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ÁGRIP 

Mikill áhugi er á þátttöku og sjálfræði einstaklinga með fötlun eða langvinna sjúkdóma meðal 

heilbrigðisstarfsmanna og í samfélaginu. Hver upplifun þeirra er og hvað geti aukið eða hamlað 

þátttöku þeirra eða sjálfræði. Tilgangur rannsóknaráætlunarinnar er tvíþættur: Annarsvegar að 

afla upplýsinga um hvernig einstaklingar meta möguleika sína á þátttöku eftir endurhæfingu auk 

upplifunar þeirra af sjálfræði í daglegum athöfnum og í hvaða athöfnum líkamlegar afleiðingar 

heilablóðfalls valda þeim erfiðleikum. Hins vegar að afla upplýsinga um notagildi íslenskrar 

þýðingar og staðfæringar á matstækinu Impact on Participation and Autonomy (IPA). 

 IPA er sjálfsmatslisti ætlaður einstaklingurm eldri en 18 ára með fötlun eða langvinna 

sjúkdóma og er hann byggður á flokkunarkerfi Alþjóða Heilbrigðisstofnunarinnar, International 

Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). Einstaklingurinn fyllir sjálfur út 

listann og lætur þannig í ljós eigin upplifun af möguleikum sínum til þátttöku og sjálfræðis í 

daglegum athöfnum og hvaða athafnir valda honum erfiðleikum. Matslistinn samanstendur af 32 

atriðum sem raðast á 5 kvarða, þ.e. sjálfræði innandyra, fjölskylduhlutverk, sjálfræði utandyra, 

félagsleg samskipti og vinna og menntun. 

 Rannsóknarþýðið eru einstaklingar sem verið hafa í endurhæfingu og við val á 

þátttakendum verður hentugleikaúrtak notað. Megindleg rannsóknaraðferð með lýsandi tölfræði 

verður notuð við úrvinnslu gagna. Rannsóknin er fyrsta skrefið í að koma matslistanum í notkun 

hér á landi og mun nýtast breiðum hópi einstaklinga sem eru í endurhæfingu sem og þeim sem 

hafa lokið henni. Vænta má að þær upplýsingar sem fást með listanum gefi vísbendingar um 

hvernig styðja megi einstaklinga í endurhæfingu til aukinnar þátttöku í samfélaginu og til aukins 

sjálfræðis. 

Lykilorð: ÁÞS, þátttaka, sjálfræði, sjúklingar með heilablóðfall, heilablóðfall, iðjuþjálfun. 
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ABSTRACT 

Much interest has been in the daily participation and autonomy of individuals who are disabled or 

suffer from chronic illness among health care practitioners and in the community. What their 

experience is and what can enhance or decrease their participation or autonomy. The purpose of 

the research proposal is twofold.  Firstly to gather information on how clients rate their 

possibilities of participation after rehabilitation, as well as their experience of autonomy in their 

daily lives and what activities the physical effects of stroke cause them difficulties. Secondly to 

gather information on the usefulness of the Icelandic translation and adaptation of the assessment 

instrument Impact on Participation and Autonomy (IPA). 

The IPA is a self assessment instrument for individuals 18 years and older with disabilities or 

long term illness. It is based on the World Health Organization’s (WHO) International 

Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). 

The individual makes his own assessment and can therefore give his experience of his 

possibilities of participation and autonomy in daily activities as well as what activities cause him 

difficulty. The assessment instrument is comprised of 32 questions that are rated on 5 scales, that 

is, autonomy indoors, family role, autonomy outdoors, social life and relationships and work and 

education.The sample is individuals in rehabilitation and convenience sampling will be used. A 

quantitative research design using descriptive statistics will be used in analyzing the data. The 

study is the first step in introducing the assessment instrument in Iceland in order for it to be 

useful for a wide range of individuals in rehabilitation just as those who have finished 

rehabilitation. It can be expected that the information gained from the use of the instrument will 

give clues as to how best to support individuals in rehabilitation to increased participation in the 

community and to increased autonomy. 

Keywords: IPA, participation, autonomy, patients with stroke, stroke, occupational therapy. 
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KAFLI I 

INNGANGUR 

Nú á dögum eru lífslíkur einstaklinga meiri í heiminum meðal annars vegna 

tækniframfara í heilbrigðiskerfinu. Þetta hefur haft í för með sér að einstaklingum með langvinna 

sjúkdóma og ýmsar fatlanir hefur fjölgað í samfélaginu. Flestir sem greinast með sjúkdóm og/eða 

einhverskonar fötlun finna fyrir takmörkunum þegar kemur að sjálfræði þeirra og hversu mikinn 

þátt þeir taka í samfélaginu (Cardol, o.fl., 1999a). 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að kanna hvort fötlun eða langvinnir sjúkdómar hafa 

áhrif á þátttöku einstaklingsins og/eða hvort einstaklingurinn sé sjálfráður um þátttöku sína í 

athöfnum daglegs lífs. Niðurstöður hennar geta gefið starfi iðjuþjálfa og annarra fagaðila sem 

starfa við endurhæfingu gildi, þær geta einnig gert fagaðilunum kleift að nota fjölbreyttari 

aðferðir við endurhæfingu einstaklinga með fötlun eða langvarandi sjúkdóma. Matstækið Impact 

on Participation and Autonomy (IPA) (fylgiskjal B) verður þýtt og notagildi þess kannað. 

Matstækið hefur ekki verið notað á Íslandi, því er þetta í fyrsta sinn sem íslensk þýðing þess 

verður könnuð. Mikilvægt er fyrir þær stofnanir og fagaðila sem veita endurhæfingu að að fá 

upplýsingar um hvort heilsa og eða fötlun einstaklinga hafi áhrif á val þeirra til þess að lifa lífinu 

eins og þeir vilja. Það er mikilvægt að einstaklingar í endurhæfingu geti tjáð sig um og metið 

eigin þátttöku og sjálfræði í samfélaginu. Matstækið IPA getur veitt einstaklingunum og 

fagaðilum sem starfa við endurhæfingu mikilvægar upplýsingar um stöðu þeirra í samfélaginu. 

Þessar upplýsingar ættu að stuðla að bættri skipulagningu endurhæfingarinnar og gera hana 

skjólstæðingsmiðaðri þar sem þær varpa ljósi á þá þætti sem þarf að huga að við endurhæfingu 

einstaklinganna. Rannsakandi vonar að þessi rannsókn sýni fram á gildi þess að einstaklingar í 

endurhæfingu hafi áhrif á eigin meðferð og geti metið sjálfir til dæmis með IPA hversu mikil 

áhrif þeir hafa á eigin líf í raun, þ.e. hversu sjálfráðir þeir eru. Einnig skiptir það miklu máli að 
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upplifun þessara einstaklinga á þátttöku sinni í samfélaginu komi fram. Sýnt hefur verið fram á 

með ýmsum rannsóknum að þessir þættir skipta máli fyrir einstaklinga og geta ýtt undir að 

endurhæfingarmeðferð gangi vel. IPA getur því auðveldað bæði einstaklingnum og 

meðferðaraðilum í endurhæfingu vinnu sína.  

Matstækið IPA getur nýtst breiðum hópi skjólstæðinga í endurhæfingu og getur gefið 

heilbrigðisstafsmönnum til kynna að hve miklu leyti einstaklingurinn treystir sér til að taka 

ákvarðanir um eigin meðferð og að hvaða leyti hann tekur virkan þátt í meðferðinni (Cardol, 

einkasamskipti 30. mars 2006). 

Settar voru fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

1. Hvernig hefur heilsa/fötlun einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall áhrif á sjálfræði 

þeirra? 

2. Hafa einstaklingar sem fengið hafa heilablóðfall val um þátttöku í samfélaginu? 

3. Hefur íslensk þýðing matstækisins IPA notagildi hér á landi? 

Markmið rannsóknarinnar er að fá upplýsingar um þátttöku og sjálfræði einstaklinga í 

endurhæfingu og koma niðurstöðunum á framfæri. Það er m.a. gert til þess að styðja hugmyndir 

ýmissa fagstétta t.d. iðjuþjálfa um áhrif þátttöku og sjálfræðis á líf einstaklinga með fötlun og eða 

langvinna sjúkdóma. IPA er því góð viðbót við þau matstæki sem notuð eru með einstaklingum í 

endurhæfingu í dag. Þar sem það veitir upplýsingar um þátttöku og sjálfræði einstaklinga í 

endurhæfingu og auðveldar fagfólki að skipuleggja og velja íhlutunarleiðir ásamt skjólstæðingum 

sínum.  

 Tvennskonar hugmyndafræði leiðir þessa rannsókn. Í fyrsta lagi skjólstæðingsmiðuð 

nálgun og í öðru lagi hugmyndafræði flokkunarkerfis International Classification of Functioning 
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Disability and Health (ICF). Höfundar matstækisins IPA byggðu þróun þess á þáttum innan 

hugmyndafræði ICF og skjólstæðingsmiðaðri nálgun. 

Skjólstæðingsmiðuð nálgun byggir fyrst og fremst á samvinnu og virðingu fyrir 

skjólstæðingnum. Markmið hennar er að efla iðju einstaklingsins, virkja ákvarðanatöku hans og 

viðurkenna reynslu hans og þekkingu (Law og Mills, 1998). 

Flokkunarkerfi ICF setur alla sjúkdóma og heilsufar til jafns án tillits til þess hver orsökin 

er. Einstaklingur getur verið fær um að sinna starfi sínu vegna kvefs eða hjartasjúkdóma, en 

einnig vegna þunglyndis. Þessi hlutlausa nálgun setur andlega sjúkdóma til jafns við líkamlega 

(World Health Organization, 2001, a). 

Takmarkanir rannsóknarinnar eru að mati rannsakanda þær að þar sem matstækið IPA er 

nýlegt, fimm ár eru frá útgáfu þess í Hollandi, hefur það ekki verið rannsakað nægilega. 

Rannsakandi telur það einnig til takmarkana að ekki er notuð frumútgáfa matstækisins við 

þýðingu þess og mun því að öllum líkindum vera nauðsynlegt að bera þær saman í framtíðinni. 

 Meginhugtök rannsóknarinnar eru skilgreind á eftirfarandi hátt: 

Þátttaka (Participation): Er flókið samspil á milli heilsufars einstaklings, líkamlegrar færni, 

athafna og ytri þátta sem tákna umhverfi hans (World Health Organization, 2001b). 

Sjálfræði (Autonomy): Getan til þess að hugsa og framkvæma af frjálsum og sjálfstæðum vilja án 

hindrana (Cardol, de Jong og Ward, 2002). 

Fötlun (Disability): Bera sýnileg einkenni sjúkdóms eða meiðsla. Að forfallast af einhverjum 

ástæðum vegna veikinda eða varanlegrar örorku (Árni Böðvarsson, 1988). 

 Hreyfing fyrir réttindum fatlaðra og samtök um sjálfstæða búsetu hafa verið með verkefni 

frá 1996 til að ná ótrúlegri sögu hreyfingar fatlaðra einstaklinga sem börðust fyrir réttindum 

sínum og sjálfræði. Síðan þá hafa miklar upplýsingar safnast um þessa baráttu. Lögð er áhersla á 
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að þeir séu manneskjur með sömu réttindi og aðrir sem einungis sé hægt að tryggja með 

pólitískum aðgerðum og lagasetningum (The Disability Rights and Independent Living 

Movement, 2004). 

Þessi skýrsla er rannsóknaráætlun fyrir íslenska þýðingu matstækisins IPA sem og mat á 

viðhorfi einstaklinga í endurhæfingu til eigin þátttöku og sjálfræðis. Skýrslan er í þremur köflum 

og í næsta kafla verður fjallað um þær heimildir sem tengjast rannsóknarefninu. Í þriðja kafla er 

sú aðferðarfræði sem verður notuð við rannsóknina kynnt. 
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KAFLI II 

FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 

Fjallað verður um hugtökin þátttaka og sjálfræði, hugmyndafræði flokkunarkerfis ICF og 

skjólstæðingsmiðaðrar nálgunar sem höfð er að leiðarljósi við gerð rannsóknaráætlunarinnar.  

Sjálfræði og þátttaka 

Þar sem hugtökin sjálfræði og þátttaka eru samtvinnuð í matstækinu IPA mun 

rannsakandi fjalla um rannsóknir á þeim saman. 

Talið er að virðing fyrir sjálfræði einstaklinga haldist þó það verði fyrir því að fá 

alvarlegan sjúkdóm eða fötlun af einhverju tagi. Cardol (2002c)og samstarfsmenn hennar benda á 

mikilvægi þess að heilbrigðisstarfsmenn virði möguleika einstaklinga til sjálfræðis. Sjálfræði 

einstaklings getur takmarkast af ýmsum þáttum eins og aldri, vitsmunum, samskiptamöguleikum, 

geðheilsu og öðrum þáttum s.s hversu gott samband er á milli einstaklingsins og 

meðferðaraðilans. Einstaklingur sem hefur fengið heilablóðfall og getur sökum þess ekki skilið 

leiðbeiningar eða haft munnleg samskipti við meðferðaraðilann getur átt erfitt með að ákveða 

hvort hann vill taka þátt í þjálfun eða ekki (Kersten, 2002). 

Matstæki eins og IPA eru nauðsynleg til þess að meta áhrif langvinnra sjúkdóma eða 

fatlana á sjálfræði einstaklinga og getu þeirra til þátttöku í daglegri iðju (Cardol, o.fl.,2002b). 

