða. Yfir 11 stig er líklegt þunglyndi. Prófið 

þykir auðvelt í notkun og er því ákjósanlegt fyrir sjúklinga. Prófið hefur sýnt viðunandi 

áreiðanleika og réttmæti og hefur verið notað talsvert mikið á Íslandi. Alfa 

áreiðanleikastuðull í þeim rannsóknum hefur verið á bilinu 0,65 til 0,86 sem virðist vera 

nokkuð svipað því sem fengist hefur í erlendum rannsóknum á sambærilegum hópum 



 43 

(Jakob Smári o.fl., 2008). HADS var þýtt af Högna Óskarssyni. Prófið var lagt fyrir 

sjúklinga. Í þessari rannsókn var alfastuðull listans 0,81 fyrir kvíðakvarðann en 

þunglyndiskvarðinn var ekki notaður. 

 

Instrumental Activities of Daily Living Scale (Lawton IADL; Lawton og Brody, 

1969). Þetta er kvarði sem ætlaður er til að meta hæfni sjúklinga til að hugsa um sig 

sjálfa og til að meta á fyrstu stigum heilabilunar hve mikil heilabilunin er. Listinn nýtist 

best til að meta hvernig færnin er á þeim tíma sem mæling fer fram og til að átta sig á 

framför eða hnignun með reglubundnu mati yfir lengri tíma. Kvarðinn inniheldur átta 

atriði en þrjú þeirra eru felld út fyrir karlmenn. Stigagjöf er miðuð við frammistöðu á 

hverju sviði og fyrir konur er hún frá 0 = „þarf mikla aðstoð“ til 8 = „sjálfbjarga“ en 

fyrir karlmenn er hæsta stigagjöf 5 = „sjálfbjarga“. Dæmi um atriði er Get tekið lyfin mín 

í réttum skömmtum og á réttum tímum. Hærri skor gefa til kynna betri getu.  

Próffræðilegir eiginleikar matskvarðans hafa ekki verið rannsakaðir að ráði en 

hann var prófaður ásamt fjórum öðrum listum Physical Self-Maintenance Scale (PSMS) 

sem metur daglega færni, Physical Classification sem metur líkamlega getu, Mental 

Status Questionnaire sem metur minni og glöggskyggni með 10 atriðum og Behavior 

and Adjustment rating scales sem metur greind, hegðun og félagslega aðlögum með 4 - 

6 atriðum (Graf, 2007). Réttmæti listans var metið með samanburði við fylgni 

fyrrnefndra lista sem meta sömu hugsmíðar. Áreiðanleiki var kannaður með því að 

skoða samræmi milli matsmann á svörum sjúklings. Fylgni á mati þeirra reyndist 0,85 

(Graf, 2007). Listinn hefur ekki verið notaður áður á Íslandi. Arndís Valgarðsdóttir, Erla 

S. Grétarsdóttir og Sunna M. Magnúsdóttir þýddu listann. Listinn var lagður fyrir 

sjúklinga og aðstandendur til að meta sjúklinga. Áreiðanleiki listans í þessari rannsókn 

var alfa = 0,61 fyrir sjúklinga og alfa = 0,75 fyrir aðstandendur. 

 

Life Orientation Test-R (LOT-R; Scheier, Carver og Bridges, 1994). Lífsafstöðuprófið 

samanstendur af sex atriðum, þrjú sem meta bjartsýni og þrjú sem meta svartsýni. 

Kvarðanum er svarað á fimm punkta Likert stiku frá 0 = mjög ósammála til 4 = mjög 

sammála. Dæmi um atriði er Ég er alltaf bjartsýn/n á framtíð mína. Ekki er um tiltekið 

viðmiðsgildi (cut-off) að ræða heldur er mælt á vídd. Heildarstig eru 0 – 24 og hærri skor 

benda til meiri bjartsýni. Lífsafstöðuprófið hefur verið notað í fjölda rannsókna víða um 

heim er meta tengsl bjartsýni og svartsýni við andlegt og líkamlegt heilsufar og hafa 
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niðurstöður bent til að bjartsýni tengist betri aðlögunarhæfni þegar á bjátar og betri 

hæfni til að nýta sér bjargráð. Prófið hefur reynst áreiðanlegt og réttmætt mælitæki 

(Hirsch, Britton og Conner, 2010; Lai, Cheung, Lee og Yu, 1998; Lyrakos, Damigos, 

Mavreas, Georgia og Dimoliatis, 2010; Scheier, Carver og Bridges, 2001).  

Í íslenskri rannsókn á háskólanemum (N = 958) var áreiðanleiki prófsins eftir 

kyni á bilinu 0,61 - 0,80 (Daníel Þór Ólason, Herdís Finnbogadóttir og Margrét A. 

Hauksdóttir 2004). Kvarðinn var þýddur af Daníel Þ. Ólasyni, Herdísi Finnbogadóttur 

og Margréti A. Hauksdóttur og bakþýddur af tvítyngdum þýðanda. Kvarðinn var lagður 

fyrir báða hópa. Áreiðanleikastuðull prófsins í þessari rannsókn var alfa = 0,68 fyrir 

sjúklinga og alfa = 0,71 fyrir aðstandendur. 

 

Quality of Life – AD Measure (QOL-AD; Logsdon o.fl., 1999). Lífsgæðamatskvarðinn 

inniheldur 13 atriði og er ætlaður til að meta lífsgæði sjúklinga með Alzheimer, bæði af 

sjúklingi sjálfum og aðstandanda hans. Atriðin eru metin með fjögurra stiga kvarða þar 

sem 1 stendur fyrir slæmt og 4 stendur fyrir mjög gott. Dæmi um atriði er Hvernig 

myndirðu lýsa lífi þínu í það heila? Hvernig líður þér ef þú hugsar um líf þitt og alla 

þætti þess sem eina heild? Myndirðu segja að það væri slæmt, sæmilegt, gott eða mjög 

gott. Heildarstig eru 13 – 52 og lægri stig gefa til kynna minni lífsgæði. Próffræðilegir 

eiginleikar listans í erlendum rannsóknum eru góðir. Innri áreiðanleiki er alfa = 0,84 til 

0,86 og endurprófunaráreiðanleiki eftir eina viku er 0,76 fyrir sjúklinga en 0,92 fyrir 

aðstandendur (Logsdon o.fl., 1999).  

 Listinn hefur ekki verið notaður áður á Íslandi. Kvarðinn var lagður fyrir 

sjúklinga og aðstandendur til að meta sjúklinga. Arndís Valgarðsdóttir og Erla S. 

Grétarsdóttir þýddu kvarðann. Áreiðanleiki listans í rannsókninni var alfa = 0,89 fyrir 

sjúklinga og alfa = 0,81 fyrir aðstandendur. 

 

Relative Stress Scale (RSS; Greene, Smith, Gardiner og Timbury, 1982) er 15 atriða 

spurningalisti sem er ætlaður til að meta byrði/streitu aðstandenda sem sinna sjúklingum 

með heilabilun sem búa heima. Atriðin eru metin með fjögurra stiga kvarða þar sem 0 

stendur fyrir „aldrei/ekkert“ og 4 stendur fyrir „alltaf/mjög mikið“. Dæmi um atriði er 

Finnst þér stundum eins og þú ráðir ekki lengur við aðstæðurnar?  Spönn stiga er 0 – 60 

og hærri stig gefa til kynna meiri streitu. Þrír undirkvarðar listans meta mismunandi 

hliðar álags þar á meðal undirliggjandi tilfinningaviðbrögð, takmarkanir á félagslegum 
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samskiptum og neikvæðar tilfinningar sem beinast að sjúklingi og hegðun hans. Innri 

áreiðanleiki listans er 0,85 en áreiðanleikastuðlar þriggja undirkvarða eru frá 0,72 - 0,88 

(Conlin, Caranasos og Davidson, 1992). Berglind Magnúsdóttir og Hanna Lára 

Steinsson þýddu listann. Aðstandendur svöruðu listanum. Í þessari rannsókn var 

áreiðanleiki listans alfa = 0,89. 

 

Framkvæmd 

Leyfi fyrir rannsókninni var fengið hjá yfirlækni og framkvæmdastjóra lækninga á 

Landspítalanum 22. desember 2010 og frá siðanefnd Landspítalans 04. febrúar 2011. 

Númer umsóknar til siðanefndar er 2/2011. Tilkynning um vinnslu persónuupplýsinga 

var send til Persónuverndar 03. janúar 2011. Gagnasöfnun fór fram frá apríl 2011 til 

mars 2012. 

Einn rannsakenda, Jón Snædal yfirlæknir á Minnismóttöku á Landakotsspítala, 

fann sjúklinga sem uppfylltu þátttökuskilyrði með því að leita í Sögukerfinu. Starfsfólk á 

Minnismóttöku hafði samband við aðstandendur þeirra og fékk leyfi til að rannsakendur 

mættu hringja í þá til að kynna rannsóknina frekar og ákveða viðtal sem tekið var af 

meistaranema í sálfræði. Haft var samband við 52 aðstandendur sem höfðu gefið leyfi til 

þess, rannsókn kynnt vel og falast eftir viðtali. Þeir 34 aðstandendur sem voru jákvæðir 

fyrir því að taka þátt í rannsókninni ýmist samþykktu strax að bóka viðtal eða vildu bera 

það undir sjúklingana hvort af viðtali yrði og höfðu rannsakendur þá samband síðar eftir 

samkomulagi.  

Viðtölin voru tekin af tveimur nemendum í meistaranámi í sálfræði við Háskóla 

Íslands. Viðtölin voru í flestum tilvikum tekin á heimili sjúklinga eða aðstandenda þeirra 

og tímalengd þeirra var frá tæpum tveimur klukkustundum upp í þrjár og hálfa 

klukkustund. Í viðtali og áður en spurningalistar voru lagðir fyrir var gengið úr skugga 

um að þátttakendur hefðu fengið fullnægjandi kynningu á rannsókninni með því að 

afhenda þeim kynningarbréf með upplýsingum þar sem fram kom tilgangur 

rannsóknarinnar, hverjum væri boðin þátttaka og hvað í henni fælist, nafnleynd 

þátttakanda og réttur þeirra til að hafna eða hætta þátttöku hvenær sem væri og hvernig 

varðveislu gagna yrði háttað. Einnig undirritaði sjúklingur og aðstandandi ásamt 

rannsakanda yfirlýsingu um samþykki. Þátttakendur héldu eftir afriti af yfirlýsingunni 

(sjá Viðauka 3 – kynninga- og samþykkisblöð). Þeir voru ennfremur látnir vita að farið 

yrði að óskum þeirra ef þeir vildu gera hlé á viðtalinu eða ljúka því síðar. Rannsakendur 
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útskýrðu fyrir sjúklingum efni spurninganna ef þörf var á og lögðu Lífsgæðamats-

kvarðann fyrir sem staðlað viðtal. Aðstandendur fylltu út spurningalistana í einrúmi.  

Áður en eiginleg gagnasöfnun hófst var gerð lítil forrannsókn með 10 

einstaklingum til að athuga sýndarréttmæti (face validity) á íslensku þýðingu þeirra 

spurningalista sem voru sérstaklega þýddir fyrir þessa rannsókn. Markmiðið með því var 

að athuga skilning þátttakenda á spurningunum. Smávægilegar breytingar voru gerðar á 

orðalagi nokkurra spurninga í kjölfarið. 

 

Úrvinnsla gagna 

Tölfræðileg úrvinnsla á gögnum var gerð í SPSS 16. Skoðuð var lýsandi tölfræði fyrir 

úrtak og mælitæki, meðaltöl, staðalfrávik og spönn breyta. Við gagnagreiningu var 

unnið með t-próf, dreifigreiningu (Anova), þrepaskipta marghliða aðfallsdreifingu 

(hierarchical multiple regression) og fylgni (Pearsons r). Þar sem við átti var próf 

Levenes notað til að staðfesta að ekki væri munur á dreifni. Marktektarmörk voru miðuð 

við Cronbach’s alfa (  = 0,05). Ef gildi vantaði í svör var meðaltal allra þátttakenda 

fyrir það atriði reiknað og sett inn sem gildi. Ef vantaði meira en 10% svara í lista voru 

ekki sett inn ný gildi og listinn féll þá niður fyrir þann þátttakanda í úrvinnslu.  

 Gengið var úr skugga um að forsendur tölfræðiprófa stæðust. Jaðargildi í undir-

kvörðum DASS listans skekktu dreifingu eitthvað en ekki svo mikið að ástæða væri talin 

til að fjarlægja þau. Könnuð var fylgni á milli innsæis og líðan og lífsgæða hjá 

sjúklingum og aðstandendum. Munur á hópum eftir innsæisstigi var metinn. Lagt var 

mat á mun á meðaltölum milli hópa sjúklinga og aðstandenda með t-prófum. Skoðuð var 

fylgni lífsafstöðu við bjargráðastíl, líðan og lífsgæði. Einnig voru gerðar marghliða 

aðfallsgreiningar til að meta skýringar breyta. 

 
 

 

!
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Niðurstöður 

Lýsandi tölfræði fyrir meginkvarða rannsóknar hjá sjúklingum 

Í töflu 2 má sjá yfirlit yfir lýsandi tölfræði, meðaltal, staðalfrávik og spönn 

spurningalista fyrir sjúklinga. Taflan er tvískipt og fyrir ofan punktalínu er mat á 

geðrænum þáttum sjúklings en fyrir neðan hana er mat á persónuþáttum. Til að kanna 

hvort munur væri á meðaltölum karla og kvenna í hópi sjúklinga voru t-próf reiknuð.  

 Almennt séð benda meðaltöl á geðrænum þáttum til þess að sjúklingar upplifi 

ekki mikla depurð eða kvíða. Fráviksmið þunglyndis á GDS lista er 10 stig. Meðaltal á 

listanum í þessari rannsókn var 2,8 (sf = 2,2). Fráviksmið fyrir HADS kvíðakvarða er 11 

stig. Meðaltal í þessari rannsókn var 2,6 (sf = 3,1) (Kurlowicz og Greenberg, 2007; 

Jakob Smári o.fl., 2008; Logsdon o.fl., 2002). Meðaltal á sinnuleysislista benda til þess 

að sjúklingar séu nokkuð sinnulausir þar sem meðaltal er umtalsvert hærra en 

fráviksviðmið (14 stig) um sinnuleysi (Starkstein, Fedoroff, Price, Leiguarda og 

Robinson, 1993). Enginn munur var á skorum karla og kvenna á innsæi t(29) = 1,01, p = 

0,32, sinnuleysislista t(32) = 1,04, p = 0,30, þunglyndi t(32) = 0,73, p = 0,47 eða á kvíða 

t(32) = 0,36, p = 0,72.  

Þegar niðurstöður fyrir Bjargráð eru skoðaðar sést að sjúklingar virðast frekar 

beita tilfinningamiðuðum bjargráðum en forðandi eða lausnamiðuðum bjargráðum. 

Munur reyndist vera á meðaltölum karla og kvenna fyrir tilfinningamiðuð bjargráð (t(31) 

= 2,27, p = 0,03) þar sem konur voru líklegri til að beita slíkum bjargráðum. Hinsvegar 

var enginn marktækur munur milli kynja fyrir forðandi bjargráð t(31) = 0,62, p = 0,54 

eða lausnamiðuð bjargráð t(31) = 0,47, p = 0,64.   

Stigagjöf á LOT lífsafstöðulista gerir ráð fyrir að hærri skor séu merki um meiri 

bjartsýni. Athyglisvert er að skor sjúklinga bendir til meiri bjartsýni en svartsýni og eru 

meðaltöl aðeins hærri en fengust í stöðlunarúrtaki listans í Bandaríkjunum eða í úrtaki 

íslenskra háskólastúdenta (Scheier o.fl., 1994; Daníel Þór Ólason o.fl., 2004). Enginn 

munur var á lífsafstöðu karla og kvenna t(32) = 1,23, p = 0,23. Einnig kom í ljós að 

sjúklingar virðast meta lífsgæði sín á QOL listanum betri en breskir Alzheimer's-

sjúklingar gerðu í rannsókn Logsdon o.fl, (2002). Karlar og konur meta hinsvegar 

lífsgæði sín með áþekkum hætti t(32) = 0,20, p = 0,85. Að lokum benda skor á IADL 

listanum sem metur verklega færni sjúklinga til að bæði karlar og konur meta færni sína 

nokkuð skerta. Í mati karla er þremur atriðum sem snerta matargerð, heimilisstörf og 
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þvott sleppt og því er 5 í stigagjöf hjá körlum vísbending um óskerta færni en hjá konum 

eru það 8 stig (Lawton og Brody, 1969). 

 
Tafla 2. Lýsandi tölfræði helstu mælitækja fyrir sjúklinga.  

