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Útdráttur 

Bakgrunnur: Erlendar rannsóknir sýna að svefntruflanir og breytt 

svefnhegðun er algeng hjá einstaklingum með Alzheimers-sjúkdóm. Makar 

og aðrir umönnunaraðilar Alzheimers-sjúkra upplifa álag og erfiðleika tengt  

svefntruflunum þeirra síðarnefndu. Hérlendis  hefur ekki áður verið gerð 

rannsókn á svefnbreytingum Alzheimers-sjúkra sem búa utan stofnana. 

Tilgangur: Að afla upplýsinga hjá mökum um svefnbreytingar hjá 

heimabúandi einstaklingum með Alzheimers-sjúkdóminn og hvaða úræðum 

og meðferð er beitt. Einnig hvort makarnir hafi fengið upplýsingar um slíkar 

svefnbreytingar, hvort þær valdi þeim álagi og hvort þeir telji sig þurfa meiri 

fræðslu og stuðning vegna þeirra. Að auki að kanna hvort munur væri milli 

kynja á notkun úrræða og þörf fyrir fræðslu.  

Aðferðafræði: Rannsóknin var lýsandi þversniðskönnun. Þátttakendur voru 

65 makar fólks með Alzheimers-sjúkdóm sem bjuggu á eigin heimili. 

Gagnaöflun fór fram frá janúar til marsloka 2014. 

Niðurstöður: Þriðji hver maki taldi  svefnvandamál vera til staðar. 

Algengustu svefnbreytingar voru að þeir Alzheimers-sjúku svæfu meira á 

hverjum sólarhring (60%) og að svefnvenjur þeirra væru óreglulegri (46%). 

Ríflega þriðjungur þátttakenda taldi að nætursvefn þeirra sjálfra yrði fyrir 

röskun a.m.k. fjórar nætur í viku vegna atferlis/svefntruflana makans og 35% 

þátttakenda taldi að svefntruflanir eða svefnvandmál maka þeirra yllu þeim 

oft álagi eða miklum erfiðleikum. Algengasta úrræðið var lyfjagjöf. Einungis 

17% þátttakenda taldi sig þurfa meiri aðstoð og stuðning vegna svefntruflana 

maka síns. Meirihluti þátttakenda (71%) sagðist ekki hafa fengið upplýsingar 

um svefntruflanir tengdar Alzheimers-sjúkdómnum en  tæplega helmingur 

vildi meiri fræðslu og upplýsingar um svefntruflanir og möguleg úrræði.  

Ekki kom fram kynjamunur á notkun úrræða eða ósk um frekari fræðslu. 

Ályktanir: Niðurstöður rannsóknarinnar eru sambærilegar niðurstöðum 

erlendra rannsókna og sýna að svefnvandamál Alzheimers-sjúkra á Íslandi, 

sem búa heima, eru algeng. Þau reynast mökum þeirra oft erfið og algengasta 

úrræðið er lyfjagjöf. Fræðslu og miðlun upplýsinga til maka um 

svefntruflanir og möguleg úrræði virðist ábótavant. Einnig mætti efla 



 

stuðning við maka sem tekur mið af sértækum þörfum þeirra og hinna 

Alzheimers-sjúku. 

 

Lykilhugtök: Alzheimers-sjúkdómur, heilabilun, svefntruflanir, úrræði við 

svefntruflunum, umönnunaraðilar. 

 

  



 

Abstract 

Background: Research has shown that sleep disturbance and altered sleep 

behaviour is common among individuals with Alzheimer‘s disease. 

Caregivers of Alzheimer´s sufferers experience stress and difficulties 

associated with the sleep disturbances. Research is lacking in Iceland on 

sleep changes in non-institutionalised people with Alzheimer‘s. 

Purpose: To gather information from spouses about sleep change in people 

with Alzheimer´s living at home, applied resources and treatment. Moreover, 

whether spouses have received information about sleep changes, experience 

stress or feel they need more education and support.  Furthermore, to 

examine sex difference in the use of resources and need for education. 

Methods: This study was a descriptive cross-sectional survey. Participants 

were 65 spouses of people with Alzheimer´s disease living at home. The data 

was collected between January and the end of March 2014.  

Results: Every third spouse reported sleep problems. Most Alzheimer´s 

sufferers slept more daily (60%) and their sleep habits were more irregular 

(46%). Over third of the participants reported disturbed sleep at least four 

nights per week due to behaviour/sleep disturbance of the spouse and 35% 

believed their spouses sleep disturbance often/always caused them stress or 

much/great difficulty.  The most common treatment is medication. Only 17% 

of the participants felt they needed more assistance and support. The majority 

of participants (71%) said they had not received information about sleep 

disturbance associated with the Alzheimer´s disease and almost half wanted 

more education and information on sleep disturbance and available resources. 

There was no sex difference in utilization of resources or request for further 

education. 

Conclusions:  The results show that sleep problems of Alzheimer´s sufferers 

in Iceland, living at home, are common and on par with reported results from 

other countries.  These problems are taxing for the spouses and usually 

treated with medication. Spouses do not seem to receive adequate 

information or education about the sleep problems. Individualised support for 

the spouses as well as the Alzheimer´s sufferers could be strengthened. 

 

Key words: Alzheimer‘s-disease, dementia, sleep disturbance, intervention 

for sleep disturbance, caregivers.  
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Þakkir 

Leiðbeinendum mínum færi ég bestu þakkir fyrir faglega leiðsögn, hvatningu 

og góða samvinnu. Foreldrum mínum þakka ég margvíslega aðstoð á 

námstímanum. Amma mín og afi fá innilegar þakkir fyrir ljúfar stundir og 

góðan kaffisopa, hvenær sem ég þurfti á að halda. 

Samstarfsaðilar og þátttakendur fá kærar þakkir fyrir þeirra framlag og 

Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga fær þakkir fyrir veittan styrk úr 

Vísindasjóði. Öðrum sem lögðu hönd á plóginn færi ég einnig mínar bestu 

þakkir. 
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Inngangur  

Heilabilun (e. dementia) er sjúkdómur sem hefur áhrif á minni, hugsun, 

hegðun og sjálfsbjargargetu. Áætlað er að í dag séu yfir 47 milljónir manna í 

heiminum með heilabilun og sú tala mun líklega tvöfaldast á næstu 15-20 

árum (World Health Organization, WHO, 2015). Alzheimers-sjúkdómurinn 

er algengasta gerð heilabilunar og veldur um 60-80% heilabilunartilfella 

(Alzheimers Disease International, 2014; Lyketsos o.fl., 2000; WHO, 2015). 

Orsakir og meinafræði sjúkdómsins eru ekki að fullu þekkt né skilin, en 

sjúkdómurinn veldur skemmdum og dauða taugafrumna í heila (Hooyman og 

Kiyak, 2011). Fyrstu einkenni sjúkdómsins eru yfirleitt minnisskerðing en 

samfara auknum taugaskemmdum koma fram fleiri einkenni svo sem vaxandi 

vitræn skerðing, aukið verkstol, minnkandi dómgreind og þverrandi 

sjálfsbjargargeta (Alzheimer´s Association, e.d.-a; Osborn og Saunders, 

2010). 

Alzheimers-sjúkdómurinn hefur ýmsar birtingarmyndir og meðal þeirra 

eru breytingar á svefnmynstri. Breytingarnar geta komið fram sem minni 

svefngæði, léttari, sundurslitinn og rofinn svefn, minni heildarsvefn og 

breytingar á heilastarfsemi í svefni sem koma fram á heilalínuritum. 

Svefnbreytingarnar leiða gjarnan til mikillar dagsyfju, daglúra, svefnleysis og 

ráps á nóttunni ásamt því að auka vitræna skerðingu og óáttun. Truflanir á 

svefnmynstri koma oft fram snemma í sjúkdómsferlinu en tíðni og alvarleiki 

þeirra eykst gjarnan eftir því sem sjúkdómnum vindur fram (Crowley, 2011). 

Orsakir svefntruflana í Alzheimers-sjúkdómnum eru taldar vera fjölþátta. 

Hrörnun í taugabrautum sem stjórna dægurtakti, breytingar í uppbyggingu 

svefnsins ásamt samspili líkamlegra og geðrænna kvilla leiða til 

svefntruflana. Svefntruflanir og ófullnægjandi svefn geta haft neikvæð áhrif á 

minni og  vitræna getu. Nýlegar rannsóknir á svefneinkennum og  tengslum 

þeirra við vitræna getu hafa varpað ljósi á sterk tengsl svefns og vitrænnar 

færni (Musiek, 2015; Peter-Derex, Yammine, Bastuji og Croisile, 2014). 

Svefntruflanir eru meðal algengustu atferlistruflana hjá Alzheimers-sjúkum 

og tíðni alvarlegra svefntruflana hefur mælst frá 25-50% (David o.fl., 2010).  
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Bæði huglægar og hlutlægar mælingar á svefni hafa sýnt að svefn fólks 

breytist með hækkandi aldri (Roepke og Ancoli-Israeli, 2010; Wolkove, 

Elkholy, Baltzan og Palayew, 2007). Algengar aldurstengdar breytingar á 

svefni eru styttri heildarsvefntími, lakari svefnnýting, minni djúpsvefn og að 

vakna oftar upp af svefni um nætur (National Sleep Foundation, e.d.-a; 

Ohayon, Carskadon, Guilleminault og Vitiello, 2004). Svefnbreytingar 

samfara hækkandi aldri má greina á heilalínuritum sem styttri svefnferla, 

minna hlutfall djúpsvefns og hærra hlutfall léttari svefns. Taktur svefns og 

vöku breytist, tilhneiging verður til að fara fyrr að sofa og vakna fyrr og 

dagsyfja og daglúrar verða algengari (Crowley, 2011). 

Flestar samanburðarrannsóknir sýna meiri svefnbreytingar og lakari 

svefngæði hjá Alzheimers-sjúkum en öldruðum án heilabilunar (Bonanni 

o.fl., 2005; Emek-Savas, Baklan og Yener, 2014; Peter-Derex o.fl., 2014) en 

niðurstöður rannsóknanna eru þó ekki í öllu samhljóma um helstu einkenni 

svefnbreytinganna. Greining og mæling á svefni og svefntruflunum 

heilabilaðra er ekki auðveld og byggir oft á frásögn umönnunaraðila 

(Lyketsos o.fl., 2011). 

Umönnunaraðilar heilabilaðra, sem hafa verið kallaðir „hinir gleymdu 

sjúklingar“ eiga á hættu að glíma við margskonar afleiðingar svefntruflana, 

til viðbótar við álag, vinnu og erfiðleika tengda umönnuninni (McCurry, 

Gibbons, Logsdon, Vitiello og Teri, 2009). Svefntruflanir eru algengar meðal 

umönnunaraðila einstaklinga með heilabilun, þversniðsrannsóknir hafa sýnt 

að um tveir af hverjum þremur umönnunaraðilum heilabilaðra glíma við 

svefntruflanir (Creese, Bédard, Brazil og Chambers, 2008; McCurry, Pike, 

Vitiello, Logsdon og Teri, 2008; McCurry, Logsdon, Teri og Vitiello, 2007). 

Líklegt er að langvarandi streita, heilsufarsvandamál og óregla á svefnvenjum 

tengd atferli þeirra sem eru með heilabilun, orsaki og viðhaldi 

svefntruflununum (McCurry o.fl., 2007; McCurry, Vitiello, Gibbons, 

Logsdon og Teri, 2006). Þættir sem stuðla að auknum svefntruflunum 

makanna eru m.a. alvarleiki heilabilunarinnar og upplifuð umönnunarbyrði 

(Creese o.fl., 2008; McKibbin o.fl., 2005). Meðal álagsvaldandi þátta er 

truflun á  nætursvefni. Að vera vakinn upp af næturblundi, jafnvel nokkrum 

sinnum á nóttu, veldur fólki óþægindum og makar og aðrir aðstandendur hafa 

lýst því sem miklu álagi (McCurry o.fl., 1999). 

Heilabilun skerðir möguleika fólks til að lifa sjálfstæðu lífi, dregur úr 

lífsgæðum og getur valdið bæði þeim sem veikjast og aðstandendum þeirra 
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miklum erfiðleikum og þjáningum. Þeir aðilar og stofnanir sem koma að 

þjónustu við einstaklinga með Alzheimer og aðstandendur þeirra þurfa að 

leggja áherslu á að veita umönnunaraðilum fræðslu um sjúkdóminn til að 

auka skilning á eðli hans og einkennum og hvernig einkenni þeirra veiku geta 

breyst með framgangi sjúkdómsins. Mikilvægt er að undirbúa aðstandendur 

undir þessar breytingar og sveiflur sem kunna að verða á þörfum hins veika 

þannig að aðstandendur séu betur í stakk búnir að takast á við 

umönnunarhlutverkið og það verði síður yfirþyrmandi (Austrom o.fl., 2014). 

Fræðsla og stuðningur við aðstandendur ætti að miða að því að auka og bæta 

þekkingu og færni þeirra til að sinna umönnuninni og draga úr upplifaðri 

byrði, streitu og vanlíðan (Garcés, Carretero, Ródenas og Alemán, 2010). 

Rannsókn á svefnbreytingum hjá Alzheimers-sjúkum sem búa utan 

stofnana og upplifun maka þeirra hefur ekki verið gerð áður hér á landi. 

Upplýsingar og greining á einkennum svefnbreytinganna, ásamt  upplifun 

makanna, má nýta í fræðslu  fyrir fagfólk og aðstandendur. Niðurstöður 

rannsóknarinnar geta einnig nýst sem grunnur að frekari rannsóknum á þessu 

sviði. 

Tilgangur rannsóknar 

Tilgangur rannsóknarinnar var að afla upplýsinga um svefnbreytingar hjá 

einstaklingum með Alzheimers-sjúkdóminn, sem búa heima og hvaða 

úrræðum og meðferð er beitt gegn svefntruflunum og svefnvandamálum að 

mati maka þeirra. Einnig hvort makar þessara einstaklinga hafi fengið 

upplýsingar um slíkar svefnbreytingar, hvort þær valdi þeim álagi eða 

erfiðleikum og hvort makarnir telji sig þurfa meiri fræðslu og stuðning. Auk 

þess að skoða hvort munur væri milli kynja á notkun úrræða og óskum um 

frekari fræðslu. 

Rannsóknarspurningar og rannsóknartilgátur 

Rannsóknarspurningar voru: 

• Hversu algengar og/eða erfiðar eru svefntruflanir hjá einstaklingum 

með Alzheimers-sjúkdóm að mati maka þeirra og hvernig lýsa þær 

sér?  
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• Hvaða úrræðum og meðferð er beitt við slíkum vandamálum?  

• Hafa makarnir fengið upplýsingar um svefntruflanir og úrræði við 

þeim og hvar þá?  

• Telja makarnir sig þurfa frekari fræðslu og stuðning til að takast á við 

svefnvandamál?  

• Er munur milli kynja á notkun úrræða og óskum um frekari fræðslu? 

 

Settar voru fram eftirfarandi rannsóknartilgátur:  

• Svefntruflanir Alzheimers-sjúkra eru algeng og erfið vandamál að mati 

maka. 

• Makar hafa fengið litla fræðslu um svefntruflanir og möguleg úrræði 

og eina úrræðið/meðferðin er lyfjagjöf. 

 

 Rannsóknaraðferð 

Gerð var lýsandi þversniðskönnun meðal einstaklinga sem búa með 

Alzheimers-sjúkum maka og nýta sér dagþjónustu, heimahjúkrun eða 

þjónustu Minnismóttökunnar. Spurningalisti var saminn sérstaklega fyrir 

þessa rannsókn og hann sendur eða afhentur mögulegum þátttakendum fyrir 

milligöngu samstarfsaðila, án nokkurra kvaða fyrir svarendur. 

Meginhugtök 

Meginhugtök rannsóknarinnar eru heilabilun, Alzheimers-sjúkdómur, 

svefntruflanir, úrræði við svefntruflunum og umönnunaraðilar. 

1) Heilabilun (e. dementia) er samheiti yfir það ástand þegar vitræn 

skerðing er orðin það mikil að einstaklingur getur ekki séð um sig sjálfur og 

félagsleg færni er skert (Alzheimer´s Association, e.d.-b; Björn Einarsson, 

2007).  Heilabilun er greind þegar vitræn og taugasálfræðileg einkenni eru til 

staðar sem skerða getu einstaklinga til að framkvæma athafnir daglegs lífs og 

ljóst er að skerðing hefur orðið á þeirra fyrra ástandi og færni. Einkennin og 

skerðingin verða ekki skýrð með geðsjúkdómum (McKhann o.fl., 2011). 

Heilabilun eða vitglöp er áunnið ástand sem einkennist af skertu minni og 
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skertri greind, er oftast ólæknandi og algengast hjá öldruðum (Íslenska 

alfræðiorðabókin, 1990).  

2) Alzheimers-sjúkdómur er taugahrörnunarsjúkdómur og algengasta 

orsök heilabilunar. Einkenni hans eru væg í byrjun en versna nokkuð jafnt og 

þétt. Helstu einkenni eru minnisskerðing, málstol og verkstol ásamt 

skerðingu á sjónúrvinnslu, rýmdarskynjun, óhlutbundinni hugsun, dómgreind 

og innsæi. Algengt er að sjúkdómnum fylgi einnig  geðræn einkenni og 

breytingar á hegðun  (Alzheimer´s Association, e.d.-a; Björn Einarsson, 

2007). Alzheimers-sjúkdómur hefur sömu greiningarmerki og heilabilun 

almennt en að auki þarf sjúkdómurinn að hafa komið fram smám saman (ekki 

skyndilega), fela í sér skýr merki um versnun á vitrænni færni sem oftast 

birtist fyrst sem minniskerðing en getur líka birst sem truflun á máli, 

sjónrænni skynjun eða rökhugsun og dómgreind (McKhann o.fl., 2011). 

3) Svefntruflanir  eru samheiti yfir margskonar kvilla, ástand eða 

afleiðingar aðstæðna eða sjúkdóma sem valda því að fólk nær ekki eðlilegum 

og góðum svefni. Svefnskortur getur verið tímabundið ástand eða 

langvarandi og hefur áhrif á virkni, afköst og lífsgæði fólks. Til eru margar 

sértækar svefntruflanir en flestar einkennast af einhverju eftirfarandi: Óhófleg 

dagsyfja; erfiðleikar við að sofna eða ná samfelldum svefni; óeðlilegar 

hreyfingar, hegðun eða tilfinning í svefni (National Sleep Foundation, e.d.-b).  

4) Úrræði við svefntruflunum er hvers konar inngrip eða verknaður í 

þeim tilgangi að bæta svefn, draga úr neikvæðum afleiðingum svefntruflana 

og stuðla að bættum svefnvenjum og svefngæðum.  

5) Umönnunaraðilar er hér talið það fólk sem veitir ýmiss konar aðstoð 

og umönnun veikum einstaklingi. Í flestum tilfellum eru umönnunaraðilar 

aðstandendur þess sem nýtur umönnunar þótt það sé ekki algilt. Átt er við 

óformlega veitendur umönnunar en ekki fagfólk og annað starfsfólk stofnana. 

 

Takmarkanir rannsóknar  

Sú aðferð sem notuð var til að ná til þátttakenda þýddi að ekki var hægt að ná 

til þeirra einstaklinga úr þýði sem ekki nýttu þjónustu heimahjúkrunar, 

dagdvalarstaða eða Minnismóttökunnar. Úrtakið náði ekki til alls landsins því 

ekki var leitað til allra heilbrigðisstofnana á landinu.  Einnig voru þeir 

útilokaðir frá þátttöku sem ekki lásu eða skildu íslensku. Niðurstöður 
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rannsóknarinnar lýsa upplifun og viðhorfi makanna en eru ekki hlutlægar 

mælingar á svefni einstaklinga með Alzheimers-sjúkdóm. Til þess að 

spurningalistinn yrði ekki of langur var fjöldi spurninga takmarkaður og þess 

gætt að það tæki ekki langan tíma að svara honum. Spurningalisti gefur ekki 

tæmandi upplýsingar um reynslu og upplifun. 
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Fræðilegur bakgrunnur 

Alzheimers-sjúkdómurinn 

Tíðni, áhættuþættir og erfðir 

Tíðni heilabilunarsjúkdóma er talin vera 2-8% hjá 60 ára og eldri (WHO, 

2015) en tíðnin eykst mjög eftir 70 ára aldur og ætla má að um 20% áttræðra 

séu með heilabilun af einhverjum toga (Björn Einarsson, 2007). Alzheimers-

sjúkdómurinn er algengasta gerð óafturkræfrar heilabilunar og áætlað er að 

60-80% heilabilunartilfella séu af hans völdum (Alzheimer´s Association, 

2014; Lyketsos o.fl., 2000; WHO, 2015).  Rannsóknir á tíðni Alzheimers-

sjúkdómsins hafa sýnt að fleiri konur en karlar eru  með sjúkdóminn en það 

er talið skýrast af því að fleiri konur ná háum aldri (Herbert, Scherr, McCann, 

Beckett og Evans, 2001) því konur eru ekki líklegri en karlar til að fá 

Alzheimers-sjúkdóm (Alzheimer´s Association, 2014). Hár aldur er best 

þekkti áhættuþáttur fyrir Alzheimers-sjúkdómnum en sjúkdómurinn er þó 

ekki hluti af eðlilegri öldrun (Alzheimer´s Association, e.d.-a) og fjölmargir 

aðrir mögulegir áhættuþættir hafa verið rannsakaðir og orsakatengsla verið 

leitað. Í skýrslu Alzheimer´s Disease International frá árinu 2014 er fjallað 

um margra áhrifaþætti heilabilunar sem hafa verið rannsakaðir.  Helstu  

þættirnir eru áföll og erfið lífsreynsla, menntun og starfsvettvangur, 

persónuleiki, þunglyndi, kvíði og svefntruflanir, reykingar, mataræði, 

alkóhólneysla, hreyfing, vitræn örvun, offita, sykursýki og hjarta- og 

æðasjúkdómar. Sterkustu sannanirnar fyrir orsakatengslum milli áhrifaþátta 

og heilabilunar eru taldar vera í tilvikum lítillar menntunar á yngri árum, 

háþrýstings á miðjum aldri, reykinga og sykursýki (Prince, Albanese, 

Guerchet og Prina, 2014). Á síðastliðnum árum hafa tengsl kæfisvefns og 

annarra svefntruflana annars vegar og heilabilunar hins vegar verið 

rannsóknarefni en erfitt getur verið að staðfesta orsakatengsl, þ.e. hvort 

svefntruflanir sé afleiðing eða undanfari heilabilunar (Merlino o.fl., 2010; 

Shin o.fl., 2014). Framskyggn samanburðarrannsókn á tengslum kæfisvefns 
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og heilabilunar meðal eldri kvenna sem gerð var í Bandaríkjunum leiddi í ljós 

að konur með kæfisvefn voru líklegri til að verða fyrir vitrænni skerðingu 

(Yaffe o.fl., 2011). Einnig hafa komið fram vísbendingar um að röskun á 

eðlilegri dægursveiflu líkamans stuðli að taugahrörnun og geti aukið líkur á 

Alzheimers-sjúkdómi (Musiek, 2015). 

Á síðustu árum hafa verið gerðar umfangsmiklar rannsóknir á mögulegum 

erfðaþætti Alzheimers-sjúkdómsins. Birtar hafa verið rannsóknarniðurstöður 

sem skýra frá tengslum gena við sjúkdóminn, annars vegar er um að ræða 

áhættugen og hins vegar verndandi gen (Jón Snædal, 2013). Þá hafa 

rannsóknir einnig sýnt að þeir sem eiga fyrsta stigs ættingja, þ.e. foreldri eða 

systkini með Alzheimers-sjúkdóm eru þrisvar til fjórum sinnum líklegri til að 

fá sjúkdóminn en þeir sem ekki eiga náinn ættingja með Alzheimer. Hættan 

eykst enn frekar ef tveir eða fleiri fyrsta stigs ættingjar hafa veikst af 

Alzheimer (Alzheimer´s Association, 2014; Smári Pálsson og Ella Björt 

Teague, 2007). Talið er að lítið brot af sjúkdómstilfellum þróist vegna 

stökkbreytinga í genum og sú stökkbreyting tengist snemmbærum sjúkdómi 

(Alzheimer´s Association, 2014). 

Mannfjöldaspár á Íslandi gera ráð fyrir mikilli fjölgun í hópi aldraðra 

næstu áratugina. Samkvæmt mannfjöldatölum ársins 2014 voru 8,95% 

þjóðarinnar á aldrinum 70-100 ára en mannfjöldaspá gerir ráð fyrir að árið 

2035 verði hlutfall þessa aldurshóps orðið tæp 15% eða ríflega 58.000 manns 

(Hagstofa Íslands, e.d.-a). Þá er einnig talið að fleiri nái háum aldri, þ.e. að 

meðalævilengd bæði karla og kvenna muni aukast (Hagstofa Íslands, e.d.-b). 