Cicirelli (1992) skilgreindi sjálfræði sem hæfileika einstaklinga með fötlun eða 

langvarandi veikindi til að taka meðvitaða ákvörðun og fylgja henni eftir þar sem hún miði að 

þörfum þeirra og markmiðum (vitnað til í Ingibjörg Ásgeirsdóttir, 2001). 

Ingibjörg Ásgeirsdóttir (2001) kannaði viðhorf aldraðra á Stór – Reykjavíkursvæðinu til 

sjálfræðis tekið var hentugleikaúrtak 57 einstaklinga á aldrinum 65 – 85 ára sem bjuggu utan 

stofnana. Niðurstöðurnar voru á þá leið að stuðningur svarenda við sjálfræði var mikill. Þeir sem 
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bjuggu heima sýndu meiri stuðning til sjálfræðis en þeir sem bjuggu í þjónustuíbúðum og íbúðum 

aldraðra. 

Þátttaka er samkvæmt flokkunarkerfi ICF flókið samspil á milli heilsufars einstaklings, 

líkamlegrar færni, athafna og ytri þátta sem tákna umhverfi hans. Þátttaka samanstendur þar af 

leiðandi af öllum þeim sviðum og viðhorfum sem tilheyra lífi mannsins, þar með talin reynsla og 

virk þátttaka í daglegu lífi og félagsleg hegðun (World Health Organization, 2001, b). 

Nauðsynlegt er að nota nákvæmar matsaðferðir til að skilja hvaða áhrif langvarandi 

veikindi eða fötlun hafa á líf einstaklinga. Hvort um sé að ræða takmörkun þátttöku og félagsleg 

áhrif. Upplýsingar sem þessar nýtasta einnig til þess að geta boðið upp á endurhæfingu sem er 

sniðin að þörfum hvers og eins. Flestir spurningalistar um fötlun fjalla um það hversu takmörkuð 

þátttaka einstaklingsins er í samanburði við samfélagsleg viðmið. Það er ekki nægilega gott þar 

sem upplifun einstaklingsins kemur ekki fram í slíkum spurningalistum. Til þess að hægt sé að fá 

viðeigandi skjólstæðingsmiðuð markmið í endurhæfingu þarf að vita hvernig skjólstæðingur 

metur þátttöku sína og hvort hann upplifir takmarkanir á henni. Markmið rannsóknar Cardol 

(2002a) og félaga, sem er lýst hér á eftir var tvíþætt: Annarsvegar að lýsa skilning 

skjólstæðingsins á áhrifum langvarandi veikinda á þátttöku og hinsvegar að greina svið 

félags/lýðfræðilegra og heilsutengdra eiginleika sem útskýrt gætu takmarkanir þátttöku. 

Spurningalistinn IPA var sendur í pósti til 257 einstaklinga sem verið höfðu í endurhæfingu á 3 

endurhæfingarstöðvum í Hollandi. Þátttakendum var skipt í 5 flokka eftir sjúkdómsgreiningu: 

Taugasjúkdómar, heilablóðfall, liðagigt, vefjagigt og mænuskaði. Svörun var 49 % og var hún 

mismunandi eftir hópum þar sem bestu skilin voru hjá einstaklingum með taugasjúkdóma en 

verst hjá einstaklingum sem fengið höfðu heilablóðfall eða voru með liðagigt (Cardol, o.fl., 

2002a). Niðurstöður rannsóknarinnar voru á þá leið að sameiginlegt var með öllum hópunum að 

þeir tóku minnstan þátt þegar um var að ræða fjölskylduhlutverk, starf og menntun. Mikill munur 
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sást á milli hópanna við sjálfræði innandyra, félagsleg samskipti, starf og menntun. Bentu 

niðurstöður til þess að sjálfræði svarenda sem fengið höfðu heilablóðfall, voru með liðagigt eða 

vefjagigt væri mun takmarkaðra en hjá svarendum með mænuskaða. Upplifun allra hópanna af 

þátttöku nema þeirra sem voru með liðagigt var minnst við eigin umsjá. Þrátt fyrir að 

einstaklingur skynji takmarkanir þýðir það ekki að hann upplifi þær sem vandamál t.d. varðandi 

félagslegt samneyti skynja allir hóparnir töluverðar takmarkanir en stærstur hluti þeirra skynjaði 

þær ekki sem alvarlegasta vandamálið. Niðurstöðurnar í heild gefa til kynna að félagsleg áhrif 

langvarandi veikinda séu einstaklingsbundin og að hluta til háð félagslegum hlutverkum og 

gildum. Samræmi er t.d. á milli takmarkana við að takast á við hlutverk sín heima hjá 

mismunandi sjúkdómahópum en takmarkanir eru sértækari við aðrar athafnir innan einstakra 

hópa. Áhrif vægrar líkamlegrar fötlunar líkt og vefjagigtar virðast vera vanmetin. Því er 

mikilvægt að leggja aukna áherslu á að viðhorf einstaklingsins og hlutverk hans komi fram 

(Cardol o.fl., 2002a).  

Í rannsókn Cardol o.fl. um hugtak sjálfræðis í tengslum við þátttöku einstaklinga með 

fötlun í samfélaginu og gildi þess í endurhæfingu. Kom fram að hugtak sjálfræðis bætir 

persónulegu viðhorfi við mat á þátttöku. Einstaklingur sýnir þátttöku sína með hlutverkum í lífi 

sínu til dæmis að vera verkamaður en umfang persónulegra valmöguleika er oft óþekkt. 

Í vestrænni menningu er sjálfræði tengt hugtökum á borð við heilsu og því að vera fullorðinn sem 

veitir möguleikann á sjálfstæði og frjálsu vali. Sjálfræði er ekki hugtak sem einstaklingurinn 

fæðist með heldur er það eitthvað sem þróast með honum í gegnum lífið. Þar með er hægt að líta 

á sjálfræði sem einstaka persónulega breytu sem er til á ýmsum stigum sem fara eftir aðstæðum 

viðkomandi. Þrátt fyrir að sjálfræði geti verið heft af líkamlegum eða félagslegum breytingum 

getur það einnig orðið fyrir áhrifum af fötlun eða áföllum. Magn og gæði sjálfræðis getur verið 

mismunandi og farið eftir því hvaða hlutverki eða athöfnum einstaklingurinn er að sinna. Hann á 
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að geta valið sjálfur hvaða ákvarðanir hann vill taka og hvaða ákvarðanir aðrir eigi að taka fyrir 

hann. Í kjölfar langvinnrar eða viðvarandi fötlunar er nauðsynlegt að einstaklingurinn endurskoði 

gildi sín og markmið til þess að geta lifað lífinu eins og hann óskar. Einstaklingur með fötlun 

hefur sömu langanir eða þrár og einstaklingur sem á ekki við fötlun að stríða en það er að lifa 

góðu, innihaldsríku lífi og geta tekið þátt í félagslegum og iðjutengdum athöfnum að eigin vali 

(Cardol, de Jong og Ward, 2002). 

Rannsóknir þátttöku og sjálfræðis meðal einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall 

Gerð var eigindleg rannsókn í Hollandi árið 2000 meðal einstaklinga sem fengið höfðu 

heilablóðfall og voru að fara að útskrifast úr endurhæfingu.  Tilgangur hennar var tvíþættur: Í 

fyrsta lagi að greina þau svið sem þyrftu nánari athygli er varðar sjálfræði einstaklinga í 

endurhæfingu. Í öðru lagi að koma með tillögur að því hvernig best væri að undirbúa einstaklinga 

sem fengið hafa heilablóðfall varðandi sjálfræði þeirra fyrir útskrift. Þátttakendur voru beðnir um 

að skilgreina sjálfræði í viðtölum sem tekin voru við innlögn og var sú skilgreining notuð í 

viðtölunum sem tekin voru við útskrift. Þátttakendurnir voru spurðir um það hvort þeirra eigin 

sjálfræði hefði minnkað eða aukist síðustu þrjár vikur, hvað viðkomandi teldi hafa leitt til 

þessarar minnkunar eða aukningar og um nálgun heilbrigðisstarfsmanna og fjölskyldumeðlima 

varðandi sjálfræði (Proot o.fl., 2000). Rannsóknin leiddi í ljós að heilbrigðisstarfsmenn geta greitt 

fyrir sjálfræði skjólstæðinga í endurhæfingu og virkjað þátttöku þeirra með umhyggjusemi, 

sérsniðinni íhlutun og virðingarfullum samtölum á meðan andstæðar aðferðir hefta sjálfræði. Í 

þessari rannsókn virtust skjólstæðingarnir veita hver öðrum stuðning og upplýsingar til að draga 

úr ósjálfstæði þeirra og auðvelda sjálfræði. Niðurstöðurnar gefa ekki til kynna að vísindalegir eða 

lýðfræðilegir þættir ákvarði innihald sjálfræðis heldur einnig aðferðirnar og reynslan í tengslum 

við það en við samanburð þeirra við upplýsingar frá sambandi hollenskra hjúkrunarheimila kom í 
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ljós að í þessari rannsókn voru þátttakendurnir yngri og fleiri karlmenn. Það er útskýrt með þeirri 

staðreynd að allir þátttakendurnir höfðu verið í endurhæfingu (Proot o.fl., 2000). 

Í rannsókn Desrosiers og félaga (2002) þar sem líf – sálfélagsleg áhrif fötlunar voru 

könnuð sex mánuðum eftir lok endurhæfingar, þar sem margir einstaklingar sem hafa lokið 

endurhæfingu mæta ýmsum erfiðleikum við daglega iðju eða endurheimta fyrri hlutverk sín. 

Fjöldi þátttakenda í matinu við lok endurhæfingar voru 132, umhverfi þeirra eftir endurhæfinguna 

var mismunandi þar sem vandamál þeirra mismikil. Sex mánuðum síðar hafði þátttakendum 

fækkað í 102 vegna ýmissa ástæðna. Þátttakendurnir höfðu verið í endurhæfingu eftir 

heilablóðfall á árunum 1997 til 1999. Þeir þörfnuðust endurhæfingar frá fjölþættu teymi 

heilbrigðisstarfsmanna, þurftu að vera 18 ára eða eldri en útilokaðir voru þeir sem áttu erfitt með 

tjáningu eða mikla vitræna skerðingu. Þeir voru metnir með matstækjum s.s. Life Habits (Life – 

H) og Functional Autonomy Measurement System (SMAF). Við upphaf endurhæfingar er 

sjálfstæði til framkvæmda metið með SMAF en það matstæki metur sjálfræði fatlaðra 

einstaklinga en sjálfræði og sjálfstæði fylgjast að (Desrosiers, Noreau, Rochette, Bravo og 

Boutin, 2002). Life – H spurningalistinn var kynntur fyrir þeim við lok endurhæfingarinnar þar 

sem hann krefst meiri tjáningar og vitrænna hæfileika en prófin sem á undan voru gengin. Hann 

er einstaklingsmiðaður spurningalisti um fötlun, sem samanstendur af 58 atriðum sem meta stig 

fötlunar við daglegar athafnir, félagsleg hlutverk og þá aðstoð sem hann þarfnast við ýmsar 

athafnir en þær eru metnar eftir því hversu erfiðar þær eru og hve mikil aðstoðin er. Viðhorf 

einstaklingsins til endurhæfingarinnar skiptir einnig miklu máli, þar sem ekki er hægt að þröngva 

upp á hann meðferð sem hann vill ekki þiggja. Umhverfið hefur áhrif á upplifun einstaklingsins 

af eigin fötlun, t.d. hversu mikla aðstoð hann fær í endurhæfingunni og/eða stuðning frá maka.  

Niðurstöður rannsóknarinnar voru á þá leið að persónuleg einkenni eru verulega tengd mati 

fötlunar. Hinsvegar staðfesti margþætt aðhvarfsgreining að sum matstæki hafi meira forspárgildi 
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en önnur þegar þau eru notuð í hlutmengi sjálfstæðra breyta. En .þær eru t.d. íhlutun líkamlegra 

eða andlegra vandamála. Þær gefa til kynna mikilvægi daglegs lífs eins og komið hafði fram í 

fyrri rannsóknum (Desrosiers, o.fl., 2002). 

Parker og félagar (2001) gerðu rannsókn til að meta áhrif tómstunda íhlutunar 

annarsvegar og hefðbundinnar íhlutunar athafna daglegs lífs (ADL) hinsvegar á geðslag, 

tómstundir, þátttöku og sjálfstæði við ADL meðal einstaklinga sem fengið höfðu heilablóðfall. 

Þessi rannsókn var gerð sex til 12 mánuðum eftir útskrift af spítala. Þátttakendur voru 466 valdir 

á fimm endurhæfingarstöðvum í Bretlandi. Skipt var í þrjá hópa þar sem einn hópnurinn (153) 

fékk tómstunda íhlutun, tómstundaiðkun og þjálfun í ADL sem nauðsynleg er til hennar, annar 

hópurinn (156) fékk hefðbundna ADL íhlutun, þjálfun ADL á heimili einstaklingsins og þriðji 

hópurinn (157) var viðmiðunarhópur sem fékk enga þjálfun. Niðurstöður rannsóknarinnar eftir 

sex mánuði var á þá leið að 440 einstaklingar voru á lífi og 374 svöruðu póstlistanum sem mat 

ADL, geðslag, tómstundaiðkun, fötlun og starfsframa. Enginn marktækur munur var á milli 

hópanna þriggja, voru öll atriði matsins til batnaðar en í ADL hópnum voru það ADL og geðslag 

sem fór upp á við. Eftir 12 mánuði voru 426 þátttakendur á lífi og engar breytingar höfðu orðið. 