Heild (n = 34) Karlar (n = 14) Konur (n = 20)  
Spurningalistar 
sjúklinga  Meðaltal (sf) Spönn Meðaltal (sf) Spönn Meðaltal (sf) Spönn 

AQ, innsæi 22,8(10,8) 6-43 20,3 (8,5) 6-36 24,0 (12,0) 9-43 

Sinnuleysiskvarði 19,2 (6,3) 6-30 20,5 (6,1) 11-30 18,2 (6,5) 6-30 

GDS, þunglyndi 2,8 (2,2) 0-9 2,5 (2,0) 0-8 3,1 (2,6) 0-9 

HADS, kvíði 2,6 (3,1) 0-14 2,4 (1,8) 0-6 2,8 (3,8) 0-14 

LOT,   lífsafstaða 17,7 (4,0) 9-24 16,7 (4,4) 9-23 18,4 (3,6) 10-24 

Brief Cope, bjargráð 

     Forðandi  

     Lausnarmiðuð 

    Tilfinningamiðuð  

 

17,9 (3,9) 

14,6 (4,0) 

26,2 (4,3) 

 

12-26 

6-23 

17-33 

 

17,4 (4,4) 

14,2 (4,3) 

24,4 (4,7) 

 

12-25 

7-23 

17-32 

 

18,2 (3,6) 

14,9 (4,0) 

27,6 (3,4) 

 

12-26 

6-22 

22-33 

QOL,   lífsgæði 40,0 (6,9) 25-51 39,7 (5,6) 31-49 40,2 (7,9) 25-51 

IADL,  verkleg færni   3,1 (1,2) 1-5 6,3 (1,5) 3-8 

 

 
Lýsandi tölfræði fyrir meginkvarða rannsóknar hjá aðstandendum 

Í töflu 3 má sjá yfirlit yfir lýsandi tölfræði, meðaltal, staðalfrávik og spönn spurninga-

lista fyrir aðstandendur. Taflan er tvískipt eins og var fyrir sjúklinga, fyrir ofan punkta-

línu er mat aðstandenda á þáttum sjúklinga en fyrir neðan hana er sjálfsmat aðstandenda. 

Til að kanna hvort munur væri á meðaltölum karla og kvenna í hópi aðstandenda voru t-

próf reiknuð.  

Almennt séð mátu aðstandendur geðræna líðan sjúklinga verri en sjúklingarnir 

gerðu sjálfir (sjá töflu 2). Frekari samanburð á mati sjúklinga og aðstandenda má sjá 

aðeins síðar í niðurstöðukafla. Þegar kynjamunur er skoðaður fyrir mat aðstandenda á 

sjúklingum kom í ljós að skor kvenna voru hærri en karla á innsæi t(29) = 3,36, p = 0,01 

og karlar mátu sinnuleysi sjúklinga minna en konur gerðu t(32) = 2,20, p = 0,01. Ekki 

var marktækur munur á mati karla og kvenna fyrir þunglyndi sjúklinga t(28) = 0,75, p = 

0,46 eða lífsgæði sjúklinga t(32) = 1,62, p = 0,12 
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Þegar niðurstöður fyrir sjálfsmatslista aðstandenda eru skoðaðar má sjá að karlar 

upplifa minni streitu vegna umönnunar en konur t(32) = 1,99, p = 0,06 og voru meðaltöl 

aðeins lægri en fengust í nýlegri rannsókn á líðan aðstandenda Alzheimersjúklinga 

(Ingibjörg Ósk Sigurðardóttir og Lena Björg Rúnarsdóttir, 2011). Meðaltöl aðstandenda 

fyrir þunglyndi og kvíða eru áþekk þeim sem hafa fengist í íslenskum rannsóknum á 

almenningi og fyrir aðstandendur Alzheimerssjúklinga (Jakob Smári o.fl., 2008; 

Ingibjörg Ósk Sigurðardóttir og Lena Björg Rúnarsdóttir, 2011) og ekki reyndist munur 

á skorum karla og kvenna fyrir þunglyndi t(31) = 0,99, p = 0,33 eða kvíða t(31) = 0,94, p 

= 0,35.  

Meðaltöl á lífsafstöðulistanum benda til að afstaða karla og kvenna séu áþekk t(32) 

= 0,62, p = 0,54. Athyglisvert er að aðstandendur virðast líkt og sjúklingar frekar beita 

tilfinningamiðuðum bjargráðum en forðunar eða lausnarmiðuðum bjargráðum. En 

enginn munur var á bjargráðastíl karla og kvenna; forðandi bjargráð t(32) = 0,97, p = 

0,34, tilfinningamiðuð bjargráð t(32) = 0,51, p = 0,61 og lausnarmiðuð bjargráð (t(32) = 

0,05, p = 0,96. 

 
Tafla 3. Lýsandi tölfræði helstu mælitækja fyrir aðstandendur.  

Heild  (n = 34) Karlar (n = 9) Konur (n = 25)  
Spurningalistar 
aðstandenda  Meðaltal (sf) Spönn Meðaltal (sf) Spönn Meðaltal (sf) Spönn 

AQ, innsæi 22,8(10,8) 6-43 20,3 (8,5) 6-36 24,0 (12,0) 9-43 

Sinnuleysiskvarði 23,8 (7,9) 8-38 18,2 (6,0) 8-24 25,8 (7,7) 10-38 

GDS, þunglyndi 6,4 (4,3) 1-14 5,1 (4,5) 2-14 6,9 (4,3) 1-14 

QOL, lífsgæði 31,8 (5,6) 21-44 34,1 (5,4) 25-44 31,0 (5,6) 21-41 

IADL, verkleg færni   2,2 (1,3) 1-5 4,2 (2,1) 0-8 

RSS, streita 15,6 (9,2) 2-45 10,6 (6,5) 2-23 17,4 (9,4) 2-45 

DASS 

       Þunglyndi 

       Kvíði 

 

3,6 (4,6) 

3,1 (6,0) 

 

0-23 

0-32 

 

2,3 (2,1) 

1,4 (2,0) 

 

0-6 

0-6 

 

4,1 (5,2) 

3,7 (6,9)  

 

0-23 

0-32 

LOT, lífsafstaða 17,1 (3,7) 10-24 17,8 (3,6) 10-21 16,9 (3,8) 10-24 

Brief Cope, bjargráð 

       Forðandi  

       Lausnarmiðuð 

    Tilfinningamiðuð 

 

20,5 (3,0) 

18,9 (3,5) 

27,7 (4,7) 

 

15-27 

10-24 

17-38 

 

19,7 (2,8) 

18,9 (2,7) 

28,3 (5,9) 

 

15-24 

15-23 

23-38 

 

20,8 (3,1) 

19,0 (3,8) 

27,4 (4,3) 

 

17-27 

10-24 

17-36 
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1. Munur á mati sjúklinga og aðstandenda þeirra 

Fyrri rannsóknir hafa bent til að aðstandendur sjúklinga meti margt í fari sjúklings með 

öðrum hætti og oft á verri veg en sjúklingarnir gera sjálfir, t.d. líðan þeirra, lífsgæði og 

verklega færni (Argüelles o.fl., 2001; Cahill o.fl., 2004; Mangone o.fl., 1993). Í þessari 

rannsókn var innsæi sjúklinga metið en einnig var kannaður munur á mati sjúklinga á 

eigin líðan, lífsgæðum og verklegri færni og mati aðstandenda þeirra á sömu þáttum í 

fari sjúklings. Eins og sjá má í töflu 4 sýna niðurstöður marktækan mun á svörum 

sjúklinga og aðstandenda á AQ innsæismælitækinu sem gefur til kynna innsæisleysi hjá 

sjúklingum. Enn fremur var marktækur munur á svörum sjúklinga og aðstandenda fyrir 

mat á sinnuleysi, þunglyndi og lífsgæðum. Að lokum var marktækur munur á svörum 

kvenna í sjúklingahópi og aðstandenda þeirra fyrir mat á verklegri færni kvennanna 

 Í öllum tilfellum var sjálfsmat sjúklinga betra en mat aðstandenda þeirra. Þeir 

mátu sinnuleysi sitt og þunglyndi minna, lífsgæði sín betri og konur mátu verklega færni 

sína meiri en aðstandendur þeirra gera. Ekki var marktækur munur á svörum fyrir 

verklega færni karla. 

 

Tafla 4. Mat sjúklinga og aðstandenda á líðan, innsæi, lífsgæðum og verklegri færni sjúklinga. 
 N Meðaltal (sf) spönn frígráður t - gildi p - gildi 

Sinnuleysiskvarði 

           Sjúklingar 
   Aðstandendur 

 
34 
34 

 

19,2 
23,8 

 

6,3 
7,9 

 

6-30 
8-38 

 

66 

 

 2,69 

 

0,009 

GDS, þunglyndi 
           Sjúklingar 
           Aðstandendur 

 
 

2,8 
6,4 

 
2,2 
4,3 

 
0-9 

1-14 

 
62 

 
 4,25 

 
0,001 

AQ, innsæi  

           Sjúklingar 
   Aðstandendur 

 

32 

33 

 

11,1 

33,9 

 

8,4 

13,5 

 

2-32 

13-68 

 

63 

 

 8,14 

 

0,001 

QOL, Lífsgæði 

           Sjúklingar 
   Aðstandendur 

 
 

40,0 
31,8 

 

7,0 
5,6 

 

25-51 
21-44 

 

66 

 

5,32 

 

0,001 

IADL, verkleg færni 
     Sjúklingar KK 

    Aðstandendur 

 

14 

14 

 

3,1 

2,2 

 

1,2 

1,3 

 

1-5 

1-5 

 

26 

 

1,93 0,064 

IADL, verkleg færni             
           Sjúklingar KVK 

           Aðstandendur 

 

20 

20 

 

6,3 

4,2 

 

1,5 

2,1 

 

3-8 

0-8 

 

38 

 

3,64 0,001 
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Hugsanlegt er að skýringu á mun á mati sjúklinga og aðstandenda megi rekja til 

innsæisleysis sjúklinga í eigið ástand. Innsæi sjúklinga er metið þannig að ef sjúklingar 

skora lægra en aðstandendur þeirra á AQ listanum er það til marks um skert innsæi. 

Mismunur skora er talin gild mæling fyrir innsæi. Fyrri rannsóknir á AQ listanum hafa 

sýnt marktækan mun á skorum sjúklinga og aðstandenda þeirra eins og fékkst í þessari 

rannsókn (Starkstein o.fl., 2001).  

Í framhaldi var kannað hvort munur á meðaltölum í svörum sjúklinga og 

aðstandenda á öðrum mælitækjum væri enn til staðar eftir að stjórnað var fyrir innsæi. 

Til að kanna það var reiknuð almenn dreifigreining (Anova) fyrir hvern matslista þar 

sem munur reyndist vera á skorum sjúklinga og aðstandenda og innsæi var sett inn sem 

stjórnbreyta (control variable). Niðurstöður þessara greininga má sjá í töflu 5. Munur á 

meðaltölum reyndist ekki lengur marktækur á neinni af breytunum. Niðurstöður benda 

til að hægt sé að rekja mun á mati hópanna til innsæisleysis sjúklinga í eigið ástand.  

 

Tafla 5. Mat á meðaltölum sjúklinga og aðstandenda á líðan, lífsgæðum og verklegri færni 
sjúklinga þegar stjórnað er fyrir innsæi. 

 frígráður F - gildi p - gildi 

Sinnuleysiskvarði                             12, 18 0,82 0,658 

GDS, þunglyndi                                12, 18 0,79 0,684 

QOL, Lífsgæði                                  12, 18 0,90 0,596 

IADL, verkleg færni KK                  1, 10 -           - 

IADL, verkleg færni KVK              6, 12 1,53           0,313 

 

2. Innsæisleysi, líðan og lífsgæði sjúklinga 

Rannsóknir hafa bent til tengsla á milli innsæisleysis og þunglyndis sjúklinga á þann hátt 

að eftir því sem innsæisleysi er meira því ólíklegra er að sjúklingur finni til þunglyndis 

(Starkstein o.fl., 1996). En aðrar rannsóknarniðurstöður hafa bent til að þeir sem hafa 

gott innsæi séu ekki líklegri en aðrir til að finna til þunglyndis (Reed o.fl., 1993). Einnig 

hafa rannsóknir fundið sterk tengsl innsæisleysis og sinnuleysi og að innsæisleysi spái 

fyrir um sinnuleysi hjá Alzheimerssjúklingum (Starkstein o.fl., 2010). 

 Kannað var hvort tengsl væru á milli innsæisleysis og líðanar (þunglyndis, kvíða 

og sinnuleysis) og lífsgæða sjúklinga í þessari rannsókn. Niðurstöður fylgnireikninga 

fyrir fylgni milli innsæis og eftirfarandi breyta voru ekki marktækar. Fylgnin við 
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sinnuleysi var  (r = 0,04, p = 0,84), þunglyndi (r = 0,28, p = 0,22), kvíða (r = 0,17, p = 

0,34) og við lífsgæði (r = - 0,10, p = 0,61). Þessar niðurstöður benda til að ekki sé hægt 

að segja til um hvort líðan og lífsgæði sjúklinga hafi tengsl við innsæi þeirra. Þegar 

könnuð var fylgni milli innsæis sjúklinga og mats aðstandenda þeirra á sinnuleysi, 

þunglyndi og lífsgæðum sjúklinga voru niðurstöður á annan veg. Fylgni var marktæk við 

sinnuleysi (r = 0,60, p = 0,01), þunglyndi (r = 0,44, p = 0,02) og neikvæð fylgni við 

lífsgæði (r = - 0,51, p = 0,01). Mat aðstandenda vantar fyrir kvíða sjúklinga. Yfirlit má 

sjá í töflu 6 og marktæk p - gildi eru feitletruð. 

 

Tafla 6. Fylgni innsæis og sjálfsmats sjúklinga á líðan sinni og lífsgæðum. Mat aðstandenda 
á sömu þáttum. 

Sjúklingar Aðstandendur 
 

  fylgni p - gildi  fylgni p - gildi 

Sinnuleysi 0,04 0,84 0,60 0,01 

Þunglyndi 0,23 0,22 0,44 0,02 

Kvíði 0,18 0,34 - - 

Lífsgæði - 0,10 0,61 - 0,51 0,01 

 

Líðan og lífsgæði sjúklinga eftir stigi innsæis 

Fámenni hópanna er mögulega ástæða fyrir að engin marktæk tengsl fundust milli 

innsæis og líðan sjúklinga. Í ljósi þess að það var marktæk fylgni milli innsæisleysis, 

þunglyndis og lífsgæða samkvæmt mati aðstandenda, var ákveðið í framhaldi að kanna 

hvort munur væri á líðan og lífsgæðum sjúklinga eftir innsæisstigi þeirra. Eftir því sem 

mismunaskor er hærra (meiri munur er á mati sjúklings og aðstandanda hans) því meira 

er innsæisleysið. Samkvæmt Starkstein o.fl. (2006a) er viðmið fyrir klíniska mælingu á 

innsæisleysi mismunur sem nemur tveimur stigum á fleiri en þremur atriðum í þeim 

þætti AQ listans sem metur huglæga virkni. Samkvæmt því viðmiði voru 22 af 34 

sjúklingum með klíniskt skert innsæi í þessari rannsókn.  

 Hópi sjúklinga var skipt með þriðjungaskiptingu í þrjá hópa. Hópur A var með 

mismunaskor frá 6 – 16,  (n = 11), hópur B var með mismunaskor frá 17 – 27 (n = 10) 

og hópur C var með mismunaskor frá 28 – 43 (n = 10). Til að kanna hvort munur væri á 

hópunum var reiknuð almenn dreifigreining (Anova). Yfirlit yfir meðaltöl, staðalfrávik 

og niðurstöður F – prófa má sjá í töflu 7. Sjá má að enginn munur er á hópunum.  
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 Niðurstöður benda því til að ekki sé munur á sinnuleysi, þunglyndi, kvíða og 

lífsgæðum sjúklinga eftir því hvert innsæisstig þeirra er. Þegar mat aðstandenda á sömu 

þáttum hjá sjúklingum var borið saman við innsæi þeirra kom í ljós marktækur munur á 

sinnuleysi (p = 0,02) og lífsgæðum (p = 0,03) á milli hópa A og C.  

 

Tafla 7. Sjálfsmat sjúklinga á sinnuleysi, líðan og lífsgæðum eftir stigum innsæisleysis. 