Vegna þess að algengi heilabilunar eykst með hækkandi aldri er viðbúið að 

vænta megi mikillar fjölgunar heilabilaðra einstaklinga í íslensku samfélagi.  

Greining 

Þrátt fyrir að enn hafi ekki fundist lækning við Alzheimers-sjúkdómnum 

getur það haft mikil áhrif á lífsgæði sjúklinga og aðstandenda þeirra að 

sjúkdómurinn sé greindur snemma.  Í skýrslu Alzheimer´s Disease 

International frá árinu 2011 er fjallað um mikilvægi greiningar snemma í 

sjúkdómsferlinu. Áhersla er lögð á að greining sjúkdómsins gefur þeim sem 

veikst hefur og fjölskyldu hans færi á að skipuleggja nánustu framtíð og 

koma á framfæri vilja sínum varðandi umönnun og fleira á meðan þeir enn 

hafa getu til. Þegar greining liggur fyrir er líklegra að einstaklingarnir og 
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fjölskyldur þeirra fái upplýsingar, stuðning og ráðgjöf og nýti sér 

meðferðarúrræði sem geta dregið úr einkennum og mögulega hægt á 

framgangi sjúkdómsins (Prince, Bryce og Ferri, 2011). 

Til að meta alvarleika heilabilunar er gjarnan notað MMSE-próf, Mini 

Mental State Exam (Folstein, Folstein og McHugh, 1975) en það er einfalt 

matstæki til hlutlægrar mælingar á vitrænni færni  (Tombaugh og McIntyre, 

1992). Prófið gefur mest 30 stig en  í klínískum leiðbeiningum 

Landlæknisembættisins eru viðmið eftirfarandi: 27-30 stig teljast eðlileg 

vitræn geta, 21-26 stig gefa til kynna væga heilabilun, 10-20 stig flokkast 

sem meðalsvæsin eða slæm heilabilun og minna en 10 stig gefa til kynna 

alvarlega eða langt gengna heilabilun (Ólafsdóttir o.fl., 2007).  Niðurstöður 

þessa matstækis geta þó ekki einar og sér legið til grundvallar greiningu á 

heilabilunarsjúkdómi (Tombaugh og  McIntyre, 1992). Greining Alzheimers-

sjúkdóms byggir fyrst og fremst á viðtölum við einstaklinginn sjálfan og nána 

aðstandendur,  en aðrar rannsóknir eru síðan til að staðfesta grun um eða 

útiloka sjúkdóminn (Alzheimer´s Association, e.d.-c). Í klínískum 

leiðbeiningum er mælt með að greining fari fram með því að fá sjúkrasögu 

einstaklings, leggja fyrir MMSE-prófið eða sambærileg matstæki og leita að 

og útiloka aðra mögulega sjúkdóma með blóðrannsóknum og myndgreiningu. 

Taugasálfræðilegt mat er einnig talið æskilegt við mat á einstaklingum með 

heilabilunareinkenni (NICE, 2006; Ólafsdóttir o.fl., 2007). Í taugasálfæðilegu 

mati eru lögð margvísleg próf fyrir einstaklinginn til að meta vitræna getu á 

ólíkum sviðum. Gefi taugasálfræðilegt mat skýrar vísbendingar um 

Alzheimers-sjúkdóm er afar líklegt að sú sé raunin (Jón Snædal, 2004).  

Æskilegt er að fá tölvusneiðmynd en einnig má nota blóðflæðisrannsókn 

(SPECT) og í sumun tilvikum segulómum (MRI) við mismunagreiningu á 

heilabilun (Ólafsdóttir o.fl., 2007). Tölvusneiðmynd af höfði er notuð til að 

útiloka að veikindin stafi af blóðtappa, blæðingu eða æxli en 

blóðflæðisrannsókn er sértækari rannsókn á starfsemi heilans (Jón Snædal, 

2004).   

Einkenni og breytingar á hegðun samfara sjúkdómnum  

Alzheimers-sjúkdómurinn byrjar gjarnan með vægri minnisskerðingu en 

stigmagnast síðan með vaxandi vitrænni skerðingu, auknu verkstoli, 

minnkandi dómgreind og þverrandi sjálfsbjargargetu uns einstaklingurinn 
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verður að miklu eða öllu leyti öðrum háður með athafnir daglegs lífs 

(Alzheimer´s Association, e.d.-a; Osborn og Saunders, 2010). Fyrstu 

einkenni sjúkdómsins eru oft gleymska, erfiðleikar við að finna orð og skap- 

eða tilfinningasveiflur. Þegar sjúkdómurinn ágerist koma fram auknar 

minnistruflanir, erfiðleikar við að meðtaka og muna eftir samtölum og 

nýliðnum atburðum, skert ratvísi, endurteknar spurningar og jafnvel þörf fyrir 

aðstoð við sjálfsumönnun, en sinnuleysi og þunglyndi eru einnig algeng 

einkenni.  Þegar sjúkdómurinn er langt genginn er algengt að einstaklingarnir 

missi tímaskyn og áttun, þurfi mikla aðstoð við athafnir daglegs lífs, þekki 

ekki ættingja og vini, glími við málstol, skerta hreyfigetu og sýni óviðeigandi 

hegðun og jafnvel árásarhneigð (Alzheimer´s Disease International, e.d.; 

WHO, 2015 ). Lifun frá fyrstu greiningu sjúkdómsins reyndist vera 5,7 ár hjá 

konum og  4,2 ár hjá körlum samkvæmt framskyggnri ferilrannsókn sem gerð 

var á 521 einstaklingi í Washington-fylki (Larson o.fl., 2004), en 

meinafræðilegar breytingar í heilavef geta komið fram mörgum árum áður en 

sjúkdómseinkenna verður vart (Holtzman, Morris og Goate, 2011; McKhann 

o.fl., 2011). 

Breytingar á hegðun og andlegri líðan eru alvarleg og algeng einkenni eða 

afleiðing heilabilunar  (Lyketsos o.fl., 2000). Þessar breytingar eru nefndar 

ýmsum nöfnum svo sem hegðunarvandamál (e. behavioral problems), geðræn 

einkenni (e. mental disturbances), taugasálfræðileg eða taugageðlæknisleg 

einkenni (e. neuropsychiatric symptoms) og atferlistruflanir. Hér verður 

notast við orðið atferlistruflun með vísun til þeirra fjölmörgu breytinga á 

hegðun og geðslagi sem oft koma fram hjá fólki með heilabilun. 

Atferlistruflanir geta komið fram á öllum stigum Alzheimers-sjúkdómsins 

í mismiklum mæli (Gauthier o.fl., 2010; Gitlin, Kales og Lyketsos, 2012). 

Atferlistruflanir  hafa bæði verið skýrðar með meinafræði sjúkdómsins og 

áhrifum hans á heilavefi en einnig út frá kenningum um að óuppfylltar þarfir 

einstaklingsins leiði til eða ýti undir þessar truflanir (Gauthier o.fl., 2010). 

Þau einkenni sem teljast til atferlistruflana eru helst þunglyndi, kvíði, 

sinnuleysi, pirringur/önuglyndi, óróleiki/árásargirni, ofsakæti, hömluleysi, 

ranghugmyndir, ofskynjanir, afbrigðileg líkamleg hegðun, dægurvilla og 

svefntruflanir (Lyketsos o.fl., 2000; Lyketsos o.fl., 2011). Það er bæði 

einstaklingsbundið hvort, hvenær og í hve miklum mæli atferlistruflanir 

koma fram. Sum þessara einkenna eru þó líklegri til að birtast á fyrri stigum 

sjúkdómsins, m.a. þunglyndi og sinnuleysi, en önnur á síðari stigum eins og 
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ofskynjanir, ranghugmyndir og árásarhneigð. Sum einkenni virðast fylgjast 

að og einstaklingar geta glímt við nokkur mismunandi einkenni samtímis 

(Lyketsos o.fl., 2011).  Sinnuleysi er eitt algengasta einkennið (Lyketsos o.fl., 

2000) en þunglyndi, pirringur og svefntruflanir teljast einnig algeng einkenni 

(Lyketsos o.fl., 2011). Þversniðsrannsókn sem gerð var í fjórum fylkjum 

Bandaríkjanna leiddi í ljós að 75% einstaklinga með heilabilun höfðu haft 

einhverjar atferlistruflanir mánuðinn á undan. Algengast var að 

einstaklingarnir væru sinnulausir, þunglyndir eða pirraðir/árásarhneigðir. 

Ekki reyndist munur á tíðni atferlistruflana eftir gerð heilabilunarinnar 

(Lyketsos o.fl., 2002). Önnur bandarísk rannsókn á tíðni atferlistruflana sýnir 

um 53% tíðni atferlistruflana meðal einstaklinga með Alzheimers-sjúkdóm. 

Spurt var um 10 einkenni en svefntruflanir voru ekki þar á meðal (Lyketsos 

o.fl., 2000). 

Mikilvægt er að skima fyrir atferlistruflunum og hegðunarerfiðleikum og 

meta reglulega til að fyrirbyggja og bregðast við vandamálum (Gitlin o.fl., 

2012). Ekki er enn vitað með vissu hvort sumir einstaklingar séu líklegri til 

að sýna ákveðnar atferlistruflanir vegna erfðaþátta, annarra sjúkdóma eða 

lífstíls eða hvort atferlistruflanirnar tengist frekar taugaboðefnum og 

skemmdum í heilavef á tilteknum svæðum í heilanum. Rannsóknir benda til 

þess að margir þættir hafi áhrif á það hvort og í hvaða mæli atferlistruflanir 

komi fram (Lyketsos o.fl, 2011). 

Atferlistruflanir valda umönnunaraðilum yfirleitt meiri erfiðleikum, álagi 

og vanlíðan en minnisskerðing og minnkandi færni við athafnir dagslegs lífs 

(Austrom o.fl., 2014; Mohamed, Rosenbeck, Lyketsos og Schneider, 2010). 

Atferlistruflanir geta haft íþyngjandi, alvarleg áhrif og ómeðhöndlaðar geta 

þær flýtt framgangi sjúkdómsins, dregið úr vitrænni og verklegri færni, skert 

lífsgæði, aukið umönnunarálag aðstandenda og flýtt fyrir flutningi á stofnun 

(Gitlin o.fl., 2012). Bresk ferilrannsókn á 100 Alzheimers-sjúklingum og 

umönnunaraðilum þeirra leiddi í ljós að þeir þættir sem frekast stuðluðu að 

stofnanavist sjúklinganna voru ráp og virkni á nóttunni, skert hreyfi- og 

göngufærni, lausheldni á þvag/hægðir, fjarvera frá umönnunaraðila meira en 

16 klst á viku og að umönnunaraðilinn væri kona (Hope, Keene, Gedling, 

Fairburn og Jacoby, 1998). 

Eins og áður sagði eru svefntruflanir  meðal algengustu atferlistruflana 

sem einstaklingar með Alzheimer glíma við (Lyketsos o.fl., 2011) og geta 

dregið úr lífsgæðum þeirra sjálfra og umönnunaraðila þeirra (Hooyman og 
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Kiyak, 2011; Lee og Thomas, 2011). Tíðni svefntruflana mælist mismikil í 

rannsóknum og ekki alltaf hægt að bera saman tíðnitölur milli rannsókna 

vegna ólíkra rannsóknaraðferða, matstækja og úrtaks (Shin o.fl., 2014). 

Rannsóknir sýna tíðni svefntruflana á bilinu 24-64% hjá einstaklingum með 

Alzheimers-sjúkdóm (Dauvilliers, 2007; Lee og Thomas, 2011; Moran o.fl, 

2005; Rongve, Boeve og Aarsland, 2010). 

Svefn og svefntruflanir 

Svefn er lífsnauðsynlegt og endurnærandi ferli og svefninn hefur verið 

nefndur „hið nýja lífsmark“ í ljósi aukinnar þekkingar á mikilvægi hans fyrir 

heilsu, líðan og afköst fólks (Crowley, 2011; McCurry o.fl., 2009; Wolkove 

o.fl., 2007).  Svefngæði eru oft metin með einfaldri spurningu um hvort fólk 

telji sig úthvílt er það vaknar og vakir yfir daginn (Eshkoor, Hamid, Nudin og 

Mun, 2013).  

Eðlilegur svefn fer í gegnum nokkur stig í ákveðinni tímaröð í 

svefnferlinu. Svefni er skipt í  REM-svefn (e. rapid eye movement) og non-

REM svefn. Non-REM svefni er skipt í fjögur stig: Fyrsta stig er léttur svefn 

með minni heilabylgjuvirkni og hægum augnhreyfingum; á öðru stigi verður 

vöðvaslökun, líkamshiti lækkar og það hægist á hjartslætti; þriðja og fjórða 

stig er hinn djúpi og endurnærandi svefn, einnig nefndur hæg-bylgju svefn (e. 

slow-wave sleep). REM-svefninn, sem á íslensku er nefndur draumsvefn, 

einkennist hins vegar af hröðum augnhreyfingum, draumum, auknum 

hjartslætti, aukinni öndunartíðni, aukinni virkni í heila og hömlum á 

viljastýrðum vöðvum (Wolkove o.fl., 2007). 

Aldurstengdar svefnbreytingar og svefntruflanir 

Svefnmynstur breytist með aldrinum og aldraðir hafa að jafnaði styttri 

heildarsvefn og minni svefnnýtingu (e. sleep efficiency), en það er hlutfall 

svefns af heildartíma sem eytt er í rúminu (Ohayon o.fl., 2004). Bæði 

huglægar og hlutlægar mælingar á svefni hafa sýnt fram á aldurstengdar 

breytingar. Algengar breytingar eru að nætursvefn styttist og djúpsvefn 

minnkar, fólk verður lengur að sofna, vaknar fyrr á morgnana, vaknar upp á 

nóttunni og leggur sig gjarnan að degi til (Roepke og Ancoli-Israel, 2010; 

Wolkove o.fl., 2007). Breytingar á sólarhringsmynstri eða svefntakti verða 
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gjarnan á þann hátt að fara frá því að vera tveggja fasa, þ.e. sofandi að nóttu 

og vakandi að degi, yfir í margfasa mynstur, þ.e. lúrar á daginn og styttri 

svefnferlar að nóttu (Hooyman og Kiyak, 2011). Röskun á dægursveiflu (e. 

circadian rhythm disturbances) getur leitt til svefntruflana. Lífeðlisfræðilegar 

sólarhringssveiflur  stjórna ýmiss konar líkamsstarfsemi, m.a. svefni og vöku. 

Í fremri undirstúku heilans er stjórnstöð dægursveiflu og hún stillir 

dægurtaktinn út frá merkjum bæði innan og utan líkamans, svo sem  

líkamshita og melatónínstyrk, ljósmagni og birtu. Öldrunarbreytingar í heila 

geta veiklað þessa stjórnun, seytun melatóníns og ljósnæmi getur minnkað 

auk þess sem aldraðir eru einnig oft minna úti í dagsbirtu. Allir þessir þættir 

og fleiri til eru taldir stuðla að breyttum dægurtakti hjá öldruðum sem getur 

haft neikvæð áhrif á svefn (Roepke og Ancoli-Israel, 2010).   

Frásagnir af svefnvandamálum eru algengar meðal fólks á öllum aldri, en 

þeim fjölgar með hækkandi aldri. Rannsóknir hafa einnig sýnt að kvartanir 

um svefnleysi eru algengari meðal kvenna en karla (Roth og Roehrs, 2003). 

Fleiri þættir en aldurstengdar svefnbreytingar  geta valdið svefntruflunum og 

ófullnægjandi svefni, svo sem sjúkdómar, lyf og önnur svefntengd vandamál 

(Ancoli-Israel og Ayalon, 2006). Í stórri bandarískri þversniðskönnun á 

tengslum langvinnra sjúkdóma og svefntruflana hjá eldra fólki kemur fram að  

svefntruflanir eru oft afleiðingar annarra kvilla eða vandamála en ekki 

tilkomnar vegna aldurs. Gerð var símakönnun með 1506 þátttakendum á 

aldrinum 55-84 ára sem bjuggu utan stofnana. Niðurstöður sýna að mat 

einstaklinga á gæðum eigin svefns er nátengt fjölda sjúkdóma eða kvilla sem 

þeir hafa. Þunglyndi, verkir, hjartasjúkdómar, offita og minnisskerðing 

tengdust auknum svefntruflunum og tíðni svefnleysis. Einstaklingar með 

hjartasjúkdóma, sögu um heilablóðfall, lungnasjúkdóma eða þunglyndi voru 

líklegri til að segjast sofa minna en sex klukkustundir á nóttunni, glíma við 

einhvers konar svefnleysi  eða mikla dagsyfju (Foley, Ancoli-Israel, Britz og 

Walsh, 2004).  

Þótt getan til að sofa minnki með aldrinum þá stafa svefnvandamál hjá 

öldruðum oftast af líkamlegum eða andlegum kvillum, röskun á 

dægursveiflu, frumkomnum svefntruflunum, breytingum í umhverfisþáttum 

og hegðun sem fylgir hækkandi aldri (Ancoli-Israel og Vitiello, 2006) eða af 

ýmsum sálfélagslegum þáttum sem geta valdið svefntruflunum, svo sem 

starfslokum, einangrun, einmanaleika og sorg (Ohayon, Zulley, 

Guilleminault, Smirne og Priest, 2001). Svefntruflanir, sérstaklega svefnleysi, 
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eru mjög algengar hjá fólki eftir 65 ára aldur (Merlino o.fl., 2010). Íslensk 

þversniðrannsókn sem gerð var á höfuðborgarsvæðinu fyrir rúmlega 20 árum 

sýndi að erfiðleikar við að ná samfelldum svefni var algengasti 

svefnleysisvandinn. Þátttakendur voru 800 einstaklingar á aldrinum 65-84 

ára. Niðurstöður sýna að 37% karla og 30%  kvenna áttu erfitt með að ná 

samfelldum svefni  og 50% karla og 31% kvenna sögðust fá sér lúr á daginn 

(Gislason, Reynisdottir, Kristbjarnarson og Benediktsdottir, 1993). 

Þversniðsrannsókn í þremur Evrópulöndum sýndi einnig fram á algengi 

svefnleysis.  Þátttakendur voru 13.057 og svöruðu spurningum í síma. 

Ríflega þriðjungur þeirra sem voru 65 ára eða eldri sagðist glíma við 

svefnleysi en samkvæmt fjölþátta aðhvarfsgreiningu reyndist aldurinn ekki 

hafa forspárgildi hvað varðaði svefnleysi heldur lítil virkni, óánægja með 

félagslíf (e. social life) og líkamlegir og geðrænir sjúkdómar. Niðurstöðurnar 

benda til þess að virkni og gefandi félagslíf geti verið verndandi þáttur gegn 

svefnleysi (Ohayon o.fl., 2001).  

Aldraðir geta líka komið sér upp slæmum svefnvenjum, svo sem  tíðum 

lúrum yfir daginn, eytt löngum tíma í rúminu og farið of snemma eða of seint 

í rúmið á kvöldin. Leiði og lítil samskipti eða takmörkuð þátttaka í félagslífi 

getur ýtt undir það að einstaklingar fari of snemma í rúmið en einnig geta 

sumir pínt sig til að vaka lengur frameftir en hentar dægurtakti þeirra 

(Ancoli-Israel og Martin, 2006). Að viðhalda reglu á daglegum venjum hefur 

verið tengt við betri svefn hjá öldruðum. Rannsókn sem gerð var í Ísrael 

sýndi að þeir þátttakendur sem héldu reglu á daglegum venjum voru líklegri 

til að vera fljótari að sofna á kvöldin, ná betri svefnnýtingu og betri 

svefngæðum en aðrir. Þátttakendur voru 96 einstaklingar og meðalaldur 

þeirra var 75 ár (Zisberg, Gur-Yaish og Shochat, 2010). 

Svefntruflanir meðal aldraðra eru oft margþátta en mikilvægt er að greina 

hvers eðlis þær eru, hvort um er að ræða eðlilegar aldurstengdar breytingar, 

frumkomnar svefntruflanir, líkamlega sjúkdóma, geðræna kvilla, áhrif  lyfja 

eða sálfélagslega þætti (Crowley, 2011). Svefntruflanir geta haft alvarlegar 

afleiðingar og dregið úr lífsgæðum fólks. Langvarandi svefnvandamál geta 

aukið líkur á þunglyndi, kvíða, skert athygli og minni og haft neikvæð áhrif á 

vitræna getu (Ancoli-Israel og Ayalon, 2006; Roth og Roehrs, 2003). 

Svefntruflanir aldraðra þarf að meðhöndla m.a. vegna þess að þær auka líkur 

á ýmiss konar sjúkdómum, byltum og jafnvel dauða (Ancoli-Israel og 

Ayalon, 2006). 
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Frumkomnar svefntruflanir  

Frumkomnar svefntruflanir eru þær svefntruflanir sem ekki stafa af öðrum 

sjúkdómum, lyfjum, efnum eða umhverfisþáttum. Algengustu frumkomnu 

svefntruflanirnar  hjá öldruðum eru svefnleysi (e. insomnia), svefntengdar 

öndunartruflanir/kæfisvefn, truflanir á draumsvefni/REM-svefni, fótaóeirð (e. 

restless legs syndrome) og fótakippir (e. periodic limb movements) (Crowley, 

2011). Svefnleysi er skilgreint sem erfiðleikar við að sofna, viðhalda svefni 

eða upplifa endurnærandi svefn sem veldur truflunum á virkni yfir daginn 

(Roth og Roehrs, 2003).  Svefnleysi er í mörgum tilfellum tengt eða beinlínis 

afleiðing annarra undirliggjandi sjúkdóma, en oft er erfitt að greina orsök og 

afleiðingu þegar um er að ræða samspil svefntruflana og ýmissa sjúkdóma. 

Þegar hvorki finnst skýring á svefnleysinu né hægt að tengja það sjúkdómi, 

lyfi eða umhverfisþáttum er það talið frumkomin svefntruflun (Crowley, 

2011). Um 25% tilfella langvarandi svefnleysis og um 10% allra langvarandi 

svefnvandamála eru talin vera frumkomið svefnleysi (Roth og Roehrs, 2003).  

Mælingar á svefni og greining á svefntruflunum 

Svefn má meta og mæla bæði á hlutlægan og huglægan hátt. Besta hlutlæga 

mælingaraðferðin er talin vera svefnrannsókn (e. polysomnography). Slík 

rannsókn er yfirleitt gerð á rannsóknarstofu eða stofnun og krefst þess að 

einstaklingur sofi í ókunnugu umhverfi tengdur mælitækjum, m.a. 

heilalínuriti, hjartalínuriti, öndunarmæli og hreyfinemum. Svefnrannsókn 

getur greint ýmsar svefntruflanir svo sem kæfisvefn, fótakippi og 

draumsvefnstruflanir en þetta er kostnaðarsöm rannsókn og hentar ekki 

öllum. Virknimælingar (e. actigraphy) gefa möguleika á að mæla svefn við 

eðlilegar aðstæður. Slík mælitæki eru fyrirferðarlítil, oftast fest á úlnlið og 

hægt að nota þau í daga eða vikur til að fylgjast með hreyfingum o.fl.. 

Algengastar eru þó huglægar mælingar, oftast í formi ýmiss konar 

spurningalista eða kvarða sem fylltir eru út af einstaklingunum sjálfum eða 

umönnunaraðilum þeirra og einnig er algengt að fólk sé beðið um að halda 

svefndagbók og skrá athafnir og svefn yfir eitthvert ákveðið tímabil (David 

o.fl., 2010; Lee og Thomas, 2011; Singer og Bahr, 2005).  

Greining, mat og meðferð við svefntruflunum hjá Alzheimers-sjúkum 

hefur verið rannsóknarefni um árabil en bent hefur verið á að bæta þurfi 

greiningarkvarða, skráningu og almenna þekkingu lækna á einkennum og 
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meðferðarúrræðum (Lee og Thomas, 2011; Yesavage o.fl., 2003). Við 

greiningu og mat á svefntruflunum einstaklinga með Alzheimers-sjúkdóm og 

heilabilun af öðrum toga þarf að skoða vandann í víðu samhengi. Meta þarf 

alvarleika heilabilunarsjúkdómsins, vitræna getu og almenna færni 

einstaklingsins. Afla þarf upplýsinga um svefnmynstur, daglegar venjur, 

lyfjatöku og heilsufar. Upplýsingar koma oft frá umönnunaraðilum en 

stundum er hægt að nýta frekari mælingartæki eins og svefnrannsókn eða 

virknimæli. Mismunagreining er mikilvæg, þ.e. að skoða hvort aðrir 

sjúkdómar eða vandamál séu orsök eða ýti undir svefnvandann (Singer og 

Bahr, 2005; Yesavage o.fl., 2003). Bæði huglægar og hlutlægar 

mælingaraðferðir hafa kosti og galla. Einnig verður að taka með í myndina að 

einstaklingar leggja mismunandi skilning í hugtökin svefnvandamál og 

svefntruflanir (Tractenberg o.fl., 2006). Svefnskrá gefur góðar upplýsingar 

um mat og upplifun einstaklingsins á eigin svefni ef viðkomandi er fær um að 

skrá slíkt. Í tilfellum Alzheimers-sjúkra eru svefnskrár og spurningum um 

svefnhegðun oftast svarað af aðstandendum og umönnunaraðilum. 