Þar af leiðir fannst ekkert sem benti til þess að tómstunda íhlutun væri betri en hefðbundin ADL 

þjálfun (Parker, 2001) 

Hugmyndafræði  

Skjólstæðingsmiðuð nálgun 

Iðjuþjálfar hafa notað skjólstæðingsmiðaða nálgun í starfi sínu í gegnum tíðina. Þessi 

nálgun byggir fyrst og fremst á samvinnu og virðingu fyrir skjólstæðingnum. Markmið hennar er 

að efla iðju einstaklingsins, virkja ákvörðunartöku hans og viðurkenna reynslu hans og þekkingu. 

Þegar skjólstæðingsmiðuð nálgun er höfð að leiðarljósi er áhugi, gildi og val skjólstæðingsins 
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haft að leiðarljósiog honum er hjálpað til að sjá hvaða möguleika hann hefur hverju sinni. Að 

styðja og virða færni hans og getu, að bera kennsl á þarfir skjólstæðingsins sem stuðla að 

árangursríkri útkomu. Einnig er mikilvægt að efla þátttöku hans í iðju, útbúa ýmiskonar 

leiðbeiningar og skipulag til að vinna eftir t.d setja með honum markmið í íhlutun og gera 

áætlanir um hvernig einstaklingurinn mun ná settum markmiðum (Law og Mills, 1998). 

Skjólstæðingsmiðuð nálgun byggist á mikilvægi þess að skjólstæðingar taki þátt í að huga 

að heilsu sinni og séu virkir í endurhæfingarferli. Það er samvinna á milli skjólstæðinganna og 

fagfólks sem skilur þá og virðir þarfir þeirra (Cott, 2004). 

Síðustu áratugi hefur skjólstæðingsmiðuð nálgun unnið á í heilbrigðisþjónustu. Athygli og 

virðing fyrir hugsunum, vilja og ákvörðunum sjúklingsins hefur aukist. Heilbrigðisstarfsmenn á 

endurhæfingarsviði hafa það að leiðarljósi og taka á heildrænan og einstaklingsmiðaðan hátt á 

þörfum skjólstæðinga. Í endurhæfingarferlinu hefur skjólstæðingurinn áhrif á meðferð sína með 

því að skipuleggja hana í samvinnu við fagaðilana. Innan skjólstæðingsmiðaðrar nálgunar er 

viðurkenning á sjálfræði hvers einstaklings. Hún byggir einnig á virkri þátttöku og sameiginlegu 

valdi skjólstæðingsins og fagmannsins (Cardol, de Jong og Ward, 2002). 

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) 

Flokkunarkerfi Alþjóða heilbrigðisstofnunarinnar (WHO) er nefnt International 

Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), það var þróað sem listi til flokkunar 

og kóðunar heilsufarsástands sem hægt er að líta á útfrá viðhorfi einstaklingsins og samfélagsins 

(sjá fylgiskjal G) (World Health Organization, 2003). 

ICF er byggt á lífsálfræðilegri nálgun sem er blanda læknisfræðilegrar flokkunar á 

líkamsfærni og uppbyggingu, sálfræðilegum þáttum á borð við afkastagetu og hæfni en einnig 

félagsfræðilegri flokkun virkni og starfssemi. Við þróun þess voru fjögur atriði höfð að leiðarljósi 

en þau eru: heildstæði, jafngengi, hlutleysi og umhverfisþættir. Þessum atriðum var ætlað að ná 
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til allra burtséð frá heilsufari þeirra og koma í veg fyrir að gerður væri greinarmunur á andlegum 

og líkamlegum vandamálum. Mikilvægi umhverfisþátta til þess að auka skilning á hugtökunum 

færni og færniskerðing, þar sem umhverfisþættir geta bæði hindrað og auðveldað þátttöku og 

færni í daglegum athöfnum. Höfundar flokkunarkerfisins ætlast til þess að litið sé á ástand 

einstaklings útfrá heilsu en ekki færniskerðingu eða fötlun. Þannig hefur verið komið á framfæri 

að allir geti átt við vanheilsu að stríða einhvern tíma á lífsleiðinni sem leitt getur til 

færniskerðingar eða fötlunar. Flokkunarkerfið er heildstætt þar sem það nær til allra burtséð frá 

heilsufarsástandi þeirra (World Health Organization, 2002). 

Breytingar hafa veið gerðar á flokkunarkerfi ICF í þróunarferlinu þar sem í upphafi var 

það kallað International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH) og 

var það nokkurskonar handbók yfir afleiðingar sjúkdóma án tengingar við umhverfis þætti. 

Breyting flokkunarkerfisins fól í sér aðlögun nýrrar hugsunar eða frá því að vera listi yfir 

afleiðingar sjúkdóma til þess að spanna þætti heilsu einnig var orðalagi ICF breytt þar sem talið 

var neikvætt að tala um fötlun og því breytt í þátttöku. Einnig varð mikilvæg breyting í þá veru að 

tekið er tillit til umhverfisþátta einstaklingsins (Hemmingson, H. og Jonsson, H., 2005; World 

Health Organization, 2003). 

Með flokkunarkerfi ICF er þátttaka metin út frá samfélagslegu viðhorfi. Meðan hugtökin 

fötlun og þátttaka gefa til kynna upplifun einstaklingsins á veikindum sínum. Fötlun og þátttaka 

eru metin sem ytri staðall og getur hann verið ólíkur viðhorfum einstaklingsins. Hugtakið 

sjálfræði er einstaklingsbundið viðhorfi á þátttöku, þar sem þátttaka einstaklings getur sést 

gegnum hlutverk hans í lífinu (Cardol, de Jong og Ward, 2002). 

Annað atriði tengt skilgreiningu ICF á þátttöku varðar skort á áherslu eða tækifærum 

einstaklinga til að hafa áhrif á daglegt líf sitt og ákvarðanatöku þeirra varðandi persónuleg atriði 

sem sagt sjálfræði þeirra. Sjónarmið sjálfræðis og sjálfráðrar ákvarðanatöku getur verið hlutlægt 
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eða huglægt þar sem hlutlægt sjónarmið varðar samfélagið, lög þess og reglur en huglægt 

sjónarmið þess varðar reynslu einstaklingsins af sjálfræði og sjálfráðrar ákvarðanatöku. Frá 

sjónarmiði iðjuþjálfunar eru hlutlæg og huglæg sjónarmið annmarkar á skilning þátttöku. Málið 

er hvað einstaklingurinn vill gera í lífi sínu (Hemmingson, H. og Jonsson, H., 2005). 

Matstæki 

Orðið matstæki vísar til sértækra verkfæra, mælitækja eða samskipta sem notuð eru í 

matsferlinu. Matstækin eru þannig undirþættir eða hlutar af matinu sjálfu. Matið getur verið 

framkvæmt með áhorfi, mati og túlkun fagmanns. Einnig með stöðluðu eða óstöðluðu 

prófi/matstæki til þess að greina þörfina á þjónustu iðjuþjálfa (American Occupational Therapy 

Association, 1997). 

Til þess að íhlutun iðjuþjálfa efli þátttöku skjólstæðingsins í matsferlinu þarf hún að gefa 

góða mynd af iðju fólks og að skjólstæðingurinn geti tilgreint þær athafnir daglegs lífs sem 

honum eru mikilvægar. Iðjuþjálfinn og skjólstæðingurinn þurfa að gera sér grein fyrir áhrifum 

umhverfisins á færni hans við iðju (Law og Baum, 2001). Iðjuþjálfar safna upplýsingum um 

skjólstæðinga sína með formlegum og óformlegum aðferðum. Upplýsingar sem iðjuþjálfinn aflar 

með formlegri aðferð eru skipulagðar og auðvelt er að vinna úr þeim. Formleg aðferð felur í sér 

notkun matstækis, sem getur m.a. verið sjálfsmatslisti, skipulagt áhorf og hálfbundið eða bundið 

viðtal. Óformleg aðferð felur í sér viðtal eða áhorf. Upplýsingar sem iðjuþjálfinn aflar með áhorfi 

eru t.d. hvernig skjólstæðing gangi að fást við sín daglegu störf. Þessar aðferðir eru báðar 

mikilvægar þar sem iðjuþjálfinn fær heildræna mynd af skjólstæðingnum og umhverfi hans 

(Kielhofner, 2002). 

Samkvæmt niðurstöðum rannsókna Cardol og félaga álykta þau að matstækið Impact on 

Participation and Autonomy (IPA) sé tengt öðrum spurningalistum er varða heilbrigðisstöðu en er 
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þeim frábrugðið þeim að því leyti að það beinir athyglinni að því hvernig einstaklingurinn 

upplifir eigin þátttöku og sjálfræði. Hægt er að líta á IPA spurningalistann sem viðbót við þau 

matstæki sem meta heilbrigðisstöðu og að hann sé mikilvægur í endurhæfingarferlinu vegna þess 

að hann setur þátttöku sem æðsta takmark endurhæfingar langveikra einstaklinga. Ennfremur telst 

IPA vera réttmætur og gildur spurningalisti til að meta þátttöku og sjálfræði í einsleitum 

menningarheim (Cardol, de Haan, de Jong, van den Bos og de Groot, 2001). 

Hugtökin þátttaka og sjálfræði eru mikilvæg atriði í lífi hvers einstaklings. Ef 

einstaklingur stríðir við fötlun af einhverju tagi getur eiginleiki hans til að takast á við hana orðið 

ábótavant því má segja að þátttaka og sjálfræði einstaklinga með langvinn veikindi hafi þýðingu 

og gildi fyrir þá (Cardol, o.fl., 2002b). 

Í grein Cardol og félaga (2001) um próffræðilega þætti spurningalistans IPA eru nefnd 

nokkur matstæki sem eru líka spurningalistar. Þau eru Sicness Impact Profile (SIP), Short Form – 

36 (SF-36) og London Handicap Scale (LHS). 

SIP er eitt þekktasta almenna matstækið sem metur heilsufar. Gagnrýni hefur verið hvað mest á 

lengd listans og var því þróuð styttri útgáfa matstækisins (SIP68) sem inniheldur 68 atriði úr 

upprunalega matslistanum. Það metur færni og heilsu einstaklinga með fötlun (Nanda, 

McLendon, Andresen og Armbrecht, 2003). 

SF – 36 var þróað til notkunar við vísindalegt verklag og rannsóknir. Því er ætlað að meta 

heilsufars viðhorf almennings og inniheldur það átta heilbrigðis hugtök t.d. takmarkanir á 

líkamlegri virkni vegna heilsufarsvandamála og takmarkanir á félagslegum samskiptum vegna 

andlegra vandamála. SF-36 er sjálfsmatslisti (Ware, 1993). 

LHS er sjálfsmatslisti sem byggður er á ICIDH og metur hann sex svið fötlunar innan þess. Þau 

eru hreyfanleiki, áttun, starf, líkamlegt sjálfstæði, félagsleg samþætting og efnahagsleg 

sjálfsnægja. Sviðin eru metin á sex þrepa kvarða. Einstaklingurinn fyllir listann út þar sem hann 
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velur eitt atriði fyrir hvert svið og gefur til kynna skilning/upplifun hans á óhagræði í samfélaginu 

(Jenkinson, Mant, Carter, Wade, og Winner, 2000). Þrátt fyrir að allir þessir matslistar taki að 

hluta til á heilsu einstaklingsins hefur hver þeirra mismunandi sjónarmið í brennidepli (Cardol, de 

Haan, de Jong, van den Bos og de Groot, 2001). 

Í rannsókn sem Desrosiers og félagar gerðu árið 2003 til samanburðar á tengslum og 

næmi matstækjanna functional autonomy measurement system (SMAF) og Functional 

Independence Measure (FIM) en þau meta þátttöku og sjálfstæði/sjálfræði fatlaðra einstaklinga 

líkt og spurningalistinn IPA. Sjálfstæði við framkvæmd er talið vera mikilvægt atriði við lok 

endurhæfingarferlis, þar sem það gerir einstaklingnum kleift að snúa aftur til samfélagsins sem 

virkur þegn. Rannsóknir hafa sýnt fram á að viðunandi sjálfstæði komi ekki í veg fyrir að 

einstaklingurinn finni fyrir hömlun við félagslega þátttöku eftir að heim kemur. Hamlanir á 

þátttöku geta að hluta til verið vegna skorts á sjálfstæði en skilgreining ICF á þátttöku styður 

áhrif umhverfisins á magn þessara hamlana. Síðustu 40 ár hafa verið þróuð mörg matstæki sem 

meta breytingar á sjálfstæði til framkvæmda í gegnum endurhæfingarferli einstaklinga með 

fatlanir. Meðal þessara matstækja er FIM sem er víða notað með einstaklingum sem fengið hafa 

heilablóðfall. SMAF er notað í minni mæli en er áhugavert fyrir þennan skjólstæðingahóp þar 

sem það var sérstaklega þróað fyrir aldraða. Niðurstöður samanburðarins styðja þá þörf að nota 

viðbótar matstæki sem taka ekki einungis til líkamlegrar færni heldur einnig annarra sviða 

þátttöku s.s. samskipti við aðra og frístundir sem geta skarast í kjölfar heilablóðfalls (Desrosiers, 

o.fl., 2003). 

Þýðing matstækja 

 Rannsakendur verða að þekkja þá aðferðafræði sem krafist er við þýðingu sem og 

samsvarandi greiningu gagna. Það að ná jafngildri þýðingu er umfangsmikið, dýrt og 
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einbeitingarfullt verk. Eins og margir rannsakendur á þvermenningarlegu sviði hafa tekið eftir eru 

upplýsingar sem aflað er með ósamsvöruðu eða illa þýddu matstæki einskis virði (Carlson, 2000). 

