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AGRIP
Mikill dhugi er 4 patttoku og sjalfraedi einstaklinga med fotlun eda langvinna sjikdoma medal
heilbrigdisstarfsmanna og i samfélaginu. Hver upplifun peirra er og hvad geti aukid eda hamlad
patttoku peirra eda sjalfredi. Tilgangur rannsoknaraztlunarinnar er tvipattur: Annarsvegar ad
afla upplysinga um hvernig einstaklingar meta moguleika sina a patttoku eftir endurhaefingu auk
upplifunar peirra af sjalfreedi i daglegum athfnum og i hvada ath6fnum likamlegar afleidingar
heilabloofalls valda peim erfidleikum. Hins vegar ad afla upplysinga um notagildi islenskrar
pyodingar og stadferingar 4 matstekinu Impact on Participation and Autonomy (IPA).

IPA er sjalfsmatslisti etladur einstaklingurm eldri en 18 ara med fotlun eda langvinna
sjukdoéma og er hann byggdur 4 flokkunarkerfi Alpj6da Heilbrigdisstofnunarinnar, International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). Einstaklingurinn fyllir sjalfur ut
listann og laetur pannig i 1j6s eigin upplifun af moguleikum sinum til patttdku og sjalfraedis i
daglegum ath6fnum og hvada athafnir valda honum erfidleikum. Matslistinn samanstendur af 32
atridum sem radast 4 5 kvarda, p.e. sjalfredi innandyra, fjolskylduhlutverk, sjalfreedi utandyra,
félagsleg samskipti og vinna og menntun.

Rannsdknarpydid eru einstaklingar sem verid hafa i endurhafingu og vid val &
patttakendum verdur hentugleikatrtak notad. Megindleg rannsdknaradferd med lysandi tolfraedi
verdur notud vid urvinnslu gagna. Rannsoknin er fyrsta skrefio 1 a0 koma matslistanum i notkun
hér a landi og mun nytast breidum hopi einstaklinga sem eru i endurhafingu sem og peim sem
hafa lokid henni. Vaenta ma ad par upplysingar sem fast med listanum gefi visbendingar um
hvernig stydja megi einstaklinga i endurhafingu til aukinnar patttoku i samfélaginu og til aukins
sjalfraedis.

Lykilord: APS, patttaka, sjalfredi, sjuklingar med heilablodfall, heilablodfall, idjupjalfun.
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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.



11

PAKKARORD
Eg vil pakka pann studning og hvatningu sem ég hef fengid vid vinnsluferli pessarar
rannsOknarazetlunar. bPakka Sigrinu Gardarsdottur leidbeinanda minum fyrir yfirlestur og
leidsdgn hennar. Starfsfolki bokasafnsins og gagnasmidjunnar pakka é¢g adstod taeknilegra atrida.
Olofu Leifsdottur, Holmdisi Methtisalemsdottur idjupjalfum og Karen Sigurdardottur vinkonu
minni pakka ég yfirlestur verkefnisins og radgjof. Ad lokum vil ég pakka systur minni, magi,
maka og sonum minum mikla hvatningu og hjalp vid petta ferli sem og polinmadi og studning