 AQ innsæi  

 Hópur A Hópur B   Hópur C    

 Meðaltal (sf) Meðaltal (sf) Meðaltal (sf) frígráður F - gildi p - gildi 

Sinnuleysiskvarði 20,5 (6,0) 17,1 (6,0) 19,7 (7,4) 2, 28   0,76 0,48 

GDS, þunglyndi 2,6 (1,6) 2,8 (2,5) 3,3 (2,6) 2, 28 0,30 0,75 

HADS kvíði 1,5 (2,2) 3,3 (4,0) 2,6 (3,3) 2, 28 0,89 0,42 

QOL lífsgæði 38,8 (5,6) 41,8 (8,7) 39,2 (7,3) 2, 28 0,49 0,62 

 

Innsæis- og sinnuleysi sjúklinga og líðan aðstandenda 

Algengt er að miklar breytingar verði á hátterni og viðbrögðum sjúklinganna vegna 

innsæis- og sinnuleysis þeirra. Niðurstöður rannsókna benda til að aðstandendur eigi oft 

erfitt með að bregðast við þeim breytingum sem verða á sjúklingunum vegna þessa og 

það valdi þeim álagi (Robert o.fl., 2010). Í þessari rannsókn var þetta kannað með því að 

reikna fylgni milli innsæis og fyrir skor aðstandenda á sinnuleysislista (r = 0,60, p = 

0,01). Marktæk fylgni á mati aðstandenda á sinnuleysi sjúklinga og innsæis þeirra bendir 

til að breytingar á hegðun sjúklinga séu til staðar og því er áhugavert að kanna hvort 

innsæisleysi og sinnuleysi sjúklinga hafi fylgni við þunglyndi, kvíða og streitu 

aðstandenda.  

 Niðurstöður leiddu í ljós að ekki var um marktæka fylgni að ræða eins og sjá má 

í töflu 8. Innsæisleysi sjúklinga og sinnuleysi er ekki tengt geðrænni líðan aðstandenda. 

Þó voru vísbendingar um að sinnuleysi sjúklinga hefði tengsl við streitu aðstandenda 

eins og sjá má á niðurstöðum marktektarprófs (tafla 8). 
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Tafla 8. Fylgni innsæisleysis og sinnuleysis sjúklinga við líðan aðstandenda. 

     DASS  

Þunglyndi Kvíði Streita, RSS 
 

fylgni p - gildi fylgni p - gildi fylgni p - gildi 

Innsæi, mismunaskor 0,01 0,99 0,05 0,80 0,26 0,16 

Sinnuleysi, mat aðst. - 0,04 0,82 0,07 0,72 0,33 0,06 

Sinnuleysi, mat sjúkl. 0,07 0,69 0,14 0,43 0,28 0,11 

 

3. Lífsafstaða, bjargráðastíll, innsæi, líðan og lífsgæði sjúklinga  

Lífsafstaða ræður miklu um hvernig fólk metur eigin vellíðan og hvernig brugðist er við 

mótlæti. Rannsóknir hafa sýnt að bjartsýnu fólki gengur betur að bregðast við áföllum, 

laga sig að breytingum og ráða oft yfir farsælli bjargráðastíl en þeir sem eru svartsýnni 

(Carver, Scheier og Segerstrom, 2010). Í þessu samhengi er áhugavert að kanna hvort 

tengsl séu á milli lífsafstöðu Alzheimerssjúklinga og innsæis og sjálfmats þeirra á 

bjargráðastíl, líðan og lífsgæðum sínum. Niðurstöður fylgnireikninga leiddu í ljós að 

marktæk neikvæð fylgni var á milli lífsafstöðu sjúklinga og sjálfsmats þeirra á þunglyndi 

(r = - 0,37, p = 0,03) og kvíða (r = - 0,47, p = 0,01). Einnig voru vísbendingar um tengsl 

lífsafstöðu við lífsgæði eins og sjá má á niðurstöðum marktektarprófs (tafla 9). 

 Vegna þess misræmis sem hefur fundist á mati sjúklinga og aðstandenda var 

einnig kannað hvort fylgni væri milli lífsafstöðu sjúklinga og hvernig aðstandendur 

þeirra meta líðan þeirra og lífsgæði. Engin marktæk fylgni var á milli lífsafstöðu 

sjúklinga og mats aðstandenda þeirra á þunglyndi, sinnuleysi og lífsgæðum. En 

vísbendingar um að lífsafstaða hefði tengsl við þunglyndi sjúklinga að mati aðstandenda 

eins og sjá má á niðurstöðum marktektarprófs. Í töflu 9 má sjá yfirlit yfir fylgni milli 

breyta og marktæk p - gildi eru feitletruð. 
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Tafla 9. Sjálfsmati sjúklinga á lífsafstöðu sinni og fylgni við líðan, innsæi og bjargráðastíl. 
Mat aðstandenda á sömu þáttum fyrir sjúkling. 

    LOT lífsafstaða sjúklinga  

Sjúklingar Aðstandendur 
 

fylgni p - gildi fylgni p - gildi 

GDS þunglyndi - 0,37 0,03 - 0,35 0,06 

Sinnuleysiskvarði - 0,21 0,23 - 0,24 0,17 

QOL, lífsgæði 0,33 0,06 0,12 0,49 

HADS, kvíði - 0,47 0,01   

AQ innsæi - 0,17 0,35   

Lausnarmiðuð bjargráð - 0,09 0,62   

Tilfinningamiðuð bjargráð 0,28 0,12   

Forðandi bjargráð - 0,26 0,14   

 

Bjargráðastíll 

Þar sem niðurstöður benda til að bjartsýn lífsafstaða sjúklinga hafi neikvæð tengsl við 

þunglyndi þeirra og kvíða var einnig áhugavert að kanna hvort bjargráðastíll sjúklinga 

hefði tengsl við innsæi, líðan og lífsgæði þeirra. Gerðir voru fylgnireikningar og í ljós 

kom að marktæk jákvæð fylgni var á milli forðandi bjargráða og kvíða (r = 0,37, p = 

0,04) og að marktæk neikvæð fylgni var á milli lausnarmiðaðra bjargráða og sinnuleysis 

(r = - 0,40, p = 0,02). Í töflu 10 má sjá yfirlit yfir fylgni breytanna þar sem marktæk p - 

gildi eru feitletruð.  

 

Tafla 10. Fylgni bjargráðastíls sjúklinga við sjálfsmat á líðan, sinnuleysi og lífsgæðum. 

     Brief Cope bjargráð   

 Lausnarmiðuð   Tilfinningamiðuð   Forðandi   
 

fylgni p - gildi fylgni p - gildi fylgni p - gildi 

AQ innsæi - 0,07 0,73 - 0,01 0,96 0,25 0,17 

GDS þunglyndi - 0,03 0,88 - 0,07 0,69   0,27 0,13 

HADS, kvíði   0,13 0,46   0,15 0,40   0,37 0,04 

Sinnuleysiskvarði - 0,40 0,02 - 0,33 0,06 - 0,19 0,29 

QOL, lífsgæði   0,23 0,20   0,16 0,37 - 0,07 0,68 
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Niðurstöður benda til að því meira sem sjúklingar beiti forðandi bjargráðum því 

hærra skori þeir á kvíða og að þeir sem skora hærra á sinnuleysi nýti sér síður 

lausnarmiðuð bjargráð. Þetta er í samræmi við fyrri rannsóknir þar sem almennt eru virk 

bjargráð talin árangursríkari við að takast á við áföll (Silver-Aylaian og Cohen, 2001).  

Vegna þess misræmis sem komið hefur fram í mati sjúklinga og aðstandenda var 

einnig kannað hvort bjargráðastíll sjúklinga hefði tengsl við mat aðstandenda þeirra á 

þunglyndi, sinnuleysi og lífsgæðum sjúklinganna. Í ljós kom að eins og hjá sjúklingum 

sjálfum var neikvæð fylgni á milli lausnarmiðaðra bjargráða og mats aðstandenda á 

sinnuleysi sjúklinga og jákvæð fylgni var á milli lausnarmiðaðra bjargráða og mats 

aðstandenda á lífsgæðum þeirra. Í töflu 11 má sjá yfirlit yfir fylgni breyta þar sem 

marktæk p - gildi eru feitletruð.  

 

Tafla 11. Fylgni bjargráðastíls sjúklinga við líðan, sinnuleysi og lífsgæði þeirra samkvæmt mati 
aðstandenda þeirra. 

     Brief Cope bjargráð  

 Lausnarmiðuð   Tilfinningamiðuð   Forðandi   
 

fylgni p - gildi fylgni p - gildi fylgni p - gildi 

AQ mismunaskor - 0,07 0,73 - 0,01 0,96 0,25 0,17 

GDS þunglyndi - 0,20 0,28 0,01 0,96 0,11 0,55 

Sinnuleysiskvarði - 0,36 0,04 - 0,29 0,11 0,04 0,82 

QOL, lífsgæði 0,42 0,02 0,04 0,82 0,03 0,88 

 

 Niðurstöður benda til að samkvæmt sjálfsmati sjúklinga og samkvæmt mati 

aðstandenda þeirra hafi lausnarmiðaður bjargráðastíll sjúklinga neikvæð tengsl við 

sinnuleysi þeirri. Tengsl sinnuleysis og lausnarmiðaðra bjargráða geta verið á þann veg 

að því meira sem sinnuleysið er, því minna er lausnarmiðuðum bjargráðum beitt eða að 

því minna sem lausnarmiðuðum bjargráðum er beitt, því meira verði sinnuleysið. 

Lausnarmiðuð bjargráð miða að því að leita leiða til að takast á við  aðsteðjandi vanda 

og krefjast því virkni hjá sjúklingum sem er í andstöðu við sinnuleysi (Taylor, 1998). 

Marktæk tengsl voru á milli lausnarmiðaðra bjargráða sjúklinga og mats aðstandenda 

sjúklinga á lífsgæðum þeirra.  
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Miðla bjargráð tengslum lífsafstöðu og líðan sjúklinga?  

Í ljósi þess að fyrri niðurstöður benda til tengsla milli lífsafstöðu, líðan og beitingu 

bjargráða var áhugavert að kanna nánar hvort bjargráðastíll miðli tengslum lífsafstöðu 

og líðan (þunglyndi, kvíða og sinnuleysi) sjúklinga. Það var prófað með 

aðfallsgreiningum með því að fylgja aðferð Baron og Kenny (1986). Samkvæmt þeirri 

aðferð þarf breyta að standast fjögur viðmið til að hún geti miðlað tengslum, en þau eru 

1) að tiltekin breyting á frumbreytu leiði af sér marktæka breytingu á fylgibreytu, 2) að 

tiltekin breyting á frumbreytu leiði af sér marktæka breytingu á miðlunarbreytu, 3) að 

breyting á miðlunarbreytu leiði af sér marktæka breytingu á fylgibreytu og 4) þegar 

stjórnað er fyrir breytingum miðlunarbreytu á fylgibreytu hverfi marktæk tengsl milli 

frumbreytu og fylgibreytu. Miðlunartengsl eru sterkust ef tengsl frumbreytu og 

fylgibreytu eru engin ef miðlunarbreytunnar nýtur ekki við. Ef tengsl eru enn til staðar 

þegar stjórnað er fyrir miðlunarbreytu en eru veikari en áður hefur breytan miðlað 

tengslunum að hluta (Baron og Kenny, 1986). 

Samkvæmt fyrri fylgnireikningum uppfyllir aðeins fylgni við kvíða allar 

forsendur Baron og Kenny. Í aðfallsgreiningu voru því skor lífsafstöðu frumbreyta, kvíði 

var fylgibreyta og forðandi bjargráð var miðlunarbreyta. Niðurstöður sýndu marktæk 

tengsl lífsafstöðu við kvíða F(1,32) = 8,82,  p < 0,01, r2 = 0,21. Þegar forðandi 

bjargráðum var bætt í líkanið með lífsafstöðu var hallastuðull fyrir bjargráð ekki lengur 

marktækur en hallastuðull fyrir lífsafstöðu var áfram marktækur. Aðfallsgreiningin 

uppfyllti ekki viðmið og því voru engin tengsl fyrir hendi. Þar með er ekki hægt að 

álykta að bjargráðastíll Alzheimerssjúklinga miðli tengslum lífsafstöðu og líðan þeirra. 

Niðurstöður aðfallsgreiningar með kvíða sem fylgibreytu má sjá í töflu 12. 

 

Tafla 12. Niðurstöður aðfallsgreininga þar sem miðlunaráhrif bjargráða fyrir lífsafstöðu er könnuð 
fyrir kvíða sjúklinga. 
LOT lífsafstaða 
Brief Cope bjargráð 

hallast.  t - gildi p - gildi ΔR2 p - gildi 

Skref 1  - - - 0,21 0,01 

LOT lífsafstaða - 0,37 - 2,97 0,01 - - 

Skref 2 - - - 0,14 0,04 

LOT lífsafstaða - 0,31 - 2,44 0,02 - - 

Forðandi bjargráð 0,22 1,65 0,11 - - 
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4. Lífsafstaða, bjargráðastíll og líðan aðstandenda  

Í ljósi þess að lífsafstaða hefur áhrif á það hvernig fólk metur eigin líðan og að bjartsýnu 

fólki gengur oft betur að nýta sér hjálpleg bjargráð (Carver o.fl., 2010) var áhugavert að 

kanna hvort að slík tengsl væri einnig að finna á milli lífsafstöðu, bjargráðastíls og líðan 

hjá aðstandendum. 

Til að kanna það voru gerðir fylgnireikningar þar sem skor lífsafstöðu, kvíða, 

þunglyndis, streitu og bjargráða voru borin saman. Niðurstöður leiddu í ljós að marktæk 

jákvæð fylgni var á milli lífsafstöðu og lausnarmiðaðra bjargráða (r = 0,50, p = 0,01) og 

á milli lífsafstöðu og tilfinningamiðaðra bjargráða (r = 0,42, p = 0,01). En neikvæð 

fylgni var á milli lífsafstöðu og kvíða (r = - 0,37, p = 0,03) og við þunglyndi (r = - 0,40, 

p = 0,02). Yfirlit yfir fylgni breytanna má sjá í töflu 13 og þar eru marktæk p - gildi 

feitletruð.  

Þessar niðurstöður benda til að aðstandendur með bjartsýna lífsafstöðu velji 

lausnarmiðuð bjargráð og að kvíði og þunglyndi hrjái síður þá aðstandendur sem eru 

bjartsýnir en þá sem eru svartsýnir. 

 

Tafla 13. Fylgni lífsafstöðu aðstandenda við bjargráðastíl og líðan þeirra og fylgni bjargráðastíls 
við líðan. 

LOT lífsafstaða  Lausnarm. bjargráð Tilfinningam. 
bjargráð Forðandi bjargráð 

 
fylgni p -gildi fylgni p -gildi fylgni p -gildi fylgni p -gildi 

DASS kvíði - 0,37 0,03 - 0,59  0,01 - 0,03 0,88 0,03 0,87 

DASS þunglyndi - 0,40 0,02 - 0,54  0,01 - 0,10 0,58 0,13 0,47 

RSS streita - 0,17 0,34 - 0,35 0,04 0,03 0,87 0,30 0,09 

Lausnarmiðuð bjargráð 0,50 0,01       

Tilfinningam. bjargráð 0,42 0,01       

Forðandi bjargráð 0,11 0,55       

 

Í framhaldi af skoðun á fylgni lífsafstöðu við bjargráð og líðan var kannað hvort 

fylgni væri milli bjargráðastíls aðstandenda og líðan þeirra. Í ljós kom að marktæk 

neikvæð fylgni var á milli lausnarmiðaðra bjargráða og kvíða (r = - 0,59, p = 0,01),  á 

milli lausnarmiðaðra bjargráða og þunglyndis (r = - 0,54, p = 0,01) og á milli 

lausnarmiðaðra bjargráða og streitu (r = - 0,35, p = 0,04). Ekki var fylgni milli 

tilfinningamiðaðra eða forðandi bjargráða við líðan aðstandenda. Niðurstöður benda til 

að lausnarmiðuð bjargráð séu líkleg til að draga úr þunglyndi, kvíði og streitu 
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aðstandenda. Þetta er í samræmi við þá skilgreiningu að við beitingu lausnarmiðaðra 

bjargráða leitist fólk við að breyta hugmyndum sínum um vandamál og leita leiða til að 

takast á við þau (Taylor, 1998).  

Niðurstöður benda því til að bjartsýnir aðstandendur aðhyllist lausnarmiðuð 

bjargráð og finni takmarkað fyrir kvíða, þunglyndi og streitu. 

 

Miðla bjargráð tengslum lífsafstöðu og líðan aðstandenda?  

Þar sem fyrri niðurstöður benda til tengsla milli lífsafstöðu, líðan og beitingu bjargráða 

hjá aðstandendum er áhugavert að kanna nánar hvort bjargráðastíll þeirra miðli tengslum 

lífsafstöðu og líðan (þunglyndi, kvíða og streitu) þeirra. Eins og áður var það kannað 

með aðfallsgreiningu með því að fylgja aðferð Baron og Kenny (1986).  

Frumbreyta var lífsafstaða, fylgibreyta líðan og miðlunarbreyta var lausnarmiðuð 

bjargráð. Í aðskildum aðfallsgreiningum voru þunglyndi og kvíði fylgibreytur þar sem 

þær breytur stóðust viðmið um fylgni. Niðurstöður aðfallsgreiningar með þunglyndi sem 

fylgibreytu má sjá skref fyrir skref í töflu 14. 