Svefnrannsókn á stofnun hentar ekki alltaf Alzheimers-sjúkum vegna þess að 

þeir geta átt erfitt með að aðlaga sig ókunnugum aðstæðum og 

rannsóknarumhverfið og mælitæki því vakið ótta og óróa. Virknimælar hafa 

verið notaðir hjá einstaklingum með Alzheimer með góðri raun  og notkun 

þeirra samhliða svefnskrá þykir gefa raunsæa mynd af mynstri svefns og 

vöku  yfir nokkurra sólarhringa tímabil (David o.fl., 2010; Peter-Derex o.fl., 

2014).  

McCurry o.fl. (2006) rannsökuðu mun á lýsingum umönnunaraðila á 

svefni Alzheimers-sjúkra og virknimælingu á svefni þeirra síðarnefndu og 

sýndu að töluvert misræmi var þar á. Í rannsókninni voru notuð gögn úr 

stærri bandarískri rannsókn, NITE-AD, og skoðuð voru gögn 46 „para“. Þeir 

Alzheimers-veiku voru á aldrinum 63 til 93 ára og höfðu glímt við  heilabilun 

að meðaltali í tæp sex ár. Umönnunaraðilarnir voru fullorðnir (21 til 87 ára) 

sem bjuggu  á heimili með Alzheimers-sjúkum, rúmlega helmingur þeirra 

voru makar sem sváfu í sama herbergi og sá veiki. Ýmsum 

bakgrunnsupplýsingum var safnað um þátttakendur, m.a. um lyfjanotkun og 

MMSE-skor. Svefn var metinn með virknimæli á úlnlið sem borinn var í eina 

viku samfellt. Auk þess að nema hreyfingar skráði virknimælirinn 

ljósmagn/birtustig. Umönnunaraðilar voru beðnir að halda svefnskrá yfir 

sama tímabil. Að mati umönnunaraðilanna voru allir hinir Alzheimers-veiku 
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með svefntruflanir, þ.e. tvö eða fleiri svefnvandamál þrisvar eða oftar í viku. 

Algengast var að vakna upp að nóttu og vekja umönnunaraðilann. 

Virknimælingar sýndu hins vegar að tæplega helmingur hinna Alzheimers-

veiku virtist sofa vel og ná a.m.k. átta tíma nætursvefni. Þess ber þó að geta 

að virknimælirinn gerir ekki greinarmun á því hvort einstaklingur liggur 

sofandi eða vakandi en hreyfingarlaus. Því er mögulegt að með 

virknimælingum sé raunverulegur svefn ofmetinn í þeim tilvikum þar sem 

einstaklingur liggur andvaka en hreyfingarlaus. Engu að síður sýnir 

rannsóknin ósamræmi í mati aðstandendanna og hlutlægum svefnmælingum. 

Þessi rannsókn styður þá umræðu að við mat á svefnvandamálum 

Alzheimers-sjúkra verði að hafa hugfast að upplýsingar frá umönnunaraðilum 

lýsa upplifun þeirra en samræmast ekki endilega hlutlægum mælingum. 

Sýnt hefur verið fram á að svör Alzheimers-sjúkra við spurningum um 

svefnhegðun eru ekki áreiðanleg  og hafa litla samsvörun við hlutlægar 

mælingar á svefni þeirra (Most, Aboudan, Scheltens og Van Someren, 2012). 

Margir rannsakendur hafa einnig bent á að þegar upplýsingar um 

svefnhegðun Alzheimers-sjúkra eru fengnar frá mökum eða öðrum 

umönnunaðilum verður ávallt að hafa í huga að mat þeirra er m.a. háð því 

hvort atferli hinna Alzheimers-sjúku að nóttu veki umönnunaraðilann eða 

ekki (Merlino o.fl., 2010; Shin o.fl., 2014; Tractenberg o.fl., 2006). Leiða má 

líkum að því að þeir umönnunaraðilar sem eru undir miklu álagi eða ekki við 

góða heilsu sjálfir þoli síður röskun á svefni.  

Svefntruflanir hjá einstaklingum með Alzheimer 

Svefntruflanir eru algengari hjá Alzheimers-sjúkum en fólki sem ekki glímir 

við heilabilun (Emek-Savas o.fl., 2014) og svefntruflanir heilabilaðra 

einstaklinga leiða oft til flutnings á hjúkrunarheimili (Hooyman og Kiyak, 

2011; Hope o.fl., 1998). Svefn fólks með heilabilun einkennist gjarnan af 

slitnum nætursvefni, meiri dagsvefni og minni nætursvefni en almennt gerist 

hjá heilbrigðum einstaklingum. Svefninn er styttri, léttari og truflast 

auðveldlega af minnsta áreiti (Lee og Thomas, 2011). 

Svefnmynstursbreytingar þeirra eru í samræmi við aldurstengdar breytingar 

hjá  fólki sem ekki hefur heilabilun en eru oft meiri og tíðari. Einstaklingar 

með Alzheimers-sjúkdóm eru líklegri en heilbrigðir jafnaldrar þeirra til að 

hafa sundurslitinn nætursvefn, vökur eftir að hafa sofnað að kvöldi aukast 
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samfara framgangi sjúkdómsins og sá tími sem það tekur einstaklingana að 

sofna lengist (Peter-Derex o.fl., 2014). Orsakir svefnmynstursbreytinga 

samfara Alzheimers-sjúkdómnum hafa verið rannsakaðar og skýringa leitað. 

Talið er að hrörnun í þeim hluta heilans sem stýrir dægurtakti valdi 

svefntruflunum líkt og fram hefur komið í umfjöllun um aldurstengdar 

svefnbreytingar. Hjá Alzheimers-sjúkum verður hrörnunin meiri og samfara 

hrörnun í öðrum hlutum heilavefsins. Minni seytun melatóníns stuðlar enn 

frekar að því að dægurtaktur brenglast, auk þess sem ytri áreiti sérstaklega frá 

ljósi og dægurbundnum athöfnum, breytast oft samfara vitrænni skerðingu og 

allt getur þetta raskað dægurtakti. Ýmislegt fleira getur stuðlað að 

svefntruflunum, svo sem áreiti úr umhverfinu, venjur og lífsstíll, líkamlegir 

eða geðrænir sjúkdómar og lyfjanotkun. Óregla í dægurtakti er gjarnan styrkt 

með tíðum lúrum á daginn, lítilli birtu, athafnaleysi og rúmlegu (Peter-Derex 

o.fl., 2014).  

Þær svefnbreytingar sem verða í sjúkdómsferlinu geta leitt til minni 

heildarsvefns og tengst óróleika á kvöldin og syfju á daginn. 

Dægurtaktstruflanir valda því gjarnan að fólk með Alzheimers-sjúkdóm á 

erfitt með að sofna, nær ekki samfelldum nætursvefni og glímir við mikla 

dagsyfju. Í sumum tilvikum verður algjör viðsnúningur á degi og nóttu, 

svokölluð dægurvilla og þeir sem fyrir því verða sofa þá jafnvel meira að 

degi en nóttu. Truflun á eðlilegum dægurtakti eða svefn-vöku-mynstri á 

einnig þátt í sólarlagsheilkenni (e. sundowning syndrome) sem valdið getur 

bæði sjúklingum og umönnunaraðilum miklu álagi. Þessi atferlistruflun 

einkennist af óróleika, pirringi, óáttun og kvíða, oftast seinnihluta dags eða á 

kvöldin (Peter-Derex o.fl., 2014).  

Þekkt er að breytingar á svefnmynstri eða svefntruflanir  komi fram 

snemma í sjúkdómsferlinu og versni samfara því sem sjúkdómurinn ágerist 

(Ancoli-Israel og Vitiello, 2006). Þó eru líka rannsóknarniðurstöður sem sýna 

ekki fram á tengsl milli alvarleika Alzheimers-sjúkdómsins og umfangs 

svefntruflana. Nýleg tyrknesk þversniðsrannsókn á svefntruflunum 

einstaklinga með Alzheimers-sjúkdóm eða Lewys-sjúkdóm  sýnir að þeir 

höfðu meiri svefntruflanir og lakari svefngæði en einstaklingar án 

heilabilunarsjúkóma. Svefntruflanir og mikil dagsyfja tengdust þó ekki 

alvarleika heilabilunarinnar, en rannsakendur benda á að sú niðurstaða gæti 

skýrst af því að flestir þátttakendur voru með meðalsvæsna heilabilun. 

Þátttakendur voru 85 einstaklingar án heilabilunar, 84 einstaklingar með 
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Alzheimers-sjúkdóm og 31 einstaklingur með Lewys-sjúkdóm (Emek-Savas 

o.fl., 2014). Langtímarannsóknir hafa staðfest aukningu á svefntruflunum 

eftir því sem líður á sjúkdómsferlið, en einnig að slíkar breytingar 

endurspegli í mörgum tilvikum fyrrum venjur einstaklinganna. Því gæti verið 

um einhvern genaþátt að ræða sem hefur áhrif á þróun og gerð svefntruflana 

(Yesavage o.fl., 2003). 

Í bandarískri rannsókn á einkennum svefntruflana hjá Alzheimers-sjúkum 

sem bjuggu heima reyndust algengustu vandamálin vera að vakna mjög 

snemma á morgnana og að sofa meira en venjulega. Þátttakendur voru 205 

einstaklingar með Alzheimer en náinn aðstandandi svaraði spurningalistum 

um hegðun og virkni þeirra. Spurt var um sjö svefnþætti:  

• Vekur aðstandanda upp að nóttu  

• Vaknar fyrir klukkan fimm á morgnana  

• Viðsnúningur á svefnmynstri/dægurvilla (vakir á nóttu en sefur á 

daginn)  

• Á erfitt með að fara á fætur/vakna á morgnana 

• Fær martraðir eða vaknar upp með andfælum 

• Sefur meira en venjulega  

• Sefur minna en venjulega  

 

Tíðni svefntruflana var meiri hjá þeim sem voru vitrænt skertari, höfðu 

minni færni og meiri atferlistruflanir og 35% þátttakenda upplifðu a.m.k. einn 

af þessum sjö svefnþáttum á einnar viku tímabili (McCurry o.fl., 1999). 

Moran og félagar (2005) fundu einnig tengsl milli svefntruflana og annarra 

atferlistruflana. Þátttakendur í rannsókn þeirra voru 215 einstaklingar búsettir 

á Írlandi sem greindir voru með vægan til meðal-slæman Alzheimer og 

umönnunaraðilar þeirra. Tíðni svefntruflana reyndist vera 24,5% og 

útreikningar leiddu í ljós tengsl svefntruflana og óróleika/árásargirni. 

Tractenberg og félagar (2006) gerðu spurningakönnun í Bandaríkjunum á 

því hvaða einkenni liggja á bak við upplifun fólks á svefnvandamálum og 

hvort munur væri á þessum einkennum milli annars vegar Alzheimers-sjúkra 

og hins vegar aldraðra án heilabilunar. Þátttakendur voru flokkaðir í hópa 

eftir því hvort um heilabilun væri að ræða eður ei og hvort þeir teldu að þeir 

hefðu svefnvandamál. Í ljós kom að nokkur atriði greindu að Alzheimers-

sjúka einstaklinga með svefnvandamál og hina þátttakendurna. Hinir 

Alzheimers-veiku fengu sér oftar lúr á daginn, sváfu jafnmikið að nóttu og 
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degi og hrutu mikið, en hjá þeim sem ekki höfðu heilabilun var algengara að 

vera lengi að sofna á kvöldin, vaka í meira en klukkustund samfellt á nóttunni 

og vakna upp vegna verkja. Rannsakendur bentu á að í mörgum tilvikum 

voru það umönnunaraðilar sem svöruðu fyrir hina Alzheimers-veiku og atriði 

eins og að vakna upp vegna verkja eða liggja andvaka vegna kvíða geta 

auðveldlega farið framhjá umönnunaraðilum ef það truflar ekki þeirra eigin 

svefn.  

Áhrifaþættir svefns eru fjölmargir. Rannsókn á  1210 einstaklingum í 

Malasíu, 60 ára og eldri sem greindir voru með heilabilun og bjuggu utan 

stofnana, sýndi að félagslegur stuðningur og sambúð hafði jákvæð áhrif á 

svefngæði. Rannsóknin var hluti af stærri þversniðsrannsókn á áhrifaþáttum 

heilsu eldra fólks. Niðurstöður sýndu að u.þ.b. 41% þátttakenda upplifði 

röskun á svefni og var það algengara meðal þeirra sem voru einhleypir eða 

félagslega einangraðir. Tíðni svefntruflana hjá einstæðum var 42,1% en hjá 

þeim sem áttu maka var hún 39,6%.  Svefntruflanir reyndust einnig heldur 

algengari hjá konum en körlum  (Eshkoor o.fl., 2013). 

Í tilraun Yesavage og félaga (2003) til að bæta greiningarkvarða fyrir 

svefntruflanir Alzheimers-sjúkra er bent á að eldri greiningarkvarðar séu 

ónákvæmir vegna þess að ekki sé gerður greinarmunur á 

heilabilunarsjúkdómum né alvarleika heilabilunarinnar, að eingöngu sé 

miðað við útkomu svefnrannsókna og skilgreiningar atferlistruflana séu 

ósértækar. Lagt er til að nýr greiningarkvarði taki mið af lýsingum 

einstaklinga eða umönnunaraðila á svefnleysi og/eða mikilli dagsyfju. Einnig 

að svefnrannsókn, virknimæling eða svefndagbók sýni a.m.k. tvö af 

eftirfarandi fjórum atriðum svefntruflana:  

• Lengri tími sem einstaklingur vakir að nóttu eftir að hafa sofnað og 

sem hefur áhrif á virkni daginn eftir. 

• Minni heildarsvefn að nóttu sem nemur allt að fjórðungsminnkun frá 

því sem áður var eða minni en sex tíma nætursvefn milli klukkan 21 og 

06. 

• Lengri eða fleiri lúrar yfir daginn en var áður en heilabilun kom fram. 

• Breytingar á dægurtakti þannig að svefn minnkar að nóttu en eykst að 

degi. 

 

Í nýja greiningarkvarðanum kemur einnig fram að svefntruflanir þurfa að 

tengjast greiningu á Alzheimers-sjúkdómi og hafa ekki verið ekki til staðar 
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áður en sjúkdómurinn gerði vart við sig. Svefntruflanirnar eiga ekki að 

skýrast af öðrum þáttum (þ.e. aðrir sjúkdómar útilokaðir), en einnig er tekið 

fram að þess megi vænta að svefntruflanir breytist með framgangi sjúkómsins 

(Yesavage o.fl., 2003).  

Samspil svefns og vitrænnar getu 

Skemmdir í taugabrautum sem stjórna dægurtakti geta orsakað svefntruflanir, 

en svefntruflanir geta líka verið áhættuþáttur fyrir vitrænni skerðingu. Enn er 

ekki vitað með vissu hvort breytingar á svefni séu orsök eða afleiðing 

heilabilunar og undirliggjandi meingerðar í heilavefnum (Prince o.fl., 2014) 

en nýlegar rannsóknarniðurstöður benda  til þess að langvarandi 

svefntruflanir geti ýtt undir taugaskemmdir og stuðlað að keðjuverkandi 

áhrifum milli heilaskemmda og röskunar á dægurtakti (Musiek, Xiong og 

Holtzman, 2015). Fundist hafa sannanir fyrir því að truflun á eðlilegri 

dægursveiflu líkamans, þar með talinn dægurtaktur svefns og vöku leiði til 

taugaskemmda og vitrænnar skerðingar (Musiek, 2015). Ítölsk rannsókn á 

750 einstaklingum 65 ára og eldri var gerð í þeim tilgangi að skoða tengslin 

milli svefntruflana og vitrænnar skerðingar meðal eldra fólks. Af 

þátttakendum voru 86 einstaklingar greindir með heilabilun, meirihluti þeirra 

með Alzheimers-sjúkdóm. Taugasálfræðingar tóku viðtöl við þátttakendur til 

að afla upplýsinga um svefntruflanir og umönnunaraðilar aðstoðuðu 

þátttakendur sem voru vitrænt skertir. Svefnleysi var algengasta vandamálið, 

einkum tíð svefnrof að nóttu. Næstum 80% þátttakenda taldi sig vakna oft 

upp að nóttu og einkenni ófullnægjandi svefns voru oftar nefnd meðal 

heilbrigðra einstaklinga en þeirra sem greindir voru með heilabilun. 

Rannsakendur telja að með vaxandi vitrænni skerðingu sé erfiðara að greina 

svefnleysi, m.a. vegna þess að í tilvikum heilabilaðra þátttakenda eru það 

aðstandendur sem svara og þeir verða frekar vitni að syfju og svefni á daginn 

en svefnleysi að næturlagi og það getur skýrt að hluta háa tíðni þessara 

svefneinkenna meðal fólks með heilabilun. Aðeins einn svefnþáttur, mikil 

dagsyfja, hafði marktæk tengsl við vitræna getu (Merlino o.fl., 2010). 

Önnur ítölsk rannsókn sýndi að dagsyfja væri meiri meðal einstaklinga 

með vægan eða meðalsvæsinn Alzheimers-sjúkdóm en samanburðarhóps án 

heilabilunar (Bonanni o.fl., 2005). Þátttakendur voru 20 einstaklingar með 

Alzheimers-sjúkdóm og 12 einstaklingar í samanburðarhópi. Þátttakendur í 
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rannsóknarhópnum bjuggu utan stofnana og tóku engin lyf. Allir þátttakendur 

gengust undir svefnrannsókn og sérstaka rannsókn á dagsyfju sem fólst í því 

að leggjast niður á tveggja tíma fresti alls í fimm skipti yfir daginn og reyna 

að sofna. Mælt var hvort einstaklingarnir sofnuðu og hve langan tíma það tók 

eftir að þeir lögðust niður. Niðurstöður svefnrannsóknanna sýndu að 

þátttakendur með Alzheimers-sjúkdóminn vöknuðu oftar upp um nóttina og 

draumsvefn þeirra var styttri en hinna þátttakendanna. Dagsyfja reyndist 

meiri meðal einstaklinga með Alzheimer og tengsl fundust milli mikillar 

dagsyfju og vitrænnar skerðingar. Samkvæmt niðurstöðum þessarar 

rannsóknar er aukin tilhneiging til dagsyfju, sérstaklega fyrrihluta dags, hjá 

einstaklingum með vægan eða meðalsvæsinn Alzheimers-sjúkdóm og 

dagsyfja er ekki endilega bein afleiðing lélegs nætursvefns. Dagsyfjan gæti 

tengst breytingum og skemmdum í taugakerfi heilans sem verða í 

Alzheimers-sjúkdómnum og trufla eðlilega dægursveiflu. Rannsakendur 

draga þá ályktun að mikil dagsyfja geti aukið vitræna skerðingu á vægari 

stigum sjúkdómsins. 

Í samanburðarrannsókn í Kóreu komu einnig fram tengsl svefntruflana að 

nóttu við atferlistruflanir og vitræna getu hjá Alzheimers-sjúkum. 

Þátttakendur voru 63 einstaklingar með Alzheimer og samanburðarhópur 54 

einstaklinga án heilabilunar, en meirihluti þeirra var þó greindur með væga 

vitræna skerðingu. Niðurstöður sýndu að 40,2% þeirra Alzheimers-veiku 

greindust með „lélegan svefn“ og 48,1% samanburðarhópsins, en  

rannsakendur bentu á að í samanburðarhópnum var meirihluti þátttakenda 

með væga vitræna skerðingu.  Svefntruflanir reyndust marktækt tengdar 

vitrænni getu og atferlistruflunum hjá Alzheimers-sjúkum en heildarlegutími 

í rúminu  var þáttur sem tengdist vitrænni getu hjá samanburðarhópnun en 

ekki þeim Alzheimers-veiku. Sinnuleysi var sú atferlistruflun sem hafði 

sterkust tengsl við svefntruflanir hjá Alzheimers-sjúkum, en einnig sáust hjá 

þeim tengsl betra minnis við lengri nætursvefns, svefngæði og styttri tíma 

sem það tekur að sofna  (Shin o.fl., 2014). 

Líkt og aldraðir almennt glíma margir Alzheimers-sjúkir við aðra 

sjúkdóma sem geta haft áhrif á svefn og magnað upp svefntruflanir í samspili 

við heilabilunareinkennin (Ancoli-Israel og Martin, 2006; McCurry, 

Reynolds III, Ancoli-Israel, Teri og Vitiello, 2000).  Mikilvægt er að 

meðhöndla og bæta úr svefnvandamálum Alzheimers-sjúkra vegna þeirra 



23 

neikvæðu áhrifa sem þau hafa á þá sjálfa og umönnunaraðila (David o.fl., 

2010). 

Aðstandendur í umönnunarhlutverki 

Umönnun og aðstoð við Alzheimers-sjúka er oftast mest á höndum 

aðstandenda og þeir hafa mikil áhrif á lífsgæði þeirra veiku. Það er því 

mikilvægt að styrkja aðstandendur á margvíslegan hátt í 

umönnunarhlutverkinu, bæði í þágu sjúklinganna og þeirra sjálfra 

(Haberstroh, Hampel og Pantel, 2010). Verkefnin eru af ýmsum toga. Meðal 

þess sem oft felst í umönnuninni er ýmis aðstoð við athafnir daglegs lífs og 

sjálfsumhirðu, eftirlit með lyfjum, umsjón með heimilishaldi og innkaupum, 

skipulagning læknisheimsókna og samskipti við þjónustuaðila eins og 

heimaþjónustu, dagþjálfun og sjúkraþjálfara (Alzheimer´s Association, 

2014). Álagið sem fylgir því að annast náinn fjölskyldumeðlim með 

heilabilun getur komið niður á geðheilsu umönnunaraðila (Pöysti o.fl., 2012; 

Willette-Murphy, Todero og Yeaworth, 2006), svefni þeirra ( Lee o.fl., 2014; 

McCurry o.fl., 2009) og líkamlegri heilsu (Mills o.fl., 2009). Fjölmargar 

rannsóknir hafa verið gerðar sem sýna að aðstandendur eru oftar en ekki 

undir miklu álagi sem stundum verður  þeim um megn og ástand skapast sem 

nefnt er umönnunarbyrði. Byrðin, bæði hlutlæg og huglæg ásamt streitunni 

sem hún veldur, getur haft alvarlegar afleiðingar. Mikil umönnunarbyrði 

getur komið niður á heilsu umönnunaraðila, skert gæði umönnunarinnar og 

flýtt fyrir flutningi á stofnun (Garcés o.fl., 2010). Endurtekin 

þversniðsrannsókn á umönnunarbyrði aðstandenda Alzheimers-sjúkra leiddi í 

ljós að tengsl eru á milli alvarleika geðrænna einkenna, atferlistruflana og 

lífsgæða sjúklinganna og upplifuðu álagi umönnunaraðila (Mohamed o.fl., 

2010).  Í rannsókninni voru notuð gögn úr stórri slembitilraun á áhrifum 

geðrofslyfja á Alzheimers-sjúklinga með óróleika eða árásargirni, Clinical 

Antipsychotic Trials of Intervention Effectiveness. Slembitilraunin var gerð á 

42 stöðum í Bandaríkjunum og mælingar endurteknar eftir þrjá, sex og níu 

mánuði. Rannsóknin náði til 421 einstaklings sem greindir voru með 

Alzheimer eða líklegan Alzheimers-sjúkdóm (e. probable Alzheimer). Um 

helmingur umönnunaraðilanna voru makar og þriðjungur voru börn eða 

tengdabörn.  Bresk rannsókn á áhrifaþáttum umönnunarbyrði sýndi að 

hlutlæg byrði hefði minni tengsl við upplifað álag en huglæg byrði, þ.e. 
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hvernig umönnunaraðilar líta á hlutskipti sitt í ljósi fyrra sambands við 

sjúklinginn, sjálfstrausts og frammistöðu í umönnunarhlutverkinu. 

Rannsóknin var þversniðsrannsókn á 74 einstaklingum með greindan 

Alzheimers-sjúkdóm og helstu umönnunaraðilum þeirra. Meirihluti 

umönnunaraðilanna voru makar en fjórðungur voru synir eða dætur. 

Hlutverksánauð (e. role captivity)  og of mikið álag í hlutverkinu (e. role 

overload) sýndu sterkust tengsl við upplifaða umönnunarbyrði og konur voru 

líklegri til að upplifa meiri umönnunarbyrði en karlar (Campbell o.fl., 2008). 

Bandarísk samanburðarrannsókn á geðheilsu og svefni 37 eiginkvenna sem 

sinntu maka með heilabilun og 37 konum í samanburðarhópi, leiddi í ljós að 

geðheilsa umönnunaraðilanna var lakari en samanburðarhópsins. Gagna var 

aflað með spurningalistum og matskvörðum sem þátttakendur svöruðu, en 

engar hlutlægar mælingar voru gerðar. Spurt var  um gæði svefnsins og líðan 

þegar þær vöknuðu upp af svefni, einnig um daglúra og lyfjanotkun. 

