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Útdráttur 

Tilgangur þessarar rannsóknar var að kanna upplifun og fræðsluþarfir aðstandenda sem annast 

maka sína sem eru með Alsheimer-sjúkdóm. Fjöldi aldraðra eykst stöðugt. Þar af leiðandi 

fjölgar einstaklingum með heilabilunarsjúkdóm og þar er Alsheimer-sjúkdómurinn 

algengastur. 

Umönnun einstaklings með Alsheimer-sjúkdóm gerir miklar kröfur til þess aðila sem hana 

veitir. Umönnunaraðili þarf að sinna þörfum sjúklings fyrir utan sín daglegu störf.  

Notuð var eigindleg rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í fyrirbærafræði.  

Þátttakendur voru tveir á aldrinum 60-70 ára, karl og kona sem bæði hafa annast maka sína 

sem eru greindir með Alsheimer-sjúkdóm.  

Eitt viðtal var tekið við hvorn þátttakanda inn  á heimilum þeirra. Greiningarlíkan var sett 

fram sem samanstóð af einu yfirþema, lífið er Alsheimer, og níu undirþemum. Helstu 

niðurstöður voru þær, að aðstandendurnir gerðu sér grein fyrir að eitthvað var að um það leyti 

sem miklar persónuleikabreytingar urðu á mökum þeirra. Það var þeim mikið áfall að fá 

greiningu á Alsheimer-sjúkdómi þeirra. Hlutverk þeirra sem umönnunaraðila jókst. Samskipti 

hjóna breyttust, fjölskyldu-og félagslífið var breytt. Einangrun þeirra jókst jafnt og þétt. 

Fræðsluþarfir aðstandenda jukust og þau öfluðu sér fræðslu meðal annars á Internetinu, með 

lestri bóka og hjá Félagi Aðstandenda Alzheimerssjúklinga. Þörf fyrir þjónustu jókst og nýttu 

aðstandendurnir sér dagvistun fyrir maka sína. Einnig kom það fram að fjölskyldan var helsti 

og mikilvægasti stuðningsaðili þeirra. Aðstandendurnir leituðu til heilbrigðiskerfisins og 

starfsfólks þess í litlu mæli eftir fræðslu og stuðningi og var ekki í boði nein skipulögð 

fræðsla.  

Lykilhugtök: Aðstandendur, Alsheimer-sjúkdómur, fræðsluþarfir. 
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Abstract 

The purpose of this research is to examine the experience and educational needs of people 

who care for spouses with Alzheimer’s disease.  As longevity steadily increases, the number 

of people diagnosed with brain disorders also increases, the most common of which is 

Alzheimer’s.  Caring for an individual with Alzheimer’s disease is very demanding. The 

caregiver has to take care of all the patient’s daily needs, in addition to doing a regular day’s 

work. 

The Vancouver school’s methodology in phenomenology was used. There were two subjects, 

a man and a woman, aged 60-70 years old, both of whom have taken care of spouses 

diagnosed with Alzheimer’s. 

Each subject was interviewed once in his/her own home.  An analysis model was used 

consisting of one main theme; life is Alzheimer’s, and nine sub-themes. The main conclusions 

were that the relatives realised that something was wrong when their spouses began to 

undergo serious personality changes. They were nevertheless very shocked by the diagnosis 

when it came. 

Their role as caretaker subsequently increased. Communication between the husband and wife 

changed, as did their family and social life.  They became increasingly isolated.  Their need 

for education and services increased:  They searched for information on the Internet, in books 

and from the Alzheimer’s Association.  They used day-care for their spouses. They sometimes 

sought information and support from the health care system and its personnel but were never 

offered any organised education or training.  It was their family that was their main and most 

important support. 

The keywords: relatives, Alzheimer’s disease, educational needs. 
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