 Þekkt er að ef nota á mælitæki í mismunandi menningarheimum, þarf það ekki aðeins að 

vera málfræðilega vel þýtt heldur einnig aðlagað að menningunni. Það er gert til þess að viðhalda 

innra réttmæti þess við hugtök mismunandi menningarheima. Aukin athyli á menningarlegt gildi 

samfélaga gefur meira öryggi um að áhrifum sjúkdóms eða meðferðar hans sé lýst á svipaðan hátt 

í fjölþjóða tilraunum eða niðurstöðum mats (Beaton, Bombardier, Guillemin og Ferraz, 2000). 

 Setningafræði skiptir einnig máli við þýðingu matstækja þar sem orðalag þýðingarinnar 

þarf að vera samskonar eða svipað frumútgáfunnar. Vandamál sem upp geta komið eru leyst með 

beinniþýðingu og bakþýðingu en þannig skapast öryggi og jafnræði á milli þýðingarinnar og 

frumútgáfunnar (Behling og Law, 2000). 

 Beinþýðing, þýðing sérfræðinefndar og bakþýðing eru nokkrar gerðir af þýðingartækni. 

Rannsakendur þurfa að hafa í huga að ekki er alltaf hægt að þróa þvermenningarlegar útgáfur 

matstækisins samtímis frumgerð. Yfirleitt er notast við frumgerð þess sem hefur verið þróuð og 

rannsökuð við þýðingu þess á önnur tungumál. Þegar beinþýðing er notuð þarf tvítyngdur 

einstaklingur að þýða frumgerðina yfir á hið ákveðna tungumál. Þrátt fyrir að þessi aðferð sé 

einföld og ódýr hafa rannsóknir sýnt að einhliða þýðing leiði af sér lægra réttmæti og áreiðanleika 

nýja matstækisins. Aðferðin er algerlega háð hæfileikum og þekkingu þýðandans og þrátt fyrir að 

þýðandinn sé reyndur er hún ekki fullnægjandi. Því miður er þessi aðferð mest notuð við þýðingu 

matstækja þó að sýnt hafi verið fram á að beinþýðing sé óáreiðanleg aðferð til að ná samsvörun 

tungumála (Carlson, 2000). 

Mælt er með því að þýðingin sé metin af nefnd sérfræðinga sem fara yfir markútgáfu 

matstækisins og komi með tillögur að breytingum að lokum velur nefndin bestu þýðinguna til 

notkunar (Behling og Law, 2000). 



18 

Bakþýðingarferli er sú aðferð sem talin er henta best til að ná menningarlegu samræmi á 

milli þýðinga matstækis. Þessi aðferð þarf að minnsta kosti tvo sjálfstæða þýðendur. Sá fyrri 

þýðir yfir á æskilegt tungumál en sá seinni þýðir aftur yfir á frummálið. Hvor um sig starfar á 

sjálfstæðan hátt meðan á þýðingum stendur. Öryggi þessarar aðferðar er einnig mikið þar sem 

það leyfir umræður einstakra atriða á milli rannsakandans og beggja þýðendanna. Þó að þessi 

aðferð sé talin best þegar kemur að þýðingu matstækja eru takmarkanir við notkun hennar. Þær 

eru á þá leið að menningarlegur bakgrunnur þýðendanna geti verið líkur og þeir því þróað 

samskonar útgáfu og frumgerðin. Þegar notaðir eru vanir þýðendur getur það takmarkað vinnu 

þeirra að þeir geta dregið ályktun af merkingu frumgerðarinnar þrátt fyrir að þýðingin sé léleg. Í 

þriðja lagi takmarkar það þessa aðferð að fylgja þarf málfræðilegu tilbrigði frumgerðarinnar, því 

gæti þýðingin orðið ruglingsleg og illa orðuð. Þessar takmarkanir bakþýðingar aðferðarinnar er 

hægt að minnka með ákveðnum leiðbeiningum til þýðendanna varðandi ályktanir, orðalag og 

orðasambönd. Þrátt fyrir að þessi aðferð sé dýr, tímafrek, þarf tvo þýðendur og að endurtaka þurfi 

bakþýðinguna er hún þess virði til að fá góða þýðingu (Carlson, 2000; Behling og Law, 2000). 

 Forprófanir á þýðingum matstækja er hluti þess að tryggja að þýðingin sé menningarlega 

jafngild frumgerðinni. Mat sérfræðinga er ein leið til þess að kanna þýðingu. Sérfræðingar eru 

beðnir um að yfirfara þýddu útgáfuna með skýrleika og málvísindalegan áreiðanleika í huga 

(Carlson, 2000). 

 Þar sem það er engin fullkomin þýðingar aðferð til er mælt með því að notaðar séu margar 

aðferðir í þvermenningarlegum rannsóknum. Rannsakendur hafa ekki samþætt hvernig eigi að 

sameina þessar aðferðir. Það er því mikilvægt að tekið sé á þessum þáttum þegar fjallað er um 

þýðingu matstækja í blöðum og tímaritum (Maneesriwongul og Dixon, 2004). 
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Samantekt 

Í kaflanum voru hugtökin þátttaka og sjálfræði skilgreind og fjallað um mikilvægi þeirra 

fyrir einstaklinga sem eru langvarandi veikir. Farið í mikilvægi matstækja fyrir 

heilbrigðisstarfsmenn og skjólstæðinga þeirra. Hugmyndafræði á bak við spurningalista IPA var 

lýst en hún er flokkunarkerfi ICF og skjólstæðingsmiðuð nálgun. Einnig var gerð grein fyrir 

nokkrum rannsóknum sem gerðar hafa verið á þátttöku og sjálfræði einstaklinga sem fengið hafa 

heilablóðall. Niðurstöður þeirra sýna fram á að þátttaka og sjálfræði einstaklinga með langvinna 

sjúkdóma eða fötlun minnkar, því er mikilvægt til séu matstæki sem gefa upplýsingar um þessa 

þætti. Heimildir sýna fram á mikla þörf fyrir spurningalista á borð við IPA þar sem hann kemur 

skoðun skjólstæðingsins á framfæri en með því geta heilbrigðisstarfsmenn bætt þjónustu sína við 

hann. 
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

 Í þessum kafla verður greint frá rannsóknarspurningunum, færð rök fyrir vali á 

rannsóknaraðferð og rannsóknarsniði. Sagt frekar frá matstækinu IPA og íslenskri þýðingu þess, 

vali þátttakenda og aðferð við gagnasöfnun. Að lokum verður fjallað um siðferðileg atriði 

rannsóknarinnar. 

 Tilgangur rannsóknarinnar verður að kanna hvernig einstaklingar sem fengið hafa 

heilablóðfall meta möguleika sína til þátttöku og sjálfræðis og hvort eða að hve miklu leyti 

takmarkanir á þátttöku og sjálfræði upplifast sem vandamál. Upplýsingum verður aflað með 

spurningalistanum Impact on Participation and Autonomy, sem var þýddur úr ensku og heitir í 

íslenskri þýðingu; Áhrif Þátttöku og Sjálfræðis (ÁÞS) (sjá fylgiskjal A). Notagildi matstækisins 

ÁÞS í íslenskri þýðingu verður einnig kannað með sérstökum spurningalista (sjá fylgiskjal C).  

Settar eru fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

1. Hvernig meta einstaklingar sem fengið hafa heilablóðfall möguleika sína til þátttöku 

og sjálfræðis? 

2. Að hve miklu leyti upplifast takmarkanir á þátttöku og sjálfræði sem vandamál? 

3. Hefur íslensk þýðing matstæksins IPA notagildi hér á landi? 

Rannsóknarsnið 

 Rannsóknin þátttaka og sjálfræði einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall er megindleg 

rannsókn og notað verður lýsandi rannsóknarsnið þar sem markmið rannsóknarinnar er að lýsa 

þátttöku og sjálfræði úrtaksins en ekki hafa áhrif á úrtakið á nokkurn hátt. Þar sem úrtakið verður 

valið af hentugleika, þarf ekki að vera samanburðarhópur og því er hægt að vinna nánast allar 

niðurstöðurnar með þessari aðferð (Bailey, 1997). 
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Þegar hentugleikaúrtak er notað er ætlunin að álykta um tengsl á milli breyta fremur en að alhæfa 

um þýðið (Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003). 

Við söfnun gagna verður notuð íslensk þýðing matstækisins IPA, Áhrif Þátttöku og 

Sjálfræðis, en sá kostur fylgir notkun matstækja í rannsóknum að þeim fylgja leiðbeiningar um 

notkun og því eru meiri líkur á að upplýsingarnar sem safnað er séu réttar. Sá sem leggur 

matstækið fyrir þarf að vera vel að sér varðandi fræðin sem tækið byggir á vegna þess að hann 

þarf að vinna niðurstöður úr svörum þess (Guðrún Pálmadóttir, 2003). Styrkur spurningakannana 

felst í því að mikil tengsl eru á milli þess sem fólk segist gera og þess sem það gerir í raun, að 

þessu leyti eru slíkar kannanir taldar réttmætar (Þorlákur Karlsson, 2003). Upplýsinga verður 

aflað um notagildi íslenskrar þýðingar matstækisins með spurningalista. 

Þátttakendur 

 Þýði rannsóknarinnar verða einstaklingar sem fengið hafa heilablóðfall og hafa verið í 

endurhæfingu á endurhæfingardeild á Íslandi í a.m.k. sex vikur innan tveggja ára fyrir 

rannsóknina. Úrtak rannsóknarinnar verður hentugleikaúrtak en með því er hægt að ná til margra 

einstaklinga á skömmum tíma. Úrtakið verður valið í samráði við starfandi yfiriðjuþjálfa 

endurhæfingardeildarinnar. Hann mun velja að lágmarki 30 einstaklinga sem falla að skilyrðum 

rannsóknarinnar en þau eru að einstaklingurinn hafi búið heima í a.m.k. sex mánuði eftir að 

endurhæfingu lauk. Einnig þurfa þeir að hafa getur til að skilja spurningarnar en með því er verið 

að auka áreiðanleika niðurstaðna. Yfiriðjuþjálfi mun óska eftir munnlegu samþykki þeirra fyrir 

því að kynningarbréf (sjá fylgiskjal D), spurningalistinn ÁÞS (sjá fylgiskjal A) og spurningalisti 

um notagildi ÁÞS (sjá fylgiskjal C) verði sendur heim til þeirra.  
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Mælitæki 

Matstækið IPA er hollenskt matstæki þróað af Cardol, de Jong, van den Bos og de Haan. 

Það var fyrst gefið út ásamt handbók árið 2001 en hefur verið í stöðugri þróun og var 

endurútgefið árið 2004. Matstækið hefur verið þýtt og staðfært t.d. á ensku, sænsku og þýsku og 

byggist íslenska þýðingin(sjá fylgiskjal A) á ensku þýðingunni (sjá fylgiskjal B), vegna þess að 

rannsakandi hefur ekki hollensku að öðru tungumáli, en hún er byggð á útgáfunni frá árinu 2004. 

Hugsanlega þarf síðar að bera íslensku þýðinguna við þá hollensku þar sem menningarlegur 

munur getur verið á þýðingunum og upprunalegu útgáfunni. Hægt er að nálgast upplýsingar um 

þróun matstækisins, matstækið sjálft og leiðbeiningar um fyrirlögn þess á veraldarvefnum (sjá 

fylgiskjal H) (Kersten, einkasamskipti 4. apríl 2006). 

Matstækið er byggt á hugmyndafræði flokkunarkerfis ICF og læknisfræðilegri siðfræði, 

hið seinna til þess að bæta sjónarmiði persónulegs sjálfræðis við þátttöku. Læknisfræðileg 

siðfræði eru staðreyndir sem þróaðar voru með hag sjúklingsins fyrir brjósti. Læknir hefur fyrst 

og fremst skyldum að gegna við sjúklinginn en einnig þarf hann að hafa samfélagið, 

samstarfsmenn í heilbrigðisgeiranum og sjálfan sig í huga. Tilgangur matstækisins er að meta 

þátttöku og sjálfræði einstaklinga sem verið hafa í endurhæfingu en með því fá fagaðilar 

endurhæfingar upplýsingar sem geta stuðlað að betri þjónustu. Matstækið er ætlað til notkunar á 

endurhæfingardeildum, sem hluti af matsferli og telja höfundar þess að allir heilbrigðisstarfsmenn 

sem koma að endurhæfingu einstaklinga geti notað það (sjá fylgiskjal I) (Cardol, einkasamskipti 

25. mars 2006). 