sem hefur komid mér a leidarenda.
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KAFLI 1
INNGANGUR
Nu 4 dogum eru lifslikur einstaklinga meiri i heiminum medal annars vegna
teekniframfara i heilbrigdiskerfinu. Petta hefur haft i for med sér ad einstaklingum med langvinna
sjukdoéma og ymsar fatlanir hefur fj6lgad i samfélaginu. Flestir sem greinast med sjukdom og/eda
einhverskonar fotlun finna fyrir takmorkunum pegar kemur ad sjalfraedi peirra og hversu mikinn
patt peir taka i samfélaginu (Cardol, o.fl., 1999a).
Tilgangur pessarar rannsoknar er ad kanna hvort fétlun eda langvinnir sjukdémar hafa
ahrif 4 patttoku einstaklingsins og/eda hvort einstaklingurinn sé sjalfradur um patttoku sina i
ath6fnum daglegs lifs. Nidurstodur hennar geta gefid starfi idjupjalfa og annarra fagadila sem
starfa vid endurhafingu gildi, paer geta einnig gert fagadilunum kleift ad nota fjolbreyttari
adferdir vid endurhafingu einstaklinga med fotlun eda langvarandi sjukdoéma. Matstekid Impact
on Participation and Autonomy (IPA) (fylgiskjal B) verdur pytt og notagildi pess kannad.
Matstaekid hefur ekki verid notad 4 Islandi, pvi er petta i fyrsta sinn sem islensk pyding pess
verdur konnud. Mikilveagt er fyrir peer stofnanir og fagadila sem veita endurhafingu ad ad fa
upplysingar um hvort heilsa og eda fotlun einstaklinga hafi dhrif 4 val peirra til pess ad lifa lifinu
eins og peir vilja. Pad er mikilvagt ad einstaklingar i endurhafingu geti tjad sig um og metid
eigin patttoku og sjalfraedi i samfélaginu. Matstaekid IPA getur veitt einstaklingunum og
fagadilum sem starfa vid endurhafingu mikilvaegar upplysingar um st6du peirra i samfélaginu.
bessar upplysingar @ttu ad studla ad bettri skipulagningu endurhefingarinnar og gera hana
skjolstaedingsmidadri par sem paer varpa 1josi 4 pa paetti sem parf ad huga ad vio endurhaefingu
einstaklinganna. Rannsakandi vonar ad pessi rannsokn syni fram 4 gildi pess ad einstaklingar i
endurhaefingu hafi ahrif 4 eigin medferd og geti metid sjalfir til demis med IPA hversu mikil

ahrif peir hafa 4 eigin 1if i raun, p.e. hversu sjalfradir peir eru. Einnig skiptir pad miklu mali ad



upplifun pessara einstaklinga a patttoku sinni i samfélaginu komi fram. Synt hefur verid fram &
med ymsum rannsdknum ad pessir pettir skipta mali fyrir einstaklinga og geta ytt undir ad
endurhafingarmedferd gangi vel. IPA getur pvi audveldad badi einstaklingnum og
medferdaradilum i endurhafingu vinnu sina.

Matstaekio IPA getur nytst breidum hopi skjolsteedinga i endurhaefingu og getur gefid
heilbrigdisstafsmonnum til kynna ad hve miklu leyti einstaklingurinn treystir sér til ad taka
akvardanir um eigin medferd og ad hvada leyti hann tekur virkan patt i medferdinni (Cardol,
einkasamskipti 30. mars 2006).

Settar voru fram eftirfarandi rannsoknarspurningar:

1. Hvernig hefur heilsa/fotlun einstaklinga sem fengid hafa heilabloofall ahrif & sjalfraedi
peirra?

2. Hafa einstaklingar sem fengid hafa heilabloofall val um patttoku i samfélaginu?

3. Hefur islensk pyding matstakisins IPA notagildi hér 4 landi?

Markmid rannsdknarinnar er ad 4 upplysingar um patttdku og sjalfraedi einstaklinga i
endurhafingu og koma nidurstodunum & framfzeri. Pad er m.a. gert til pess ad stydja hugmyndir
ymissa fagstétta t.d. idjupjalfa um ahrif patttdku og sjalfredis 4 lif einstaklinga med f6tlun og eda
langvinna sjukdoma. IPA er pvi g60 vidobot vid pau matstaki sem notud eru med einstaklingum i
endurhafingu i dag. Par sem pad veitir upplysingar um patttoku og sjalfraedi einstaklinga i
endurhafingu og audveldar fagfolki ad skipuleggja og velja ihlutunarleidir asamt skjolsteedingum

sinum.