Svefnnýting var síðan reiknuð út, en hjá eldra fólki er talið eðlilegt að hún sé 

≥ 85%. Hjá rannsóknarhópnum var marktækt hærra skor fyrir þunglyndi og 

kvíða og svefnnýting  hjá þeim mældist 72-79%  en  87-91% hjá 

samanburðarhópnum. Ekki reyndist munur milli hópa á tímalengd daglúra 

eða svefnlyfjanotkun. Þátttakendur sem höfðu betri geðheilsu höfðu einnig 

betri svefnnýtingu og það gilti um báða hópa. Hjá eiginkonunum sem 

önnuðust veika maka sína reyndist huglægt mat þeirra á umönnunarálagi spá 

betur fyrir um geðheilsu þeirra heldur en atferlistruflanir makans og tíminn 

sem varið var í umönnun  (Willette-Murphy o.fl., 2006). 

Rannsakað hefur verið hvort munur sé á körlum og konum í 

umönnunarhlutverkinu.  Flestar sýna þær að konur upplifa meiri streitu og 

nýta frekar þjónustu en karlar í umönnunarhlutverki. Sumar rannsóknir hafa 

ekki sýnt fram á neinn kynjamun og niðurstöður annarra hvað varðar 

áhyggjur og álag verið misvísandi (Pöysti o.fl., 2012). Finnsk 

samanburðarrannsókn á einkennum og byrði karl- og kvenkyns maka  

einstaklinga með heilabilun leiddi í ljós að konurnar upplifðu meiri byrði og 

mældust með meira þunglyndi en karlarnir.  Þátttakendur  voru 335 pör. 

Aðeins 13,3% karla í umönnunarhlutverki og 11,6% kvenna notuðu 

heimaþjónustu. Karlkyns umönnunaraðilar hugsuðu um eiginkonur sínar með 

alvarlegri heilabilun og glímdu sjálfir við fleiri sjúkdóma/kvilla en voru samt 

með minni upplifaða umönnunarbyrði og þunglyndi en konurnar í 

umönnunarhlutverkinu. Samkvæmt þessum niðurstöðum má draga þá ályktun 
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að það sé betra að vera eiginmaður í umönnun heilabilaðra en eiginkona í 

sömu stöðu (Pöysti o.fl., 2012). Í lýsandi samanburðarrannsókn sem gerð var 

í Tyrklandi kom einnig fram að konur upplifðu meiri umönnunarbyrði en 

karlar. Þátttakendur voru 120 konur og 72 karlar sem önnuðust einstaklinga 

með Alzheimers-sjúkdóm (Akpınar, Küçükgüçlü og Yener, 2011). 

Samskonar niðurstöður fengust í grískri rannsókn, þ.e. að konur upplifðu 

frekar umönnunarbyrði og þunglyndi (Papastavrou, Kalokerino, Papacostas, 

Tsangari og Sourtzi, 2007). Á hinn bóginn hafa aðrar rannsóknir sýnt að 

umönnunarhlutverkið geti verið skaðlegra heilsu karla en kvenna. Bandarísk 

samanburðarrannsókn leiddi í ljós aukna hættu á hjarta- og æðasjúkdómum 

hjá umönnunaraðilum heilabilaðra, sérstaklega hjá körlum og að það tengist 

ófullnægjandi svefni (Mills o.fl., 2009).  

Því hefur verið haldið fram að karlar í umönnunarhlutverki upplifi minna 

þynglyndi, streitu og byrði vegna þess að þeir noti frekar þjónustu og fái 

meiri aðstoð. Rannsókn Brown, Chen, Mitchell og Province (2007) sem 

byggir á grundraðri kenningu, varpar nokkru ljósi á hvað ákvarðar hvort  

karlkyns makar leiti sér hjálpar eður ei.  Tekin voru viðtöl við níu bandaríska 

karlmenn  sem önnuðust eiginkonur sínar. Leitað var svara við því hvernig, 

hvort og hvert eiginmennirnir leituð hjálpar í tengslum við umönnunina og 

veikindi eiginkvennanna, sem allar voru með heilabilun. Meðalaldur 

eiginmannanna var 79 ár, hjónaböndin voru áratugalöng og þeir höfðu 

hugsað um eiginkonur sínar heima í að meðaltali 6 ár.  Í ljós kom að þeir 

fengu mikla „óformlega“ aðstoð frá ættingjum, vinum, nágrönnum eða fólki 

úr söfnuði sínum og oftast voru það konur sem aðstoðuðu þá. Þegar enginn 

kvenkyns ættingi gat veitt aðstoð við umönnun og heimilishald var  opinber 

þjónusta frekar nýtt. Fjölmargir þættir greindust sem ýmist hindruðu eða ýttu 

undir að hjálpar væri leitað. Hindrandi þættir voru m.a. neikvæð fyrri reynsla 

og þá sérstaklega af samskiptum við fagfólk eða aðra þjónustuaðila, 

kostnaður, ófullnægjandi upplýsingar, þekkingarskortur og þörf fyrir að 

standa sína plikt. Hvetjandi þættir voru hins vegar góð reynsla af því að 

þiggja aðstoð, að einstaklingar byðu aðstoð sína sjálfviljugir, möguleiki á 

fræðslu ætlaðri karlmönnum um umönnun og heimilishald og framboð á 

tímabundinni þjónustu. Þrátt fyrir að flestir væru undir álagi upplifðu þeir 

umönnunina ekki yfirþyrmandi og töldu að hún væri eitthvað sem þeim væri 

ætlað að sinna.  Rannsakendur telja brýnt að hjúkrunarfræðingar og annað 

fagfólk sem hittir fyrir eiginmenn í umönnunarhlutverki fái upplýsingar um 
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stuðningsnet þeirra. Líklegt er að dætur, tengdadætur eða aðrir kvenkyns 

aðstandendur séu í hlutverki „falinna“ umönnunaraðila og nauðsynlegt að 

veita þeim líka stuðning og fræðslu vegna mikilvægrar þátttöku þeirra í 

stuðningsneti og umönnun hinnar veiku konu. Jafnframt þurfi að sníða 

fræðslu og þjónustu að kynbundnum háttum í umönnunarhlutverkinu (Brown 

o.fl, 2007). 

Þrátt fyrir þá athygli sem fjölskyldan hefur fengið sem umönnunarveitandi 

vantar enn mikið upp á að aðstandendur fái nægjanlega fræðslu um 

sjúkdóminn, úrræði við atferlistruflunum og fáanlegan sálfélagslegan 

stuðning, samkvæmt niðurstöðum ítalskrar rannsóknar á þörfum aðstandenda 

fólks með heilabilun. Þátttakendur í rannsókninni voru 112 einstaklingar sem 

áttu það sameiginlegt að annast ættingja með heilabilun. Þátttakendur 

svöruðu spurningalistum og matskvörðum um upplifað umönnunarálag, 

andlega líðan og  þarfir þeirra. Hlutfall kvenna var 77% og 61% þátttakenda 

bjó með þeim sem þurfti aðstoð. Meirihluti þátttakenda (73%) taldi sig þurfa 

meiri vitneskju um nákvæma sjúkdómsgreiningu, þekkingu á heilabilun 

(87%) og upplýsingar um lyfjameðferð (84%). Einnig komu fram þarfir 

varðandi það hvernig eigi að takast á við streitu, tilfinningaleg viðbrögð, 

hlutverkaskipti, sorgarviðbrögð og sætta sig við veikindin. Þá töldu um og 

yfir 90% sig þurfa fræðslu um vænlegar aðferðir í samskiptum við þann 

heilabilaða og úrræði varðandi atferlistruflanir og vitræna skerðingu. Að auki 

höfðu þátttakendur þörf fyrir upplýsingar um hvaða þjónusta væri í boði og 

hvernig ætti að sækja um hana.  Rannsóknin sýnir að þrátt fyrir að 

aðstandendur hafi veitt umönnun í langan tíma skortir þá í mörgum tilfellum 

grundvallarþekkingu á heilabilunarsjúkdómum, einkennum og úrræðum. 

Brýnt er að stuðningsúrræði taki mið af þörfum og óskum aðstandenda (Rosa 

o.fl., 2010).  

Í ljósi þess að atferlistruflanir valda umönnunaraðilum álagi og 

erfiðleikum, gerðu Moore, Ozanne, Ames og Dow rannsókn í Ástralíu á því 

hvaða úrræðum umönnunaraðilar beittu við atferlistruflunum. Tekin voru 

hálfstöðluð viðtöl við 25 manns sem önnuðust náinn ættingja með heilabilun. 

Að meðaltali lýstu þátttakendur færri en fjórum úrræðum við meðhöndlun 

atferlistruflana. Algengustu úrræðin voru: 

• Að hvetja til virkni 

• Notkun geðlyfja 



27 

• Að greina þætti og aðstæður, s.k. kveikjur sem ýta undir eða valda 

atferlistruflun 

• Að hemja (e. restraining) eða koma fram eins og foreldri við barn 

• Að mæta líkamlegum þörfum 

 

Niðurstöður gefa til kynna að þótt aðstandendur væru oft færir um að 

greina óuppfylltar þarfir og aðstæður sem ýta undir atferlistruflanir þá skortir 

þá úrræði til að fást við þau fjölmörgu einkenni sem þeir standa frammi fyrir. 

Rannsakendur telja að mikil þörf sé á því að fræða umönnunaraðila um 

atferlistruflanir og leiðir til að takast á við þær (Moore o.fl., 2013). 

Það er eðli Alzheimers-sjúkdómsins að versna með tímanum og einkenni 

og atferlistruflanir geta breyst. Álagsvaldandi þættir í umönnun geta verið 

breytilegir, það sem veldur aðstandendum erfiðleikum og álagi einn daginn er 

kannski ekki jafn álagsvaldandi annan dag en þá getur eitthvað annað hafa 

tekið við sem veldur vanda. Það er þó ekki bara umönnun og aðstoð við 

fjölskyldumeðlim með heilabilun sem veldur streitu í lífi umönnunaraðila 

heldur ýmis önnur atriði. Tilgangur nýlegrar rannsóknar Austrom og félaga 

(2014) var að greina helstu álagsþætti/streituvalda sem makar aldraðra 

einstaklinga með Alzheimer upplifðu á sex mánaða tímabili. Þessi rannsókn 

var hluti af stærri tilraun í Bandaríkjunum á áhrifum umönnunarsamstarfs (e. 

collaborative care) við þjónustu aldraðra Alzheimers-sjúkra. Þátttakendur 

sóttu fræðslu- og stuðningsfundi  sem reyndir hjúkrunarfræðingar stýrðu. 

Þátttakendur voru beðnir að fylla út matskvarða um eigin heilsu og líðan og 

um atferli og færni þess Alzheimers-sjúka ásamt viðbrögðum þeirra sjálfra 

við hegðun þess sjúka. Einnig voru þeir beðnir um að svara opinni spurningu: 

Hverjir eru þrír helstu álagsþættirnir í lífi þínu núna? Þátttakendur í þessum 

hluta rannsóknarinnar voru 31, þar af voru 25 makar Alzheimers-sjúkra. 

Þessir þátttakendur mættu að meðaltali á 4,6 fundi yfir nokkurra mánaða tíma 

og spurningin var lögð fyrir þá á hverjum fundi. Fram komu þrír flokkar 

álagsþátta: Álagsþættir vegna beinnar umönnunar, óbeint vegna umönnunar 

og álagsþættir ótengdir umönnun. Helstu atriði umönnunarálags voru að 

takast á við atferlistruflanir, þurfa stöðugt að hafa eftirlit með öllu,  þurfa 

sífellt að endurtaka allt og að glíma við svefntruflanir og önnur heilsutengd 

vandamál.  Álagsþættir sem voru óbeint tengdir umönnun voru t.d. ýmsar 

ákvarðanir varðandi þjónustu, búsetu og fjármál, erfiðar tilfinningar eins og 

kvíði, erfiðleikar og ósætti  í samskiptum innan fjölskyldu og breytt hlutverk, 
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þ.e. að þurfa að gera hluti sem hinn veiki var vanur að sinna og  bera ábyrgð 

á öllu sjálfur. Athygli vekur að þátttakendur nefndu álagsþætti ótengda 

umönnun næstum jafnoft og þætti vegna beinnar umönnunar. Slíkir þættir 

voru til að mynda áhyggjur af öðrum fjölskyldumeðlimum, fjárhagsáhyggjur, 

streita vegna vinnu og erfiðleikar í samskiptum við stjúpbörn. Álagsþættir 

voru í flestum tilfellum breytilegir yfir tímabilið, aðeins tíu þátttakendur 

nefndu álagsþætti í sama flokki í öll skiptin (Austrom o.fl., 2014).  

Það er ekki eingöngu sá sjúkdómsgreindi sem hefur áhrif á 

umönnunaraðila sína heldur einnig gagnkvæmt. Framkoma umönnunaraðila 

getur átt þátt í að skapa álag. Viðhorf til sjúkdómsins og skilningur á honum 

hefur mikil áhrif á umönnun og framkomu aðstandenda gagnvart ástvini með 

heilabilun. Ef aðstandandi gerir t.d. skyndilegar og óvæntar breytingar á 

venjum eða umhverfi einstaklings með Alzheimer eða kemur fram við hann á  

gagnrýninn og óvæginn hátt getur það ýtt undir óæskilega hegðun eða aðrar 

atferlistruflanir. Slík háttsemi umönnunaraðila getur stafað af vanþekkingu á 

sjúkdómnum og einkennum hans (Garcés o.fl., 2010). Það getur haft áhrif á 

framgangshraða sjúkdómsins hvaða aðferðir aðstandendur nota í umönnun og 

samskiptum við hina veiku einstaklinga, eins og sést í framskyggnri 

ferilrannsókn frá Utah í Bandaríkjunum á  tengslum milli bjargráða 

aðstandenda og vitrænnar getu og færni einstaklinga með heilabilun. 

Þátttakendur voru 226 einstaklingar með heilabilun og umönnunaraðilar 

þeirra og þeim var fylgt eftir í allt að sex ár. Bjargráð voru flokkuð á 

eftirfarandi hátt: Að leita lausna, að leita eftir félagslegum stuðningi, flótti (e. 

avoidance), óskhyggja (e. wishful thinking), sjálfsásökun, ásaka aðra, að sjá 

og meta það góða (e. counting blessing) og leita í trúna. Helstu niðurstöður 

voru að MMSE-skor lækkaði hægar hjá þeim sem áttu sér lausnamiðaða 

umönnunaraðila sem kunnu að meta það góða og jákvæða. Sömuleiðis var 

hægari afturför hjá þeim sem áttu aðstandendur sem leituðu eftir félagslegum 

stuðningi og notuðu óskhyggju. Stuðningsmeðferð sem beinir sjónum að 

þessum gagnlegu bjargráðum ætti því að vera nytsamleg. Rannsakendur 

bentu á að fáar rannsóknir hefðu verið gerðar á áhrifum umönnunar og 

persónugerðar umönnunaraðila á framgang heilabilunar en fyrri rannsókn 

sömu rannsakenda hafði sýnt að náið samband sjúklings og umönnunaraðila 

spáði fyrir um hægari afturför í vitrænni og verklegri getu þeirra sjúku 

(Tschanz o.fl., 2013). 
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 Flestir sem eru með heilabilun búa heima og glíma við einhverjar 

atferlistruflanir sem valda aðstandendum álagi og erfiðleikum. Aðstoð og 

ráðgjöf sem leiðbeinir umönnunaraðilum að fást við atferlistruflanir ætti því 

að vera skipulagður hluti meðferðar við heilabilun (Gitlin, Winter, Dennis, 

Hogsdon og Hauck, 2010).  

 

Svefn umönnunaraðila  

Svefntruflanir umönnunaraðila geta verið bein afleiðing svefnbreytinga og 

atferlis þess Alzheimers-sjúka, en einnig geta  áhyggjur, kvíði og vanlíðan í 

umönnunarhlutverki leitt til svefntruflana þeirra óháð svefnmynstri hins 

Alzheimers-sjúka. Svefntruflanirnar geta líka tengst þeirra eigin heilsu, 

lífsstíl og sjúkdómum, óháð umönnunarhlutverkinu. Stór hluti 

umönnunaraðila Alzheimers-sjúkra er eldra fólk sem líklega finnur fyrir 

eðlilegum aldurstengdum svefnbreytingum er kunna að gera það viðkvæmara 

fyrir frekari truflunum á svefni, svo sem að vera títt vakið upp að nóttu. 

Hætta er á að vítahringur slæmra svefnvenja myndist samhliða trufluðum 

nætursvefni, daglúrum, minnkandi virkni, lítilli hreyfingu og álagi í 

umönnunarhlutverki (McCurry o.fl., 2009; McCurry o.fl., 2007). Samkvæmt 

nýlegri yfirlitsrannsókn Peng og Chang (2013) er tíðni svefntruflana 50-74% 

hjá umönnunaraðilum og þeir þættir sem helst hafa áhrif þar á eru aldur 

umönnunaraðilanna, andleg líðan þeirra, sjúkdómsástand hins heilabilaða og 

það að vera í umönnunarhlutverki. Af þeim 18 rannsóknum sem skoðaðar 

voru eru 17 þversniðsrannsóknir sem geta ekki staðfest orsakasamband. 

Rannsakendur benda á að rannsóknir á umönnunaraðilum hafi í meira mæli 

beinst að þunglyndi og umönnunarbyrði og að svefntruflanir séu oft hvorki 

greindar né meðhöndlaðar. Lee o.fl. (2014) staðfestu með rannsókn í Kóreu 

að svefn umönnunaraðila er lakari en fólks sem ekki gegnir 

umönnunarhlutverki. Þátttakendur í rannsókninni voru 132 aðstandendur sem 

veittu umönnun á heimili einstaklinga með væga vitræna skerðingu eða 

heilabilun og 56 einstaklingar í samanburðarhópi. Makar kvörtuðu meira um 

svefntruflanir en aðrir aðstandendur í hópi umönnunaraðila. McKibbin og 

félagar báru saman svefn 73 maka Alzheimers-sjúkra og 40 einstaklinga sem 

ekki voru í umönnunarhlutverki. Rannsóknin var gerð í Bandaríkjunum og 

þátttakendur bjuggu allir heima með maka sínum. Svefn var mældur bæði 
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huglægt og hlutlægt. Hærri aldri þátttakenda, óháð umönnunarhlutverki, 

fylgdi lakari svefn, aukinn svefn á léttari stigum og minni djúpsvefn. 

Öndunartruflanir í svefni reyndust einnig algengari með hækkandi aldri, tíðni 

slíkra truflana var milli 30-40% í þátttakendahópunum. Makar fólks með 

meðalsvæsinn eða alvarlegan Alzheimers-sjúkdóm töldu svefngæði sín lakari 

og áhrif dagsyfju meiri en þátttakendur sem ekki voru í umönnunarhlutverki. 

Áhrif umönnunarhlutverksins virtust líka meiri hjá eldri en yngri 

þátttakendum. Niðurstöður svefnrannsókna sýndu að makar einstaklinga með 

meðalsvæsna eða alvarlega heilabilun sváfu minna en samanburðarhópurinn. 

Eldri makar sváfu að meðaltali 5,5 klukkustundir að nóttu, en meðalsvefn 

aldraðra samkvæmt þversniðskönnun National Sleep Foundation er nálægt 7 

klukkustundum. Ekki reyndist munur milli hópa á hve mikið þátttakendur 

vöktu eða vöknuðu upp yfir nóttina.  Aldur var hins vegar mikilvægur 

áhrifaþáttur, eins og komið hefur fram (McKibbin o.fl., 2005). 

Svefntruflanir Alzheimers-sjúkra valda aðstandendum miklu álagi og rýra 

lífsgæði beggja aðila  (McCurry o.fl., 2000) en eins og fram hefur komið eru 

svefntruflanir af ýmsum toga og valda aðstandendum mismiklu álagi. Í 

fyrrnefndri  rannsókn McCurry og félaga frá 1999  mátu umönnunaraðilar 

nokkra svefnþætti með tilliti til þess hve miklu álagi eða truflun þeir ollu 

þeim. Niðurstöðurnar sýndu að þótt algengustu svefntruflanirnar hjá hinum 

Alzheimers-veiku væru að sofa meira en venjulega (40%) og vakna árla 

morguns (31%) þá mátu umönnunaraðilarnir þá þætti minnst truflandi. Hins 

vegar olli það þeim mestu álagi að vera vaktir upp um nætur og að hinn veiki 

svæfi minna en venjulega. Bæði tíðni og álag vegna svefntruflana voru 

marktækt meiri þegar þeir Alzheimers-sjúku voru vitrænt skertari, höfðu 

minni færni og meiri atferlistruflanir. Kanadísk rannsókn á svefni 60 maka 

Alzheimers-sjúkra sýndi einnig að truflanir á nóttunni, salernisferðir  og ráp 

þeirra heilabiluðu tengdist lakari svefngæðum makanna og tíðni truflana á 

nóttunni tengdist verri geðheilsu þeirra (Creese o.fl., 2008).  

Samræmi í svefni milli nátta og tengls milli svefntruflana Alzheimers-

sjúkra og umönnunaraðila var rannsakað hjá 44 einstaklingum með 

Alzheimer og umönnunaraðilum þeirra.  Lítið samræmi reyndist í 

svefntruflunum þátttakenda milli nátta og  lélegur svefns annars aðilans 

tengdist ekki endilega lélegum svefni hins aðilans á heimilinu. Aldur 

þátttakenda, þunglyndi og heilsa umönnunaraðila og það hvort 

umönnunaraðili og Alzheimers-sjúklingur sváfu í sama rúmi reyndust ekki 
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marktækir áhrifaþættir. Karlar í umönnunarhlutverki voru níu sinnum líklegri 

en konur til að sofa illa þegar sá Alzheimers-sjúki svaf illa. Rannsakendur 

benda á að samspil og tengsl svefnraskana hjá Alzheimers-sjúkum og 

umönnunaraðilum þeirra séu margslungin og áhrifaþættirnir margir 

(McCurry o.fl., 2008). Rannsókn Beaudreau og félaga (2008) á 60 konum 

sem önnuðust heilabilaðan ættingja sýnir að þunglyndiseinkenni, léleg heilsa 

og hár aldur kvennanna höfðu bein áhrif á svefngæði þeirra, óháð 

umönnnunarbyrðinni og ástandi þess veika.  

Mat á svefni, svefnvandamálum og hegðun á nóttunni kemur í mörgum 

tilfellum einungis frá maka eða öðrum aðstandanda sem býr með þeim veika. 

Það verður því að taka með í heildarmyndina að umönnunaraðilar geta glímt 

við svefnerfiðleika óháð háttalagi þess heilabilaða en vegna upplifaðs álags í 

umönnunarhlutverkinu getur vandamálið verið meira. Umönnunarbyrði getur 

leitt til svefntruflana hjá aðstandendum jafnvel þótt sá veiki sé ekki beint 

valdur að því að trufla svefninn (McCurry o.fl., 2007). Erfitt getur verið að 

greina orsakatengsl í svefnvandamálum og oft er um að ræða flókið samspil 

ýmissa þátta svo sem aldurstengdra breytinga, líkamlegra sjúkdóma og 

andlegs álags.  

Úrræði við svefntruflunum Alzheimers-sjúkra 

Á undanförnum árum hafa víða verið gefnar út klínískar leiðbeiningar um 

meðferð við Alzheimers-sjúkdómnum og öðrum gerðum heilabilunar 

(Haberstroh o.fl., 2010). Meðferð er skipt í annars vegar lyfjameðferð og hins 

vegar annars konar meðferð (e. nonpharmacologic interventions). Klínískum 

leiðbeiningum ber saman um að meðferð önnur en lyfjameðferð skuli vera 

fyrsti valkostur í meðhöndlun  atferlistruflana og hegðunarerfiðleika 

(Gauthier o.fl., 2010; Gitlin o.fl., 2012; NICE, 2006; Sadowsky og Galvin, 

2012). Hvorki lyfjameðferð né önnur þekkt meðferð í dag getur snúið við 

meinafræðilegri þróun sjúkdómsins. Tilgangur meðferðar  er því fyrst og 

fremst að viðhalda vitrænni og verklegri getu, draga úr atferlistruflunum og 

geðrænum einkennum, hægja á framgangi sjúkdómsins og draga úr álagi á 

sjúklingana og umönnunaraðila þeirra (Haberstroh o.fl., 2010; Sadowsky og 

Galvin, 2012). Meðferð við erfiðum geðrænum einkennum og 

atferlistruflunum er í mörgum tilfellum áhrifaríkust sé hún af blönduðum 
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toga, þ.e. bæði lyfjameðferð og atferlismeðferð ásamt fræðslu og stuðningi 

við umönnunaraðila (Mohamed o.fl., 2010). 