Uppbygging matstækisins og fyrirlögn 

ÁÞS er sjálfsmatslisti sem einstaklingurinn fyllir út. Ekki er nauðsynlegt að fagmaður sé 

viðstaddur eða útskýri ferlið. Það tekur einstaklinginn u.þ.b. 20 mínútur að svara listanum. Hann 
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lýsir athöfnum er varða þátttöku og sjálfræði skjólstæðingsins í daglegu lífi. Matstækið er í níu 

flokkum sem eru: Hreyfanleiki en innan hans eru fimm þættir. Eigin umsjá sem inniheldur sex 

þætti. Heimilstörf/viðhald heimilis og inniheldur sjö þætti. Fjárhagslegt sjálfræði innan þess eru 

tveir þættir. Tómstundaiðkun sem einnig inniheldur tvo þætti. Félagsleg samskipti en innan þeirra 

eru átta þættir. Launuð störf sem inniheldur sex þætti. Menntun/þjálfun sem inniheldur tvo þætti 

og hjálp eða stuðningur til annarra sem inniheldur tvo þætti (sjá fylgiskjal A). Matstækið er 

flokkað eftir fimm sviðum þátttöku og sjálfræðis: Sjálfræði innandyra, fjölskylduhlutverk, 

sjálfræði utandyra, félagsleg samskipti og starf/menntun (sjá fylgiskjal F). Í spurningalistanum 

eru einnig þrjár spurningar þar sem skjólstæðingurinn metur það hvað valdi honum mestum 

vandamálum í daglegu lífi. Spurningum matstækisins er svarað á fjögurra þrepa raðkvarða: Mjög 

góðir (stig = 0), góðir (stig = 1), þokkalegir (stig = 2), lélegir (stig = 3) og mjög lélegir (stig = 4). 

Svarmöguleikar fyrir þætti er varða upplifun af vandamáli eru: Engin vandamál (stig = 0), lítið 

vandamál (stig = 1) og mikið vandamál (stig = 2) og merkir einstaklingurinn við tíðni hvers 

atriðis (sjá fylgiskjal H) (Kersten, einkasamskipti 4. apríl 2006). 

Við samantekt sem framkvæmd er af fagaðila er reiknaður stigafjöldi úr hverjum flokki 

fyrir sig og þar með hægt að komast að því hvernig samspili sjúkdóms eða fötlunar annarsvegar 

og þátttöku og sjálfræðis hins vegar er háttað. Reikna þarf saman stigafjölda ákveðinna spurninga 

til dæmis númer 1c, 1d, 5a, 6g og10 en þær gefa til kynna sjálfræði einstaklingsins utandyra. Því 

næst þarf að deila summu þeirra með fjöldanum til að fá meðaltal. Hærri stigafjöldi gefur til 

kynna meiri takmarkanir á þátttöku og sjálfræði; ef meðal stigafjöldi er 0 gefur það til kynna að 

um engar takmarkanir sé að ræða, meðal stigafjöldi = 4 gefur til kynna lélega þátttöku og 

sjálfræði einstaklingsins. Fylla þarf út a.m.k. 75% listans til þess að hægt sé að vinna úr 

niðurstöðum hans (sjá fylgiskjal H) (Kersten, einkasamskipti 4. apríl 2006). 
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Próffræðilegir þættir matstækisins 

 Við þróun spurningalistans var gerð rannsókn meðal einstaklinga í endurhæfingar 

göngudeild um afleiðslu þátttöku sviðs ICIDH - 2. Sýndarréttmæti spurningalistans var kannað af 

sérfræðingum ýmissa sviða. Hugtaksréttmæti var kannað með þáttagreiningu á undirþáttum IPA, 

var ákveðið að það yrði stutt ef IPA hefði samkvæmt greiningunni sömu byggingu og þátttöku 

svið ICIDH – 2 . Þátttakendurnir voru 100 og bjuggu allir á eigin heimili. Samkvæmt 

þáttagreiningunni kom fram að eftir farandi þættir matstækisins veita hugtakinu fötlun skilning: 

félagsleg samskipti, sjálfræði við eigin umsjá, hreyfanleiki og tómstundir og fjölskylduhlutverk. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna því að hugtaksréttmæti er gott (Cardol, de Haan, van den Bos, 

de Jong og de Groot, 1999b). 

Nýlega gerðu höfundar IPA rannsókn á matstækinu. Úrtakið var 57 einstaklingar með langvinnan 

sjúkdóm eða fötlun og kláruðu 49 rannsóknina. Þessir einstaklingar voru flestir bæði í iðju og 

sjúkraþjálfun. Spurningalistinn var lagður fyrir tvisvar sinnum, í upphafi meðferðar og aftur í lok 

hennar. Það var gert til þess að finna út hvort einhverjar breytingar hafi orðið á sjálfræði og 

þátttöku einstaklinganna í samfélaginu. Einnig til þess að kanna réttmæti hans. Í ljós kom að eftir 

3. mánuði hafði helmingur þátttakenda lokið sinni endurhæfingu. Þrátt fyrir að kvarði yfir 

breytingar sé nothæfur möguleiki þegar árangur meðferðar er þekktur. Hafa verið settar fram 

spurningar um upprifjun flokkunarinnar ekki aðeins vegna þess að erfitt sé að staðfesta breytingu 

réttmætis og áreiðanleika heldur einnig vegna þess að breytingar matsins eru sálfræðilega erfiðar. 

Skjólstæðingar verða að geta metið núverandi ástand sitt og upphaflegt ástand og draga síðan 

huglægt frá (Cardol, o.fl., 2002b). 

Gerð var rannsókn á IPA meðal skjólstæðinga endurhæfingargöngudeildar, 150 

einstaklingar tóku þátt og var þeim skipt í fimm hópa. Þátttakendurnir voru látnir svara 

spurningalistanum tvisvar með þriggja mánaða millibili. Áreiðanleiki matstækisins var metinn á 
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nokkrum sviðum. Einsleitni á við tölfræðilegan samanburð á kvarða matslistans. Þegar 

áreiðanleiki endurtekinnar prófunar er fundinn út eru bornar saman tvær mælingar. Innra réttmæti 

á við undirliggjandi þætti og hugmyndafræðina á bak við kvarðana, hugmyndafræðileg bygging 

IPA var könnuð með þáttagreiningu (Cardol, de Haan, de Jong, van den Bos, og de Groot, 2001).  

Samleitið réttmæti á við þá ályktun að mismunandi aðferðir til að mæla sömu hugmyndafræðileg 

atriði gefi svipaðar niðurstöður, hinsvegar á aðgreinandi réttmæti við þann eiginleika að 

sundurgreina atriði sem mæld eru frá öðrum þáttum. Til þess að styðja við samleitið og 

aðgreinandi réttmæti var IPA borið saman við önnur matstæki sem notuð hafa verið í 

endurhæfingarferlinu. Þau voru LHS, SIP68 og SF-36, sem nefnd voru í öðrum kafla. Ályktað 

var að ákveðin atriði í IPA t.d. félagsleg samskipti og sjálfræði utandyra, væri sambærilegt við 

ákveðna þætti hinna matstækjanna t.d. félagsleg samþætting í LHS. Á sama hátt var aðgreinandi 

réttmæti stutt með ályktun um að t.d. sjálfræði utandyra í IPA hefði hærri fylgni en félagslegir 

þættir innan SIP68. Samleitið réttmæti var stutt með samsvörun milli IPA og fjögurra þátta LHS. 

Samsvörun milli líkamlegra atriða SIP68 og sjálfræðis innandyra var minni en búist var við. Talið 

er að það sé vegna þess að SIP68 tekur á hegðun og sjálfstæði en IPA tekur á sjálfræði í daglegu 

lífi, hlutverkum og hvernig þessi hlutverk eru framkvæmd. Aðgreinandi réttmæti var stutt milli 

IPA og tveggja þátta LHS (áttunar og hagkvæmrar sjálfsánægju). Eins og ályktað hafði verið var 

samsvörun þessara atriða lág og sýndi því fram á aðgreinandi réttmæti. Einungis er hægt að sýna 

fram á aðgreinandi réttmæti milli IPA og einstakra þátta matstækjanna SIP68 og SF-36 þar sem 

lítil samsvörun var á milli félagslegra samskipta í IPA og líkamlegra þátta hinna matstækjanna. 

Margir höfundar hafa lagt áherslu á það að matstækið ætti ekki að þurfa að vera réttmætt heldur 

notkun þess í ákveðnum tilgangi með ákveðnu þýði. Niðurstöður rannsóknarinnar voru á þá leið 

að innra réttmæti og einsleitni rannsóknarinnar var gott. Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar var 

metinn með 75 spurningalistum en af þeim var 72 skilað, ekki fannst markverður munur á milli 
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meðal kvarða matstækisins sem gefur til kynna að áreiðanleiki endurtekinnar prófunar sé gildur 

(Cardol, o.fl., 2001). 

Í rannsókn sem gerð var til að kanna næmi matstækisins IPA var það notað meðal 

göngudeildarsjúklinga í endurhæfingu. Þeir voru látnir fylla matstækin út með þriggja mánaða 

millibili. Fimmtíu og sjö einstaklingar hófu rannsóknina en einungis 49 tóku þátt í síðari 

rannsókninni. Niðurstöðurnar sýna fram á að IPA greinir framfarir hjá einstaklingum á 

endurhæfingar - tímabilinu. Þar sem aðeins tveir einstaklingar greindu frá því að þátttöku þeirra 

hefði farið aftur var ekki hægt að rannsaka næmi IPA varðandi afturför. Þýði rannsóknarinnar var 

lítið og því þarf að staðfesta næmi IPA með rannsókn á stærra þýði. IPA lofar góðu á almennum 

mælikvarða varðandi alvarleika og niðurstöður matsins (Cardol, o.fl., 2002). 

Íslensk þýðing matstækisins IPA 

 Gæði og réttmæti þýðingar skiptir miklu máli við þýðingu matstækis til þess að sá 

mismunur sem gæti greinst milli menningarhópa sé ekki vegna þýðingarmistaka. Þar sem ekki er 

til nein viðurkennd stöðluð aðferð við þýðingu matstækis á annað tungumál (Maneesriwongul og 

Dixon, 2004), var stuðst við lýsingar Behling og Law (2000) við þýðingu matstækisins IPA. 

Lýsingar þeirra byggjast á 6 þrepum og fer rannsakandi nákvæmlega í tvö þeirra sem eru 

beinþýðing og þýðing sérfræðinefndar. 

Þýðingarferli rannsakanda 

Rannsakandi þýddi matstækið frá ensku yfir á íslensku, leiðbeinandi rannsóknarinnar og 

samnemandi hafa einnig gert það. Þetta ferli er svokölluð beinþýðing og er það handhægt þar sem 

niðurstöðurnar er hægt að nálgast á fljótan og ódýran hátt. Gæði þýðingarinnar er háð færni og 

dómgreind eins þýðanda því er öryggi lítið. Eintyngdum rannsakanda eru ekki veittar neinar 
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upplýsingar varðandi gæði endanlegs matstækis eða eðli neinna vandamála innan þess. Því er 

gagnsæi upprunalegs tungumáls einnig lítið (Behling og Law, 2000).  

Þýðingin var metin af nefnd sérfræðinga sem fór yfir markútgáfu matstækisins með 

eftirfarandi þrepum: (a) fór yfir atriðin og kom með skriflegar ábendingar, (b) deildu ummælum 

sínum hver með öðrum og (c) hittist til að íhuga tillögur hvers annars og leysa ágreining sín á 

milli (Behling og Law, 2000). 

Rannsakandi, samnemandi hans og leiðbeinandi báru saman þýðingar sínar en þeir teljast 

vera sérfræðinefndin. Þeir komust að niðurstöðu um eintak sem verður sent til bakþýðingar, að 

henni lokinni verður hafist handa við að sækja um leyfi til vísindasiðanefndar og siðanefndar 

þeirrar stofnunar sem þátttakendurnir hafa verið í endurhæfingu hjá. 

Siðfræðilegir þættir 

 Rannsakanda eru settar margvíslegar skorður þegar rannsaka á menn, þar sem talið er að 

þeir hafi sjálfstæðra hagsmuna að gæta. Honum ber að virða ákvarðanir sjálfráða einstaklinga og 

ekki er rétt að mismuna fólki (Sigurður Kristinsson, 2003). 

 Fengið var leyfi höfunda matstækisins til að þýða það á íslensku (fylgiskjal D). Fengin 

verður skrifleg samstarfsyfirlýsing frá yfiriðjuþjálfa stofnunarinnar um samvinnu við öflun úrtaks 

og yfirlæknir mun hafa gefið skriflegt samþykki sitt fyrir því að rannsakandi fái aðgang að 

nafnalistum með nöfnum þeirra sem gefið hafa samþykki sitt fyrir þátttöku. Að lokinni 

bakþýðingu sent verður kynningabréf til þátttakenda, þar sem þeim er bent á að með því að svara 

spurningalistanum séu þeir að samþykkja þátttöku sína í rannsókninni og upplýst samþykki sem 

þeir verða að undirrita. Send verður umsókn um rannsóknarleyfi til stjórnar þeirrar stofnunar sem 

fyrir valinu verður og send verður tilkynning til Persónuverndar. Séð verður til þess að á 
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matstækinu komi ekki fram nafn þátttakenda og því ekki hægt að rekja svör til einstaklinganna. 

Gögnum verður eytt eftir fjögur ár. 

Gagnasöfnun og greining 

 Gagnasöfnun mun fara fram að lokinni samþykkt Vísindasiðanefndar og Siðanefndar 

stofnunarinnar. Áætlað er að hægt sé að hefja söfnun þeirra í október 2006 og þeim ljúki í byrjun 

mars 2007. Rannsakendur munu senda kynningarbréf til væntanlegra þátttakenda í september og í 

kjölfar þess senda matstækið og spurningalista um notagildi þess til þeirra. Til þess að auka líkur 

á að einstaklingarnir skili listanum verður sent umslag með fyrirfram greiddu póstburðargjaldi og 

ef listarnir hafa ekki skilað sér mun rannsakandinn senda ítrekunarbréf um miðjan febrúar. Það 

gefur rannsakandanum tækifæri til þess að senda nýtt matstæki og spuningalista hafi það tapast 

hjá þátttakandanum. 