 

Tafla 14. Niðurstöður aðfallsgreininga þar sem miðlunaráhrif bjargráða fyrir lífsafstöðu er könnuð 
fyrir þunglyndi aðstandenda. 
LOT lífsafstaða 
Brief Cope bjargráð 

hallast.  t - gildi p - gildi ΔR2 p - gildi 

Skref 1  - - - 0,16 0,02 

LOT lífsafstaða - 0,50 - 2,41 0,02 - - 

Skref 2 - - - 0,29 0,001 

Lausnarmiðuð bjargráð - 0,47 3,23 0,003 - - 

Skref 3 - - - 0,29 0,01 

LOT lífsafstaða - 0,22 - 1,04 0,31 - - 

Lausnarmiðuð bjargráð - 0,63 - 2,65 0,01 - - 

 

Niðurstöður sýndu að forsendur aðfallsgreininga stóðust þegar þunglyndi var 

fylgibreyta, upphafslíkan var marktækt F(1,32) = 5,79, p = 0,02 og lokalíkan var einnig 

marktækt F(1,32) = 6,97, p = 0,01. Því má búast við að lausnarmiðuð bjargráð miðli 

tengslum lífsafstöðu á þunglyndi aðstandenda.  

Allar forsendur aðfallsgreininga fyrir kvíða stóðust þar sem marktæk tengsl voru 

milli lífsafstöðu og kvíða F(1,32) = 4,98, p = 0,03 og lokalíkan var marktækt F(1,32) = 

8,49, p = 0,01. Því má einnig búast við að lausnarmiðuð bjargráð miðli tengslum lífs-
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afstöðu á kvíða aðstandenda. Niðurstöður aðfallsgreiningar með kvíða sem fylgibreytu 

má sjá skref fyrir skref í töflu 15. 

 

Tafla 15. Niðurstöður aðfallsgreiningar þar sem miðlunaráhrif bjargráða fyrir lífsafstöðu er 
könnuð fyrir kvíða aðstandenda. 
LOT lífsafstaða 
Brief Cope bjargráð 

hallast.  t - gildi p - gildi ΔR2 p - gildi 

Skref 1  - - - 0,14 0,03 

LOT - 0,60 - 2,23 0,03 - - 

Skref 2 - - - 0,35 0,01 

Lausnarmiðuð bjargráð - 0,47 3,23 0,01 - - 

Skref 3 - - - 0,36 0,01 

LOT - 0,19 - 0,69 0,50 - - 

Lausnarmiðuð bjargráð - 0,97 - 3,24 0,01 - - 

 

Þar sem marktæk tengsl fundust milli breyta í aðfallsgreiningum má búast við að 

lausnarmiðaður bjargráðastíll miðli tengslum lífsafstöðu við þunglyndi og kvíða hjá 

aðstandendum. Á mynd 3 má sjá myndræna framsetningu á niðurstöðum beggja 

aðfallsgreininga. Tölur í líkönunum standa fyrir óstaðlaðar hallatölur líkansins og 

stjörnur (*) tákna marktekt þeirra. Í sviga eru hallatölur án miðlunaráhrifa en utan sviga 

eru hallatölur þegar áhrifum er miðlað með lausnarmiðuðum bjargráðum. Í báðum 

líkönum lækka hallatölur fyrir tengsl lífsafstöðu og líðan og verða ómarktækar þegar 

lausnarmiðuðum bjargráðum er bætt í líkanið og benda niðurstöður til að tengsl 

lífsafstöðu og þunglyndis og lífsafstöðu og kvíða sé að hluta miðlað með lausnar-

miðuðum bjargráðum. Samkvæmt Miles og Shevlin (2001) er hægt að sjá hve mikil 

áhrifin eru með því að reikna muninn á milli hallatalna í skrefi 1 og skrefi 4. Áhrif 

lausnarmiðaðra bjargráða eru því 0,28 fyrir miðlun lífsafstöðu og þunglyndis og áhrifin 

eru 0,42 fyrir miðlun lífsafstöðu og kvíða. Samkvæmt því skýra lausnarmiðuð bjargráð 

28% af tengslum lífsafstöðu og þunglyndis og 42% af tengslum lífsafstöðu og kvíða. 

Þessar niðurstöður styðja niðurstöður fyrri rannsókna að lífsafstaða og beiting 

bjargráða hafi töluverð áhrif á upplifun á einkennum þunglyndis og kvíða þegar fólk 

tekst á við mótlæti í lífinu (Carver o.fl., 2010). 
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       Mynd 3. Líkönin sýna miðlunaráhrif bjargráða fyrir lífsafstöðu. Hallatölur lækka 

                 þegar miðlunaráhrifa gætir og það er til marks um að áhrifin sé til staðar.  
                   * p < 0,05, ** p < 0,01. 
 

Fylgni lífsafstöðu sjúklinga og aðstandenda þeirra 

Þar sem rannsóknir hafa sýnt að lífsafstaða hefur áhrif á mat á eigin líðan (Carver o.fl., 

2010) og að niðurstöður í þessari rannsókn benda til að lífsafstaða hafi tengsl við líðan 

sjúklinganna var einnig kannað hvort fylgni væri milli lífsafstöðu sjúklinga og 

lífsafstöðu aðstandenda þeirra. Fylgnireikningar þar sem heildarskor beggja hópa á 

lífsafstöðulista voru borin saman leiddu í ljós að fylgni var ekki marktæk (r = 0,06, p = 

0,74) sem sýnir að engin tengsl eru á milli lífsafstöðu sjúklinga og aðstandenda þeirra. 

Samband sjúklinga og aðstandenda er sérstakt þar sem annar aðilinn þarfnast 

umönnunnar hins og því má búast við að tengsl milli þeirra verði nánari en ef 

umönnunarhlutverkið væri ekki til staðar. Því er áhugavert  að kanna hvort lífsafstaða 

aðstandenda hafa fylgni við líðan sjúklinga. Gerðir voru fylgnireikningar þar sem skor 

aðstandenda á lífsafstöðu voru borin saman við sinnuleysi, þunglyndi og kvíða sjúklinga. 

Eins og sjá má í töflu 16 reyndust engin tengsl vera á milli lífsafstöðu aðstandenda og 

líðan sjúklinga.  

  
Tafla 16. Fylgni lífsafstöðu aðstandenda við líðan sjúklinga. 

LOT lífsafstaða sðstandenda 
 

fylgni p - gildi 

Sinnuleysiskvarði mat sjúklinga - 0,36 0,84 

GDS þunglyndi mat sjúklinga 0,01 0,94 

HADS, kvíði mat sjúklinga - 0,14 0,44 
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Umræða 

Meginmarkmið þessarar rannsóknar var að kanna upplifun Alzheimerssjúklinga á eigin 

líðan og lífsgæðum og skoða að hvaða leyti svör aðstandenda þeirra um sömu þætti væru 

sambærileg upplifun sjúklinganna. Einnig voru tengsl milli lífsafstöðu sjúklinga og 

bjargráðastíls, líðan og lífsgæða könnuð og skoðað hvort bjargráð miðli tengslum 

lífsafstöðu og líðan þeirra. Ennfremur var lífsafstaða aðstandenda og tengsl hennar við 

bjargráðastíl og líðan þeirra könnuð. Að endingu var reynt að meta innsæi sjúklinga í 

eigið ástand. 

 Helstu niðurstöður bentu til að innsæi sjúklinga væri skert og þeir mátu líðan sína 

betri, sinnuleysi og þunglyndi minna og lífsgæði sín meiri en aðstandendur þeirra gerðu. 

Skert innsæi var metið með mismuni á mati sjúklinga og aðstandenda þeirra á minni 

sjúklinga og getu þeirra til athafna daglegs lífs. Þegar stjórnað var fyrir innsæi var munur 

á skorum sjúklinga og aðstandenda varðandi líðan sjúklinga og lífsgæði þeirra ekki 

lengur marktækur. Því má ef til vill draga þá ályktun að innsæisleysi hafi valdið því að 

sjúklingarnir áttu erfitt með að meta fyrrnefnda þætti með áreiðanlegum hætti. 

Fylgnireikningar bentu ekki til neinna tengsla innsæisleysis og sjálfsmats sjúklinga á 

líðan sinni. Aftur á móti var marktæk fylgni á milli innsæisleysis sjúklinga og mats 

aðstandenda þeirra á sinnuleysi, þunglyndi og lífsgæðum sjúklinganna. Engin tengsl 

voru á milli innsæis- og sinnuleysis sjúklinga og líðan aðstandenda. Bjartsýnir sjúklingar 

og aðstandendur aðhylltust lausnarmiðaðan bjargráðastíl og voru ólíklegir til að finna 

fyrir þunglyndi og kvíða. Líklegt má telja að bjargráð miðli tengslum bjartsýni og líðan 

þannig að aðstandendur sem nýta sér lausnarmiðuð bjargráð séu ólíklegri til að finna 

fyrir þunglyndi, kvíða og streitu en þeir aðstandendur sem nýta sér ekki lausnarmiðuð 

bjargráð.   

     

Til samanburðar 

Enginn kynjamunur greindist á innsæi sjúklinga, líðan, lífsafstöðu, lífsgæðum og 

bjargráðastíl að því undanskildu að konur virtust nota tilfinningamiðuð bjargráð 

marktækt meira en karlar. Sjúklingar í þessari rannsókn virtust beita tilfinninga-

miðuðum bjargráðum nokkuð mikið, meðalstig var 26,2 (sf = 4,3) en til samanburðar 

voru meðalstig á kvarðanum 20,5 (sf = 2,3) í nýlegri rannsókn á íslenskum Alzheimers-

sjúklingum (Berglind Stefánsdóttir, 2009). Þegar tilfinningamiðuðum bjargráðum er 

beitt er reynt að leita tilfinningalegs stuðnings, tala um vandamálin og reyna að sætta sig 
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við það sem ekki verður breytt. Í því felst einnig að breyta hugmyndum sínum um 

vandann á þann hátt að auðveldara verður að fást við hann. Algengt er að 

tilfinningamiðuðum bjargráðum sé beitt þegar fólk finnur að það hefur litla stjórn á 

mikilvægum aðstæðum sem á vel við þegar fólk stendur frammi fyrir því að greinast 

með ólæknandi sjúkdóm eins og Alzheimer. Ef fólki finnst það hafa stjórn á aðstæðum 

verða lausnarmiðuð bjargráð oftar fyrir valinu (Carver, Scheier og Weintraub, 1989). 

Fyrri rannsóknir hafa einnig bent til að konur séu líklegri en karlar til að beita 

tilfinningamiðuðum bjargráðum sem styður niðurstöður þessarar rannsóknar (Tamres, 

Janicki og Helgeson, 2002). 

Meðaltöl á listum sem mældu þunglyndi og kvíða voru lág og bentu ekki til að 

þær lyndisraskanir væri almennt að finna hjá sjúklingum. Þunglyndismat GDS listans 

miðar við að viðmiðunargildi yfir 10 stig bendi til þunglyndis (Kurlowicz og Greenberg, 

2007). Í Alzheimersrannsóknum hafa meðaltöl sjúklinga á GDS lista fyrir þunglyndi 

verið frá 6,4 (sf = 5,0) til 12,2 (sf = 7,4) (Gretarsdottir, Woodruff-Borden, Meeks og 

Depp, 2004; Logsdon o.fl., 2002). Að mati aðstandenda voru níu sjúklingar yfir 

fráviksmiði þunglyndis en samkvæmt sjálfsmati sjúklinga mældist enginn þunglyndur. 

Tveir sjúklingar mældust yfir fráviksmiði (11 stig) á kvíðakvarða HADS. Í íslenskum 

rannsóknum hafa meðalstig á HADS kvíðalista verið á bilinu 2,6 -7,0 (Jakob Smári o.fl. 

2008; Magnusson, Axelsson, Karlsson og Oskarsson, 2000). Á sinnuleysislistanum er 

miðað við að ≥ 14 stig að meðaltali bendi til sinnuleysis, samkvæmt því voru meðalstig 

sjúklinga í hærri kantinum (19,2, sf = 6,3) og bentu til nokkurs sinnuleysis í 

sjúklingahópnum. Sjúklingar mátu lífsgæði sín góð með meðalstig 40,0 (sf = 6,9) en til 

viðmiðunar voru meðalstig 33,9 (sf = 5,1) í bandarískri rannsókn á Alzheimers-

sjúklingum (Logsdon o.fl., 2002). Innsæisleysi er metið með mismuni á skori sjúklings 

og aðstandanda. Samkvæmt viðmiði er mismunur sem nemur tveimur stigum á fleiri en 

þremur atriðum listans merki um klíniskt innsæisleysi (Starkstein o.fl., 2006a). 

Mælingar í þessari rannsókn gáfu til kynna að 65% sjúklinganna væru með klínískt skert 

innsæi og þetta kann ef til vill að hafa áhrif á aðrar mælingar. 

 Karlar í hópi aðstandenda voru mun færri en konur sem dregur úr áreiðanleika á 

samanburði milli kynja. Innsæi sjúklinga greindist mismikið eftir því hvort aðstandandi 

sjúklings var karl eða kona.  Niðurstöður gáfu til kynna markækt meira misræmi á milli 

mats sjúklinga og aðstandenda þegar aðstandandinn var kona. Möguleg skýring á 

þessum matsmun þeirra á milli er að karlar upplifa minni byrði vegna umönnunnar en 
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konur gera og meta þar af leiðandi ástand sjúklinga betra. En þetta bendir einnig til þess 

að mat aðstandenda geti ráðist af ýmsum þáttum og er því ef til vill ekki eins áreiðanlegt 

og oft er gengið út frá. Fyrri rannsóknir hafa bent til þess að munur sé á því hvernig 

karlar og konur meta umönnunarbyrði vegna sjúkra aðstandenda og að konur meti þá 

byrði meiri (Pinquart og Sörensen, 2006). Einnig hafa fjölmargar rannsóknir bent til að 

með aukinni byrði virðist aðstandendum hætt við að vanmeta getu Alzheimerssjúklinga 

(Argüelles o.fl., 2001; Mangone o.fl., 1993; Ready o.fl., 2004). Meðaltöl mælinga fyrir 

sjálfsmat aðstandenda á þunglyndi sínu, kvíða og streitu eru áþekk þeim sem hafa 

fengist í íslenskum rannsóknum á almenningi og fyrir aðstandendur Alzheimerssjúklinga 

(Jakob Smári o.fl., 2008; Ingibjörg Ósk Sigurðardóttir og Lena Björg Rúnarsdóttir, 

2011). Sjálfsmat aðstandenda benti ekki til að þunglyndi, kvíði og streita valdi þeim 

sérstökum vanda en þó var marktækur munur á streitu karla og kvenna þar sem konur 

mældust með meiri streitu. Því má telja ólíklegt að skekkja á mati vegna vanlíðunar 

aðstandenda eigi almennt við í þessari rannsókn. Rétt er að árétta þess að samkvæmt 

MMSE stigum voru allir sjúklingar í þessari rannsókn með Alzheimerssjúkdóm á vægu 

stigi (MMSE stig, M = 25,0,  sf = 2,1).  

 

Munur á mati sjúklinga og aðstandenda 

Könnun á því hvort samræmi væri í mati sjúklinga og aðstandenda leiddi í ljós að 

sjálfsmat sjúklinga var jákvæðara en mat aðstandenda þeirra á öllum þáttum. Þeir mátu 

sinnuleysi sitt og þunglyndi minna, lífsgæði sín betri og konur mátu verklega færni sína 

meiri en aðstandendur þeirra gerðu. Rannsóknir hafa bent til að sjálfsmat er háð ýmsum 

þáttum, huglægum, félagslegum og líffræðilegum (Jylha, 2009). Hugarfar hefur mikil 

áhrif á upplifun um eigin heilsu, líðan og lífsgæði og að þrátt fyrir að öldrun fylgi ýmsir 

líkamlegir kvillar metur aldrað fólk heilsu sína oft betri en þeir sem yngri eru (Jylha, 

2009; Schneider o.fl., 2004).  

 Niðurstöður rannsóknarinnar eru í samræmi við fyrri rannsóknir sem hafa leitt í 

ljós töluvert ósamræmi í svörum sjúklinga og aðstandenda þeirra og að aðstandendur 

meta gjarnan líðan, getu og lífsgæði sjúklinganna verri en þeir gera sjálfir. Tvö dæmi má 

nefna, annarsvegar rannsókn Ready o.fl. (2004) á 56 heilabiluðum einstaklingum og 

aðstandendum þeirra ásamt 23 manna viðmiðshópi. Þátttakendur voru metnir með 

taugasálfræðilegu mati og með spurningalistum og viðtali. Minni þeirra, þunglyndi, og 

athafnir daglegs lífs voru metin með tilliti til lífsgæða sjúklinga. Mat aðstandenda á 
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lífsgæðum sjúklinganna var töluvert lakara en sjálfsmat sjúklinganna en þeirra mat var 

svipað og sjálfsmat viðmiðshópsins (Ready o.fl., 2004). Hin rannsóknin var langtíma-

rannsókn sem kannaði vitræna getu tvisvar yfir þriggja og hálfs árs tímabil hjá 500 

þátttakendum, 74 ára og eldri. Í seinna skiptið mátu aðstandendur þeirra hnignun á 

vitrænni getu þeirra. Samanburður á útkomu vitrænu prófanna og mati aðstandenda benti 

til að mat aðstandenda væri áreiðanlegt (Jorm o.fl. 1996).  