Í klínískum leiðbeiningum Landlæknisembættisins um heilabilun eru 

nefnd nokkur meðferðarúrræði: Atferlismeðferð, örvun á vitrænni getu, 

upplýsingar og námskeið fyrir aðstandendur, hönnun umhverfis, hreyfing og 

endurhæfing, áttunarþjálfun, iðju- og sjúkraþjálfun og skynörvun. Þau lyf eða 

lyfjaflokkar sem nefnd eru í klínísku leiðbeiningunum og ráðlagt að nota eru 

kólínesterasahemlar, memantín, þunglyndislyf og geðrofslyf (Ólafsdóttir 

o.fl., 2007).  

Kerfisbundin yfirlitsrannsókn á meðferðarmöguleikum við 

svefntruflunum tengdum Alzheimers-sjúkdómnum leiddi í ljós að lítið væri 

til af góðum slembitilraunum á svefnmeðferðarúrræðum og að fáar 

rannsóknir notuðu hlutlægar mæliaðferðir. Niðurstaða rannsóknarinnar var þó 

sú að meðferðarleiðir aðrar en lyfjameðferð væru áhættuminni en 

lyfjameðferð og því ákjósanlegri sem fyrsti valkostur (Salami, Lyketsos og 

Rao, 2011). McCurry og félagar (2000) komust að sömu niðurstöðu í 

yfirlitsrannsókn sinni og bentu einnig á að fáar rannsóknir sýni fram á virkni 

og árangur meðferðar fyrir fólk sem býr heima, en fleiri rannsóknir hafi verið 

gerðar á stofnunum. Meðferð við svefntruflunum Alzheimers-sjúkra 

einstaklinga er líkt og meðferð við öðrum atferlistruflunum almennt flokkuð í 

lyfjameðferð annars vegar og aðra meðferð  hins vegar (Cipriani, Lucetti, 

Danti og Nuri, 2015; David o.fl., 2010). Nánari flokkun meðferða er dálítið 

mismunandi en þó í aðalatriðum sú sama. Hér verður gerð stuttlega grein 

fyrir helstu meðferðarmöguleikum án þess að fara ítarlega í rannsóknir og 

virkni einstakra lyfja eða lyfjaflokka.  

Lyfjameðferð við svefntruflunum 

Í samantektargrein um svefn og Alzheimers-sjúkdóm eru eftirfarandi lyf eða 

lyfjaflokkar nefndir í umfjöllun um meðferð við svefntruflunum: Melatónín, 

geðrofslyf (e. antipsychotics), róandi lyf (e. hypnotics), þunglyndislyf (e. 

antidepressants), antihistamin-lyf og kólínesterasahemlar (Peter-Derex o.fl., 

2014). Nýleg kerfisbundin yfirlitsrannsókn staðfestir að fáar  slembitilraunir 

eru til á lyfjameðferð við svefntruflunum Alzheimers-sjúkra. Einungis fimm 

slíkar rannsóknir uppfylltu skilyrði yfirlitsrannsóknarinnar, þar af voru þrjár 

um virkni melatóníns. Samkvæmt þeim bætir melatónín ekki svefn nema að 
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mjög takmörkuðu leyti, annars vegar reyndist melatónín bæta lítillega 

heildarnætursvefn og hins vegar hækka hlutfall nætursvefns á móti dagsvefni. 

Engar slæmar aukaverkanir voru af melatóníninntöku (McCleery, Cohen og 

Sharpley, 2014). Melatóníns er ekki getið í klínískum leiðbeiningum 

Landlæknisembættisins (Ólafsdóttir o.fl., 2007). Geðrofslyf eru sennilega 

mest notuðu lyfin gegn atferlistruflunum, en gæta þarf varúðar í notkun þeirra 

vegna möguleika á aukaverkunum (Lyketsos o.fl., 2011). Atferlistruflanir 

sem algengt er að aðstandendur upplifi álagsvaldandi og erfiðar eru oft þess 

eðlis að við þeim eru ekki til lyf. Þetta á t.d. við um mótþróa við umönnun, 

endurteknar spurningar og þrætugirni en lyf geta reynst gagnleg við öðrum 

einkennum svo sem þunglyndi, ranghugmyndum og óróleika (Gitlin o.fl., 

2010). Geðrofslyf og róandi lyf eru notuð til að meðhöndla svefnleysi en 

notkun þeirra er þó ekki hættulaus og gæta þarf varúðar vegna aukaverkana 

og aukinnar hættu á byltum og dagsyfju (David o.fl., 2010; Peter-Derex o.fl., 

2014). Þunglyndislyf eru notuð til að meðhöndla þunglyndi samfara 

heilabiluninni (Ólafsdóttir o.fl., 2007) en þau geta haft þær aukaverkanir að 

ýta undir syfju og sljóleika (Peter-Derex o.fl., 2014).  Antihistamín-lyf eða 

ofnæmislyf eru stundum notuð við svefntruflunum og óróleika vegna 

sljóvgandi áhrifa þeirra. Líkt og með önnur lyf sem virka slævandi er notkun 

þeirra varasöm fyrir aldraða og fólk með heilabilun (Peter-Derex o.fl., 2014). 

Kólínestersasahemlar eru lyf sem notuð eru við Alzheimers-sjúkdómnum. 

Acetylkólín spilar lykilhlutverk í virkni minnis og styrkur þess er við 

eðlilegar aðstæður hærri í vöku og draumsvefni en minni í djúpsvefni. 

Kólínesterasahemlar eiga að stuðla að því að auka eða halda uppi styrk 

acetylkólíns í miðtaugakerfinu og ættu því að hafa góð áhrif á bæði vitræna 

getu og svefn (Peter-Derex o.fl., 2014). Líkt og með önnur lyf sem hér hafa 

verið nefnd ber rannsóknum á virkni kólínesterasahemla ekki saman, sumar 

rannsóknir hafa sýnt fram á að lyfin bæti svefn en aðrar að þau auki 

svefnleysi og martraðir (David o.fl., 2010; Peter-Derex o.fl., 2014). 

Svefnleysi er  oft meðhöndlað með lyfjum, en almennt er þó talið að aðrar 

meðferðarleiðir án eða samhliða lyfjagjöf séu betri valkostur. Atferlismeðferð 

sem miðar að því að bæta svefnvenjur og breyta viðhorfi til svefns ætti að 

vera fyrsta meðferð, þótt stundum geti verið nauðsynlegt að nota lyf til að 

meðhöndla bráðan vanda (Ancoli-Israel og Ayalon, 2006). Lyfjameðferð ætti 

ekki að vera fyrsta úrræði við svefntruflunum hjá einstaklingum með 

heilabilun (David o.fl., 2010; Hooyman og Kiyak, 2011). Fræðimenn benda á 
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að lítið er vitað um skilvirkni og árangur lyfjameðferðar við langvinnum 

svefnvandamálum Alzheimers-sjúkra en þó eru lyf oft notuð vegna 

svefnleysis og svefntruflana á nóttunni (McCurry o.fl., 2000; Yesavage o.fl., 

2003). Aukaverkanir róandi lyfja meðal aldraðra, heilabilaðra einstaklinga 

eru m.a. aukin hætta á byltum, beinbrotum, ruglástandi og minni 

sjálfsbjargargetu. Því er almennt talið að lyfjameðferð eigi bara að koma til 

athugunar ef önnur úrræði bregðast og búið er að útiloka aðra áhrifavalda svo 

sem umhverfisþætti og aðra undirliggjandi sjúkdóma (Lyketsos o.fl., 2011; 

McCurry o.fl., 2000; Sadowsky og Galvin, 2012; Salami o.fl., 2011).  

Önnur meðferðarúrræði við svefntruflunum 

Önnur meðferð hefur þá kosti fram yfir lyfjameðferð að vera yfirleitt 

hættulaus og árangur endist lengur (David o.fl., 2010). Flestar meðferðaleiðir 

eru þó þess eðlis að fólk með heilabilun þarf aðstoð annarra við þær og því 

eru það í raun umönnunaraðilar sem þurfa að læra og framfylgja meðferðinni.  

Hér verður sagt frá helstu meðferðarþáttum sem þekktir eru í dag og nokkrum 

rannsóknum á virkni og árangri þeirra. Til glöggvunar má flokka 

meðferðarúrræðin á eftirfarandi hátt en nokkur skörun er milli flokka og nota 

má fleiri en eina gerð meðferðar samtímis: 

• Atferlismeðferð (svefnvenjur og aðlögun umhverfis) 

• Virkni og hreyfing  

• Ljósameðferð  

 

Undir atferlismeðferð  falla fyrst og fremst leiðbeiningar og fræðsla um 

góðar svefnvenjur, aðlögun umhverfisþátta og takmörkun á dagsvefni 

(McCurry o.fl., 2000). Slembitilraun í Bandaríkjunum sýndi fram á góðan 

árangur svefnvenjumeðferðar (e. sleep hygiene interventions) fyrir 

umönnunaraðila. Þátttakendur voru 22 einstaklingar með heilabilun og 

aðstandendur þeirra. Í samanburðarhópnum voru 12 aðstandendur sem fengu 

skriflegar upplýsingar um svefnbreytingar og almennar ráðleggingar um 

góðar svefnvenjur. Tilraunahópurinn, 10 aðstandendur fékk þessi sömu gögn 

en að auki sex viðtalstíma þar sem farið var yfir ráðleggingar, úrræði og sett 

markmið. Meðal þess sem meðferðin fól í sér var að halda svefndagbók, 

koma reglu á svefntíma, draga úr og stjórna dagsvefni, auka hreyfingu, draga 

úr koffínneyslu, meðhöndla þvagleka og skipuleggja salernisferðir á nóttunni. 
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Niðurstöður sýndu að tilraunahópnum gekk mun betur en hinum að bæta 

svefnvenjur, draga úr dagsvefni og auka daglega hreyfingu. Rannsóknin sýnir 

að árangur næst eingöngu ef umönnunaraðilar fá góðan stuðning, aðferðir og 

markmið eru raunhæf og einstaklingsmiðuð og umönnunaraðilum er hjálpað 

við að yfirstíga hindranir og finna nýjar leiðir (McCurry, Gibbons, Logsdon, 

Vitiello og Teri, 2003). Önnur rannsókn þessara sömu rannsakenda sýnir 

sömuleiðis fram á góðan árangur af  svefnmeðferðarkennslu. Auk fræðslu og 

leiðbeininga um góðar svefnvenjur var ráðlögð dagleg hreyfing og 

ljósameðferð. Þátttakendur voru 36 einstaklingar með Alzheimer og 

aðstandendur þeirra. Tilraunahópurinn (n=17) fékk aðstoð við að gera og 

fylgja eftir einstaklingsmiðaðri svefnmeðferðaráætlun, fara í daglega göngu, 

auka virkni og nota sérstök ljós. Svefn var mældur með virknimæli, en 

aðstandendurnir svöruðu einnig spurningalistum og héldu dagbók.  

Niðurstöðurnar sýndu að tilraunahópurinn vakti minna á nóttunni og vaknaði 

sjaldnar upp. Rannsóknin sýnir að það er vænlegt og árangursríkt að þjálfa 

umönnunaraðila og Alzheimers-sjúka í atferlismeðferð til að bæta 

nætursvefn. Einnig að umönnunaraðilarnir lærðu að þekkja svefnskipulag, 

daglega virkni og umhverfiþætti sem geta stuðlað að bættum svefni 

(McCurry, Gibbons, Logsdon, Vitiello og Teri, 2005).  Atferlis- og 

svefnvenjumeðferð felst yfirleitt í samblandi af virkni og hreyfingu á daginn, 

góðum svefnvenjum og lagfæringum á umhverfisþáttum. Samkvæmt þessu 

ættu einstaklingar með Alzheimers-sjúkdóm að: a) vera hvattir til að hreyfa 

sig daglega í a.m.k. 30 mínútur, b) ganga úti í dagsbirtu eins oft og mögulegt 

er, c) forðast að liggja í rúminu á daginn, takmarka daglúra, fá sér ekki lúr 

eftir klukkan 13 á daginn og viðhafa reglu á fótaferða- og háttatíma, d) 

forðast að taka kólínesterasahemla og örvandi lyf/efni á kvöldin og e) draga 

úr áreitum ljóss og hávaða að næturlagi (Peter-Derex o.fl., 2014). 

Virkni og hreyfingu má í mörgum tilfellum auka með þátttöku í 

skipulögðu starfi eins og dagþjálfun. Í hálftilraun sem gerð var í 

Bandaríkjunum til að kanna áhrif dagdvalar á hegðun og andleg einkenni 

fólks með heilabilun komu fram jákvæð áhrif dagdvalarinnar. Um helmingur 

þátttakenda, þ.e. aðstandendur þeirra veiku, sögðu að sjúklingarnir væru með 

svefntruflanir en svefninn var betri hjá þeim sem mættu í dagþjónustu en 

samaburðarhópnum sem ekki nýtti slíka þjónustu. Þeir sem mættu í 

dagþjónustu tóku þátt í u.þ.b. 30 mínútna líkamlegri virkni/hreyfingu daglega 

og aðeins 13% þeirra fengu sér blund yfir daginn. Þá daga sem þeir mættu 
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ekki í dagþjónustu fengu 75% sér lúr yfir daginn. Truflun á nætursvefni var 

marktækt minni og vökutími að nóttu var styttri eftir dag í dagþjónustu. Það 

gefur  vísbendingar um að hreyfing og virkni á daginn og minni dagsvefn 

hefur góð áhrif á nætursvefninn (Femia, Zarit, Stephens og Greene, 2007). 

Atferlismótun sem krefst þess að umönnunaraðilar haldi Alzheimersveikum 

einstaklingum vakandi og virkum yfir daginn getur reynt mjög á og 

umönnunaraðilar þurfa að finna  athafnir sem henta hverjum og einum. Til 

þess þurfa þeir í flestum tilfellum ráðleggingar og stuðning (McCurry, 

Logsdon, Vitiello og Teri, 2004). 

Ljósameðferð byggir á því að skært ljós, skærara en það sem er venjulega 

innanhúss að degi til, hefur áhrif á melatónínvirkni og dægurtakt. 

Ljósameðferð er gjarnan framkvæmd þannig að fólk er fyrir framan eða undir 

sterku ljósi í ákveðinn tíma, en útivera í mikilli birtu gerir sama gagn.  

Ljósameðferð hefur reynst gagnleg til að bæta svefn en hún vill vefjast fyrir 

notendum og stuðnings og leiðbeininga er þörf (McCurry o.fl., 2000).  

Blinduð slembitilraun á áhrifum göngu, ljósameðferðar og samsettrar 

meðferðar, þ.e. göngu, ljóss og fræðslu á svefn Alzheimers-sjúkra sem 

bjuggu heima, sýnir að þessi meðferðarúrræði geta bætt svefninn. Ekki var 

munur milli hópanna, þ.e. ekki er hægt að draga ályktanir um hvaða 

meðferðarform af þessum er best (McCurry o.fl., 2011). Peter-Derex og 

félagar (2014) benda á í yfirlitsgrein sinni að ljósameðferð samfara 

melatónín-inntöku sé líkleg til árangurs og að rannsóknir á virkni 

ljósameðferðar hafi sýnt fram á að hún geti bætt nætursvefn og dregið úr 

dagsyfju. Ljósameðferð hefur ekki alvarlegar aukaverkanir og því er hún 

álitleg sem fyrsti valkostur í meðferð svefntruflana. Hins vegar er 

ljósameðferð ekki ráðlögð í klínískum leiðbeiningum Landlæknisembættisins 

(Ólafsdóttir o.fl., 2007) og í yfirlitsgrein Cipriani o.fl. (2015) kemur fram að 

niðurstöður rannsókna eru misvísandi hvað varðar árangur ljósameðferðar. 

Góð upplýsingasöfnun er grunnurinn að greiningu og meðferð. Mikilvægt 

er að fá greinagóðar og réttar upplýsingar um m.a. lyfjatöku, áfengisneyslu, 

koffínneyslu, reykingar, náttúrulyf og annað sem gæti haft áhrif á svefn 

(Wolkove o.fl., 2007).  Eins og fram hefur komið í umfjöllun hér að framan 

þá er einnig mikilvægt er að greina og meðhöndla aðra sjúkdóma sem geta 

truflað svefninn, svo sem kæfisvefn, fótaóeirð, bakflæði og stoðkerfisverki og 

skoða daglegar venjur og umhverfisþætti (Vitiello og Borson, 2001). Ef 

mögulegt, þá er gagnlegt að biðja aðstandendur að halda svefnskrá til að nota 
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við að greina vanda og setja markmið (McCurry o.fl., 2004). Greining og 

meðhöndlun svefntruflana hjá einstaklingum með Alzheimers-sjúkdóm og 

annars konar heilabilun gefur færi á að bæta lífsgæði þeirra og 

umönnunaraðilanna, mögulega hægja á vitrænni skerðingu, draga úr 

umönnunarálagi og seinka flutningi á hjúkrunarheimili (Lee og Thomas, 

2011; Yesavage o.fl., 2003). 

Þjónusta, fræðsla og stuðningur 

Eins og komið hefur fram þá skiptir miklu fyrir umönnun og líðan fólks með 

heilabilun að þeir sem annast þá fái góða fræðslu, leiðbeiningar og stuðning. 

Fræðslu og stuðning mætti því í raun flokka sem meðferðarþætti við 

heilabilun í ljósi þess hve mikil áhrifin eru  á bæði veitendur og þiggjendur 

umönnunar. Klínískar leiðbeiningar um Alzheimers-sjúkdóminn nefna flestar 

fræðslu aðstandenda sem einn lykilþátta í meðferð og umönnun (Haberstroh 

o.fl., 2010; NICE, 2006; Ólafsdóttir o.fl., 2007). Fræðsla og stuðningur við 

aðstandendur og umönnunaraðila getur verið fólginn í upplýsingagjöf og 

fræðslu um sjúkdóminn og meðferð, ráðleggingum og tilfinningalegum 

stuðningi, mati á álagi og líðan aðstandenda og upplýsingum um hvaða 

aðstoð og þjónusta stendur til boða (Haberstroh o.fl., 2010).  

Umönnun og hjúkrun heilabilaðra snýst um sömu grundvallarþætti og 

umönnun annarra. Sérstaðan felst í því að mæta þörfum og óskum 

einstaklinga sem vegna skertrar vitrænnar færni geta oft ekki tjáð vilja sinn á 

skýran hátt og ekki er mögulegt að beita röksemdum eða höfða til 

dómgreindar þegar glímt er við hegðunarvandamál. Aðalmarkmið 

umönnunarinnar er að styrkja sjálfsvirðingu einstaklingsins með því að beina 

athyglinni að getu hans og sigrum frekar en skerðingu og mistökum. Viðhorf 

og hugmyndir um atferli og hegðun heilabilaðra skipta miklu máli í meðferð 

þeirra. Sé litið svo á að geðræn einkenni og hegðun fólks með heilabilun séu 

leið til að tjá eitthvað er líklegra að reynt verði að greina, meta og skilja 

frekar en stimpla það sem eitthvað óviðeigandi og til vandræða (Kitwood, 

1997/2007). Tvö hjúkrunarlíkön byggja á slíku viðhorfi. Annars vegar er það 

líkan um lækkandi áreitisþröskuld, The Progressively Lowered Stress 

Threshold Model (Hall og Buckwalter, 1987) sem segir að heilabilaðir hafi 

minna þol fyrir ýmiskonar áreitum og bregðist við með kvíða og óæskilegri 

hegðun. Áreitin geta verið t.d. breytingar á venjum, kröfur sem viðkomandi 
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nær ekki að uppfylla, umhverfisáreiti, umönnun, verkir eða önnur líkamleg 

óþægindi. Hitt líkanið, The Need-Driven Dementia-Compromised Behavior 

Model, segir að atferli heilabilaðra stafi af óuppfylltum þörfum þeirra og sé 

þeim mætt megi bæta lífsgæði einstaklinganna (Algase o.fl., 1996). 

Árangursrík meðferð er sú sem sniðin er að þörfum, óskum, vilja, venjum og 

getu einstaklingsins sjálfs (Smith og Buckwalter, 2005).  

Aðgerðir sem ætlað er að draga úr neikvæðum hliðum og afleiðingum 

umönnunar hafa yfirleitt að markmiði að bæta heilsu og líðan 

umönnunaraðilanna með því að fræða og leiðbeina um leiðir til að takast á 

við einkenni sjúkdómsins og veita hvíld frá umönnun og álagi. Árangur slíkra 

aðgerða er gjarnan metinn með minnkuðu álagi, minni streitu og seinkun 

stofnanavistunar (Alzheimer´s Association, 2014). Osborn og Saunders 

(2010) leggja áherslu á það í sínum skrifum að það geti skipt sköpum í 

umönnun Alzheimers-sjúkra að fræða og styðja aðstandendur og að það geti 

beinlínis verið hættulegt að gefa álagi og áhyggjum aðstandenda ekki gaum. Í 

sama streng taka Garcés og félagar (2010) í yfirlitsgrein sem fjallar um 

meðferðarúrræði til að létta undir með aðstandendum. Álag í 

umönnunarhlutverki getur bæði skaðað heilsu umönnunaraðilanna og leitt til 

slæmrar meðferðar þeirra veiku. Til að draga úr neikvæðum afleiðingum 

umönnunarálags fyrir báða aðila þarf að finna lausnir sem létta á og 

fyrirbyggja streitu umönnunaraðila. Samkvæmt yfirliti Garcés og félaga hafa 

rannsóknir á þessu sviði helst beinst að tvenns konar úrræðum til að draga úr 

umönnunarálagi. Annars vegar sálfélagsleg fræðsla (e. psycho-social 

programs/psycho-educational programs) og hins vegar tímabundin umönnun. 

Undir tímabundna umönnun falla heimaþjónusta, dagdvöl, hvíldarinnlögn og 

næturdvöl. 

Niðurstöður kerfisbundinnar yfirlitsrannsóknar á 127 

meðferðarrannsóknum fyrir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sýna 

að til þess að aðstoð og fræðsla nýtist sem best þarf hún að vera vel skipulögð 

og krefja aðstandendurna um virka þátttöku við að tileinka sér og nýta 

fræðsluna og fræðilega þekkingu. Jafnframt að hvers kyns meðferð hefur að 

jafnaði lítil en mikilvæg áhrif á umönnunarbyrði, þunglyndi, heilsu og 

þekkingu aðstandenda og einkenni einstaklinganna með heilabilun. 

Sálfélagsleg meðferð og fræðsla sem krefst virkrar þátttöku 

umönnunaraðilanna hefur víðtækustu áhrifin. Árangur hugrænnar 

atferlismeðferðar, stuðnings, ráðgjafar, dagdvalar, þjálfunar umönnunaraðila 
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og margþátta meðferðar reyndist sértækur, þ.e. hafði áhrif á tiltekin 

vandamál. Aðeins margþátta meðferð getur samkvæmt þessari 

yfirlitsrannsókn dregið úr líkum á stofnanavistun (Pinquart og Sörensen, 

2006). Í slembitilraun Gitlin og félaga (2010) var kannaður árangur af 

meðferð sem ætlað er að hjálpa fjölskyldum að fást við atferlistruflanir. 

Rannsóknin var gerð í Bandaríkjunum og þátttakendur voru 272 

umönnunaraðilar og fólk með heilabilun. Meðferðin fólst m.a. í ráðgjöf og 

fræðslu hjúkrunarfræðinga og iðjuþjálfa sem heimsóttu og hringdu til 

þátttakenda á 16 vikna tímabili og veittu síðan eftirfylgni í nokkrar vikur með 

símtölum. Umönnunaraðilarnir fengu m.a. upplýsingar um sjúkdóminn og 

um ýmsa kvilla sem geta aukið á vanlíðan, svo sem verki, vökvaskort og 

hægðatregðu. Vandamál og álagsvaldandi hegðun var greind hjá hverjum og 

einum og útbúin meðferðaráætlun þar sem tilgreind voru þau atriði sem vinna 

átti með, hugsanlegar kveikjur að erfiðri hegðun og nokkur möguleg úrræði. 

Dæmi um slík úrræði voru notkun hjálpartækja, aðlögun umhverfis, 

einföldun á samskiptum og verkefnum og aðstoð við virkni þess veika. 

Umönnunaraðilar tilgreindu fjölmörg vandamál og atferlistruflanir, algengast 

var mótþrói við umönnun, endurteknar spurningar og þrætugirni. Önnur 

algeng atriði voru að þeir veiku vöknuðu upp á nóttunni, glímdu við 

vandamál tengd klósettferðum og sýndu reiði eða ógn í tali (e. verbally 

aggressive). Rannsóknin sýnir fram á góðan árangur af stuðnings- og 

fræðslumeðferð sem sniðin er að þörfum hvers og eins. Í tilraunahópnum 

náðu fleiri umönnunaraðilar betri tökum á því að fást við vandamálin og 

upplifðu frekar að þeir hefðu stjórn á aðstæðum. Atferlistruflanir ollu þeim 

minna álagi, neikvæðum samskiptum hafði fækkað og þeim leið betur. 