 Við gagnagreiningu verður notað tölfræðiforritið Statistical Package for the Social 

Science (SPSS, 11,0) en með því er hægt að kóða gögnin til þess að hægt sé að greina þau á 

tölfræðilegan hátt og koma þeim á tölvutækt form (Kjartan Ólafsson, 2003). 

Lýsandi tölfræði mun verða notuð til þess að svara rannsóknarspurningunum og vinna úr 

gögnunum en hún er notuð þegar lýsa þarf niðurstöðum, t.d. í þessari rannsókn hvað einkenni 

hópinn varðandi þátttöku og sjálfræði eða hvernig upplifun hans af takmörkunum þátttöku og 

sjálfræðis telst vera vandamál(Amalía Björnsdóttir, 2003). 

 Niðurstöður spurningalistans verða notaðar til þess að svara fyrstu tveimur 

rannsóknarspurningunum en svör spurningalistans um notagildi þess notuð til þess að svara þeirri 

þriðju. 
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Niðurlag 

 Í þessum kafla var aðferðafræði þýðinga lýst þar sem ákveðnu ferli er fylgt til að þýðingin 

tapi ekki eiginleikum frumútgáfunnar. Dregnir eru fram kostir og gallar þýðinga matstækja sem 

og hvers skal gæta við þýðinguna. Þýði væntanlegrar rannsóknar eru einstaklingar sem fengið 

hafa heilablóðfall og mun rannsakandi leita til siðanefndar endurhæfingarstofnunar við val þess. 

Mun það vera gert með hentugleikaúrtaki, kynningabréf, matstækið og spurningalisti um 

notagildi þess verður sent þátttakendunum og rannsakandi hefur ekki aðgang að persónu 

upplýsingum þeirra. Svör munu berast honum með órekjanlegum hætti. Takmarkanir þýðisins eru 

þær að þátttakendur hafi lokið 6 vikna endurhæfingu á síðastliðnum sex mánuðum.  

 Fjallað var um siðfræðileg atriði sem hafa ber í huga við úrvinnslu rannsóknargagna en 

þar ber hæst að gæta hagsmuna þátttakandans. 

 Niðurstöður rannsóknarinnar munu nýtast til að bæta þjónustu heilbrigðisstarfsmanna við 

skjólstæðinga í endurhæfingu þar sem þýðing spurningalista um áhrif þátttöku og sjálfræðis 

aðveldar fagaðilum að afla sér upplýsinga um álit skjólstæðingsins á eigin þátttöku og sjálfræði. 

Með því er hægt að gera þjónustuna skjólstæðingsmiðaðri þar sem unnið er að því að auka 

þátttöku hans við skipulagningu endurhæfingarinnar. Rannsóknir sýna að hjá einstaklingum sem 

fengið hafa heilablóðfall minnkar þátttaka þeirra í daglegu lífi oft mikið og þeir veita fagaðilum 

eða aðstandendum sínum vald til að taka ákvarðanir fyrir sig sem eiga að vera sjálfráðar eins og 

t.d. varðandi þá endurhæfingu sem hann þarfnast. En þá verður árangur endurhæfingarinnar 

minni heldur en þegar skjólstæðingurinn tekur sjálfur ákvarðanir um þátttöku sína. 

 Takmarkanir væntanlegrar rannsóknar eru þær að spurningalisti IPA er nýlegur hefur álit 

einstaklinga á eigin þátttöku og sjálfræði eftir endurhæfingu ekki verið rannsakað nægilega. 

Einnig það að við íslenska þýðingu spurningalistans er notast við enska þýðingu þess því getur 
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verið að síðar þurfi að bera hana saman við frumútgáfuna með tilliti til menningarlegs munar sem 

getur komið fram við þýðingu. 
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FYLGISKJAL A 

Íslensk þýðing IPA 



Matstækið ÁÞS: Áhrif Þátttöku og Sjálfræðis. 
 

Spurningalisti um val og þátttöku í hversdagslegu lífi einstaklinga. 
 

Kynning: Spurningalistinn inniheldur spurningar er varða daglegar athafnir þínar. Við erum að 
reyna að fá fram álit þitt á því hvernig heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á getu þína til þess að 
lifa lífi þínu eins og þú vilt – hugmynd “sjálfræðis”. Við viljum líka vita hversu mikið val þú 
hefur um það hvernig þú tekur þátt í athöfnum sem eru þér mikilvægar – hugmynd “þátttöku”. 
 

Þegar þú svarar spurningalistanum áttu að hugsa um þínar eigin skoðanir og álit. Engin svör eru 
rétt eða röng. Mikilvægt er að svari þitt endurspegli aðstæður þínar sem best.  
 

Vinsamlegast lestu leiðbeiningarnar og svaraðu spurningunum með því að haka í kassana. Dæmi: 
ef þú kemst ferða þinna um húsnæði þitt eins og þú vilt, myndir þú svara fyrstu spurningunni á 
eftirfarandi hátt. 
 

Mjög gott væri ef þú reynir að svara öllum spurningunum. Jafnvel þó þér finnist erfitt að svara 
spurningunni, virðist hún óviðeigandi eða tilgangslaus, þá vinsamlegast hakaðu við það svar sem 
á best við þig. 
 

Við lok hvers hluta getur þú bætt við frekari athugasemdum. 
 

Farið verður með öll þín svör sem trúnaðarmál. 
 

Það tekur um það bil 20 mínútur að fylla út spurningalistann. 
 

Við þökkum þér fyrir að gefa þér tíma til að fylla út spurningalistann. 

Möguleikar mínir á að komast um     
húsnæði mitt þegar ég vil eru:      

Mjög góðir 
⁮ Góðir 
⁮ Sæmilegir   
⁮ Litlir 
⁮Mjög litlir 
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Áhrif á Þátttöku og Sjálfræði (ÁÞS) 
│ Stigagjöf: notað á       
│skrifstofu 

Hreyfanleiki: að komast þangað sem ég vil fara þegar ég vil 
það (með eða án aðstoðar). 
Fyrst viljum við spyrja nokkurra spurninga um hreyfanleika þinn: 
möguleika þína á að komast þangað sem þú vilt þegar þú vilt. Við 
höfum áhuga á að komast að því hvort þú getur sjálfur ákveðið 
hvert og hvenær þú vilt fara eitthvað. 
1a. Möguleikar mínir á að komast um í húsnæði mínu þar sem ég vil eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir             ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
1b. Möguleikar mínir á að komast um í húsnæði mínu þegar ég vil eru 

 
Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir             ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
1c. Möguleikar mínir á að heimsækja ættingja og vini þegar ég vil eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir             ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
1d. Möguleikar mínir á að komast í ferðalög sem ég kýs að fara í eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir             ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
1e. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á möguleika þína á að  
komast þangað sem þú vilt þegar þú vilt það, hversu mikið telur 
 þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 
 
Eigin umsjá (með eða án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða eigin umhirðu. Þegar þú svarar 
þessum spurningum, hugleiddu hvort þú getur sjálf ákveðið 
hvenær og hvernig þú vilt að hlutirnir séu gerðir, jafnvel þó 
þú fáir aðstoð frá einhverjum. 
2a. Möguleikar mínir á að þvo mér og klæðast eins og ég vil eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir             ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

2b. Möguleikar mínir á að þvo mér og klæðast þegar ég vil eru 
 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir             ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

2c. Möguleikar mínir á að fara á fætur og í rúmið þegar ég vil eru 
Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir             ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

2d. Möguleikar mínir til að fara á salernið þegar ég óska eftir  
því og þarfnast þess eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

2e. Möguleikar mínir á að borða og drekka þegar ég vil eru 
Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

2f. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á eigin umsjá þína,  
hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 
 
Athafnir innan og utan heimilisins (með eða án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða verkefni og skyldur sem þú þarft að 
sinna á heimili þínu og hvernig heilsufar þitt eða fötlun hefur 
áhrif á þau. Við viljum vita hvort  þú getur sjálf/ur ákveðið 
hvenær og hvernig þú vilt að hlutirnir eru gerðir, jafnvel þó þú 
framkvæmir þá ekki sjálfur.  
3a. Möguleikar mínir á að leggja fram vinnu við heimilisstörf  
eins og ég vil eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir   ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
3b. Möguleikar mínir á að ljúka léttum verkefnum (t.d. að hella á kaffi) 
 innan heimilisins, sjálf/ur eða með öðrum þegar ég vil eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
3c. Möguleikar mínir á að ljúka erfiðum verkefnum (t.d. að þrífa)  
innan heimilisins, sjálf/ur eða með öðrum á þann hátt sem ég vil 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

3d. Möguleikar mínir á að vinna heimilisstörf, annað hvort sjálf/ur 
 eða með öðrum þegar ég vil að þau séu gerð eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
3e. Möguleikar mínir á að ljúka minniháttar viðgerðum og viðhaldi 
 innan heimilisins eða í garðinum, sjálf/ur eða með öðrum eins og ég 
 vil að þau séu gerð eru 
 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
3f. Möguleikar mínir á að takast á við hlutverk mitt innan 
 heimilisins eins og ég vil eru  

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
3g. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á athafnir þínar innan 
 og utan heimilisins, hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
Frekari athugasemdir: 
 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

Eigin fjármál (með eða án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða það hvort heilsufar þitt eða fötlun 
hefur áhrif á stjórn þína á eigin eyðslu.  
4a. Möguleikar mínir á að velja í hvað ég eyði mínum fjármunum eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
4b. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á þau tækifæri sem þú hefur  
til þess að eyða eigin fjármunum, hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 
 
Tómstundaiðkun (með eða án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða það hvort þú getur ákveðið hvernig 
þú eyðir frítíma þínum eða tómstundum.  
5a. Möguleikar mínir á að nýta tómstundir mínar á þann 
 hátt sem ég kýs eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
5b. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á það hvernig þú nýtir  
frítíma þinn eða tómstundir, hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
__________________________________________________________________ 
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

Félagsleg samskipti (með eða án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða gæði og magn félagslegs samneytis 
þíns. Okkur langar að vita hvort heilsufar þitt eða fötlun hefur 
áhrif á samkipti þín við aðra.  
6a. Möguleikar mínir á að tala við fólk sem er mér nátengt á 
 jafnréttisgrundvelli eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
6b. Gæði samskipta minna við einstaklinga sem eru nátengdir mér eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmileg    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
6c. Virðing sem ég fæ frá einstaklingum sem eru nátengdir mér er 

Mjög góð           ⁮ │ 0
Góð                    ⁮ │ 1
Sæmileg  ⁮ │ 2
Lítil                    ⁮ │ 3
Mjög lítil            ⁮ │ 4

│
6d. Samskipti mín við kunningja mína eru 

Mjög góð           ⁮ │ 0
Góð                    ⁮ │ 1
Sæmileg  ⁮ │ 2
Lítil                    ⁮ │ 3
Mjög lítil            ⁮ │ 4

│
6e. Virðing sem ég fæ frá kunningjum mínum er 

Mjög mikil        ⁮ │ 0
Nokkuð mikil    ⁮ │ 1
Sæmileg  ⁮ │ 2
Lítil                    ⁮ │ 3
Mjög lítil            ⁮ │ 4

│
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

6f. Möguleikar mínir á að eiga náin samskipti eru  
Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                     ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
6f. Möguleikar mínir á að hitta fólk eins oft og ég vil eru  

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
6h. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á félagslegt samskipti 
þín, hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 
Launuð störf eða sjálfboðastörf (með eða án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða störf bæði launuð og ólaunuð. Okkur 
langar að vita hvernig gangi að finna og halda launuðu starfi 
eða sjálfboðastarfi þrátt fyrir að þér finnist það ekki mikilvægt 
á þessum tímapunkti.  
7a. Möguleikar mínir á að finna og halda launuðu starfi eða sjálfboða  
starfi sem ég hef áhuga á eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir   ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
Vinsamlega svaraðu aðeins spurningum 7b til 7f ef þú hefur launað starf eða sjálfboðastarf, 
jafnvel þó þú sért ekki að vinna eins og er vegna veikinda. Ef ekki vinsamlega snúðu þér þá 
að spurningu 8. 
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│ Stigagjöf: notað á           
│skrifstofu 

 
7b. Möguleikar mínir á að vinna launaða starfið eða sjálfboðastarfið 
eins og ég vil gera það eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
7c. Samskipti mín við samstarfsmenn mína í launaða starfinu eða 
 sjálfboðastarfinu eru 

Mjög góð           ⁮ │ 0
Góð                    ⁮ │ 1
Sæmileg  ⁮ │ 2
Lítil                    ⁮ │ 3
Mjög lítil            ⁮ │ 4

│
7d. Möguleikar mínir á að ná eða halda þeirri stöðu sem ég vil í 
 launaða starfinu eða sjálfboðastarfinu eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
7e. Möguleikar mínir á að fá öðruvísi launað starf eða sjálfboðastarf eru  

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                    ⁮ │ 3
Mjög litlir           ⁮ │ 4

│
7f . Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á launaða starfið eða  
sjálfboðastarfið þitt, hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

Menntun og þjálfun (með eða án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða það hvernig heilsufar þitt eða fötlun 
hefur áhrif á möguleika þína til að sækja menntun eða þjálfun 
sem þú óskar eftir. Ef þú óskar ekki eftir frekari menntun eða 
námskeiði máttu haka í dálkinn “ekki viðeigandi“. 
8a. Möguleikar mínir á að öðlast þá menntun eða þjálfun sem 
 ég óska eftir eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                     ⁮ │ 3
Mjög litlir             ⁮ │ 4
Ekki viðeigandi    ⁮ │ 8

│
8b. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á möguleika þína til  
menntunar eða þjálfunar, hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 
Hjálp þín og stuðningur til annarra einstaklinga (með eða 
án aðstoðar) 
Næstu spurningar varða möguleika þína til þess að hjálpa og 
styðja aðra einstaklinga s.s. fjölskyldumeðlimi, vini, nágranna 
og félaga í klúbbi. 
9a. Möguleikar mínir á að hjálpa og styðja aðra á einhvern hátt eru 

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir    ⁮ │ 2
Litlir                     ⁮ │ 3
Mjög litlir             ⁮ │ 4

│
9b. Ef heilsufar þitt eða fötlun hefur áhrif á möguleika þína til  
að hjálpa og styðja aðra einstaklinga,  
hversu mikið telur þú vandamálið vera? 