 Í þessari rannsókn telur höfundur að skýringar á misræmi í svörum sjúklinga og 

aðstandenda geti verið þær sem fyrr voru nefndar að aðstandendum hættir til að bæði 

vanmeta og ofmeta getu og færni sjúklinganna. Einnig er hætt við að skekkja sé í 

sjálfsmati sjúklinganna vegna innsæisleysis þeirra eða að þeir notist við bjargráðið 

forðun  til að takast á við vandann. Sjúklingar í þessari rannsókn skoruðu ekki hátt á 

mælingu fyrir kvíða en fylgni var á milli kvíða þeirra og þess að beita forðandi 

bjargráðum. Þegar forðandi bjargráðum er beitt horfist fólk ekki í augu við vandann 

heldur leitar í hegðun eða hugarfar sem heldur þeim frá því að viðurkenna eða takast á 

við hann.   

 Mörg áhyggjuefni hverfa eða verða viðráðanlegri með aldrinum. Rannsókn 

Chang (2002) sem benti til að bjartsýni aukist með aldrinum styður það að viðhorf fólks 

til eigin heilsufars og fleiri þátta sem snerta líf þess verði með jákvæðari hætti eftir því 

sem aldurinn færist yfir. Í rannsókn hans tóku þátt 688 manns á aldrinum 16 - 76 ára, 

sem skipt var í tvo hópa eftir aldri, 33 ára og yngri og 34 ára og eldri.  Marktækur munur 

var á bjartsýni þeirra og í eldri hópnum var meðaltal á LOT lífsafstöðulista 16,9 (sf = 

5,0) en í yngri hóp var það 15,3 (sf = 4,3). Skor fyrir einkenni tilfinningavanda og streitu 

voru einnig marktækt hærri hjá yngri hópnum. Til samanburða voru skor sjúklinganna á 

lífsafstöðu í þessari rannsókn 17,7 (sf = 4,0). 

 

Viðhorf þátttakenda 

Segja má að æðruleysi yfir hlutskipti sínu hafi verið ríkjandi viðhorf hjá þátttakendum 

þessarar rannsóknar. Hjá sjúklingum má mögulega rekja það að einhverju leyti til 

innsæisskorts. Athugasemdir voru skráðar þegar gagna var aflað og þar kemur fram að 

sjúklingarnir virtust í fæstum tilfellum gera sér grein fyrir skertri getu sinni en nefndu oft 

að minnið væri verra en áður. Ef þeir nefndu að getan væri minni en áður var skuldinni 

yfirleitt skellt á að þau væru farin að eldast og ellinni fylgdi það að verða latari en áður 

og ekki eins fús til framkvæmda. Margir töldu það eðlilegt að tapa með árunum færni 
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sinni og getu. Minnistruflanir voru yfirleitt líka taldar stafa af eðlilegri hrörnun vegna 

aldurs. Rannsóknir styðja að staðalímyndir um skerta getu aldraðra ráða miklu um 

viðhorf fólks til öldrunar (Levy og Leifheit-Limson, 2009). Algengt var að sjúklingar 

könnuðust ekki við að vera með Alzheimerssjúkdóm þótt venjan sé að greina sjúklingum 

frá sjúkdómsgreiningunni og það má líklega rekja til innsæisleysis þeirra í eigin sjúkdóm 

og/eða minnisskerðinga. Þó er erfitt að segja til um hvað um er að ræða, skekkju í mati, 

innsæisleysi, forðun eða æðruleysi. Þrátt fyrir að mæling um innsæisleysi sé iðulega 

notuð er hún langt í frá fullkomið mat á innsæisleysi. Innsæi er flókið fyrirbæri og matið 

er gildishlaðið þegar gengið er út frá því að aðstandendur séu ávallt áreiðanlegri 

matsmenn en sjúklingar. 

 

Innsæisleysi, líðan og lífsgæði sjúklinga  

Skert innsæi getur valdið mikilli skekkju í sjálfsmati Alzheimerssjúklinga og þrátt fyrir 

að niðurstöður rannsóknarinnar bendi til að sjúklingunum líði betur og hafi meiri getu en 

aðstandendur þeirra telja þau hafa var þennan mun á mati hópanna ekki lengur að finna 

þegar stjórnað var fyrir innsæisleysi. Könnun á fylgni milli innsæisleysis og sjálfsmats á 

líðan og lífsgæðum sjúklinga leiddi í ljós að engin tengsl voru milli innsæisleysis og 

sinnuleysis, þunglyndis, kvíða og lífsgæða samkvæmt mati sjúklinga. Mat aðstandenda 

var gjörólíkt, þar voru marktæk tengsl innsæisleysis við sinnuleysi sjúklinga, þunglyndi 

þeirra og neikvæð tengsl við lífsgæði þeirra. Það er athyglisvert að engin fylgni var milli 

innsæisleysis og líðan sjúklinganna samkvæmt mælingu þeirra sjálfra en fylgni var 

töluverð samkvæmt mælingu aðstandenda. Meirihluti sjúklinganna sem tók þátt í þessari 

rannsókn mældist með innsæisleysi og kann það að hafa leitt til þess að sjúklingarnir 

áttu einnig erfitt með að meta aðra þætti sjúkdómsins eins og geðrænt ástand sitt. 

Niðurstöður þessarar rannsóknar benda til að innsæisskertir sjúklingar eru síður 

líklegri til að greina frá geðrænni vanlíðan og því er hugsanlega hætt við því að 

heilbrigðisstarfsfólk missi af slíkum einkennum hjá sjúklingum sem skortir innsæi. 

Innsæisleysi hjá sjúklingum má því líta á sem vísbendingu um að ef til vill væri þörf á 

ítarlegu mati á geðrænni líðan. 

Einnig er mögulegt að innsæi sé breytilegt og mismikið fyrir mismunandi 

þáttum. Því má búast við að innsæisleysi og hugsanlega einnig málerfiðleikar vegna 

skerðingar hafi áhrif á það hvernig Alzheimerssjúklingar skýri frá upplifun sinni og sú 

frásögn kann að vera önnur en það sem aðstandendur og þeir sem umgangast sjúklinginn 
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reglulega búast við. Engu að síður er þetta upplifun sjúklinganna og munurinn á mati 

þeirra og aðstandenda veitir mikilvægar upplýsingar þrátt fyrir að hann skýrist ef til vill 

af innsæisleysi. Það er þessi skerðing á innsæi og frásögn sjúklinganna sem illa 

samræmist því sem aðstandendur þeirra upplifa sem gerir það að verkum að 

aðstandendur eru oftast taldir áreiðanlegri matsmenn en sjúklingarnir sjálfir. Fyrri 

rannsóknir hafa bent til sömu niðurstöðu þegar sjúklingana skortir innsæi (Starkstein 

o.fl., 2006a).  

 Innsæisleysi var mismikið hjá sjúklingunum og því var hópnum skipt í þrennt til 

að kanna hvort munur væri á sinnuleysi þeirra, líðan og lífsgæðum eftir því hversu mikið 

innsæi þeirra var. Enginn munur fannst á hópunum og því benda niðurstöður til að 

innsæisstig hafi ekki áhrif á sinnuleysi, líðan eða lífsgæði. Samkvæmt mælingu með 

skor aðstandenda var munur á milli hópa A með minnstu skerðinguna og hóps C sem var 

mest skertur. Rétt er að hafa smæð úrtaksins í huga en hóparnir voru mjög fámennir og 

mögulega hafði það áhrif á niðurstöður.  

 Fyrri rannsóknir hafa sýnt að innsæisleysi og sinnuleysi er meðal þeirra breytinga 

á framkomu sjúklinga sem aðstandendur eiga hvað erfiðast með að bregðast við (Robert 

o.fl., 2010; Starkstein o.fl., 2007). Framkoma sem er ólík þeirri sem sjúklingum var áður 

eðlileg getur gert upplifun aðstandenda á byrði sinni vegna umönnunnar meiri. 

Hugsanlegt er að það hafi áhrif á líðan þeirra og í framhaldi af því hafi áhrif á mat þeirra 

á sjúklingunum. Fyrri rannsóknarniðurstöður benda til þess að meiri byrði að völdum 

umönnunar sjúklinga hafi gert mat aðstandenda neikvæðara (Argüelles o.fl., 2001). 

Samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar virðast breytingar á hegðun sjúklinganna af 

völdum innsæisleysis og sinnuleysis ekki valda aðstandendum teljandi kvíða eða streitu. 

Þó voru vísbendingar um tengsl streitu aðstandenda við sinnuleysi sjúklinga en fylgnin 

var ekki marktæk (r = 0,33, p - gildi = 0,06). Samanburður á meðaltölum á streitu vegna 

umönnunar, kvíða og þunglyndi aðstandenda við meðaltöl í öðrum rannsóknum benda til 

að þessar lyndisraskanir hafi almennt ekki hrjáð aðstandendur.  

 

Lífsafstaða, bjargráðastíll, líðan og lífsgæði  sjúklinga   

Lífsafstaða hefur mikil áhrif á upplifun og mat á aðstæðum og tengist því hvernig fólk 

bregst við mótlæti. Bjargráðastíll fólks ræðst að hluta til af persónuleika en félagslegir 

þættir og umhverfi hafa áhrif. Þeir sem eru bjartsýnir að eðlisfari eru líklegri til að leita 

leiða til að greiða úr vandamálum, eiga auðveldara með að takast á við áföll og eru oft í 
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betra tilfinningalegu jafnvægi (Carver o.fl., 2010). Niðurstöður þessarar rannsóknar 

bendir til áþekkra niðurstaðna. Eftir því sem sjúklingar höfðu bjartsýnni lífsafstöðu því 

ólíklegri voru þeir til að finna til einkenna um depurð en þeir sem hafa svartsýnni 

afstöðu. Einnig bentu niðurstöður til þess að bjartsýn lífsafstaða auki líkur á að 

sjúklingar beiti lausnarmiðuðum bjargráðum þegar þeir takast á við mótlæti. Að þeir leiti 

leiða til að skilgreina og leysa þau vandamál sem þeir þurfa að takast á við. Sjúklingar í 

þessari rannsókn skoruðu ekki hátt á mælingu fyrir kvíða en fylgni var á milli kvíða og 

þess að beita forðandi bjargráðum. 

 Mat sjúklinga á líðan og lífsgæðum sínum og tengslum við bjargráðastíl þeirra 

benti til að sjúklingar sem voru sinnulausir væru ólíklegir til að beita lausnarmiðuðum 

bjargráðum. Mat aðstandenda var það sama, að ólíklegt væri að sinnulausir sjúklingar  

beittu lausnarmiðuðum bjargráðum. Það er í samræmi við þá skilgreiningu að beiting 

lausnarmiðaðra bjargráða krefjist virkni sem ólíklegt er að sé til staðar hjá sinnulausum 

sjúklingum (Ecklund-Johnson og Torres, 2005; Tagariello o.fl., 2009). Einnig var það 

mat aðstandenda að sjúklingar sem beittu lausnarmiðaðum bjargráðastíl upplifðu betri 

lífsgæði.  

 

Lífsafstaða, bjargráðastíll og líðan aðstandenda 

Aðstandendur sem höfðu bjartsýna lífsafstöðu voru líkt og hjá sjúklingum líklegri til að 

beita lausnarmiðuðum bjargráðum en þeir sem hafa svartsýna afstöðu. Þegar tengsl 

lífsafstöðu og líðan voru könnuð kom jafnframt í ljós að þeir voru ólíklegri til að finna 

til þunglyndis, kvíða og streitu en þeir sem voru svartsýnni. Niðurstöður bentu einnig til 

að lausnarmiðuð bjargráð miðli tengslum lífsafstöðu og líðan aðstandenda og skýri að 

hluta til upplifun á einkennum kvíða og þunglyndis. Niðurstöður fyrri rannsókna styðja 

þær niðurstöður sem hér fundust að lífsafstaða og beiting bjargráða hafi töluverð áhrif á 

upplifun á einkennum þunglyndis, kvíða og streitu (Carver o.fl., 2010). Meðal annars 

rannsóknir á aðstandendum fólks með Alzheimerssjúkdóm og fleiri sjúkdóma sem hafa 

bent til að svartsýni hafi forspárgildi um streitu, þunglyndi og kvíða aðstandenda en að 

bjartsýni efli trú þeirra á að meðferð eða bati verði betri en almennt mátti búast við. 

Bjartsýnir aðstandendur höfðu líka meiri trú á eigin getu til að takast á við álag vegna 

veikindanna en þeir sem voru svartsýnni (Pinquart og Duberstein, 2005; Robinson-

Whelen o.fl.,1997). 
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Niðurstöður rannsóknar á 80 Alzheimerssjúklingum og aðstandendum þeirra 

benti til að forðandi bjargráð spáðu fyrir um kvíða og þunglyndi og að forðandi bjargráð 

miðluðum þeim tengslum að hluta. Þeir aðstandendur sem aðhylltust lausnarmiðuð 

bjargráð fundu til minni tilfinningalegs álags sem bendir til að hægt sé að beita 

lausnarmiðuðum bjargráðum í forvarnarskyni til að draga úr hættu á lyndisröskunum 

vegna umönnunarbyrði aðstandenda (García-Alberca o.fl., 2011). Markviss notkun 

lausnarmiðaðra bjargráða virðist því líkleg til að draga úr álagi vegna umönnunarbyrði 

og hægt er að auka traust aðstandenda á eigin getu (self-efficacy) með fræðslu með það 

fyrir augum að draga úr forðandi bjargráðastíl og auka virkan bjargráðastíl. Samantekt 

rannsóknarniðurstaðna bendir til að slík fræðsla hafi reynst vel (Selwood, Johnston, 

Katona, Lyketsos og Livingston, 2007). 

 

Samantekt  

Niðurstöður rannsóknarinnar styðja að innsæisleysi er algengt meðal Alzheimers-

sjúklinga og getur valdið því að sjúklingar eiga erfitt með að gera sér grein fyrir ástandi 

sínu. Mælingar á áreiðanleika spurningalista í þessari rannsókn benda til að sjúklingar 

með sjúkdóminn á vægum stigum geti vel svarað spurningalistum. Innsæisleysi þeirri í 

sjúkdóm sinn getur þó valdið einhverri óvissu um raunverulegt mat á sjúkdómsástandi. 

Fyrri rannsóknarniðurstöður sem benda til að aðstandendur séu áreiðanlegri matsmenn 

hvað þetta varðar styðja það (Jorm o.fl., 1996; Leicht o.fl., 2010; Ready o.fl., 2004). 

Niðurstöður rannsókna benda til að innsæisleysi megi að einhverju leyti rekja til 

stýritruflana (executive failure) sem koma í veg fyrir getu Alzheimerssjúklinga til að 

uppfæra þekkingu sína með því að tengja saman nýjar upplýsingar við fyrri þekkingu. 

Talið er að slíkar truflanir geti snert mörg svið vitrænnar getu (Hannesdottir og Morris, 

2007; Leicht o.fl., 2010; Stewart o.fl., 2010). Aðferðir við mælingar á innsæisleysi hafa 

sætt gagnrýni og engin af þeim aðferðum sem notaðar hafa verið er talin vera sú eina 

rétta. Í kafla inngangs um innsæi eru þrjár helstu aðferðirnar við innsæismælingar raktar 

í stórum dráttum.  

 Þrátt fyrir þær niðurstöður að sjálfsmat Alzheimerssjúklinga geti verið óáreiðan-

legt er mikilvægt að heyra hvernig þeir meta líðan sína og lífsgæði og hvað þeir telja 

mikilvægt. Með því móti verður til betri þekking á sjúkdómnum sem nýta má til að bæta 

aðbúnað og þjónustu við þennan sjúklingahóp. Niðurstöður benda til að bjartsýn 

lífsafstaða og lausnarmiðuð bjargráð hafi góð áhrif á líðan sjúklinga og aðstandenda og 
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að markviss beiting bjargáða geti hjálpað til við að draga úr umönnunarbyrði 

aðstandenda. Einnig að bjartsýnir þátttakendur í báðum hópum finni síður fyrir 

lyndisröskunum en þeir sem eru svartsýnni.  