Athyglisvert er að þau vandamál sem algengast var að yllu álagi eru ekki þess 

eðlis að þau sé hægt að meðhöndla með lyfjum.  Lyfjanotkun var hins vegar 

mjög algeng hjá hinum heilabiluðu, 39% tóku lyf við þunglyndi, 36% tóku 

verkjastillandi lyf, 34% tóku lyf við atferlistruflunum og 72% tóku 

minnisbætandi lyf. Slík lyf geta verið gagnleg við ýmsu, svo sem þunglyndi, 

ranghugmyndum og óróleika en það voru ekki helstu álagsvaldar að mati 

umönnunaraðilanna, hugsanlega vegna þess að lyfin höfðu tilætluð áhrif. 

Reynst hefur árangursríkt  að leiðbeina aðstandendum við að beita 

aðferðum til að bæta svefn og draga úr svefnvandamálum (McCurry o.fl., 

2003; McCurry o.fl., 2005). Slembitilraun sem gerð var í Bandaríkjunum 

sýndi sömuleiðis að það væri vænlegt til árangurs að bjóða umönnunaraðilum 
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uppá svefnfræðslu (e. sleep education program). Rannsóknin var gerð á 37 

sambýlum fyrir aldraða, svokölluðum family houses en þar býr og starfar fólk 

sem veitir öldruðum heimilismönnum aðstoð og umönnun í heimilislegu 

umhverfi. Þátttakendur í rannsókninni voru 47 íbúar með greinda heilabilun 

sem skipt var í rannsóknarhóp (N=31) og samanburðarhóp (N=16) og 37 

starfsmenn. Menntun og reynsla starfsfólksins var mismikil, hluti þeirra hafði 

einhvers konar sjúkra- eða félagsliðamenntun.  Starfsfólkið mat alla íbúa með 

svefntruflanir, alvarleiki heilabilunar hjá íbúunum var einnig nokkuð mikill 

því meðalskor á MMSE var 8,1 stig. Algengustu svefntruflanirnar voru ráp 

og óviðeigandi hegðun á nóttunni, reiði, kvíði eða ranghugmyndir þegar 

vöknuðu upp að næturlagi og mikill svefn á daginn sem kom niður á 

nætursvefni. Svefnfræðslan sem samanstóð af fjórum kennslutímum, fólst í 

því að fræða og leiðbeina starfsfólkinu um úrræði við svefntruflunum, önnur 

en lyfjagjafir og að aðstoða starfsfólkið við að gera raunhæfa og 

einstaklingsmiðaða svefnáætlun fyrir hvern íbúa. Svefn var metinn bæði með 

virknimæli og þar til gerðum matskvörðum. Svefn og atferli íbúanna í 

tilraunahópnum batnaði og merkja mátti árangur af meðferðinni við 

eftirfylgni sex mánuðum síðar. Starfsfólkið lærði að greina svefnhegðun, 

atferli á daginn og umhverfisþætti sem stuðlað geta að svefntruflunum á 

nóttunni og síðan að útbúa skipulag til að vinna markvisst að því að bæta 

svefn og draga úr svefntruflunum. Athyglisvert var að virkni á daginn hjá 

íbúunum í tilraunahópnum hélst meiri eftir tilraunina en virkni 

samanburðarhópsins hélt áfram að minnka (McCurry, LaFazia, Pike, 

Logsdon og Teri, 2012). 

Í áðurnefndri rannsókn Austrom o.fl. (2014) kom í ljós að streituvaldandi 

þættir umönnunaraðila eru margs konar og því er mikilvægt að 

heilbrigðisstarfsfólk, stjórnendur stuðningshópa  og aðrir sem koma að 

þjónustu við þennan hóp séu meðvitaðir um þessa fjölbreyttu þætti sem 

aðstandendur glíma við. Rannsóknarniðurstöður sýndu einnig að fræðsla fyrir 

aðstandendur er mjög mikilvæg. Aðstandendur og umönnunaraðilar þurfa 

almenna fræðslu um umönnun, hvernig eigi að takast á við atferlistruflanir og 

aðstoða þá veiku við athafnir daglegs lífs. Einnig er gagnlegt að fræða 

umönnunaraðila um algenga streituvaldandi þætti og leiðbeina um aðferðir til 

að draga úr streitu og bæta heilsu. Niðurstaða tilraunarinnar um 

samstarfsumönnun (e. collaborative care) var sú að meðferðarúrræði sem 

hönnuð eru til að aðstoða aðstandendur að skilja einkenni Alzheimers-
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sjúkdómsins og áhrif heilabilunar, hjálpa þeim að veita aðstoð og umönnun 

og að gefa gaum að eigin heilsu og líðan væru lykilþættir í samstarfi fagfólks 

og aðstandenda í svonefndri samstarfsumönnun. Atferlistruflanir og þá einna 

helst þunglyndi, pirringur, árásarhneigð og ranghugmyndir reyndust vera 

algengustu streituvaldarnir fyrir umönnunaraðila og ýttu undir upplifaða 

byrði og svefntruflanir þeirra auk þess að hafa áhrif á getu þeirra til að sinna 

umönnunarhlutverkinu (Austrom o.fl., 2014).  

Bæði þegar aðstandendum gengur vel að annast veikan ástvin sem og 

þegar umönnunin reynist erfið má gera ráð fyrir að umönnunaraðilar þurfi 

hvíld frá umönnunarstarfinu. Dagdvalarstaðir fyrir fólk með heilabilun er 

úrræði sem hefur þróast til að mæta umönnunarþörf þeirra sem búa á eigin 

heimili. Þeir bjóða uppá virkniaukandi meðferð sem nýtir þá getu 

einstaklinganna sem enn er til staðar og gefa aðstandendum hlé frá álaginu 

sem fylgir því að annast veikan ættingja (Femia o.fl., 2007; Samuelsson, 

Malmberg og Hansson, 1998). Í Svíþjóð var gerð rannsókn á dagdvöl fyrir 

aldraða með heilabilun til að kanna hvað greindi á milli þeirra skjólstæðinga 

sem entust í dvölinni og þeirra sem hættu að mæta. Í ljós kom að 

einstaklingar með hegðunarvandamál og þeir sem þurftu aðstoð við 

salernisferðir og klæðnað hættu fyrstir. Flestir þeirra sem bjuggu einir þegar 

þeir byrjuðu í dagþjónstu hættu innan árs og fluttu á hjúkrunarheimili. 

Langflestir aðstandendur sem tóku þátt í rannsókninni sögðust hafa hag af 

þjónustunni, þ.e. hún veitti þeim hvíld frá umönnun (Måvall og Malmberg, 

2007). 

Hér á landi fellur umönnun og þjónusta við einstaklinga með heilabilun að 

mestu undir almenna heilbrigðis- og félagsþjónustu sem ætluð er öldruðum. Í 

lögum um málefni aldraðra segir að á hjúkrunarheimilum eða 

hjúkrunarrýmum á öldrunarstofnunum skuli vera „sérstök aðstaða fyrir 

aldraða með heilabilunareinkenni“ en að öðru leyti er þjónusta fyrir 

einstaklinga með heilabilun ekki tilgreind sérstaklega. Markmið laga um 

málefni aldraðra eru m.a. að aldraðir eigi völ á þeirri heilbrigðis- og 

félagslegu þjónustu sem þeir þurfa á að halda og að aldraðir geti, eins lengi 

og unnt er, búið við eðlilegt heimilislíf en jafnframt að þeim sé tryggð 

nauðsynleg stofnanaþjónusta þegar hennar er þörf. Til opinnar 

öldrunarþjónustu teljast heimaþjónusta, þjónustumiðstöðvar, dagdvöl og 

þjónustuíbúðir (lög um málefni aldraðra nr. 125/1999). Í klínískum 

leiðbeiningum Landlæknisembættisins um heilabilun eru taldir upp ýmsir 
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þjónustuþættir. Þeir eru heimahjúkrun, heimaþjónusta, heimsendur matur, 

öryggishnappur, félagsráðgjöf, hjálpartæki, sjúkra- og iðjuþjálfun, dagvistun, 

hvíldarinnlagnir og vistunarúrræði (Ólafsdóttir o.fl., 2007). Aðgengi og 

framboð þessara þjónustuþátta er misjafnt eftir búsetu. Ýmiss konar 

sérfræðiþjónusta og/eða sérhæfð dagvistun er ekki til staðar í öllum 

byggðarlögum. Á Landakoti í Reykjavík er starfrækt göngudeildarþjónusta 

fyrir fólk með heilabilun og aðstandendur þeirra. Deildin heitir 

Minnismóttaka og þar fer fram víðtæk þverfagleg þjónusta sem lýtur að 

greiningu, meðferð, stuðningi og fræðslu (Landspítali háskólasjúkrahús, e.d). 

Á höfuðborgarsvæðinu eru starfræktir sjö sérhæfðir dagdvalarstaðir ætlaðar 

einstaklingum með heilabilun og á Selfossi, Reykjanesbæ og Akureyri eru 

einnig dagdvalarrými ætluð fólki með heilabilun (Velferðarráðuneytið, e.d.).  

Hér á landi eru ekki starfrækt sérstök næturúrræði nema í formi 

skammtímadvalar á stofnun eða  hvíldarinnlagnar. Tilgangur hvíldarinnlagna 

er oft tvíþættur, annars vegar má líta á það sem virka meðferð fyrir 

einstaklingana og hins vegar leið til að gefa umönnunaraðilum hvíld (Garcés 

o.fl.; Ingibjörg Hjaltadóttir, Sigrún Bjartmarz, Díana Dröfn Heiðarsdóttir, 

Steinunn Arna Þorsteinsóttir, 2010). Í sumum tilfellum er tilgangur 

hvíldarinnlagnar sá að snúa ofan af svefnóreglu og skoða svefnmynstur. Lee, 

Morgan og Lindesay (2007) könnuðu áhrif tveggja vikna hvíldarinnlagnar á 

svefn einstaklinga með heilabilun og umönnunaraðila þeirra. Þátttakendur í 

þessari framvirku tilfella rannsókn voru einstaklingar með greinda heilabilun 

og umönnunaraðilar sem bjuggu á sama heimili, alls luku 33 pör 

rannsókninni. Notaður var virknimælir á úlnlið í sex vikur samfellt hjá 

hverjum og einum þátttakanda. Mælt var í tvær vikur fyrir hvíldarinnlögn, í 

tvær vikur meðan á dvölinni stóð og síðan í tvær vikur á eftir. Að auki 

svöruðu umönnunaraðilar spurningalistum og matskvörðum varðandi svefn 

og heilsu og héldu svefnskrá fyrir sig og  einstaklingana með heilabilun. Í 

hvíldarinnlögninni sá starfsfólk um að halda svefnskrá fyrir skjólstæðingana. 

Meginniðurstöður voru þær að meðan á hvíldarinnlögn stóð jókst 

heildarsvefn aðstandendanna og þeir mátu svefngæði sín betri. 

Einstaklingarnir sem fóru í hvíldarinnlögnina sváfu hins vegar heldur verr í 

dvölinni, voru lengur að sofna, heildarnætursvefn var minni og dægursveifla 

raskaðist. Áhrif hvíldarinnlagnarinnar voru nánast engin að henni lokinni, 

þ.e. svefnmynstur virtist fara í sama eða mjög svipað far og var fyrir dvölina. 

Fyrir einstaklingana sem fóru í hvíldarinnlögnina er líklegt að 
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umhverfisbreytingin og ýmis áreiti frá umhverfinu og öðru fólki á stofnuninni 

hafi ýtt undir lakari svefn hjá þeim.  

Í yfirliti Garcés og félaga (2010) er rætt um ástæður þess að 

rannsóknarniðurstöður séu misvísandi þegar skoðuð eru áhrif tímabundinnar 

umönnunar á streitu aðstandenda. Ein ástæða þess að þjónustan ber ekki 

tilætlaðan árangur getur verið að hún mæti ekki þörfum skjólstæðinganna, sé 

ekki áreiðanleg eða ekki nógu góð. Önnur skýring felst í því að aðstandendur 

dragi það of lengi að leita sér hjálpar og þiggja aðstoð og því sé komið í óefni 

þegar þjónustan er þegin. Þá séu aðstandendur komnir að þolmörkum og 

tímabundin umönnun, dagdvöl eða hvíldarinnlögn dugar ekki til að létta þeim 

byrðina. Þriðja skýringin er sú að tímabundin aðstoð nægi ekki til að veita 

umönnunaraðilum þá hvíld sem þeir þurfa eða óska. 
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Aðferðafræði  

Rannsóknarsnið 

Rannsóknin er lýsandi þversniðs- og samanburðarrannsókn. Lýsandi 

rannsóknir leitast við að lýsa ákveðnum fyrirbærum og samböndum án 

inngripa eða íhlutunar rannsakenda. Þversniðsrannsókn felur í sér að einungis 

er gerð ein mæling og með samanburðarrannsókn er athugaður munur milli 

hópa. Lýsandi þversniðs- og samanburðarrannsókn skýrir ekki orsök munar 

milli hópa (Ragnheiður Harpa Arnardóttir, 2013).  

Þátttakendur 

Þýði rannsóknarinnar voru makar einstaklinga sem greindir hafa verið með 

Alzheimers-sjúkdóm og búa með þeim á eigin heimili á Íslandi. Til þess að 

ná til mögulegra þátttakenda var leitað til stofnana sem veita einstaklingum 

með heilabilun þjónustu og starfsfólk á viðkomandi stöðum beðið að finna 

þátttakendur í sínum skjólstæðingahópi. Úrtakið er því svokallað 

hentugleikaúrtak. Skilyrði fyrir þátttöku eða valviðmið voru að þátttakendur 

byggju heima með hinum veika maka sínum, að Alzheimers-sjúkdómur hafi 

verið greindur af lækni og að þátttakendur skildu vel íslensku.  Niðurstöður 

rannsóknarinnar vísa því til reynslu og sjónarhorns maka einstaklinga með 

Alzheimers-sjúkdóm.  

Ekki er til skrá né aðgengilegur gagnagrunnur með upplýsingum um 

einstaklinga sem greinst hafa með Alzheimers-sjúkdóm. Því var notað 

hentugleikaúrtak og þátttakendur fundnir í samvinnu við stofnanir sem 

þjónusta fólk með heilabilun. 

Sú leið að leita til maka Alzheimers-sjúkra var valin fyrst og fremst vegna 

þess að vandasamt og vafasamt getur verið að leggja spurningalista fyrir fólk 

með heilabilun. Sjúkdómurinn veldur því að geta fólks til að meta hlutlægt 

nýliðna atburði með tilliti til tíðni og tímalengd er í mörgum tilfellum 

takmörkuð og í sumum tilfellum eiga einstaklingar erfitt með að lesa og skilja 
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texta. Það getur valdið veikum einstaklingum óróa og vanlíðan að þurfa að 

svara mörgum spurningum og þeir gætu upplifað vanmátt sinn eða brugðist 

illa við. Minnisskerðing sem er eitt helsta einkenni Alzheimers-sjúkdómsins 

veldur því að áreiðanleiki svaranna hefði orðið takmarkaður. 

Gagnasöfnun 

Leitað var til yfirmanna þeirra stofnana og staða sem fengnir voru til 

samstarfs við gagnaöflun. Hringt var í viðkomandi og síðan sent  formlegt 

kynningarbréf ásamt leyfisbréfi til undirritunar (fylgiskjal 1). Haft var 

samband við og leyfi fengin frá Heilbrigðisstofnun Suðurlands, 

Heilbrigðisstofnun Vesturlands, Heilbrigðisstofnun Austurlands, 

Minnismóttökunni á Landakoti, FAAS (Félag áhugafólks og aðstandenda 

Alzheimerssjúklinga og annarra skyldra sjúkdóma), dagþjálfun/dagdvöl á 

Vitatorgi, Hlíðabæ, Eir og Roðasölum, Heilsugæslustöðinni á  Akureyri og 

Öldrunarheimilum Akureyrar (dagdeild á  Hlíð). 

Að fengnu leyfi yfirmanna viðkomandi stofnana var haft samband við 

hjúkrunarfræðinga á hverjum stað, þeim sagt frá rannsókninni og óskað eftir 

aðstoð þeirra við að ná til þátttakenda. Sumar stofnanir voru heimsóttar til að 

kynna rannsóknina, afhenda formlegt kynningarbréf (fylgiskjal 2) og óska 

eftir aðstoð við gagnaöflun. Í öðrum tilfellum var um að ræða samtöl í síma 

og kynningarbréfið sent í tölvupósti. Hverri heilbrigðisstofnun tilheyra 

nokkrar starfsstöðvar heimahjúkrunar og haft var samband við alla þá staði. Í 

öllum tilfellum var beiðni um aðstoð vel tekið og af áhuga.  

Hjúkrunarfræðingarnir voru beðnir um að finna í skjólstæðingahópi sínum 

mögulega þátttakendur. Valviðmið fyrir þátttöku voru vandlega útskýrð og 

bent á einfaldar leiðir til að finna þátttakendur úr hópi skjólstæðinga. 

Hjúkrunarfræðingarnir voru beðnir um að segja mögulegum þátttakendum frá 

rannsókninni og bjóða þeim þátttöku. Tekið var fram að ekki væri ætlast til 

að hver staður gæfi sér lengri tíma en u.þ.b. tvær vikur til að sinna þessu, þ.e. 

ekki þyrfti að bíða og leita að þátttakendum í langan tíma. 

Hjúkrunarfræðingunum voru síðan afhentir eða sendir spurningalistar og þeir 

beðnir um að koma þeim til þátttakenda. Með þessari aðferð var tryggt að 

rannsakendur fengu engin nöfn né önnur persónugreinanleg gögn um 

þátttakendur. 
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Alls var haft samband við 28 staði og 85 spurningalistar voru afhentir 

samkvæmt upplýsingum frá hjúkrunarfræðingunum. Á dagdvalarstöðum á 

höfuðborgarsvæðinu og Minnismóttökunni voru afhentir alls 67 

spurningalistar, á Akureyri voru afhentir 5 listar og  samtals 11 listar voru 

afhentir á sjö starfsstöðvum heimahjúkrunar á Suðurlandi, Vesturlandi og 

Austurlandi. Á tíu starfsstöðvum hafði heimahjúkrun engan mögulegan 

þátttakanda á sínum snærum. Gagnaöflun fór fram í janúar til mars 2014. 

Spurningalistinn var saminn fyrir þessa rannsókn í þeim tilgangi að leita 

svara við rannsóknarspurningunum (fylgiskjal 3). Í spurningalistanum voru 

bæði spurningar með tveimur svarkostum og  fjölvalsspurningar ásamt 

nokkrum opnum spurningum þar sem óskað var eftir að svarendur nefndu 

dæmi. Alls voru 18 spurningar í listanum. Þátttakendum var einnig gefinn 

kostur á að koma á framfæri athugasemdum varðandi rannsóknina og 

spurningalistann. Listinn var yfirfarinn af hjúkrunarfræðingum og 

iðjuþjálfum og forprófaður á tveimur einstaklingum úr þýði. Við gerð hans 

var stuðst við fræðigreinar og erlendar rannsóknir á svefnbreytingum og 

svefnvandamálum einstaklinga með Alzheimers-sjúkdóminn. Ákveðið var að 

hafa listann á pappír en ekki á rafrænu formi að teknu tilliti til þýðis. 

Þátttakendur fengu afhent kynningar- og upplýsingabréf (fylgiskjal 4) ásamt 

spurningalistanum. Í bréfinu kom m.a. fram að með því að svara og senda  

spurningalistann væri veitt upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni. 

Spurningalistinn var nafnlaus en þátttakendur voru beðnir að gefa upp kyn, 

fæðingarár og póstnúmer á heimilisfangi sínu. Þátttaka fól í sér að svara 

spurningalistanum, setja hann í meðfylgjandi frímerkt umslag og póstleggja. 

Svarumslag var stílað á ábyrgðarmann rannsóknarinnar. Engar kvaðir né 

kostnaður fylgdu þátttöku. 

Úrvinnsla gagna 

Úrvinnsla fólst að mestu í lýsandi tölfræði, svo svara mætti spurningum um 

fjölda, tíðni og dreifingu. Kí-kvaðrat prófi var beitt til að athuga kynjamun. 

Niðurstöður voru mestmegnis settar fram myndrænt, í skífu- og súluritum og 

gerð var grein fyrir svörum við opnum spurningum. Við gagnagreiningu voru 

notuð forritin Excel og SPSS 20 (Statistical Package for the Social Sciences). 
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Siðfræði rannsóknar og leyfi 

Rannsóknin fékk leyfi Siðanefndar Sjúkrahússins á Akureyri (fylgiskjal 5) og 

var tilkynnt til Persónuverndar (fylgiskjal 6).  Fengin voru skrifleg leyfi 

yfirmanna þeirra stofnana og staða sem aðstoðuðu við gagnaöflun. 

Spurningar í spurningalistanum gætu hafa vakið þátttakendur til 

umhugsunar um eigin frammistöðu í umönnnarhlutverkinu og um umfang 

eða gæði meðferða og úrræða sem þeim stendur til boða. Spurningalistar geta 

valdið einstaka þátttakendum hugarangri (Sigurður Kristinsson, 2013) og því 

var tekið var fram í upplýsingabréfi til þátttakenda að spurningalistanum væri 

ekki ætlað að mæla eða meta umfang eða gæði umönnunar og þjónustu. 

Þátttakendum gafst kostur á að koma á framfæri ábendingum og 

athugasemdum varðandi spurningalistann og rannsóknina í síðasta lið 

spurningalistans.  

Með því að fá samstarfsaðilana til að nálgast þátttakendur og afhenda 

þeim eða senda spurningalistann var tryggt að rannsakendur fengu engin nöfn 

né önnur persónugreinanleg gögn um þátttakendur. Þátttaka var samþykkt 

með því að svara spurningalistanum og senda hann til baka með pósti. Með 

því var einnig tryggt að starfsfólkið sem afhenti listana gat ekki séð hverjir 

svöruðu eða hvernig. Spurningalistunum var gefið númer en þeir ekki 

auðkenndir að öðru leyti. Þeir voru í vörslu meistaranemans meðan á 

úrvinnslu stóð en síðan geymdir í læstri hirslu hjá ábyrgðarmanni 

rannsóknarinnar í Háskólanum á Akureyri, þar til þeim verður eytt. 
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Niðurstöður 

Alls bárust 65 svör, en samkvæmt upplýsingum frá samstarfsaðilum voru 85 

spurningalistar afhentir/sendir mögulegum þátttakendum. Svarhlutfall var því  

77%. Hér á eftir verður farið yfir niðurstöður og svör þátttakenda við 

spurningum í spurningalistanum. Allar hlutfallstölur  (prósentutölur) eru 

námundaðar að heilli tölu. 

Þátttakendur, makar fólks með Alzheimers-

sjúkdóm  

Þátttakendur voru 65 einstaklingar, 32 karlar og 33 konur. Aldursdreifing 

spannaði 37 ár, elsti þátttakandi var fæddur 1924 og sá yngsti 1961. Einn 

þátttakandi svaraði ekki spurningu um fæðingarár. Meðalaldur var 75 ár (± 

8,25). 

Spurt var um póstnúmer á heimilisfangi þátttakenda. Af 65 þátttakendum 

bjuggu 54 á höfuðborgarsvæðinu eða 83%. Til höfuðborgarsvæðisins voru 

hér talin Reykjavík, Hafnarfjörður, Kópavogur, Seltjarnarnes, Garðabær og 

Mosfellsbær. Að auki bárust svör frá eftirtöldum póstnúmerum utan 

höfuðborgarsvæðisins: 230, 300, 340, 600, 603, 740 og 815. Eins og komið 

hefur fram fengust engir þátttakendur frá sumum stöðum, þ.e. sum staðar 

hafði heimahjúkrun ekki mögulega þátttakendur í sínum skjólstæðingahópi.  

Langflestir svarendur sögðust sofa í sama herbergi og makinn eða 58 

(89%) en 6 (9%) sváfu ekki í sama herbergi. Einn þátttakandi sagði það vera 

breytilegt. 

Spurt var um  hvort og hvaða   þjónustu þátttakendur  og makar þeirra 

höfðu nýtt sér síðastliðin þrjú ár (mynd 1). Boðið var uppá valmöguleikann 

„Annað“  og  þrír  þátttakendur  merktu við þann lið og nefndu dvöl á 

Heilsuhælinu í Hveragerði, fræðslufundi um Alzheimers-sjúkdóm og 

vatnsleikfimi. 
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Mynd 1 Nýtt þjónusta/aðstoð síðastliðin þrjú ár.  Merkt við allt sem á við 

(n=65) 

Tími frá greiningu og aðrir sjúkdómar  

Spurt var um hve langt væri liðið frá sjúkdómsgreiningu makans.  Fjórir 

svarmöguleikar voru  í boði. Ríflega helmingur merkti við „meira en þrjú ár“  

(mynd 2). 