Ekkert vandamál  ⁮ │ 0
Lítið vandamál     ⁮ │ 1
Mikið vandamál   ⁮ │ 2

│
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│ Stigagjöf: notað á        
│skrifstofu 

Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 

 

Loka spurningar ÁÞS matstækisins 

Í þessum spurningalista hefur þú svarað spurningum sem taka á þeim áhrifum sem heilsufar þitt 
eða fötlun hefur á einka- og félagslíf þitt. Með alla þætti í huga (considering) getur þú sagt 
almennt að þú hafir næga stjórn á eigin lífi. 
 
10. Möguleikar mínir á að lifa lífinu eins og ég vil eru  

Mjög góðir           ⁮ │ 0
Góðir                    ⁮ │ 1
Sæmilegir     ⁮ │ 2
Litlir                     ⁮ │ 3
Mjög litlir             ⁮ │ 4

│
Frekari athugasemdir: 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
_______________________________________________________________ 
 
11. Hver myndir þú segja að væru þjú megin vandamál lífs þíns vegna slæms heilsufars eða 
fötlunar? (Við erum að hugsa um þætti spurningalistans: Hreyfanleika, eigin umsjá, athafnir eða 
verk innan húss og utan, eigin fjármál, tómstundaiðkun eða frítíma, félagslegt samneyti og 
samskipti, launuð störf og sjálfboðastörf, menntun og þjálfun og að hjálpa eða styðja aðra.) 
 
1.__________________________________________________________________________ 
2.__________________________________________________________________________ 
3.__________________________________________________________________________ 
 
12. Í þessum spurningalista höfum við spurt margra spurninga um áhrif heilsufars þíns eða 
fötlunar á einka- og félagslíf þitt. Eru einhver atriði sem þú vilt koma á framfæri sem við höfum 
ekki spurt um? 
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________ 

Þakka þér fyrir að gefa þér tíma til að fylla út spurningalistann 
 



FYLGISKJAL B 

Ensk þýðing IPA 
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THE IPA: Impact on participation and autonomy  
A questionnaire about choice and participation in everyday life  

Introduction This questionnaire contains questions about your daily activities. We are trying to 
get your views on the way your health condition or disability affects your ability to live life the 
way you want to – the idea of “autonomy”. We would like to know how much choice you have in 
the way you take part in activities that are important to you – the idea of “participation”.  
When answering the questions, think about your own opinions and perceptions. There are no 
right or wrong answers. It is important that you give the answer that best fits your situation.  
Please read the information and then answer by ticking the box. For instance, if you can get 
around in your house just where you choose to, you would answer the first question like this:  
My chances of getting around in my house where  
I want to are  

very good 
□ good  
□ fair  
□ poor  
□ very poor  

It will be very helpful if you try to answer all questions. Even when a question may seem difficult 
to answer, irrelevant or unimportant, please tick the box that best applies to you.  

At the end of each section you can add further comments.  
All your answers will be treated in strict confidence.  

The questionnaire will take about 20 minutes to fill in.  
We thank you for your time and help. 

 
Impact on Participation and Autonomy (IPA)  Score: 

for  
Mobility: getting around where and when you want (with or without aids or 
assistance)  
First we would like to ask some questions about your mobility: your chances of 
getting around where and when you want. We are interested in whether you can 
decide yourself where and when you want to go somewhere.  

office 
use only 

1a. My chances of getting around in my house where I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
1b. My chances of getting around in my house when I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
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Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
1c. My chances of visiting relatives and friends when I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
1d. My chances of going on the sort of trips and holidays I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
1e. If your health or your disability affect your chances of getting around where and when you 
want, to what extent does this cause you problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2
Space for further comments on your mobility (optional):  
______________________________________________________________________________ 
______________________________________________________________________________ 
______________________________________________________________________________ 
 

Self care (with or without aids or assistance)  
The next questions concern your personal care. When answering these questions, 
think about whether you can decide yourself when and how you want things done, 
even when you are assisted by someone else.  

Score: for 
office use 
only  

2a. My chances of getting washed and dressed the way I wish are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
2b. My chances of getting washed and dressed when I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
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Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
2c. My chances of getting up and going to bed when I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
2d. My chances of going to the toilet when I wish and need to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
2e. My chances of eating and drinking when I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
2f. If your health or your disability affect your self care, to what extent does this cause you 
problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2

Space for further comments on your self care (optional):  
__________________________________________________________ 
__________________________________________________________ 
__________________________________________________________ 

Score: for 
office use 
only  

Activities in and around the house (with or without aids or assistance)  
The next questions are about the tasks and responsibilities you have at home, and the way your 
health or disability influences these. We would like to know whether you can decide when and 
how something is done, even if you don’t do it yourself.  

3a. My chances of contributing to looking after my home the way I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
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Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
3b. My chances of getting light tasks done around the house (e.g. making tea or coffee), either by 
myself or by others, the way I want them done are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
3c. My chances of getting heavy tasks done around the house (e.g. cleaning), either by myself or 
by others, the way I want them done are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
3d. My chances of getting housework done, either by myself or by others, when I want them done 
are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4

3e. My chances of getting minor repairs and maintenance work done in my 
house and garden, either by myself or by others, the way I want them done are  

Score: for 
office use 
only  

Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
3f. My chances of fulfilling my role at home as I would like are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
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3g. If your health or your disability affect your activities in and around your home, to what extent 
does this cause you problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2
Space for further comments on activities in and around the house (optional):  
_____________________________________________________________________________ 
_____________________________________________________________________________ 
_____________________________________________________________________________ 
 
Looking after your money (with or without aids or assistance)  
The next questions deal with the effect of your health or disability on the control you have over 
spending your own money.  

4a. My chances of choosing how I spend my own money are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
4b. If your health or your disability affect the opportunities you have over spending your own 
money, to what extent does this cause you problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2

Space for further comments on your control over your financial situation 
(optional):  
______________________________________________________ 
______________________________________________________ 
______________________________________________________ 
______________________________________________________ 
 

Score: for 
office use 
only  

Leisure (with or without aids or assistance)  
The next questions are about whether you can decide how you use your leisure time.  

5a. My chances of using leisure time the way I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
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Very Poor  □ 4
5b. If your health or your disability affect how you use your leisure time, to what extent does this 
cause you problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2
Space for further comments on your leisure time (optional):  
______________________________________________________________________________ 
______________________________________________________________________________ 
 

Social life and relationships  
The next questions are about the quality and frequency of your social relationships. We would 
like to know whether your health problems or disabilities affect your relationships.  

6a. My chances of talking to people close to me on equal terms are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
6b. The quality of my relationships with people who are close to me  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4

6c. The respect I receive from people who are close to me is  Score: for office use only  

Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
6d. My relationships with acquaintances are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
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Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
6e. The respect I receive from acquaintances is  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
6f. My chances of having an intimate relationship are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
6g. My chances of seeing people as often as I want are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
6h. If your health or your disability affect your social life and relationships, to what extent does 
this cause you problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2
Space for further comments on your social life and relationships (optional):  
______________________________________________________________________________ 
______________________________________________________________________________ 
 

Paid or voluntary work (with or without aids or assistance)  
The next questions are about paid or voluntary work. We would like to know 
what your chances are of finding or keeping a paid or voluntary job, even is this 
does not seem relevant to you at present.  

Score: for 
office use 
only  

7a. My chances of getting or keeping a paid or voluntary job that I would like to do are  

Very Good  □ 0
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Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
Please only answer questions 7b to 7f if you do have some form of paid or voluntary work, even 
if you are not working at the moment due to illness. Otherwise please proceed to question 8.  

7b. My chances of doing my paid or voluntary work the way I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
7c. My contacts with other people at my paid or voluntary work are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
7d. My chances of achieving or keeping the position that I want, in my paid or voluntary work 
are,  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
7e. My chances of getting different paid or voluntary work are,  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4

7f. If your health or your disability affect your paid or voluntary work, to what 
extent does this cause you problems?  

Score: for office 
use only  

No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2
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Space for further comments on paid or voluntary work (optional):  
________________________________________________________________________________ 
________________________________________________________________________________ 
________________________________________________________________________________ 
Education and Training (with or without aids or assistance)  

The next questions are about the way your health condition or disability affect your chances of 
getting the education or training you want. If you do not wish to have further education or to follow a 
course, you may tick the box ‘not applicable’.  

8a. My chances of getting the education or training I want are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
Not applicable  □ 8
8b. If your health problems or disability affect your opportunities in education or training, to what 
extent does this cause you problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2
Space for further explanation regarding your chances of education or training (optional):  
_______________________________________________________________________________ 
_______________________________________________________________________________ 
_______________________________________________________________________________ 
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Helping and supporting other people (with or without aids or assistance)  
The next questions are about your opportunities to help and support other 
people such as family, neighbours, friends or members of a club.  

Score: for 
office use only  

9a. My chances of helping or supporting people in any way are,  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
9b. If your health problems or disability affect your opportunities to help other people, to what 
extent does this cause you problems?  
No problems  □ 0
Minor problems  □ 1
Major problems  □ 2
Space for further comments on helping and supporting other people (optional)  
Concluding IPA questions  
In this questionnaire you have answered questions that deal with the effect of your health or 
disability on your personal and social life. Considering all things, could you say whether, in 
general, you have sufficient control over your own life?  

10. My chances of living life the way I want to are  
Very Good  □ 0
Good  □ 1
Fair  □ 2
Poor  □ 3
Very Poor  □ 4
Space for further comment about the control you have over your life (optional):  

11. What would you say are the three main problems caused by your health or disability? (We are 
thinking of the items in our questionnaire: Mobility, Self-care, Activities in and around the house, 
Looking after your money, Leisure, Social life and relationships, Paid or voluntary work, 
Education and training, and Helping and supporting other people)  

1.  
2.  
3.  
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12. In this questionnaire we have asked you many questions about the effect of your health or 
disability on your personal and social life. Do you want to mention any other aspects that we 
have not asked you about?  

Thank you for taking the time to complete this questionnaire  
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Spurningalisti um notagildi íslenskrar þýðingar matstækisins Áhrif á Þátttöku og Sjálfræði. 

Kynning: Þessi spurningalisti inniheldur spurningar um upplifun þína af íslenskri þýðingu 

matstækisins. Rannsakandi vill komast að því hversu langan tíma það tekur að svara 

matslistanum og hversu skiljanlegar spurningarnar eru?  Þú átt ekki að merkja spurningalistann 

með nafni og er því ekki hægt að rekja svör til einstakra svarenda.   

Þegar þú svarar spurningalistanum hafðu í huga hvernig upplifun þín af matstækinu var og 

athugaðu að það eru engin rétt eða röng svör. 

Almennar spurningar:

Kyn                  ⁮ KK  ⁮ KVK 

Aldur  _____Ára 

 

Spurningar um matstækið:

Hversu lengi varstu að fylla út matstækið? 
 

Hversu skýrar eru spurningar matstækisins? 

 

Ef spurningarnar eru óskýrar vinsamlega útskýrðu það. 

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

_______mínútur 
 

⁮Mjög skýrar 
⁮Frekar skýrar 
⁮Frekar óskýrar 
⁮Mjög óskýrar 
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______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________ 

Hvernig finnst þér málfar íslensku þýðingarinnar? 

 

Ef þér finnst málfar þýðingarinnar óskýrt vinsamlega útskýrðu það. 

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________ 

Áttir þú í erfiðleikum með að fylla út einhvern hluta matstækisins? 

 

Ef svo var vinsamlega útskýrðu nánar  

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

__________________________________________________________________ 

 

Takk fyrir að gefa þér tíma til að fylla út spurningalistann.  Vinsamlegast athugaðu hvort öllum 

spurningum hefur verið svarað.   

⁮Mjög skýrt 
 ⁮Frekar skýrt 

 ⁮Frekar óskýrt 
 ⁮Mjög óskýrt 

⁮Já  
⁮Nei 
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Mail Message  3 of 58   

Close Previous Next Forward Reply to Sender Reply All Move Delete Read Later Accept Decline View Source Print

From: Valerie Harris 
Sent: fim. 13.7.2006 14:32 
To: Sigrún Garðarsdóttir 
Subject: FW: Ipmact on Participation and autonomy Questionnaire 
 
Valerie Harris MS 
Department of Health Sciences: Occupational Therapy 
University of Akureyri 
Iceland 
_____________________________ 
From: Mieke Cardol [mailto:M.Cardol@nivel.nl]
Sent: mán. 21/02/2005 11:47 
To: Valerie Harris 
Subject: Re: Ipmact on Participation and autonomy Questionnaire 
 
Dear Valerie, 
Thank you for your kind interest in the IPA questionnaire. 
It is my pleasure to give you permission to translate the IPA 
quesionnaire into Icelandic. 
Can someone translate the IPA-questionnaire from Dutch? 
 