  

Lokaorð 

Rétt er að árétta að úrtak þessarar rannsóknar var lítið, eða aðeins 34 sjúklingar og sami 

fjöldi aðstandenda. Það er því mögulegt að marktektarmörkum hafi í einhverjum 

tilfellum ekki verið náð vegna þess að styrkur marktektarreikninga var lítill. Það er því 

nauðsynlegt að túlka niðurstöður með þessum fyrirvara.  

 Styrkur rannsóknarinnar er að hún er yfirgripsmikil og margir þættir voru 

kannaðir í samhengi en það hefur ekki verið gert áður með svo marga þætti svo vitað sé. 

Niðurstöður sem hér birtast eru fyrstu niðurstöður í rannsókn sem enn er unnið að og 

spurningalistarnir verða lagðir fyrir fleiri þátttakendur á næstu mánuðum. Einnig mun 

viðmiðunarhópur bætast við; fólk sem er á svipuðum aldri og sjúklingarnir en ekki með 

Alzheimerssjúkdóm. Til framtíðar væri áhugavert að leggja spurningalistana aftur fyrir 

þátttakendur til að skoða forspárgildi breyta sem mældar eru nú.  

 Alzheimer er flókinn sjúkdómur og margt er enn á huldu varðandi meðhöndlun 

hans en þörf er fyrir áframhaldandi rannsóknir. Mikilvægt er að skilja betur 

fjölbreytileika sjúkdómsins og hver upplifun þeirra er sem fá hann. Til framtíðar þarf að 

huga að því að greina þá sem eru í sérstakri hættu á að fá sjúkdóminn svo hægt sé að 

bregðast sem fyrst við til að hægja á þróun hans.  

 Umönnun Alzheimerssjúklinga kallar á einstaklingsbundna meðferð en forsendur 

þess að hægt sé að meta með áreiðanlegum hætti hverjar þarfir þeirra eru, er þróun góðra 

mælitækja. Til að seinka því að sjúklingar með heilabilun þurfi að flytja á 

hjúkrunarheimili skiptir utanaðkomandi aðstoð og þjónusta miklu máli. Bæði aðstoð við 

sjúklingana sjálfa í formi þjónustu heilbrigðisstarfsfólks og félagslegrar þjónustu en ekki 

síður aðstoð við aðstandendur til að gera þeim auðveldara að sinna ættingjum sínum í 

heimahúsum. Fyrir þennan sjúklingahóp er þörf á mikilli og sérhæfði umönnun sem 

erfitt getur verið fyrir aðstandendur að mæta. Ef aðstandendur finna til streitu, 

þunglyndis og/eða kvíða eykur það álag við umönnun. Því má ætla að fræðsla til 

forvarna sé mikilvæg til að létta þá byrði eins og mögulegt er. Einnig ætti slík fræðsla að 

vera fjárhagslega hagkvæm fyrir samfélagið en eins og rannsókn Gallaghers o.fl. (2011) 

á hvaða þættir verða þess helst valdandi að aðstandendur óski eftir flutningi sjúklings á 
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hjúkrunarheimili bendir til, eru helstu fyrirboðarnir byrði vegna umönnunar, þunglyndi 

aðstandenda og ófullnægjandi félagsleg þjónusta.  

 Vel fram settar útskýringar á sálrænum vandkvæðum geta dregið mjög úr vanlíðan 

bæði hjá sjúklingum og fjölskyldu (Lezak, 2004). Fræðsla um Alzheimerssjúkdóm til 

heilbrigðisstarfsfólks, sjúklinga, aðstandenda þeirra og alls almennings er brýn. 

Fræðslan þarf að ná yfir að þekkja einkennin og hvernig best er að bregðast við þeim. 

Veita þarf upplýsingar um hvers hægt er að vænta í framvindu sjúkdómsins og draga úr 

mögulegum áhyggjum og fordómum gagnvart sjúkdómnum. 

Þegar er töluvert unnið í einstaklingsmiðaðri þjónustu við þennan sjúklingahóp 

og aðstandendur þeirra en með hliðsjón af vaxandi fjölda aldraðra á allra næstu 

áratugum verður að efla þá þjónustu. 
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Spurningalisti um innsæi 

(Anosognosia Questionnaire) 
Sjálfsmat fyrir sjúklinga    

 
Vinsamlegast svaraðu eftirfarandi spurningum um minni þitt síðustu fjórar vikur. 
Vinsamlegast dragið hring um viðeigandi svar. 
 

A. Huglæg virkni     
                   0          1   2        3 
1. Áttu erfitt með að muna hvaða dagur er?  
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

2. Áttu erfitt með að ná áttum í nýju umhverfi? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

3. Áttu erfitt með að muna eftir símtölum? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

4. Áttu erfitt með að skilja samræður? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

5. Áttu erfitt með að skrifa nafnið þitt?  
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

6. Áttu erfitt með að skilja það sem þú lest í  
  dagblöðunum? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

7. Áttu erfitt með að hafa reglu á hlutunum þínum?  
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

8. Gleymirðu hvar þú leggur hluti frá sér á heimilinu? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

9. Áttu erfitt með að punkta hjá þér eða skrifa bréf? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

10. Áttu erfitt með að halda utan um fjármál þín/peningana  
    þína? 

 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

11. Áttu erfitt með að rata í nágrenni þínu? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

12. Gleymir þú oft að mæta á tilsettum tíma? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

13. Áttu erfitt með að stunda áhugamál þín? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

14. Áttu í erfiðleikum með að eiga samskipti við fólk? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

15. Áttu erfitt með að reikna í huganum? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

16. Áttu erfitt með að muna eftir þeim hlutum sem þú þarft    
     að kaupa? 

 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

17. Áttu erfitt með að hafa stjórn á þvagi eða hægðum? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

18. Áttu erfitt með að skilja söguþráðinn í bíómyndum? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

19. Áttu erfitt með að rata innanhúss? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 
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 0 1 2 3 
 

21. Áttu erfitt med að borða sjálf/ur? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

22. Áttu erfitt með að halda utan um   
    debetkort eða reikninga? 

 
Aldrei Stundum Oft Alltaf 

     
B. Atferli     

1. Ertu orðinn ósveigjanlegri í ákvörðunum þínum, með 
minni getu til að takast á við aðstæður? 

 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

2. Veitirðu þörfum annarra minni athygli en áður? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

3. Ertu uppstökkari og missir auðveldlega stjórn a 
skapi þinu? 

 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

4. Færð þú grátköst? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

5. Hlær þú við óviðeigandi aðstæður? 
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

6. Ertu áhugasamari um kynferðisleg málefni, að tala 
og lesa um kynlíf? 

 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

7. Hefur þú misst áhuga á tómstundum og athöfnum 
sem þú hafðir áður gaman af? 

 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 

8. Finnur þú fyrir depurð?   
 

Aldrei Stundum Oft Alltaf 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Heildarstig  _________            Rannsakandi  ___________________________ 

 

 

  

Þýðendur: Arndís Valgarðsdótir, Erla S. Grétarsdóttir og Kristín Hannesdóttir (2010). 
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Sinnuleysiskvarði 

(Apathy Scale) 
Sjálfsmat 

 

Eftirfarandi spurningar eiga við um áhuga þinn, athafnir og daglegt líf þitt. 
Vinsamlegast svaraðu spurningunum miðað við síðustu fjórar vikur. 
 
Spurningar       3  2    1   0 

1. Hefur þú áhuga á að læra eitthvað nýtt? Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

2. Vekur eitthvað áhuga þinn? Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

3. Hefur þú áhyggjur af ástandi þínu?  Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

4.  Leggur þú þig mikið fram við það sem þú  
gerir? 

Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

5. Leitarðu stöðugt að einhverju til að gera?  Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

6. Hefur þú framtíðaráform og markmið?  Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

7. Ertu framtakssöm/framtaksamur? Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

8. Hefur þú orku í daglegar athafnir?  Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

9. Þarf einhver að segja þér daglega hvað þú 
átt að gera? 

Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

10. Er þér oft sama?   Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

11. Er margt sem þér finnst ekki skipta máli? Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

12. Þarf að ýta við þér til að þú byrjir á 
einhverju? 

Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

13. Ertu hvorki glöð/glaður né leið/ur, bara 
mitt á  milli? 

Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 

14. Telur þú þig yfirleitt sinnulausa/n?  Alls ekki Lítilsháttar Nokkuð Mikið 



        
 

Starkstein, S.E., Migliorelli, R., Manes, F., Tesón, A., Petracca, G., Chemerinski, E., 
Sabe, L. og Leiguardo, R. (1995). The prevalence and clinical correlates of apathy 
and irritability in Alzheimer´s disease. European Journal of Neurology, 2, 540-546. 
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Athugasemdir: 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

Athugið: Stigagjöf fyrir spurningar 1 - 8, er eftirfarandi:  

Alls ekki = 3 stig; Lítilsháttar = 2 stig; Nokkuð = 1 stig, Mikið = 0 stig. 

Stigagjöf fyrir spurningar 9 - 14 er eftirfarandi:  

Alls ekki = 0 stig; Lítilsháttar = 1 stig; Nokkuð = 2 stig; Mikið = 3 stig. 

 

 
 
Heildarstig ___________                  Rannsakandi ______________________ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Þýðendur: Kristín Hannesdóttir, Ída Atladótir og Arndís Valgarðsdóttir (2010). 
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HVERNIG BREGST ÞÚ VIÐ ÁLAGI 
Brief Cope 

Sjálfsmat fyrir Alzheimerssjúklinga 
 

 
Við höfum áhuga á því hvernig fólk bregst við þegar það mætir erfiðleikum eða er undir álagi í 
lífinu, svo sem því að greinast með Alzheimerssjúkdóm. Hægt er að bregðast við álagi með 
margs konar hætti. Á þessum spurningalista er þú beðin/n um að merkja við það sem þú gerir 
venjulega og tjá hvernig þér líður að jafnaði þegar þú lendir í erfiðleikum. Auðvitað kalla 
mismunandi erfiðleikar að einhverju leyti á mismunandi viðbrögð. Skoðaðu hversu vel 
staðhæfingarnar eiga við þig hvað varðar að takast á við Alzheimerssjúkdóm.  
 
Lestu hverja fullyrðingu og dragðu hring utan um eina tölu, 1, 2, 3 eða 4 og veldu þannig einn 
af fjórum möguleikum fyrir hvert atriði. Reyndu að svara hverju atriði fyrir sig og án tillits til 
annarra atriða. Veldu svör þín vandlega og gakktu úr skugga um að þau séu eins rétt fyrir þig 
og kostur er. Vinsamlegast svaraðu öllum atriðum. Það eru engin rétt eða röng svör. Þú skalt 
því velja það svar sem passar þér best, en ekki það sem þú heldur að flestir myndu segja eða 
gera. 
 
 
 

 
Ég geri þetta 
yfirleitt alls 

ekki  

 
Ég geri þetta 

yfirleitt 
örlítið  

 
Ég geri þetta  

yfirleitt í 
meðallagi 

 
Ég geri þetta  

yfirleitt í 
miklum mæli 

         
1. Ég einbeiti mér að því að gera         

eitthvað í aðstæðum mínum.  
 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

2. Ég reyni að finna leið til að gera 
eitthvað.  

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

3. Ég reyni að sjá það í nýju ljósi til að 
það sýnist jákvæðara.  

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

4. Ég viðurkenni fyrir sjálfri/sjálfum 
mér að þetta hafi í raun gerst.    

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

5. Ég grínast með það.    
1 

 
2 

 
3 

 
4 

6. Ég reyni að finna huggun í trúnni 
eða andlegum málefnum.  

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

7. Ég fæ tilfinningalegan stuðning frá 
öðrum.  

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

8. Ég reyni að fá ráð eða aðstoð frá 
öðrum um hvað gera skuli.   

 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 
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Ég geri þetta 
yfirleitt alls 

ekki  
  

 
Ég geri þetta 

yfirleitt 
örlítið  

  

 
Ég geri þetta  

yfirleitt í 
meðallagi 

  

 
Ég geri þetta  

yfirleitt í 
miklum mæli 

  
9. Ég sný mér að vinnu eða öðru til að 

dreifa huganum.   1 2 3 4 

10. Ég segi við sjálfa/n mig, að þetta 
sé ekki raunverulegt.    

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

11. Ég tala um hlutina til að fá útrás 
fyrir óþægilegar tilfinningar. 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

12. Ég nota áfengi eða lyf til að mér 
líði betur    

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

13. Ég gefst upp á að reyna að takast á 
við það. 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

14. Ég gagnrýni sjálfa/n mig.   
1 

 
2 

 
3 

 
4 

15. Ég læri að lifa með því.   
1 

 
2 

 
3 

 
4 

16. Ég geri eitthvað til að reyna að 
bæta aðstæðurnar. 

 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

17. Ég brýt heilann um hvað beri að 
gera.  

 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

18. Ég reyni að finna eitthvað jákvætt 
í því sem er að gerast.  

 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

19. Ég geri gys að vandanum.     
1 

 
2 

 
3 

 
4 

20. Ég biðst fyrir eða hugleiði.     
 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

21. Ég fæ huggun og skilning frá 
einhverjum. 

 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

22. Ég fæ aðstoð og ráð frá öðrum.    
1 

 
2 

 
3 

 
4 

23. Ég geri eitthvað til að hugsa minna 
um það, eins og að fara í bíó, 
horfa á sjónvarp, lesa, dagdreyma, 
sofa eða versla. 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 
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Ég geri þetta 
yfirleitt alls 

ekki  
  

 
Ég geri þetta 

yfirleitt 
örlítið 

   

 
Ég geri þetta  

yfirleitt í 
meðallagi 

  

 
Ég geri þetta  

yfirleitt í 
miklum mæli 

  
24. Ég neita að trúa því að það hafi 

gerst. 
 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

25. Ég tjái neikvæðar tilfinningar 
mínar. 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

26. Ég nota áfengi eða önnur vímuefni 
til að hjálpa mér að komast yfir 
það.  

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 
 

27. Ég gefst upp á að reyna að ráða 
við það.      

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

28. Ég kenni sjálfri/sjálfum mér um 
hvernig er komið. 

 
1 

 
2 

 
3 

 
4 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Heildarstig ___________   Rannsakandi  ________________________ 
 
 
 
Þýðendur: Þrúður Gunnarsdóttir og Hafrún Kristjánsdóttir. 
 
Carver, C.S. (1997). You want to measure coping but your protocol´s too long: consider  
 the brief COPE. International Journal of Behavioural Medicine, 4, 92-100. 
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Þunglyndis, Kvíða og 
Streitukvarðinn 

(Depression Anxiety Stress Scales) 

Sjálfsmat fyrir aðstandendur  
 

 
Lestu hverju fullyrðingu og dragðu hring um tölu 0, 1, 2 eða 3 sem segir til um hve vel hver 
fullyrðing átti við í þínu tilviki síðustu vikuna. Það eru engin rétt eða röng svör. Eyddu ekki of 
miklum tíma í að velta fyrir þér hverri fullyrðingu. 
 

0 = Átti alls ekki við mig 
1 = Átti við mig að einhverju leyti eða stundum 
2 = Átti töluvert vel við mig eða drjúgan hluta vikunnar 
3 = Átti mjög vel við mig eða mest allan tímann 
 

 
1   Ég komst í uppnám yfir hreinum smámunum. 0 1 2 3 

2   Ég fann fyrir munnþurrki. 0 1 2 3 

3   Ég virtist alls ekki geta fundið fyrir neinum góðum tilfinningum. 0 1 2 3 

4   Ég átti í erfiðleikum með að anda (t.d. allt of hröð öndun, mæði án  
     líkamlegrar áreynslu). 

0 1 2 3 

5   Ég gat ekki byrjað á neinu. 0 1 2 3 

6   Ég hafði tilhneigingu til að bregðast of harkalega við aðstæðum. 0 1 2 3 

7   Mér fannst ég vera óstyrk(ur) (t.d. að fæturnir væru að gefa sig). 0 1 2 3 

8   Mér fannst erfitt að slappa af. 0 1 2 3 

9   Ég lenti í aðstæðum sem gerðu mig svo kvíðna/kvíðinn að mér létti  
     stórum þegar þeim lauk. 

0 1 2 3 

10   Mér fannst ég ekki geta hlakkað til neins. 0 1 2 3 

11   Ég komst auðveldlega í uppnám. 0 1 2 3 

12   Mér fannst ég eyða mikilli andlegri orku. 0 1 2 3 

13   Ég var hrygg/hryggur og þunglynd(ur). 0 1 2 3 

14   Ég varð óþolinmóð(ur) ef eitthvað lét á sér standa (t.d. lyftur,  
       umferðarljós, ég látin(n) bíða). 

0 1 2 3 

15   Mér fannst það ætlaði að líða yfir mig. 0 1 2 3 

16   Mér fannst ég hafa misst áhuga á næstum öllu. 0 1 2 3 

17   Mér fannst ég ekki vera mikils virði sem manneskja. 0 1 2 3 

18   Mér fannst ég frekar hörundsár. 0 1 2 3 

19   Ég svitnaði töluvert (t.d. sviti í lófum) þó það væri ekki heitt og ég  
       hafi ekki reynt mikið á mig. 