 
Mynd 2 Tímalengd frá greiningu Alzheimers-sjúkdóms (n=65) 
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Spurt var um hvort maki svaranda glímdi við önnur tiltekin vandamál eða 

sjúkdóma og beðið um að merkja við allt sem ætti við. Allir þátttakendur 

svöruðu þessari spurningu (mynd 3). Þau atriði sem gefinn var kostur á að 

merkja við voru sjúkdómar eða vandamál sem þekkt er að geti truflað svefn. 

Meirihluti svarenda merkti við tvo eða fleiri möguleika (58%) en fjórðungur 

merkti við einn af kvillunum/sjúkdómunum. Ellefu þátttakendur ( 17%) 

sögðu maka sinn ekki glíma við neinn af þeim kvillum sem taldir voru upp. 

 

 
Mynd 3 Aðrir sjúkdómar. Merkt við allt sem við á (n=65) 

Svefn einstaklinga með Alzheimers-sjúkdóm  

Spurt var um svefnvenjur makanna, annars vegar hvort svarendur teldu að 

svefn maka þeirra hefði breyst eftir að Alzheimers-sjúkdómurinn gerði vart 

við sig og hins vegar hvernig þá. Mikill meirihluti svarenda taldi að 

svefnvenjur makans hefðu breyst eftir að Alzheimers-sjúkdómurinn lét á sér 

kræla (mynd 4) og algengast var að svefnvenjur væru óreglulegri og svefn á 

hverjum sólarhring meiri (mynd 5). Þriðjungur svarenda taldi að 

svefnvandamál hefðu komið fram hjá maka (32%). 
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Mynd 4 Breytingar á svefnvenjum eftir að sjúkdómurinn gerði vart við sig 

(n=65) 

 
Mynd 5 Breytingar á svefnvenjum. Merkt við allt sem við á (n=51) 

Þátttakendur voru síðan beðnir að meta 13 svefnþætti hjá mökum sínum 

með tilliti til tíðni síðastliðna sex mánuði. Þessir svefnþættir voru settir upp í 

töflu og fjórir svarmöguleikar við hvern þátt. Svörun við þessari spurningu 

var þannig að 37 þátttakendur (57%) merktu við alla 13 svefnþættina, en 
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svörun við hvern einstakan svefnþátt var á bilinu 48 til 60 svör og svarhlutfall 

því 74-92% (tafla 1). 

 

Tafla 1Tíðni ýmissa svefntengdra þátta 

 Aldrei eða 

sjaldnar en 

x2   í 

mánuði 

Stundum/ 

x1-2 í viku 

Oft/ x3-5 

í viku 

Næstum 

alltaf/ x6-7 í 

viku 

Sefur alla 

nóttina 

17 9 7 24 

Fer á salernið á 

nóttunni 

9 12 8 31 

Vakir á nóttunni 

>hálftíma í senn 

15 10 16 12 

Hreyfir sig mikið 

í svefni 

24 19 4 4 

Fær martraðir ¹ 24 12 8 4 

Fer fram úr 

rúmi²  
   36 7 4 2 

Vaknar mjög 

snemma³ 
26 16 8 3 

Sefur >2 klst á 

daginn 

24 19 6 5 

Gerir ekki mun 

á nóttu og degi  

29 11 6 4 

Á erfitt með að 

sofna á kvöldin 

32 15 2 1 

Á erfitt með að 

vakna
4 

23 15 7 5 

Vill sofa á 

daginn 

17 15 6 19 

¹eða vaknar upp með andfælum  

²ekki wc-ferðir  

³fyrir kl 6 árdegis 
4á morgnana 
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Meðferð og úrræði við svefnbreytingum 

Hér verður gerð grein fyrir svörum við spurningum sem lúta að viðbrögðum 

við svefnbreytingum og svefnvandamálum. Spurt var hvort maki svarenda 

hefði fengið sérstaka meðferð hjá fagfólki vegna svefnvandamála (mynd 6). 

Boðið var upp á að nefna annars konar meðferð en þær sem gefnar voru upp 

og þrír þátttakendur gerðu það (aðgerð vegna kæfisvefns, aðstoð vegna 

síþreytu og Exelon-plástra vegna martraða). Að auki nefndi einn þátttakandi 

að maki sinn hefði fengið svefnlyfjum ávísað en tæki þau ekki lengur vegna 

slæmra fylgikvilla sem lyfin ollu (byltur og brot). Um helmingur (49%) 

þátttakenda merkti við að maki þeirra hefði fengið ávísað róandi lyfjum eða 

svefnlyfjum og tæplega helmingur (45%) að engri sérstakri meðferð hefði 

verið beitt. Þeir sem merktu við að makinn hefði fengið aðstoð við aukna 

virkni og hreyfingu yfir daginn merktu allir við „dvöl á dagdeild eða 

dagþjálfun“ í spurningunni um þjónustuþætti. Tveir þátttakendur svöruðu 

ekki þessari spurningu um meðferð hjá fagfólki (svarhlutfall 97%). 

 

 
Mynd 6 Meðferð hjá fagfólki vegna svefnvandamála. Merkt við allt sem 

við á (n=63) 

Spurt var hvaða úrræðum svarendur hefðu sjálfir beitt eða reynt að beita 

til að bregðast við svefntruflunum eða svefnvandamálum maka síns (mynd 

7). Fimm þátttakendur svöruðu ekki spurningunni (svarhlutfall 92%). Boðið 
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var uppá svarmöguleikann „Annað, hvað?“ og tilgreindu fjórir þátttakendur 

önnur atriði. Það voru: „Fer að sofa á undan honum og er orðin vön þessu“, 

„Breyta svefnstöðu, þ.e.a.s. fá maka minn til að leggjast á hliðina þar sem 

lega á baki veldur miklum hrotum“,  „Að halda í hendur hans og gefa honum 

faðmlag“ og „Reyni að sofa þegar hann sefur“.  

 

 
Mynd 7 Úrræði sem þátttakendur hafa beitt eða reynt að beita vegna 

svefntruflana. Merkt við allt sem við á (n=60) 

Karlar merktu oftar við að hafa ekki þurft að beita sérstökum úrræðum og 

enginn karl merkti við „annað“. Af þeim sem merktu við fleiri en eitt úrræði í 

spurningalistanum voru 19 konur og 13 karlar. Ekki reyndist munur milli 

kynja á notkun úrræða. 

Spurt var hvort meðferð og úrræði hefðu gagnast til að draga úr 

svefnvandamálum og bæta svefnvenjur makans. Þeirri spurningu svöruðu 46, 

en 19 þátttakendur svöruðu ekki, svarhlutfall 71% (mynd 8).  Þátttakendur 

voru beðnir að tilgreina hvaða úrræði eða meðferð það væri sem hefðu 

gagnast og nefndu 11 þátttakendur lyf og lyfjagjafir, sjö þátttakendur nefndu 

hreyfingu og virkni yfir daginn (gönguferðir, sund, dvöl á dagdeild og 

föndur), einn nefndi breytta svefnstöðu og ein kona sagði  að maðurinn 

hennar svæfi betur ef hún færi að sofa á sama tíma. 
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Mynd 8 Gagnsemi úrræða og meðferðar við að draga úr svefntruflunum 

(n=65) 

Áhrif svefnbreytinga á þátttakendur 

Í spurningum varðandi áhrif svefnhegðunar þeirra Alzheimers-sjúku á svefn 

og upplifað álag svarenda voru þátttakendur beðnir að taka mið af 

síðastliðnum sex mánuðum. Spurt var um hvort þátttakendur teldu að 

svefnmynstur og atferli makans kæmi niður á nætursvefni þeirra sjálfra. Alls 

töldu 55% þátttakenda að nætursvefn þeirra sjálfra truflaðist a.m.k. tvær 

nætur í viku og 38% merkti við fjórar nætur í viku eða oftar. Þessari 

spurningu svöruðu 54 og svarhlutfall því 83% (mynd 9). 
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Mynd 9 Tíðni truflunar á nætursvefni þátttakenda vegna svefnmynsturs og 

atferlis þess Alzheimers-sjúka (n=65) 

Þátttakendur voru síðan beðnir að meta hvort svefntruflanir eða 

svefnvandamála maka yllu þeim álagi eða erfiðleikum.  Um 35% þátttakenda 

töldu að slíkt ylli þeim oft eða alltaf álagi (miklum eða mjög miklum 

erfiðleikum). Svarhlutfall var 89%, sjö svöruðu ekki (mynd 10). 
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Mynd 10 Upplifað álag og erfiðleikar tengt svefntruflunum, breyttu 

svefnmynstri eða öðrum svefnvandamálum þess Alzheimers-sjúka  (n=65) 

Þátttakendur voru beðnir að merkja við þá þrjá svefnþætti eða vandamál 

sem helst yllu þeim álagi eða erfiðleikum (mynd 11). Alls svöruðu 61, (94%)  

þessari spurningu en fjórir merktu ekki við neitt. Algengast var að merkt væri 

við ferðir á salerni og ráp fram úr rúmi. Gefinn var kostur á að tilgreina önnur 

atriði og sex þátttakendur gerðu það. Eftirtalin atriði voru nefnd: „Fer oft 

seint að sofa“, „Hrotur“, „Stundum erfitt að fá hana í háttinn“, „ Hún sefur oft 

16-18 tíma á sólarhring þegar hún er ekki í Fríðuhúsi“, „Talar uppúr svefni“ 

og „Sinadráttur öðru hverju“.  
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Mynd 11 Svefnþættir eða vandamál sem frekast valda álagi eða 

erfiðleikum. Merkt við þá þrjá þætti sem helst eiga við (n=61) 

Upplýsingar, fræðsla og stuðningur  

Síðasti hluti spurningalistans snéri að upplýsingum, fræðslu og stuðningi. 

Spurt var hvort þátttakendur hefðu fengið upplýsingar um svefntruflanir 

tengdar Alzheimers-sjúkdómnum og svaraði mikil meirihluti því neitandi 

(mynd 12). Hinir sem svöruðu því játandi voru beðnir að merkja við hvar þeir 

hefðu fengið upplýsingarnar (mynd 13). Auk þeirra atriða sem talin voru upp 

gátu svarendur tilgreint atriði við liðinn „Annars staðar“. Tveir merktu við 

þann lið og nefndu „Í sjúkraliðanámi og starfi“ og „Hef menntun á þessu 

sviði, fer í gamlar námsbækur“. Fjórir þátttakendur svöruðu ekki þessari 

spurningu, svarhlutfall var því 94%. 
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Mynd 12 Upplýsingar fengnar um svefntruflanir tengdar Alzheimers-

sjúkdómnum (n=65) 

 
Mynd 13 Hvaðan fengust upplýsingar um svefntruflanir tengdar 

Alzheimers-sjúkdómnum. Merkt við allt sem við á (n=15) 
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Spurt var hvort þátttakendur vildu meiri fræðslu og upplýsingar um 

svefntruflanir og möguleg úrræði. Þeirri spurningu svöruðu 59 (91%) og 

svörin skiptust nokkuð jafn á milli „já“ og „nei“ (mynd 14).  

 

 
Mynd 14 Ósk um meiri fræðslu og upplýsingar um svefntruflanir og 

möguleg úrræði (n=65) 

Af þeim sem vildu meiri fræðslu og upplýsingar  (n=30) merktu 13 við að 

vandamál tengd svefni hefðu komið fram og 17 að svefnhegðun makans ylli 

þeim oft álagi eða miklum erfiðleikum. Þeir 30 sem svöruðu játandi voru 

beðnir að nefna hvað þeir vildu helst fræðast um varðandi svefntruflanir og 

úrræði. Nítján þeirra nefndu einhver atriði, sem flokka má í þrjá flokka: 

 

1) Almenn fræðsla um svefntruflanir tengdar Alzheimers-sjúkdómi og 

meðferð 

• „Allar almennar upplýsingar og frávik sem tengjast 

svefnvenjum“ 

• „Myndi vilja vita hvers vegna Alzheimers-sjúklingar eru með 

svefntruflanir umfram aðra sjúklinga“ 

• „Væri gott að fá nokkurs konar uppflettirit“ 

• „Hvað væri líklegt að ske“ 

• „Fá meiri fræðslu um sjúkdóminn almennt“ 
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• „Vissi ekki áður að þetta væri hluti sjúkdómsins, þæði allt sem 

varpar ljósi á þetta og hverju megi eiga von á“ 

• „Hvað veldur svefntruflunum“ 

• „Um helstu vandamál sem geta komið upp“ 

• „Um það sem er talið hafa gefist vel“ 

• „Hvað hægt er að gera án svefnlyfja“ 

• „T.d. hvað gerir maður rétt eða rangt í úrræðum sínum“ 

• „Fá fræðslu um möguleg úrræði til að bæta svefninn“ 

• „Öll fræðsla er af hinu góða og mætti vera eitthvað 

persónulegt“ 

2) Upplýsingar um lyf og lyfjanotkun 

• „Fá betri upplýsingar um inntöku svefnlyfja og annarra lyfja“ 

3) Upplýsingar um tilteknar svefntruflanir 

• „Kæfisvefn“ 

• „Alltof langur svefn, sefur á daginn“  

• „Hvernig hægt er að minnka streymi til blöðru í hvíld“ 

• „Það sem gagnast mætti til að fá nætursvefn“ 

• „Um langan dagsvefn“ 

 

Ekki reyndist marktækur munur milli kynja á ósk um frekari fræðslu, en 

þó sögðust heldur fleiri konur en karlar vilja meiri fræðslu og upplýsingar um 

svefntruflanir og möguleg úrræði. Svör karlanna voru þannig að 12 (38%) 

óskuðu eftir frekari fræðslu en 17 (53%) ekki og 3 (9%) svöruðu ekki.  

Meirihluti kvennanna myndi vilja meiri fræðslu eða  18 (55%) en 12 svöruðu 

neitandi (36%) og 3 (9%) svöruðu ekki.  

Að lokum var spurt hvort þátttakendur teldu sig þurfa meiri aðstoð og 

stuðning vegna svefntruflana maka síns. Svarhlutfall var 94%, fjórir svöruðu 

ekki. Mikill meirihluti (77%) taldi sig ekki þurfa meiri aðstoð eða stuðning 

(mynd 15). Allir þeir 11 sem töldu sig þurfa meiri aðstoð og stuðning höfðu 

einnig merkt  við að vilja meiri fræðslu og upplýsingar í spurningunni á 

undan. 
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Mynd 15 Þörf fyrir meiri aðstoð og stuðning vegna svefntruflana þess 

Alzheimers-sjúka (n=65) 

Þeir sem óskuðu eftir meiri stuðningi voru beðnir að tilgreina hvernig 

aðstoð eða stuðningur myndi frekast henta. Eftirfarandi atriði voru nefnd: 

 „Kannski að hafa einhvern til að ræða vandamálin við“ 

 „Misjafnt hvernig ástandið er. Þyrfti stundum að fá meiri og 

betri hvíld fyrir sjálfan mig“ 

 „Hvaða lausnir eru til staðar aðrar en að breyta svefnstöðu“ 

 „Sjúklingur kominn á það stig að truflun á svefni maka er 

komin að þolmörkum“ 

 „Erfitt að benda á eitt ákveðið úrræði, nema þá helst 

hvíldarinnlögn oftar en þessar 8 vikur á ári. Ég er enn 

útivinnandi, því reynir mikið á að fá sjaldnast almennilegan 

svefn“ 

 „Aukin fræðsla til að geta brugðist við. Iðjuþjálfun, virkni?“ 

 „Hvíldarinnlögn til að reyna að koma reglu á svefntíma“ 

 „Vantar eftirlit eftir greiningu og ráðgjöf um lyf“ 

Athugasemdir og ábendingar  

Gefinn var kostur á því að koma á framfæri athugasemdum og ábendingum 

varðandi spurningalistann og könnunina. Engar athugasemdir komu fram en 
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nokkrir þökkuðu fyrir að fá að taka þátt og lýstu yfir ánægju með framtakið 

og rannsóknina. 
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Umræður 

Meginmarkmið þessarar rannsóknar voru að afla upplýsinga um algengi 

og gerð svefnbreytinga og svefntruflana hjá fólki með Alzheimers-sjúkdóm 

og upplifun og reynslu maka þeirra af svefntruflunum og úrræðum við þeim. 

Svefnbreytingar samfara sjúkdómnum voru algengar og þriðji hver maki taldi 

að um svefnvandamál væri að ræða. Ríflega helmingur þátttakenda taldi að 

nætursvefn þeirra sjálfra yrði fyrir röskun a.m.k. tvær nætur í viku vegna 

atferlis maka þeirra og um þriðjungur að svefntruflanir maka þeirra yllu þeim 

oft/alltaf álagi eða miklum/mjög miklum erfiðleikum. Þessar niðurstöður 

styðja rannsóknartilgátuna um að svefntruflanir og svefnvandamál séu algeng 

og erfið vandamál að mati maka Alzheimers-sjúkra. 

Lyfseðilsskyld svefnlyf og róandi lyf voru þau úrræði sem oftast höfðu 

verið notuð við svefntruflunum. Meirihluti þátttakenda taldi sig ekki hafa 

fengið upplýsingar um svefntruflanir tengdar Alzheimers-sjúkdómnum. 

Seinni rannsóknartilgátan var því að nokkru leyti studd, þ.e. þessir makar 

Alzheimers-sjúkra höfðu almennt ekki fengið fræðslu um svefntruflanir og 

möguleg úrræði og algengast var að lyfjagjöf væri það meðferðarúrræði sem 

boðið var upp á, þótt það hafi ekki verið eina úrræðið. 

Svefnbreytingar og svefnvandamál 

Svefnbreytingar hjá Alzheimers-sjúkum maka voru mjög algengar, þar sem 

þrír fjórðu þátttakenda töldu breytingar hafa orðið frá fyrri svefnvenjum 

maka síns samfara sjúkdómnum og algengast var að svefn hefði orðið meiri á 

hverjum sólarhring og að svefnvenjur væru óreglulegri en áður.  Þriðjungur 

þátttakenda taldi jafnframt að um svefnvandamál væri að ræða. Þetta eru 

nokkuð sambærilegar niðurstöður og hjá McCurry o.fl. (1999), þar sem 

kemur fram að 40% Alzheimers-sjúkra sofi „meira en venjulega“ en aðeins 

7% sofi „minna en venjulega“. Það að þriðjungur þátttakenda í rannsókn 

okkar taldi að um svefnvandamál væri að ræða, er heldur hærra hlutfall en hjá 

Moran og félögum (2005), sem fundu að tíðni svefntruflana hjá 

einstaklingum með vægan eða meðalsvæsinn Alzheimers-sjúkdóm væri 
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24,5%, en sambærilegt og í rannsókn Emek-Savas o.fl. (2014). Svefntruflanir 

í rannsókn Moran og félaga voru einungis metnar með þremur spurningum 

um svefnhegðun, en í  síðarnefndu rannsókninni voru svefntruflanir metnar 

með sjö atriðum og svipar henni því meira til þessarar rannsóknar. Mun 

algengara var að aðstandendur teldu heilabilaðan ættingja sinn glíma við 

svefntruflanir í rannsókn Moore og félaga (2013), en þar er um að ræða viðtöl 

við aðstandendur og því erfitt að bera niðurstöður þeirra saman við okkar 

rannsókn.  

Til að fá gleggri mynd af svefnhegðun voru þátttakendur beðnir að meta 

tíðni 13 svefntengdra þátta og var þar mest áberandi að 40% þáttakenda töldu 

að maki þeirra svæfi nær aldrei alla nóttina eða í mesta lagi tvisvar í viku. 

Þessir þættir  eru í samræmi við flestar erlendar rannsóknir sem sýna að hjá 

fólki með Alzheimers-sjúkdóm aukast líkur á því að glíma við sundurslitinn 

svefn og vökur að næturlagi (Peter-Derex o.fl., 2014), umfram þær eðlilegu 

aldurstengdu breytingar að svefnferlar styttist og fólk vakni upp að nóttu 

(Crowley, 2011; Roepke og Ancoli-Israel, 2010). Niðurstöðurnar sýndu þó að 

algengi svefnröskunar væri meira en fram kom hjá Tractenberg og félögum 

(2006) þar sem rúmur fjórðungur þeirra hafði svefntruflanir að mati 

aðstandenda. Í þeirri rannsókn var samanburðarhópur jafnaldra án 

minnisskerðingar og skera niðurstöður sig nokkuð úr öðrum rannsóknum 

hvað varðar það að svefntruflanir, einkum vökur að nóttu, voru meiri í 

samanburðarhópnum en meðal hinna Alzheimers-veiku. Í 

samanburðarhópnum svöruðu þátttakendur út frá sínum eigin svefni, en svefn 

Alzheimers-sjúkra var metinn af mökum þeirra. Rannsakendurnir benda  á að 

vökur að næturlagi gætu hugsanlega verið vanmetnar af 

umönnunaraðilum/mökum því hljóðlát vaka sem ekki truflar rekkjunaut og 

enginn verður vitni að er væntanlega ekki talin með þegar aðstandendur eru 

spurðir um svefnhegðun fólks með heilabilun (Tractenberg o.fl., 2006). Það 

að nær allir þátttakendur í rannsókn okkar sváfu í sama herbergi og makinn 

eykur líkur á því að þeir hafi orðið varir við svefnhegðun makans. 

Í rannsókn McCurry o.fl. (1999) kom fram að 24% einstaklinganna vöktu 

umönnunaraðila á nóttunni og það var sá svefnþáttur sem olli 

umönnunaraðilunum mestu álagi. Telja má líklegt að þær vökur að næturlagi 

sem þátttakendur gáfu upp í þessari rannsókn trufli í flestum tilvikum þeirra 

eigin svefn og það gera salernisferðir þeirra Alzheimers-sjúku væntanlega 

einnig. Fáir töldu að maki þeirra færi fram úr rúmi á nóttunni nema þá til að 
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fara á salernið en 60% töldu að maki færi á salernið velflestar nætur. 

Næturþvaglát eru algeng meðal eldra fólks, samkvæmt þversniðskönnun í 

Bandaríkjunum reyndust 53% fólks á aldrinum 55-84 ára fara alltaf eða 

nánast alltaf á salernið á nóttunni. Næturþvaglát eiga stóran þátt í upplifun 

fólks af svefnleysi og skertum svefngæðum og líklegt að næturþvaglát séu 

vanmetin orsök svefnraskana hjá eldra fólki almennt (Bliwise o.fl., 2008). 

Spurt var hvort maki þátttakenda vildi sofa á daginn og tæpur þriðjungur 

sagði svo vera næstum alla daga en einn fjórði aldrei eða mjög sjaldan. Þetta 

er í samræmi við erlendar rannsóknir sem sýna að dagsyfja er algeng hjá fólki 

með Alzheimers-sjúkdóm og daglúrar eru taldir einkenna svefnhegðun þeirra 

(Bonanni o.fl., 2005; Emek-Savas o.fl., 2014; Lee og Thomas, 2011; Peter-

Derex o.fl., 2014).  Ekki var spurt sérstaklega í þessari rannsókn hvort makar 

þátttakenda fengju sér í raun einhvern lúr yfir daginn, en í rannsókn 

Tractenberg o.fl. reyndust 78% Alzheimers-sjúkra með svefntruflanir fá sér 

blund á daginn (2006). Einungis 17% þátttakenda í rannsókn okkar töldu 

maka sinn oftast sofa meira en tvær klukkustundir á daginn. Það gæti haft 

áhrif á dagsvefninn að meirihluti hinna Alzheimers-sjúku í þessari rannsókn 

nýtti þjónustu dagdvalar og á þeim stöðum er ólíklegt að skjólstæðingarnir 

sofi meira en tvær klukkustundir. Einnig verður að taka með í myndina að 

þátttakendur í rannsókninni verða kannski síður varir við dagsyfju og daglúra 

þá daga sem dagdvölin er nýtt, samanber það sem einn þátttakandi skrifaði: 

„Hún sefur oft 16-18 tíma á sólarhring þegar hún er ekki í Fríðuhúsi“. Í 

rannsókn Emek-Savas o.fl. (2014) var dagsyfja heldur algengari, en þar 

glímdi helmingur hinna Alzheimers-sjúku þátttakenda við mikla dagsyfju og 

hún reyndist mun algengari hjá þeim en í samburðahópi. Rannsókn 

Tractenberg o.fl. (2006) sýnir að  dagsyfja er algeng bæði hjá 

samanburðarhópi eldra fólks og meðal fólks með Alzheimer, en algengust þó 

hjá Alzheimers-sjúkum með svefntruflanir, tæp 76% þeirra sýndu merki þess 

að vera mjög syfjaðir á daginn. Mikil dagsyfja getur verið merki um 

ófullnægjandi nætursvefn og dægurtaktstruflanir (Peter-Derex, o.fl., 2014) en 

einnig um hreyfingarleysi og litla virkni á daginn (Femia o.fl., 2007). Í því 

sambandi getur sú aðferð að leita þátttakenda meðal þeirra sem nýta sér 

þjónustuúrræði yfir daginn haft áhrif á að dagsyfja var metin heldur minni í 

þessari rannsókn en í fyrrnefndum rannsóknum. 