Kind regards, Mieke Cardol 
 
On 20 Feb 2005 at 16:46, Valerie Harris wrote: 
Subject: Ipmact on Participation and autonomy Questionnaire 
Date sent: Sun, 20 Feb 2005 16:46:36 -0000 
From: "Valerie Harris" <valerie@unak.is>
To: <m.cardol@nivel.nl>

> Dear Mieke 
> I am an occupational therapist and lecturer in the undergraduate 
> programme at the University of Akureyri , Iceland. Two of my 
> colleagues and I are very interested in the Impact on Participation 
> and autonomy Questionnaire. We would like to ask for permission to 
> translate the questionnaire into Icelandic with the aim to pilot it 
> here in Iceland. We would appreciate it if you would consider our 
> request. Sincerely Valerie Harris University of Akureyri 
===================================== 
Mieke Cardol, PhD 
NIVEL 
Netherlands Institute for Health Services Research 
PO Box 1568 3500 BN Utrecht 
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Akureyri 25. ágúst 2006 
Kynningabréf 

Rannsókn á matstækinu Impact on Participation and Autonomy (IPA) 
 
Ábyrgðarmaður rannsóknar: Sigrún Garðarsdóttir, lektor við Háskólann á Akureyri. Sími:
820 3267 

Ágæti viðtakandi 
Undirrituð er að vinna að rannsókn sem er hluti lokaverkefnis til B.Sc gráðu í iðjuþjálfun við 
Háskólann á Akureyri. Rannsóknin er framkvæmd við leiðsögn Sigrúnar Garðarsdóttur lektors. 
Markmið hennar er að safna upplýsingum um þátttöku og sjálfræði einstaklinga sem verið hafa í 
endurhæfingu síðastliðna 6 mánuði eftir heilablóðfall og til að kanna notagildi spurningalistans 
IPA á íslenskum vettvangi. Með rannsókninni eru eftirfarandi spurningar notaðar til að leita 
svara: 

1.Hvernig hefur heilsa/fötlun einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall áhrif á sjálfræði 
þeirra? 

2.Hafa einstaklingar sem fengið hafa heilablóðfall val um þátttöku í samfélaginu? 
3.Hefur íslensk þýðing matstækisins IPA notagildi hér á landi? 

Með þessu er tekið fyrsta skrefið í rannsókn matstækis sem gæti í framtíðinni nýst í starfi með 
fullorðnum einstaklingum í endurhæfingu hér á landi.  
IPA er staðlað matstæki fyrir fullorðna einstaklinga 18 ára og eldri. Einstaklingurinn fyllir sjálfur 
út spurningalista sem samanstendur af 12 spurningum og tekur það hann um það bil 20 mínútur 
að fylla hann út. Tilgangurinn með notkun þess er að meta túlkun einstaklingsins af eigin þátttöku 
og sjálfræði eftir langvarandi veikindi. Heimilt er að fá aðstoð við að fylla út listann en hafa ber í 
huga að verið er að spyrja um viðhorf einstaklingsins sem lokið hefur endurhæfingunni ekki þess 
sem fyllir hann út. Einnig verður upplýsingum aflað með spurningalista um íslenska þýðingu þess 
og notagildi hennar. 
Til þess að leita svara við rannsóknarspurningum mínum óska ég eftir aðstoð þinni. Samþykkir 
þú þátttöku bið ég þig að fylla út meðfylgjandi spurningalista og skila því í lokuðu frímerktu 
umslagi og senda til Háskólans á Akureyri. Þar sem rannsakandi mun nálgast það. 
Þátttaka í rannsókninni felur í sér afnot af þeim upplýsingum sem fram koma í 
spurningalistunum. Fyllsta trúnaðar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem fram koma í 
rannsókninni og ekki verður hægt að þekkja þátttakendur af niðurstöðum hennar. Þær persónu 
upplýsingar sem krafist er eru kyn þitt og aldur. 
Enginn beinn ávinningur er fyrir þig með þátttöku þinni í rannsókninni en með henni ert þú að 
auðvelda rannsókn á matstæki sem síðar getur komið að gagni fyrir einstaklinga sem eiga við 
langvarandi veikindi að stríða. Þér er frjálst að hætta þátttöku hvenær sem er. Engir þekktir 
áhættuþættir fylgja því að taka þátt í rannsókninni. Rannsóknin hefur hlotið samþykki 
Vísindasiðanefndar, Siðanefndar stofnunarinnar og verið tilkynnt til Persónuverndar. 
Ef þú hefur spurningar varðandi rétt þinn sem þátttakandi í rannsókninni eða vilt hætta þátttöku í 
henni getur þú snúið þér til siðanefndar stofnunarinnar. 
Þér er velkomið að hafa samband við mig ef þú óskar eftir nánari upplýsingum um matstækið eða 
rannsóknina 
Virðingarfyllst 
 
_____________________ 
Kristín Linda Helgadóttir. 
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Tafla 1: Fimm undirþættir þátttöku og sjálfræðis; innihald IPA 
 

Spurningar 
Sjálfræði innandyra (7 atriði) 1a, 1b, 2a, 2b, 2c, 2d, 2e 
Fjölskyldu hlutverk (7 atriði) 3a, 3b, 3c, 3d, 3e, 3f, 4a 
Sjálfræði utandyra (5 atriði) 1c, 1d, 5a, 6g, 10 

Félagsleg samskipti (7 atriði) 6a, 6b, 6c, 6d, 6e, 6f, 7a 
Starf og menntun (6 atriði) 8a, 8b, 8c, 8d, 8e, 9a 

Þýðing Kristín Linda. Heimild (Kersten,einkasamskipti 4. apríl 2006) 
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Samspil þátta innan ICF 
 

Þýðing Kristín Linda; Heimild (WHO, 2006) 

Heilsufarsástand 
 

Líkamleg færni                                         Athafnir                                     Þátttaka      
og bygging 
 

Umhverfis 
þættir 

Persónulegir  
þættir 
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Paula Kersten, PhD 
Senior Lecturer 
Head of Postgraduate Education 
School of Health Professions and Rehabilitation Sciences 
University of Southampton 
Highfield 
Southampton 
SO17 1BJ 
United Kingdom 
Tel: +44 23 80595299 
Fax: +44 23 80595301 
Email: P.Kersten@soton.ac.uk  
linda_793@hotmail.com
Dear Kristin 
Thanks for your email. I attach the handbook. Please contact me if you require 
further information. Best wishes,  
Paula 
Paula Kersten, PhD 
Senior Lecturer 
Head of Postgraduate Education 
School of Health Professions and Rehabilitation Sciences 
University of Southampton 
Highfield 
Southampton 
SO17 1BJ 
United Kingdom 
Tel: +44 23 80595299 
Fax: +44 23 80595301 
Email: P.Kersten@soton.ac.uk 
-----Original Message----- 
From: kristin linda [mailto:linda_793@hotmail.com]
Sent: 03 April 2006 15:55 
To: P.kersten@soton.ac.uk 
Subject: IPA 
Dear Paula, 
Now I have come to a place in my essey that I need background information  
about the Questionnarie, I´ve been in contact with Mieke Cardol and she sent  
me some info but was not able to provide me with a manual in English. My  
Dutch is so poor that I can´t read that Manual well enough to trust it. Do  
you by any chance have the manual in english and in your computer if so  
would you be so kind to send me a copy. 
Best Regards Kristin Linda OT student in Iceland. 
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‘Impact on Participation and Autonomy’  
(IPA)  

Manual to the English version: IPA-E  
 

Address for correspondence  
Paula Kersten, PhD  
Senior Lecturer in Rehabilitation  
School of Health Professions and Rehabilitation Sciences  
University of Southampton  
Highfield  
Southampton  
SO17 1BJ  
P.Kersten@soton.ac.uk  
September 2004  
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AIM AND PATIENT GROUPS  
The outcome measure ‘Impact on Participation and Autonomy’ (IPA) was developed in the 
Netherlands. The English version, referred to here as the IPA-E, was adapted for use in 
English by the Universities of Southampton and Nottingham.  
The IPA-E can be used as part of the assessment procedures in rehabilitation to evaluate the 
effect of treatments and as part of rehabilitation research. The IPA-E is unique since it 
examines autonomy as opposed to dependency. However, rehabilitation is a multi-faceted 
intervention and the IPA-E should be used in conjunction with other outcome measures.  
The IPA-E is a generic outcome measure and can be used in populations or with individuals 
with a range of diagnoses. The IPA-E is designed to be used with adults with chronic 
conditions and cannot be used with children.  
DESCRIPTION OF THE IPA-E  
The IPA-E measures several aspects of participation and autonomy.  

 1. The IPA-E quantifies limitations in participation and autonomy. To this extent it 
contains 32 questions, which load on to five participation and autonomy Subscales:  

 
IPA-E Subscales  Question numbers  
Autonomy indoors (7 questions)  1a, 1b, 2a, 2b, 2c, 2d, 2e 
Family role (7 questions)  3a, 3b, 3c, 3d, 3e, 3f, 4a 
Autonomy outdoors (5 questions)  1c, 1d, 5a, 6g, 10  
Social life and relationships (7 questions) 6a, 6b, 6c, 6d, 6e, 6f, 9a 
Work and education (6 questions)  7a, 7b, 7c, 7d, 7e, 8a  

Each of these 32 questions has identical response options, ranging from zero to four with 
higher scores representing poorer participation and autonomy:  

Response options (scoring)  
0 Very good  
1 Good  
2 Fair  
3 Poor  
4 Very poor  

Autonomy indoors (7 items): chances of looking after yourself, the way you want (washing, 
dressing, going to bed, eating and drinking), getting around the house when and where you 
want.  
Family role (7 items): the role, tasks, and responsibilities within the family, doing tasks 
around the house and garden, using your money.  
Autonomy outdoors (5 items): activities outdoors such as the frequency of social contacts, 
possibilities to spend your leisure time and to get around outdoors when and where you want, 
leading the life you want.  
 

Social life and relationships (7 items): quality of social life and relationships, communication, 
respect and intimacy, helping and supporting other people.  
Work and education (6 items): paid and voluntary work, education and training.  

 2. The IPA-E also examines the extent to which these limitations are experienced as 
problematic. This is evaluated with nine questions, which cover nine different aspects of 
participation and autonomy:  
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Questions examining problem experience (question numbers) 
1. Mobility: getting around where and when you want  
2. Self care  
3. Activities in and around the house  
4. Looking after your money  
5. Leisure  
6. Social Life and relationships  
7. Paid or voluntary work  
8. Education and Training  
9. Helping and supporting other people  

Each of these nine questions has identical response options, ranging from zero to two with 
higher scores representing greater problem experience:  

Response options (scoring)  
0 No problems  
1 Minor problems  
2 Major problems  

 3. Please note that the questions in the IPA-E are in an order that is logical for patients. 
Thus, the questions have not been ordered by Subscales. As a result the nine questions that 
examine the extent to which limitations are experienced as problematic do not refer 
directly to the Subscales. Rather, these nine questions are useful for clinical decision 
making.  

 

CALCULATING IPA-E SUBSCALES  
At least 75% of a Subscale needs to be completed. If more than 25% of questions are 
unanswered by a person don’t calculate a Subscale score.  
To calculate the average score on the Subscale, sum the completed Subscale questions and 
divide by the number of completed questions in that Subscale. An average score of ‘0’ 
indicates no limitation in autonomy, an average score of ‘4’ indicates very poor autonomy.  
VALIDITY AND RELIABILITY  
This has been established in Dutch and English populations.  
HOW TO USE THE IPA-E  
The IPA-E is self-completed by participants and does not require explanation by a clinician or 
researcher. The IPA-E can be used as a postal questionnaire. The IPA-E has not been tested 
for use in telephone surveys.  
PERMISSIONS TO USE THE IPA-E  
The Dutch IPA has been developed by Dr M Cardol and Dr BA de Jong. Copies of the Dutch 
IPA can be obtained from:  
Mieke Cardol, PhD  
Drieharingstraat 6  
Nivel  
Utrecht  
The Netherlands  
Email: m.cardol@nivel.nl  
Tel : +31 30 2729 697  
The Dutch IPA was adapted and validated for use in English by the Universities of 
Southampton and Nottingham. Copies of the IPA-E can be obtained from:  
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Paula Kersten, PhD  
Senior Lecturer in Rehabilitation  
School of Health Professions and Rehabilitation Sciences  
University of Southampton  
Highfield  
Southampton  
SO17 1BJ  
P.Kersten@soton.ac.uk  
When using the IPA or the IPA-E, the researchers must quote the original sources listed in the 
Reference list.  
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FYLGISKJAL I 

Einkasamskipti við Cardol 
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Dear Kristin Linda Helgadottir, 

Thank you for yur kind interest in the IPA questionnaire.  

The basis of the IPA questionnaire are the ICF and medical ethics, the latter to add the 

perspective of personal autonomy to participation. I did not choose OT theory because the 

plan was to develop an instrument to be used by all rehabilitation professionals, not just OTs.  

On the website you find the latests version of the questionniare (2004): we added one item 

about helping others. This item can be added to the domain of social relationships.  

The IPA has already been translated into English, Swedish and German, maybe you can 

contact the persons involved in these translations to know how to handle the translation. E.g. 

Daniela Senn (Switzerland) translated the IPA into German and studied its validity for her OT 

Master thesis. Hopefully, this information answers some of your questions, I wish you all the 

best with your study. 

Mieke Cardol 

 