0 1 2 3 

20   Ég fann fyrir ótta án nokkurrar skynsamlegrar ástæðu. 0 1 2 3 

21   Mér fannst lífið varla þess virði að lifa því. 0 1 2 3 
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Mundu stigagjöfina: 
 

0 = Átti alls ekki við mig 
1 = Átti við mig að einhverju leyti eða stundum 
2 = Átti töluvert vel við mig eða drjúgan hluta vikunnar 
3 = Átti mjög vel við mig eða mest allan tímann 

 
 
 
22   Mér fannst erfitt að ná mér niður. 0 1 2 3 

23   Ég átti erfitt með að kyngja. 0 1 2 3 

24   Ég virtist ekki geta haft neina ánægju af því sem ég var að gera. 0 1 2 3 

25   Ég varð var við hjartsláttinn í mér þó ég hefði ekki reynt á mig (t.d.  
       hraðari hjartsláttur, hjartað sleppti úr slagi). 

0 1 2 3 

26   Ég var dapur/döpur og niðurdregin(n). 0 1 2 3 

27   Mér fannst ég vera mjög pirruð/pirraður. 0 1 2 3 

28   Mér fannst ég nánast gripin(n) skelfingu. 0 1 2 3 

29   Mér fannst erfitt að róa mig eftir að eitthvað kom mér í uppnám. 0 1 2 3 

30   Ég var hrædd(ur) um að „klikka á“ smávægilegu verki sem ég var  
       ekki kunnug(ur). 

0 1 2 3 

31   Ég gat ekki fengið brennandi áhuga á neinu. 0 1 2 3 

32   Ég átti erfitt með að umbera truflanir á því sem ég var að gera. 0 1 2 3 

33   Ég var spennt(ur) á taugum. 0 1 2 3 

34   Mér fannst ég nánast einskis virði. 0 1 2 3 

35   Ég þoldi ekki þegar eitthvað kom í veg fyrir að ég héldi áfram við  
       það sem ég var að gera. 

0 1 2 3 

36   Ég var óttaslegin(n). 0 1 2 3 

37   Ég sá ekkert í framtíðinni sem gaf mér von. 0 1 2 3 

38   Mér fannst lífið vera tilgangslaust. 0 1 2 3 

39   Ég var ergileg(ur). 0 1 2 3 

40   Ég hafði áhyggjur af aðstæðum þar sem ég fengi hræðslukast  
       (panik) og gerði mig að fífli. 

0 1 2 3 

41   Ég fann fyrir skjálfta (t.d. í höndum). 0 1 2 3 

42   Mér fannst erfitt að hleypa í mig krafti til að gera hluti. 0 1 2 3 
 

 
 

Heildarstig ___________                 Rannsakandi  ______________________  
 
Þýðandi: Pétur Tyrfingsson.  

Lovibond, S. H., og Lovibond, P. F. (1995). Manual for Depression Anxiety Stress Scales (2. 
 útgáfa). Sidney: Psychology Foundation. 
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 Yesavage, J., o.fl. (1983). Development and validation of a geriatric depression screening 
scale: A preliminary report. Journal of Psychiatric Research, 17, 37-49. 
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Þunglyndismat fyrir aldraða 

(Geriatric Depression Scale) 

Sjálfsmat 
 

Merktu við það sem á best við um líðan þína síðustu vikuna. 
 
                    1    0 
1. Ertu yfirleitt sátt/ur við lífið og tilveruna? .............................................. ⎕  já - nei ⎕  

2. Stundarðu áhugamál þín minna en þú ert vön/vanur? .........................  ⎕  já - nei ⎕  

3. Finnst þér tilveran tómleg? .........................................................................  ⎕  já - nei ⎕  

4. Leiðist þér oft? ................................................................................................ ⎕  já - nei ⎕  

5. Ertu yfirleitt í góðu skapi? ........................................................................... ⎕  já - nei ⎕  

6. Óttastu að eitthvað slæmt muni henda þig? ............................................ ⎕  já - nei ⎕  

7. Ertu yfirleitt ánægð/ánægður? .................................................................... ⎕  já - nei ⎕  

8. Finnst þér þú oft vera hjálparvana? ........................................................... ⎕  já - nei ⎕  

9. Viltu heldur vera heima en fara og fást við eitthvað nýtt? .................. ⎕  já - nei ⎕  

10. Finnst þér minni þitt verra en flestra jafnaldra þinna? ......................... ⎕  já - nei ⎕  

11. Nýturðu lífsins þessa dagana? ..................................................................... ⎕  já - nei ⎕  

12. Finnst þér þú vera einskis nýt/ur þessa dagana? .................................... ⎕  já - nei ⎕  

13. Finnst þér þú vera orkumikil/l? .................................................................. ⎕  já - nei ⎕  

14. Finnst þér aðstæður þínar vera vonlausar? .............................................. ⎕  já - nei ⎕  

15. Finnst þér flestir hafa það betra en þú? ....................................................  ⎕  já - nei ⎕  

 
 
 
Heildarstig ___________   Rannsakandi___________________________ 
 
 
Þýðendur: Margrét Valdimarsdóttir, Jón Eyjólfur Jónsson, Sif Einarsdóttir og Kristinn 
Tómasson (2000). 



Númer þátttakanda        Uppröðun lista      Dagsetning   
 

96 

 
Kvíða og þunglyndiskvarði  
til notkunar á sjúkrahúsum 

(Hospital Anxiety and Depression Scale) 
 

 
Vinsamlega krossaðu við þann svarmöguleika sem best á við þína líðan eins 
og hún var síðastliðna viku.  
 
 
1: Ég er uppspennt(ur) og traugatrekkt(ur): 

⎕ Næstum alltaf 
⎕ Oft 
⎕ Öðru hvoru, stundum 
⎕ Alls ekki 

 
2: Ég nýt þess enn sem ég var vön (vanur) að gera: 
 ⎕ Ábyggilega eins mikið 
 ⎕ Ekki alveg eins mikið 

⎕ Aðeins að litlu leyti 
⎕ Varla nokkuð. 

 
3: Ég fæ einhvers konar hræðslutilfinningu eins og eitthvað hræðilegt  
 sé að fara að gerast. 
      ⎕ Alveg örugglega og oft slæma   

⎕ Já, en ekki svo slæma 
⎕ Að litlu leyti, en ég hef ekki áhyggjur af því 
⎕ Alls ekki 

 
4: Ég get hlegið og séð það skoplega í kringum mig. 
 ⎕ Eins mikið og áður 

⎕ Ekki alveg eins mikið núna 
⎕ Ábyggilega ekki eins mikið núna 
⎕ Alls ekki 
 

5: Áhyggjur fara í gegnum hugann. 
 ⎕ Svo til stöðugt 
 ⎕ Mjög oft 

⎕ Öðru hvoru, en ekki svo oft 
⎕ Aðeins stöku sinnum 
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6: Ég er kát(ur). 
 ⎕ Alls ekki 

⎕ Ekki oft 
⎕ Stundum 
⎕ Svo til alltaf 
 

7: Ég get setið róleg(ur) og slappað af. 
 ⎕ Alltaf 

⎕ Yfirleitt 
⎕ Ekki oft 
⎕ Alls ekki 

 
8: Ég er seinni til hugsana og verka. 
 ⎕ Næstum alltaf 

⎕ Mjög oft 
⎕ Stundum 
⎕ Alls ekki 

 
9: Ég finn til hræðslukenndar, fæ óróleikatilfinningu í magann. 
 ⎕ Alls ekki 

⎕ Öðru hvoru 
⎕ Nokkuð oft 
⎕ Mjög oft 

 
10: Ég hef misst áhugann á því hvernig ég lít út. 
 ⎕ Alveg örugglega 

⎕ Ég hirði ekki um mig eins og ég ætti að gera 
⎕ Kannske hirði ég ekki um mig eins og ég ætti að gera. 
⎕ Ég hirði jafn vel um mig og áður 

 
11: Ég er óróleg(ur) eins og ég þurfi alltaf að vera að aðhafast eitthvað. 
 ⎕ Mjög mikið 

⎕ Þó nokkuð mikið 
⎕ Ekki svo mjög 
⎕ Alls ekki 
 

12: Ég hlakka til þess sem framundan er. 
 ⎕ Eins mikið og áður 

⎕ Eitthvað minna en áður 
⎕ Örugglega minna en áður 
⎕ Eiginlega alls ekki 
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13: Ég fæ skyndileg ofsahræðsluköst. 
 ⎕ Mjög oft 

⎕ Nokkuð oft 
⎕ Ekki mjög oft 
⎕ Alls ekki 

 
14: Ég get notið góðrar bókar eða skemmtilegs efnis í útvarpi eða sjónvarpi. 
 ⎕ Oft 

⎕ Stundum 
⎕ Ekki oft 
⎕ Mjög sjaldan 

 
 
 
 
 
Vinsamlega athugaðu hvort þú hafir ekki örugglega svarað öllum spurningunum. 

Bestu þakkir. 

 
 

 

 

 

 

 

 

Stigagjöf er á Likertkvarða frá 0 til 3.  

Kvíðaatriði eru lögð saman (spönn 0-21). 

Þunglyndisatriði eru lögð saman (spönn 0-21). 

Heildartala eru samanlögð stig.  

 
 
Heildarstig ___________   Rannsakandi ____________________ 
 
 
Þýðandi: Högni Óskarsson. 
 
Zigmond, A. S. og Snaith, R. P. (1983). The hospital anxiety and depression scale. Acta 

Psychiatrica Scandinavica, 67(6), 361-70. 
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Matskvarði um verklega færni  
í daglegu lífi 

  Instrumental Activities of Daily Living Scale (IADL) 

      Spurningalisti fyrir sjálfsmat 
 

 
A.  Geta til að nota síma 
 

1. Nota síma að eigin frumkvæði, finn og vel númer.   ⎕ 1 

2. Hringi í nokkur númer sem ég þekki vel.    ⎕ 1 

3. Svara í síma en hringi ekki sjálf/ur.     ⎕ 1 

4. Nota aldrei síma.       ⎕ 0 
 
B.  Innkaup 
 

1. Sé um öll innkaup án aðstoðar.     ⎕ 1 

2. Annast minniháttar innkaup án aðstoðar.    ⎕ 0 

3. Þarf fylgd við innkaupaferðir.      ⎕ 0 

4. Alveg ófær um að annast innkaup.     ⎕ 0 
  
C.  Matargerð * 
 

1. Skipulegg, undirbý og elda máltíðir án aðstoðar.   ⎕ 1 
2. Útbý frambærilega máltíð ef mér er séð fyrir hráefni  
 eða hita upp tilbúnar máltíðir.      ⎕ 0 

3. Útbý máltíðir en mataræði er ábótavant.    ⎕ 0    

4. Þarf að fá máltíðir tilbúnar og lagðar á borð.    ⎕ 0 
 
D.  Heimilisstörf * 
 

1. Sé sjálf/ur um heimilið eða með hjálp öðru hverju.   ⎕ 1  

2. Sé um dagleg létt heimilisstörf t.d. uppþvott eða búa um rúm. ⎕ 1 
3. Geri einföld dagleg heimilisstörf en næ ekki að  
 viðhalda nægilegu hreinlæti.      ⎕ 1 

4. Þarf aðstoð við öll störf á heimilinu.     ⎕ 1  

5. Tek ekki þátt í neinum heimilisstörfum.     ⎕ 0 
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Lawton, M.P., og Brody, E.M. (1969). Assessment of older people: Self-maintaining  
and instrumental activities of daily living. Gerontologist, 9,179-186. 
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E.  Þvottar * 
 

1. Sé um allan minn þvott.      ⎕ 1 

2. Þvæ minni flíkur t.d. sokka og sokkabuxur sjálf.   ⎕ 1 

3. Aðrir þurfa að sjá um allan þvott.     ⎕ 0 
 

F.  Ferðamáti 
 

1. Ferðast á eigin vegum í almenningsfarartækjum     
 eða ek eigin bíl.       ⎕ 1 

2. Sé um eigin ferðir með leigubílum en nota ekki aðrar   
 almenningssamgöngur.      ⎕ 1 

3. Ferðast með almenningsfarartækjum í fylgd með öðrum.  ⎕ 1 

4. Ferðast eingöngu með aðstoð. annarra    ⎕ 0 

5. Ferðast alls ekki um.       ⎕ 0 
 

G.  Ábyrgð á eigin lyfjatöku 
 

1. Get tekið lyfin mín í réttum skömmtum og á réttum tímum.  ⎕ 1 

2. Tek lyfin ef þau eru tekin til fyrirfram í réttum skömmtum.  ⎕ 0  

3. Er ekki fær um að taka til eigin lyf.     ⎕ 0 
 

H.  Geta til að sjá um fjármál 
 

1. Sé um fjármál án aðstoðar (t.d. borgar reikninga, fer í bankann). ⎕ 1 
2. Sé um dagleg útgjöld en þarf aðstoð við bankamál  
 og stærri færslur.        ⎕ 1 

3. Get ekki séð um fjármál.      ⎕ 0 
 

 
* Liðir sem merktir eru með * eru felldir út við mat á færni karlmanna. 

Stigagjöf er miðuð við frammistöðu á hverju sviði og fyrir konur er hún frá 0 = „þarf mikla aðstoð“  
til 8 = „sjálfbjarga“ en fyrir karlmenn er hæsta stigagjöf 5 = „sjálfbjarga“. 
 
 
 
Heildarstig ___________  Rannsakandi___________________________ 
 
  
Þýðendur: Arndís Valgarðsdóttir og Sunna M. Magnúsdóttir (2010). 
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Scheier, M.F., Carver, C.S. og Bridges M.W. (1994). Distinguishing optimism from 
neuroticism (and train anxiety, self-mastery, and self esteem): A reevaluation of the 
Life Orientation Test. Journal of Personality and Social Psychology, 6, 1063-1078. 
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Lífsafstöðuprófið 
 (Life orientation test-R) 

 

Sjálfsmat 
 

Merktu við hversu ósammála eða sammála þú ert eftirfarandi fullyrðingum með því að 
drag hring um viðeigandi númer. 
 

       Mjög    Ósammála    Hlutlaus    Sammála    Mjög 
             ósammála             sammála  

1. Á óvissu tímum á ég alltaf 
von á hinu besta. 

 
 0   1 2    3 4 

2. Ef eitthvað getur farið 
úrskeiðis hjá mér þá mun 
það gerast. 

 

 0   1 2    3 4 

3. Ég er alltaf bjartsýn/n á 
framtíð mína. 

 

 0   1 2    3 4 

4. Ég á sjaldan von á því að 
hlutirnir gangi mér í hag. 

 

 0   1 2    3 4 

5. Ég á sjaldan von á því að 
góðir hlutir hendi mig. 

 

 0   1 2    3 4 

6. Almennt á ég von á því að 
góðir hlutir hendi mig 
frekar en slæmir. 

 

 0   1 2    3 4 

 
 
 
 

 
 
Heildarstig _________                                     Rannsakandi  _______________________  
 
 
Þýðendur: Daníel Þ. Ólason, Herdís Finnbogadóttir og Margrét A. Hauksdóttir (2004). 
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  Lífsgæðamatskvarði-QOL 

(Alzheimerssjúklingar) 
Leiðbeiningar fyrir spyrjendur 

Listinn er settur upp í formi viðtals við einstaklinga með heilabilun og fylgja skal eftirfarandi 
leiðbeiningum. 
 
Afhendið viðmælanda listann svo hann geti fylgst með um leið og spurt er (spyrjandi skal 
fylgja vandlega orðalagi feitletraðra fyrirmæla):   
 
Mig langar að spyrja þig nokkurra spurninga um lífsgæði þín og biðja þig að meta 
mismunandi liði þeirra með orðunum: slæmt, sæmilegt, gott eða mjög gott. 
 
Bentu á orðið (slæmt, sæmilegt, gott eða mjög gott) á listanum um leið og þú segir það. 
 
Þegar þú hugsar um líf þitt þá skiptist það í mismunandi svið eins og heilsufar, þrek 
þitt, fjölskyldulíf, fjárhagsmál og fleira. Ég ætla að biðja þig að meta hvert svið fyrir 
sig. Okkur langar að vita hvernig þér líður gagnvart hverju þessara sviða.  
 
Ef þú skilur ekki merkingu spurninganna, er þér velkomið að spyrja. Ef þér finnst erfitt 
að meta eitthvert sviðanna skaltu svara eins og þér finnst komast næst því. 
 
Venjulega fer það ekki á milli mála hvort viðmælandi skilur spurningarnar og flestir sem geta 
átt samskipti og svarað einföldum spurningum skilja mælieiningarnar. Ef viðmælandi svarar 
öllum spurningum á sama hátt eða segir eitthvað sem gefur í skyn að hann skilji ekki, er 
spyrjandi hvattur til að útskýra spurninguna. Viðmælandi má þó ekki undir neinum 
kringumstæðum stinga upp á tilteknu svari. Benda skal á svarmöguleikana fjóra og 
viðmælandi ætti að velja einhvern þeirra.  
 