Nokkuð algengt var að  makar þátttakenda vöknuðu fyrir kl 6 á morgnana 

og því um fjórðungur taldi svo vera einu sinni til tvisvar í viku. Það er 
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nokkuð sambærilegt við niðurstöður McCurry og félaga (1999), þar sem  

31% hinna Alzheimers-sjúku vöknuðu fyrir kl 5 árdegis a.m.k. einu sinni í 

viku sofna á kvöldin en helmingur þátttakenda að svo væri aldrei/mjög 

sjaldan. Í rannsókn Emek-Savas og félaga (2014) átti þriðjungur þeirra 

Alzheimers-sjúku erfitt með að sofna á kvöldin, sem er heldur algengara en í 

niðurstöðum þessarar rannsóknar og erfitt að segja til um í hverju munurinn 

liggur. Hugsanlega geta þar komið til þættir eins og talsverð svefnlyfjanotkun 

í þessari rannsókn, sem og líkur á nokkurri virkni yfir daginn í sambandi við 

dagþjónustu, eins og áður er nefnt. Í rannsókn Emek-Savas og félaga (2014) 

notuðu 26% hinna Alzheimers-sjúku svefnlyf. 

Spurt var um önnur tiltekin vandamál eða sjúkdóma sem gætu haft áhrif á 

svefn. Aðeins 17% sögðu maka sinn ekki glíma við eitthvert þeirra átta atriða 

sem talin voru upp. Algengast reyndist vera að maki svarenda glímdi við 

þunglyndi og/eða kvíða (48%) sem samræmist þeirri staðreynd að það eru 

algeng geðræn einkenni hjá Alzheimers-sjúkum (Lyketsos o.fl., 2011). 

Meirihluti þátttakenda taldi maka sinn glíma við tvö eða fleiri þeirra atriða 

sem talin voru upp. Gitlin og félagar (2010) komust að því í rannsókn sinni á 

stuðningsmeðferð vegna atferlistruflana að þriðjungur fólks með heilabilun 

hafði annan, ógreindan sjúkdóm. Í rannsókn okkar var yfirgnæfandi 

meirihluti fólks með Alzheimers-sjúkdóminn með fleiri sjúkdóma/vandamál, 

en ekki var spurt um einkenni sem bent gætu til annarra ógreindra sjúkdóma. 

Miðað við tíðni þessara kvilla sem spurt var um er ekki ósennilegt að 

svefngæði þessara einstaklinga séu skert af völdum verkja, óþæginda, 

öndunartruflana og fleiri líkamlegra eða andlegra þátta samhliða 

svefnbreytingum vegna heilabilunar.  

Þegar bornar eru saman niðurstöður rannsókna á svefntruflunum og 

svefntengdu atferli Alzheimers-sjúkra þarf að hafa í huga að atriðin sem 

liggja að baki mati og mælingum á svefnhegðun eru ólíkar, alvarleiki 

heilabilunarinnar getur verið afar misjafn milli einstaklinga og úrtaks og í 

langflestum tilvikum, þar með talið í þessari rannsókn, eru það aðstandendur 

sem svara og leggja mat á svefn hinna heilabiluðu. 
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Úrræði 

Meðferð hjá fagfólki vegna svefnvandamála var langoftast lyfjagjöf. Um 

helmingur þátttakenda svaraði að makinn hefði fengið ávísað róandi lyfjum 

eða svefnlyfjum. Ekki var spurt um aðra lyfjanotkun, svo sem verkjalyf eða 

lyf við þunglyndi.  Í rannsókn Moran og félaga (2005)  var spurt um 

lyfjanotkun og af þeim Alzheimers-sjúku sem höfðu svefntruflanir fengu 

16% benzódíazepín, 11% róandi lyf eða svefnlyf (e. hypnotics) og 16% 

annars konar geðlyf. Í rannsókn Tractenberg o.fl. (2006) notuðu 25% 

Alzheimers-sjúkra með svefnvandamál lyf til bæta svefn og í rannsókn 

Emek-Savas og félaga (2014) notuðu 26% Alzheimers-sjúkra svefnlyf. 

Geðlyfjanotkun hér á landi er almenn meðal aldraðra sem búa utan stofnana 

og mun meiri en t.d. í Danmörku. Þetta á við um þunglyndislyf, kvíðastillandi 

lyf og svefnlyf. Niðurstöður íslenskrar rannsóknar á geðlyfjanotkun 70 ára og 

eldri sýndi að 58,5% kvenna og 40,3% karla utan stofnana notuðu svefn- eða 

kvíðastillandi lyf (Ólafur Samúelsson, Helga Zoëga, Aðalsteinn 

Guðmundsson og Mattthías Halldórsson, 2009). Algengi notkunar á svefn- 

og róandi lyfjum hjá Alzheimers-sjúkum  í þessari rannsókn virðist þvi ekki 

skera sig úr almennri lyfjanotkun eldra fólks hérlendis, en er meiri en 

erlendar rannsóknir sýna. 

Þeir sem merktu við að maki hefði fengið aðstoð fagfólks við aukna virkni 

og hreyfingu (12%), merktu allir við „dagdeild“ í spurningunni um nýtta 

þjónustu. Það er því líklegt að þessi virkni hafi farið fram í sérhæfðri 

dagdvöl. Einungis fjórir þátttakendur höfðu fengið leiðbeiningar um góðar 

svefnvenjur, svo draga má þá ályktun að ávísun lyfja vegna svefntruflana 

fylgi að öllu jöfnu ekki almennar ráðleggingar um góðar svefnvenjur. 

Þriðjungur svarenda taldi að meðferð og úrræði hefði gagnast og af þeim 

nefndu 11 að lyf og lyfjagjafir hefðu gagnast til að bæta svefnvenjur eða 

draga úr svefnvandamálum. Samkvæmt þessum niðurstöðum höfðu 

lyfjagjafir tilætlaðan árangur í þriðjungi tilvika. 

Það kemur ekki á óvart að stór hluti þátttakenda segist hafa gefið lyf sem 

læknir hefur ávísað þegar spurt var um úrræði sem þátttakendur sjálfir hafa 

beitt gegn svefntruflunum, því um helmingur maka þeirra hafði fengið ávísað 

róandi lyfjum eða svefnlyfjum.  Jafnmargir höfðu reynt að stjórna svefntíma 

maka síns og um fjórðungur þátttakenda hafði reynt að auka virkni og 

hreyfingu hjá maka sínum sem glímir við Alzheimers-sjúkdóminn. Þrátt fyrir 
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að lítill hluti þátttakenda hafi fengið fræðslu eða upplýsingar um 

svefntruflanir og möguleg úrræði þá gefa niðurstöður til kynna að sumir 

makar Alzheimers-sjúkra nýti ýmis úrræði þótt hlutfallslega hafi fáir reynt 

annað en lyf og stjórnun svefntíma. Samkvæmt niðurstöðunum ber aukin 

hreyfing og virkni í daglegu lífi ekki síður árangur en lyfjagjafir því 27 höfðu 

gefið ávísuð lyf en 11 töldu að lyf/lyfjagjafir hefðu gagnast, en 17 merktu við 

að hafa aukið hreyfingu og virkni og sjö töldu að slíkt úrræði hefði gagnast. Í 

fræðslu og stuðningsmeðferð fyrir Alzheimers-sjúka og aðstandendur þeirra 

gæti því ráðgjöf varðandi hreyfingu og virkni stuðlað að bættum 

svefnvenjum. Líkamleg virkni getur falist í fjölmörgu, svo sem göngu, 

handavinnu, heimilisstörfum, dansi, garðverkum, íþróttaleikjum og ýmiss 

konar skapandi afþreyingu. Samkvæmt Malthouse og Fox (2014) sem 

rannsökuðu reynslu Alzheimers-sjúkra og maka þeirra af hreyfingu og virkni 

kom í ljós að makarnir töldu mikilvægt að viðhalda virkni hins Alzheimers-

sjúka, einkum daglegum venjum og þær athafnir sem áður höfðu veitt fólkinu 

ánægju voru líklegri til að verða fyrir valinu en að taka upp nýjungar.  

Ýmsar erlendar rannsóknir hafa sýnt fram á góðan árangur af því að 

leiðbeina og kenna aðstandendum um góðar svefnvenjur og og nýtingu 

úrræða eins og stjórnun svefntíma, aukna hreyfingu, ljósanotkun og aðlögun 

umhverfisþátta (McCurry o.fl., 2003; McCurry o.fl., 2005; McCurry o.fl., 

2012) en niðurstöður þessarar rannsóknar benda til þess að lítið sé gert af því 

hér á landi að bjóða slíka stuðningsmeðferð. Það að 39% telji að úrræði og 

meðferð hafi ekki gagnast til að draga úr svefnvandamálum og bæta 

svefnvenjur sýnir þörf á því að  styðja enn betur við Alzheimers-sjúka og 

umönnunarveitendur þeirra, kynna meðferðarmöguleika og leiðbeina þeim.  

Stuðningur og fræðsla 

Fáir töldu sig hafa fengið upplýsingar um svefntruflanir í tengslum við 

Alzheimers-sjúkdóminn, og kom það nokkuð á óvart í ljósi þess að 

þátttakendur og makar þeirra höfðu nýtt sér margs konar þjónustu með 

aðkomu fagfólks. Jafnalgengt var að upplýsingar hefðu fengist frá fagfólki 

eins og  annars staðar frá. Það samræmist nokkuð vel bandarískri 

þversniðskönnun þar sem helmingur umönnunaraðila reyndist afla sér 

upplýsinga tengda umönnuninni á netinu, 22% sóttu upplýsingar til lækna, 

11% fengu þær hjá hjúkrunarfræðingum, 11% hjá öðru heilbrigðisstarfsfólki 
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og 20% fékk upplýsingar hjá ættingum og vinum. Þessi könnun var þó meðal 

fólks á öllum aldri sem annaðist einstaklinga með ýmiss konar sjúkdóma og 

fötlun.  Þeir sem sóttu upplýsingar og fræðslu á netið voru frekar yngra fólk, 

18-64 ára, en eldra fólk notaði veraldarvefinn mun minna (NAC og AARP, 

2009). 

Þrátt fyrir að mikill meirihluti þátttakenda í rannsókn okkar segðist ekki 

hafa fengið upplýsingar um svefntruflanir í tengslum við Alzheimers-

sjúkdóminn, óskaði aðeins tæplega helmingur eftir meiri fræðslu og 

upplýsingum um svefntruflanir og möguleg úrræði. Þau sem óskuðu eftir því 

nefndu helst almenna fræðslu um Alzheimers-sjúkdóminn, svefntruflanir og 

meðferð en nokkrir tiltóku sértækari atriði svo sem lyf/lyfjanotkun, kæfisvefn 

og langan dagsvefn. Það rímar að mestu leyti við  rannsókn Rosa og félaga 

(2010) á þörfum aðstandenda þar sem stærsti hluti þátttakenda taldi sig þurfa 

fræðslu og upplýsingar um sjúkdóminn (87%), lyfjameðferð (84%) og aðra 

meðferð/samskiptaleiðir (85-92%). Umönnunaraðilar heilabilaðra hafa lýst 

yfir ánægju með skipulagða fræðslufundi eða námskeið og bent á að það gefi 

þeim færi á að kynnast öðrum í sömu stöðu (Mastel-Smith og Stanley-

Hermanns, 2012) en rannsóknir hafa einnig sýnt að fólk kýs frekast 

einstaklingsmiðaðar upplýsingar í smáum skömmtum, helst að þær séu veittar 

auglitis til auglitis ásamt skriflegum gögnum (Abley o.fl., 2013).  

Hugsanlegt er að hugmyndir þátttakenda um fræðslu séu fyrst og fremst 

þær að hún felist í rituðum upplýsingum eða framsögn fagfólks fyrir hópi og 

að það sé ekki það sem þetta fólk óskar eftir eða telur nýtast. Persónuleg, 

einstaklingsmiðuð og sérstæk ráðgjöf með stuðningi og eftirfylgni  er talin 

árangusrríkari og markvissari, líkt og erlendir fræðimenn hafa bent á 

(McCurry o.fl., 2012; Rosa o.fl., 2010) og í dagþjónustu og heimahjúkrun 

ætti að gefast tækifæri til að veita slíka ráðgjöf og fræðslu. Umönnunaraðilar 

fólks með heilabilun hafa bent á að það geti reynst þeim erfitt að finna tíma 

til að komast að heiman og að heimsókn fagfólks og annarra þjónustuaðila 

inn á þeirra heimili sé í mörgum tilfellum hentugri. Fólk upplifir einnig að 

þjónustuaðilar geti gefið sér betri tíma þegar þeir koma inn á heimili heldur 

en þegar skjólstæðingarnir leita til stofnana (Mastel-Smith og Stanley-

Hermanns, 2012). Í rannsókn okkar höfðu einungis fimm þátttakendur sótt 

stuðningshópa og einn þátttakandi nefndi fræðslufundi um Alzheimers-

sjúkdóminn. 
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 Mun lægra hlutfall þátttakenda taldi sig þurfa meiri aðstoð og stuðning 

vegna svefntruflana maka síns en það hlutfall sem upplifði svefnvandamál 

hjá maka. Hafa verður í huga að þátttakendur þessarar rannsóknar nýttu allir 

opinbera þjónustu og hugsanlega telja þeir sig ekki þurfa meiri aðstoð en þá 

sem þeir þegar höfðu. Einnig gæti verið að hér séu það líka hugmyndir, 

viðhorf og reynsla af aðstoð og þjónustu sem veldur því að þátttakendur sjá 

ekki fyrir sér að í boði sé sú aðstoð eða stuðningur sem raunverulega myndi 

gagnast þeim. Ekki var spurt hvort þátttakendur nutu aðstoðar ættingja eða 

annarra óformlegra umönnunarveitenda, en slíkt er mjög algengt 

(Sigurdardottir, Sundstrom, Malmberg og Bravell, 2012). Þá verður einnig að 

gæta þess að spurt var um þörf fyrir aðstoð eða stuðning vegna svefntruflana, 

en það útilokar ekki að einhverjir þátttakendur gætu þarfnast aukinnar 

aðstoðar vegna annarra vandamála eða atferlistruflana makans. 

 

Þjónusta og aðkoma heimahjúkrunar 

Sú leið að finna þátttakendur með aðstoð staða sem veita þjónustu skýrir 

að mestu það háa hlutfall svarenda sem njóta þjónustu dagdvalar (77%) og 

öldrunarlækna (86%). Eftirlit öldrunarlækna er í flestum eða öllum tilfellum 

samhliða dvöl í sérhæfðri dagþjálfun.  Þetta hlutfall er því líklega ekki 

raunhæft að yfirfæra á Alzheimers-sjúka almennt á Íslandi.  Athygli vakti hve 

fáir mögulegir þátttakendur fengust hjá heimahjúkrun, sem sést einnig á því 

að einungis 13 þátttakendur (20%) merktu við heimahjúkrun í spurningunni 

um nýtta þjónustu. Hjúkrunarfræðingar á starfsstöðvum heimahjúkrunar hjá 

þeim stofnunum sem leitað var til voru beðnir að finna i sínum 

skjólstæðingahópi einstaklinga með Alzheimer sem bjuggu með maka. 

Heilbrigðisstofnanir Austurlands, Vesturlands og Suðurlands auk 

Heilsugæslunstöðvarinnar á Akureyri tóku þátt, en starfssvæði þessara 

stofnana ná yfir mikinn hluta landsins. Hvort sem var makinn eða sá með 

heilabilun gátu verið skjólstæðingar heimahjúkrunar. Í tveimur tilvikum var 

maki þess Alzheimers-sjúka ekki fær um að taka þátt í rannsókninni að mati 

hjúkrunarfræðinga heimahjúkrunar og í einu tilviki var maki að heiman. 

Engu að síður er afar líklegt að á svo stóru svæði sem um ræðir, þaðan sem 

engir þátttakendur fengust, hafi verið búsett hjón eða sambúðarfólk sem 

uppfyllti skilyrði til þátttöku. Starfsfólk heimahjúkrunar lagði sig fram um að 
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finna þátttakendur og því virðist sem þessi heimili hafi ekki nýtt þjónustu 

heimahjúkrunar. Hugsanlega hafa einhverjir þátttakendur haft sama viðhorf 

til umönnunarhlutverksins og kom fram hjá viðmælendum Brown og félaga 

(2007), þ.e. að umönnunin væri eitthvað sem mökunum væri ætlað að sinna 

og þeir höfðu þörf fyrir að standa sína plikt. Fleiri rannsakendur hafa bent á 

að makar séu ólíklegri en aðrir aðstandendur  til að nýta þá þjónustu sem í 

boði er. Makar sinni umönnununni án utanaðkomandi hjálpar m.a. vegna þess 

að þeir telji það svik við maka sinn og hjónabandið að leita sér aðstoðar 

(Robinson, Buckwalter og Reed, 2005). Ekki er hægt að útiloka að slíkt 

viðhorf maka eigi þátt í því hve fáir mögulegir þátttakendur fengust hjá 

heimahjúkrun. 

Einnig er mögulegt er að sú þjónusta sem heimahjúkrun á landsbyggðinni 

býður upp á nýtist ekki eða nái ekki til þessa hóps, eða að þessi hópur sækist 

einhverra hluta vegna ekki eftir mögulegri aðstoð og þjónustu. Þá er 

hugsanlegt að á landsbyggðinni fari einstaklingar með heilabilun fyrr inn á 

stofnun en á höfuðborgarsvæðinu. Tveir þættir gætu haft áhrif á það, annars 

vegar gæti verið styttri bið eftir hjúkrunar- eða dvalarrými og hins vegar er 

önnur þjónusta síður fyrir hendi á landsbyggðinni, þ.e. dagþjónusta og 

möguleiki á heimahjúkrun utan dagvinnutíma.  Á höfuðborgarsvæðinu eru 

rekin 159 dagdvalarrými fyrir heilabilaða, í Reykjanesbæ eru 11 slík rými, 15 

á Akureyri og 10 í Árborg (Velferðarráðuneytið, e.d.). Önnur dagdvalarrými 

fyrir aldraða eru ekki sérstaklega ætluð fólki með heilabilun en líklegt verður 

að telja að einstaklingar með heilabilun nýti sér í einhverjum tilfellum 

almenna dagdvöl, sérstaklega þar sem ekki er í boði sérhæfð dagdvöl. 

Hjúkrunar- og dvalarými eru 1526 á höfuðborgarsvæðinu en 1346 utan 

höfuðborgarsvæðisins (Velferðarráðuneytið, e.d.). 

Þess ber að geta að ekki var leitað til allra staða á landinu sem hafa 

dagdvalarrými fyrir fólk með heilabilun, að hluta til vegna þess að það hefði 

getað orðið skörun, þ.e. sömu einstaklingar nýtt sér heimahjúkrun og 

dagþjónustu. Af sömu ástæðu var ekki leitað til heimahjúkrunar á 

höfuðborgarsvæðinu og því er heldur ekki hægt að segja neitt til um aðkomu 

hennar að þjónustu við þennan hóp. Þegar ljóst var að heimahjúkrun á 

Akureyri hafði fáa mögulega þátttakendur á sínum snærum, var leitað til 

dagdeildarinnar á Hlíð. Aðeins náðist til fárra þátttakenda á Akureyri sem 

kom á óvart miðað við íbúafjölda.  
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Ekki var spurt um ánægju með þjónustu, enda var það ekki ætlunin með 

þessar rannsókn.  Það má þó velta því fyrir sér hvort það sé vísbending um að 

sú þjónusta sem þátttakendur og makar þeirra nýta sér sé þeim nægjanleg í 

ljósi þess hve lítill hluti taldi sig þurfa frekari aðstoð eða stuðning. 

Notagildi rannsóknarinnar 

Niðurstöður rannsóknarinnar geta gagnast þeim sem koma að umönnun og 

þjónustu við Alzheimers-sjúka og aðstandendur þeirra því þær staðfesta að 

svefnbreytingar og vandamál tengd þeim eru algeng hjá einstaklingum með 

Alzheimer og líkleg til að valda mökum þeirra álagi. Niðurstöðurnar geta 

nýst bæði fagfólki og óformlegum umönnunarveitendum til að gefa 

svefntruflunum meiri gaum enda virðist verk að vinna til að bæta líðan bæði 

þeirra Alzheimers-sjúku og maka þeirra.  

Niðurstöður rannsóknarinnar gætu orðið heilbrigðisstarfsfólki hvatning til 

að auka fræðslu og stuðning við aðstandendur Alzheimers-sjúkra, m.a. með 

því að afla upplýsinga um svefnhegðun og svefnvandamál og leiðbeina um 

úrræði við þeim. Mögulega getur rannsóknin komið að notum við frekari 

rannsóknir á þessu sviði og einnig við gerð eða þýðingu matstækis til 

svefngreiningar meðal Alzheimers-sjúkra á Íslandi. 

Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Þessi rannsókn náði eingöngu til þeirra sem nýttu sér tiltekna þjónustu, en 

þörf er á viðameiri rannsókn á högum Alzheimers-sjúkra á Íslandi sem búa 

utan stofnana og aðstandendum þeirra. Sambærileg rannsókn með stærra 

úrtaki sem næði einnig til þeirra sem ekki nýta umrædda þjónustu myndi gefa 

enn skýrari mynd af algengi og eðli svefnbreytinga hjá Alzheimers-sjúkum. 

Einnig er mikilvægt að skoða svefnhegðun einstaklinga með Alzheimer sem 

búa einir og gera rannsókn á svefni umönnunaraðila.  

Rannsókn á því hvernig og á hvaða formi fræðsla um svefn og 

svefntruflanir henti mökum og öðrum aðstandendum Alzheimers-sjúkra væri 

gagnleg til að hanna skilvirkt fræðsluefni. Hugsanlega gætu frekari 

rannsóknir einnig snúið að því hvernig þjónustu ætti/þyrfti helst að byggja 

upp fyrir fólk með heilabilun og aðstandendur þeirra. 
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Notkun tölvu- og upplýsingatækni í umönnun fólks með heilabilun er 

tiltölulega nýtt svið en er líklegt til að vaxa í náinni framtíð. Slík þjónusta 

gæti orðið kærkomin og mikilvæg viðbót á næstu árum, ekki síst í dreifðari 

byggðalögum þar sem aðgengi að ýmiss konar þjónustu og aðstoð er 

takmarkað. Því væri áhugavert að rannsaka tölvulæsi og áhuga fyrir 

upplýsingum og gagnvirku fræðsluefni á vefsíðum meðal aðstandenda fólks 

með heilabilun og aldraðra almennt.  
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Ályktanir og lokaorð 

Svefnvenjur breytast hjá miklum meirihluta  þess fólks sem glímir við 

Alzheimers-sjúkdóminn og býr með maka sínum í heimahúsi. Um 

svefnvandamál er að ræða í þriðjungi tilfella, að mati maka. Svefnvandamálin 

valda auknu álagi og trufla nætursvefn makans. Algengustu svefntruflanirnar 

eru að hinn Alzheimers-sjúki vakni upp og vaki á nóttunni, sem og ráp á 

nóttunni, gjarnan tengt salernisferðum. Einnig er algengt að heildarsvefn 

verði meiri á hverjum sólarhring og svefnvenjur óreglulegri. Makar beita 

ýmsum úrræðum til að bæta svefninn, mest þó lyfjagjöf og stjórnun 

svefntíma, en langalgengasta úrræði fagfólks snýr að lyfjameðferð. Fáir hafa 

fengið fræðslu um svefntruflanir og úrræði við þeim, um helmingur makanna 

kysi að fá meiri fræðslu, en fáir telja sig þurfa meiri stuðning. Ekki er 

kynjamunur á notkun úrræða eða ósk um fræðslu.  

Lokaorð 

Einstaklingar sem glíma við Alzheimers-sjúkdóm  upplifa margir miklar og 

erfiðar breytingar á hegðun, færni, getu og persónuleika. Atferlistruflanir eru 

algengar hjá Alzheimers-sjúkum og valda bæði þeim sjúku og aðstandendum 

þeirra álagi og þjáningum. Svefntruflanir eru meðal algengustu 

atferlistruflana sem Alzheimers-sjúkir glíma við og  geta haft slæm áhrif á 

heilsu, líðan, vitræna getu og lífsgæði þeirra. Að auki valda þær mökum og 

öðrum umönnunaraðilum erfiðleikum og álagi og skerða einnig lífsgæði 

þeirra.  Svefn er flókið, en afar miklvægt lífeðlisfræðilegt ferli og skortur á 

svefni ásamt skertum svefngæðum geta valdið heilsutjóni. 

Aukin fræðsla um svefn, svefntuflanir og möguleg úrræði fyrir maka og 

aðra aðstandendur Alzheimers-sjúkra  er til þess fallin að styrkja þá í 

umönnunarhlutverkinu og bæta líðan bæði þeirra og þeirra sjúku, eins og einn 

þátttakandi skrifaði:  „Spurningalistinn er athyglisverður, en meiri fræðsla 

væri vel þegin og gæti auðveldað aðstandendum við umönnun og [aukið] 

vellíðan sjúklinga og aðstandenda“.  
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