Tvennskonar hugmyndafradi leidir pessa rannsokn. I fyrsta lagi skjolstadingsmidud

nalgun og i 60ru lagi hugmyndafradi flokkunarkerfis International Classification of Functioning



Disability and Health (ICF). Hofundar matstaekisins IPA byggdu proun pess 4 pattum innan
hugmyndafraedi ICF og skjolstedingsmidadri nalgun.

Skjolsteedingsmidud nalgun byggir fyrst og fremst 4 samvinnu og virdingu fyrir
skjolstaedingnum. Markmid hennar er ad efla i0ju einstaklingsins, virkja akvardanatdku hans og

vidurkenna reynslu hans og pekkingu (Law og Mills, 1998).

Flokkunarkerfi ICF setur alla sjukdoéma og heilsufar til jafns 4n tillits til pess hver orsdkin
er. Einstaklingur getur verid far um ad sinna starfi sinu vegna kvefs eda hjartasjikdoma, en
einnig vegna punglyndis. Pessi hlutlausa ndlgun setur andlega sjikdoma til jafns vid likamlega

(World Health Organization, 2001, a).

Takmarkanir rannsdknarinnar eru ad mati rannsakanda paer ad par sem matstaekid IPA er
nylegt, fimm ar eru fra Gtgafu pess i Hollandi, hefur pad ekki verid rannsakad nagilega.
Rannsakandi telur pad einnig til takmarkana ad ekki er notud frumttgafa matstekisins vid
pydingu pess og mun pvi ad 6llum likindum vera naudsynlegt ad bera paer saman i framtidinni.

Meginhugtok rannsoknarinnar eru skilgreind 4 eftirfarandi hatt:
batttaka (Participation): Er flokid samspil & milli heilsufars einstaklings, likamlegrar faerni,
athafna og ytri patta sem tdkna umhverfi hans (World Health Organization, 2001b).

Sjalfraedi (Autonomy): Getan til pess ad hugsa og framkvaema af frjalsum og sjalfstadum vilja an
hindrana (Cardol, de Jong og Ward, 2002).

Fotlun (Disability): Bera synileg einkenni sjikdoms eda meidsla. A0 forfallast af einhverjum
asteedum vegna veikinda eda varanlegrar 6rorku (Arni Bodvarsson, 1988).

Hreyfing fyrir réttindum fatladra og samtok um sjalfsteeda busetu hafa verido med verkefni
frd 1996 til ad na 6tralegri sogu hreyfingar fatladra einstaklinga sem bordust fyrir réttindum

sinum og sjalfredi. Sidan pa hafa miklar upplysingar safnast um pessa barattu. Logd er ahersla &



ad peir séu manneskjur med sému réttindi og adrir sem einungis sé¢ hagt ad tryggja med
politiskum adgerdum og lagasetningum (The Disability Rights and Independent Living
Movement, 2004).

bessi skyrsla er rannsoknaraatlun fyrir islenska pydingu matstekisins [IPA sem og mat a
vidhorfi einstaklinga 1 endurhafingu til eigin patttoku og sjalfraedis. Skyrslan er i premur kéflum
og i nasta kafla verdur fjallad um par heimildir sem tengjast rannsoknarefninu. { pridja kafla er

su adferdarfraedi sem verdur notud vid rannsoknina kynnt.



KAFLI 1T
FRADPILEG UMFJOLLUN
Fjallad verdur um hugtokin patttaka og sjalfraedi, hugmyndafraedi flokkunarkerfis ICF og

skjolstaedingsmidadrar nalgunar sem hofo er ad leidarljosi vio gerd rannsoknaraatlunarinnar.

Sjalfredi og patttaka

bar sem hugtdkin sjalfraoi og patttaka eru samtvinnud i matstaekinu [PA mun
rannsakandi fjalla um rannsoknir & peim saman.