Ef viðmælanda getur ómögulega valið svar við tilteknu sviði á að geta þess í athugasemd. Ef 
viðmælandi skilur ekki eða getur ekki svarað tveimur eða fleiri atriðum má hætta prófinu og 
geta þess í athugasemdum. 
 
Óskaðu eftir því að viðmælandi þinn dragi hring um svarið þegar þú hefur lesið 
spurningarnar. Ef hann á erfitt með að draga hring um svarið getur þú beðið hann að benda 
á svarið eða segja það upphátt og þú getur dregið hring um það fyrir hann. Þú skalt láta 
viðmælanda þinn halda sínu eintaki af listanum og fylgjast með þegar þú lest hvert atriði fyrir 
sig. 
 
1. Til að byrja með, hvernig finnst þér líkamleg heilsa þín vera? Myndirðu  
    segja að hún væri slæm, sæmileg, góð eða mjög góð? Dragðu hring um það  
    orð sem þér finnst lýsa best líkamlegu heilsufari þínu þessa stundina. 
 
2. Hvað finnst þér um þrekið þitt? Finnst þér það vera slæmt, sæmilegt, gott eða  
    mjög gott? Ef viðmælandi segir að sumir dagar séu betri en aðrir biddu hann að  
    meta hvernig honum hefur liðið að jafnaði upp á síðkastið. 
 
3. Hvernig hefur skap þitt verið upp á síðkastið? Hefurðu verið í góðu skapi  
    eða hefurðu verið niðurdregin/n? Myndirðu meta skaplyndi þitt sem slæmt,  
    sæmilegt, gott eða mjög gott? 
 
4. Hvað með búsetuaðstæður þínar? Hvað finnst þér um staðinn þar sem þú  
    býrð þessa stundina? Myndirðu meta hann sem slæman, sæmilegan, góðan  
    eða mjög góðan? 
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5. Hvað um minni þitt? Myndirðu segja að það sé slæmt, sæmilegt, gott eða  
    mjög gott? 
 
6. Hvað um fjölskyldu þína og sambandi þitt við fjölskyldumeðlimi? Myndirðu  
    lýsa því sem slæmu, sæmilegu, góðu eða mjög góðu? Ef viðmælandi segist  
    ekki eiga neina fjölskyldu, spurðu þá um bræður, systur, börn, frænkur og frændur. 
 
7. Hvað finnst þér um hjónaband þitt? Hvernig er samband þitt við (nafn  
    maka)? Finnst þér það vera slæmt, sæmilegt, gott eða mjög gott? Sumir  
    viðmælendur eru einhleypir, ekklar, ekkjur eða fráskildir. Þegar þannig er háttað  
    spurðu þá hvað þeim finnst um um manneskjuna sem þeir eiga nánustu  
    samskiptin við, hvort sem það er fjölskyldumeðlimur eða vinur. Ef þetta er  
    ummönnunaraðili innan fjölskyldunnar, spurðu um sambandið við þessa  
    manneskju. Ef enginn við hæfi er til staðar eða viðmælandi er óviss, merktu við að  
    atriðið vanti. Ef viðmælandi metur samband við einhvern annan en maka sinn,  
    taktu það fram og skráðu sambandið í athugasemdir. 
 
8. Hvernig myndir þú lýsa núverandi sambandi þínu við vini þína? Myndirðu  
    lýsa því sem slæmu, sæmilegu, góðu eða mjög góðu?  Ef svarið er að hann  
    eigi enga vini eða að þeir séu allir dánir, spurðu nánar. Er einhver fyrir utan  
    fjölskylduna sem þú hefur ánægju af samvistum við? Myndirðu kalla hann  
    vin? Ef svarið er enn að hann eigi enga vini, skaltu spyrja hvað honum finnist  
    um það að eiga ekki vini? - slæmt, sæmilegt, gott eða mjög gott? 
 
9. Hvað finnst þér um sjálfa/n þig - þegar þú hugsar um þig í heild og einstaka þætti     
    þína.  Myndi lýsingin vera: slæm, sæmileg, góð eða mjög góð? 
 
10. Hvað finnst þér um getu þína til að sjá um t.d. störf innan heimilisins og annað  
      sem þú þarft að gera? Myndirðu lýsa henni sem slæmri, sæmilegri, góðri eða mjög  
      góðri? 
 
11. Hvað um getu þína til að gera skemmtilega hluti sem þú hefur ánægju af?  
      Myndirðu segja að hún væri slæm, sæmileg, góð eða mjög góð? 
 
12. Hvernig finnst þér núverandi staða þín vera í sambandi við peninga? Staða þín     
      gagnvart fjármálum? Myndirðu segja að hún væri slæm, sæmileg, góð eða mjög  
      góð? Ef viðmælandi hikar, útskýrðu að þú sért ekki að spyrja um hver staðan er í    
      upphæðum heldur hvernig líðanin er gagnvart fjármálum. 
 
13. Hvernig myndirðu lýsa lífi þínu í það heila? Hvernig líður þér ef þú hugsar  
      um líf þitt og alla þætti þess sem eina heild? Myndirðu segja að það væri  
      slæmt, sæmilegt, gott eða mjög gott? 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
Logsdon, R. G., Gibbons, L. E., McCurry, S. M. og Teri, L. (1999). Quality of life in 

Alzheimer´s disease: Patient and caregiver reports. Journal of Mental Health and 
Aging, 5(1), 21-32. 

 
 



  

 
 

104 
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Lífsgæðamatskvarði 
(Quality of life-AD) 

Spurningalisti fyrir sjúklinga 
 

 

Spyrjandi leiðbeinir samkvæmt meðfylgjandi fyrirmælum. 
 
Dragið hring um svörin.      1        2    3      4 
1.   Líkamleg heilsa Slæm Sæmileg Góð Mjög góð 

2.   Þrek Slæmt Sæmilegt Gott Mjög gott 

3.   Líðan Slæm Sæmileg Góð Mjög góð 

4.   Búsetuaðstæður  Slæmar Sæmilegar Góðar Mjög góðar 

5.   Minni Slæmt Sæmilegt Gott Mjög gott 

6.   Fjölskylda Slæmt Sæmilegt Gott Mjög gott 

7.   Hjónaband  Slæmt Sæmilegt Gott Mjög gott 

8.   Vinir Slæmt Sæmilegt Gott Mjög gott 

9. Hvernig upplifir þú                    
    sjálfsmynd þína? 

Slæma Sæmilega Góða Mjög góða 

10. Geta til að sinna   
      heimilisverkum. 

Slæm Sæmileg Góð Mjög góð 

11. Geta til að gera eitthvað                    
      sér til skemmtunar 

Slæm Sæmileg Góð Mjög góð 

12. Fjármál Slæm Sæmileg Góð Mjög góð 

13. Hvernig upplifir þú líf þitt?                 
       

Slæma Sæmilega Góða Mjög góða 

 
Athugasemdir: 
 
 
 
 
 
 
Heildarstig _________                                          Rannsakandi  _______________________  

 

Höfundar: Logsdon, Gibbons, McCurry og Teri (1999). 

Þýðendur: Arndís Valgarðsdóttir og Erla S. Grétarsdóttir (2010). 



Þátttakendanúmer     Uppröðun lista   Dagsetning  
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Streitumæling fyrir aðstandendur 
(Relative Stress Scale) 

Svarmöguleikar:     0 = aldrei / ekkert,     1 = sjaldan / lítið,     2 = af og til / miðlungs,      
3 = oft / nokkuð mikið,     4 = alltaf / mjög mikið.  

                 0      1     2     3      4 

1. Finnst þér stundum eins og þú ráðir ekki lengur við aðstæðurnar? ..... ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

2. Finnst þér stundum eins og þú hafir þörf fyrir hvíld? ..... ..... ..... ..... .  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

3. Verður þú stundum döpur/dapur yfir aðstæðum þínum? ..... ..... ..... ..  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

4. Hefur þín eigin heilsa beðið hnekki? ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

5. Hræðist þú að sá sem þú annast geti orðið fyrir slysi? ..... ..... ..... .....   ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

6. Finnst þér stundum eins og vandamál þín taki engan enda? ..... ..... ..  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

7. Reynist þér erfitt að komast burt í frí? ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..... .....   ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

8. Hefur félagslíf þitt breyst mikið? ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..... ..  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

9. Hve mikið hefur heimilishaldið breyst vegna_____________?..... .....  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

10. Hefur þú orðið fyrir svefntruflunum vegna ____________ ? ..... .....  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

11. Finnst þér lífskjör þín hafa dalað vegna ____________? ..... ..... .....   ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

12. Ferð þú stundum hjá þér vegna ____________? ..... ..... ..... ..... .....   ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

13. Er þér ómögulegt að taka á móti gestum vegna ____________? ....   ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

14. Verður þú stundum reið/ur vegna ____________?..... ..... ..... ..... ...  ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 

15. Verður þú stundum pirruð/pirraður þegar þú ert með __________?   ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ ⎕ 
 

Heildarstig ___________           Rannsakandi __________________________ 

Heildarskor (minnst = 0,  mest = 60). 

Þýðendur: Berglind Magnúsdóttir og Hanna Lára Steinsson. 



Viðauki 2 
 
Númer þátttakanda                Dagsetning   
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Bakgrunnsbreytur fyrir sjúklinga  
í rannsókn á upplifun einstaklinga  

sem greinst hafa með Alzheimerssjúkdóm 
 

 
Kyn: 
Karl ⎕ 
Kona ⎕ 
 
Fæðingarár: ___________  
 
Hjúskaparstaða: 
Gift(ur) ⎕ 
Í sambúð ⎕ 
Ekkja/ekkill ⎕ 
Fráskilin/n ⎕ 
Einhleyp/ur ⎕ 
 
Fjöldi heimilismanna: ___________ 
 
 
 
 
 

 
Tengsl við aðstandanda:  
Maki    ⎕ 
Barn    ⎕ 
Annað   ⎕ 

 
Stundar vinnu: 
Já ⎕ 
Nei ⎕ 
 
Menntun: 
Gagnfræðapróf ⎕ 
Iðnskólapróf  ⎕ 
Stúdentspróf  ⎕ 
Háskólapróf  ⎕ 
Annað   ⎕ 
 
 

 
  
Athugasemdir:  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



Viðauki 3 
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Kynningabréf fyrir sjúklinga vegna þátttöku  
í vísindarannsókn 

á upplifun á Alzheimerssjúkdómi 

  
Ágæti viðtakandi           Reykjavík, 2012      
 

Þér er boðið að taka þátt í rannsókn sem Landspítali og Háskóli Íslands standa að saman. 
Rannsóknin mun skoða upplifun fólks sem hefur nýlega verið greint með Alzheimers-
sjúkdóm. Hér fyrir neðan eru upplýsingar um rannsóknina og er mikilvægt að gefa sér nægan 
tíma til að lesa þær yfir.   
 

Tilgangur rannsóknarinnar: 
Þessi rannsókn metur upplifun þeirra sem nýlega hafa greinst með Alzheimerssjúkdóm á 
víðtækan hátt út frá sjónarhorni sjúklinganna sjálfra. Í rannsóknum á sjúkdómnum hefur 
tíðkast að afla upplýsinga frá aðstandendum sjúklinga eða fagaðilum sem koma að umönnun 
og því hefur verið skortur á upplýsingum sem koma beint frá sjúklingunum sjálfum og er það 
mjög miður að raddir þeirra fái ekki að heyrast. Til þess að auka skilning á sjúkdómnum og 
til að hægt sé að bæta þjónustu og meðferð við þennan sjúklingahóp er því mikilvægt að 
heyra beint frá sjúklingunum sjálfum um upplifun þeirra af því að greinast með sjúkdóminn. 
  
Þátttakendur í rannsókninni: 
Við bjóðum 50 einstaklingum sem nýlega hafa fengið greiningu á Alzheimerssjúkdómi að 
taka þátt í rannsókninni og einnig munum við bjóða nánasta aðstandanda þeirra að taka þátt. 
Upplýsingar um greiningu eru fengnar úr sjúkraskrám minnismóttöku LSH á Landakoti. 
Miðað er við að þrír mánuðir eða meira séu liðnir frá því að formleg greining var tilkynnt 
þátttakendum og aðstandendum þeirra. Að auki verður leitað til 50 einstaklinga sem ekki hafa 
greinst með sjúkdóminn, búa á heimilum sínum og eru á svipuðum aldri og hópurinn með 
sjúkdómsgreiningu. 
 

Hvað felst í þátttöku? 
Þú og nánasti aðstandandi þinn verðið beðin að hitta rannsakanda í a.m.k. eitt skipti og verður 
staðsetning viðtalsins þar sem ykkur hentar. Í viðtalstímanum biðjum við þig að svara 
nokkrum stuttum spurningalistum sem meta líðan þína, hugsanir og hegðun eftir að þú fékkst 
greiningu á Minnismóttöku Landakots. Þessir spurningalistar meta þær aðferðir sem fólk 
notar þegar það mætir erfiðleikum í lífinu, sinnuleysi, depurð, kvíða, innsæi, lífsgæði og 
athafnir daglegs lífs. Við munum einnig biðja aðstandanda þinn að svara spurningalistum þar 
sem hann metur líðan og lífsgæði þín en einnig biðjum við hann að meta sína eigin líðan með  
spurningalistum. Þetta eru allt stuttar spurningar þar sem aðeins þarf að merkja við á kvarða 
en ekki að skrifa niður svar við spurningunum. Í viðtalinu biðjum við þig og aðstandanda 
þinn líka um að svara nokkrum spurningum sem lúta að sjúkdómsgreiningu og áhrifum 
hennar á líf þitt. Viðtalstíminn mun vara í um tvær klukkustundir og það er undir ykkur 
komið hvort þið viljið ljúka því öllu í einu viðtali eða hitta rannsakanda oftar. 
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Áhætta og ávinningur af þátttöku: 
Ávinningur felst í því að koma sjónarhorni sjúklinga á framfæri í stað þess að reiða sig á 
milligöngumann og þannig auka skilning á sjúkdómnum. Niðurstöður rannsóknar munu því 
vonandi skila sér í bættri þjónustu og meðferð hér á landi, þar á meðal fyrir þátttakendur 
rannsóknarinnar. Lítil áhætta er fyrir sjúklinga sem taka þátt í rannsókninni og væri þá helst 
falin í mögulegri vanlíðan þátttakenda þegar þeir tjá sig um tilfinningalega erfiða reynslu. Ef 
svo ólíklega vildi til að þátttakendur sýni einkenni vanlíðunar eftir viðtal geta þeir haft 
samband við hjúkrunarfræðinga á minnismóttöku LSH á Landakoti. 
 

Réttur til að hafna og hætta þátttöku: 
Þér ber engin skylda til að taka þátt í þessari rannsókn og það er alfarið þín ákvörðun hvort 
þú kýst að taka þátt. Þú getur hætt þátttöku hvenær sem er án eftirmála og það hefur ekki 
áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem þú eða aðstandendur þínir fá á LSH. Ef þú ákveður að taka 
þátt í rannsókninni getur þú samt sem áður neitað að svara einstökum spurningum eða að 
ræða einstök efnisatriði. Ef þú ákveður að taka þátt verður þú beðin/n að undirrita dagsetta 
yfirlýsingu um samþykki og færð afhent afrit af henni. 
 

Rannsóknin hefur fengið samþykki Siðanefndar LSH og hefur verið tilkynnt til 
Persónuverndar. Öll gögnin verða varðveitt sem trúnaðarmál og einungis rannsakendur hafa 
aðgang að þeim. 
 

Frekari upplýsingar  
Ef eitthvað er óljóst eða þú óskir eftir frekari upplýsingum um þessa rannsókn má hafa 
samband við eftirtalda aðila og munu þeir fúslega svara spurningum þínum. 
 
 

Ábyrgðarmaður rannsóknar:  
Erla S. Grétarsdóttir  
Öldrunarsálfræðingur Ph.D. 
Landspítali Háskólasjúkrahús  
sími: 543 4040 
netfang: erlasgr@landspitali.is 
 

Aðrir rannsakendur:  
Jón Snædal, 
Yfirlæknir á öldrunarlækningadeild  
Landspítali háskólasjúkrahús - Landakot.  
netfang: jsn@landspitali.is 
 

Kristín Hannesdóttir 
Taugasálfræðingur Ph.D. 
netfang: khannesd@landspitali.is. 
 
 

Bestu þakkir fyrir þátttökuna. 

 
 
Daníel Ólason 
Dósent við sálfræðideild Háskóla Íslands, 
netfang: dto@hi.is 
 

Arndís Valgarðsdóttir 
Meistaranemi í sálfræði við HÍ.  
netfang: arv2@hi.is 
 

 