Talid er ad virding fyrir sjalfraedi einstaklinga haldist p6 pad verdi fyrir pvi ad fa
alvarlegan sjukdom eda fotlun af einhverju tagi. Cardol (2002¢c)og samstarfsmenn hennar benda &
mikilvaegi pess ad heilbrigdisstarfsmenn virdi moguleika einstaklinga til sjalfraedis. Sjalfredi
einstaklings getur takmarkast af ymsum pattum eins og aldri, vitsmunum, samskiptamdguleikum,
gedheilsu og 60rum pattum s.s hversu gott samband er 4 milli einstaklingsins og
medferdaradilans. Einstaklingur sem hefur fengid heilabloofall og getur sokum pess ekki skilid
leidbeiningar eda haft munnleg samskipti vid medferdaradilann getur att erfitt med ad dkveda
hvort hann vill taka patt i pjalfun eda ekki (Kersten, 2002).

Matsteki eins og IPA eru naudsynleg til pess ad meta dhrif langvinnra sjukdéma eda
fatlana 4 sjalfrae0i einstaklinga og getu peirra til patttoku i daglegri i0ju (Cardol, 0.11.,2002b).

Cicirelli (1992) skilgreindi sjalfreedi sem hafileika einstaklinga med fotlun eda
langvarandi veikindi til ad taka medvitada akvordun og fylgja henni eftir par sem hun midi ad
porfum peirra og markmidum (vitnad til i Ingibjorg Asgeirsdottir, 2001).

Ingibjorg Asgeirsdottir (2001) kannadi vidhorf aldradra 4 Stor DPReykjavikursvadinu til
sjalfredis tekid var hentugleikatrtak 57 einstaklinga 4 aldrinum 65 D85 ara sem bjuggu utan

stofnana. Nidurstodurnar voru a pa leid ad studningur svarenda vid sjalfredi var mikill. Peir sem



bjuggu heima syndu meiri studning til sjalfraedis en peir sem bjuggu i pjonustuibidum og ibidum
aldradra.

batttaka er samkvemt flokkunarkerfi ICF flokio samspil 4 milli heilsufars einstaklings,
likamlegrar faerni, athafna og ytri patta sem tdkna umhverfi hans. Patttaka samanstendur par af
leidandi af 6llum peim svidum og vidohorfum sem tilheyra lifi mannsins, par med talin reynsla og
virk patttaka i daglegu lifi og félagsleg hegdun (World Health Organization, 2001, b).

Naudsynlegt er ad nota nakvamar matsadferdir til ad skilja hvada ahrif langvarandi
veikindi eda fotlun hafa a lif einstaklinga. Hvort um sé ad rada takmorkun patttoku og félagsleg
ahrif. Upplysingar sem pessar nytasta einnig til pess ad geta bodid upp 4 endurhafingu sem er
snidin ad porfum hvers og eins. Flestir spurningalistar um fotlun fjalla um pad hversu takmdorkud
patttaka einstaklingsins er i samanburdi vid samfélagsleg viomid. Pad er ekki nagilega gott par
sem upplifun einstaklingsins kemur ekki fram i slikum spurningalistum. Til pess ad hagt s¢ ad fa
videigandi skjolstedingsmioud markmid i endurhafingu parf ad vita hvernig skjolstedingur
metur patttoku sina og hvort hann upplifir takmarkanir 4 henni. Markmid rannsoknar Cardol
(2002a) og félaga, sem er lyst hér 4 eftir var tvipaett: Annarsvegar ad lysa skilning
skjolstaedingsins 4 ahrifum langvarandi veikinda & patttoku og hinsvegar ad greina svid
félags/lyofraedilegra og heilsutengdra eiginleika sem ttskyrt geetu takmarkanir patttoku.
Spurningalistinn IPA var sendur i posti til 257 einstaklinga sem verid hofou i endurhafingu 4 3
endurhafingarstodvum i Hollandi. Patttakendum var skipt i 5 flokka eftir sjukdomsgreiningu:
Taugasjukdomar, heilabloofall, lidagigt, vefjagigt og meenuskadi. Svorun var 49 % og var hin
mismunandi eftir hopum par sem bestu skilin voru hja einstaklingum med taugasjukdoma en
verst hja einstaklingum sem fengid hofou heilabloofall eda voru med lidagigt (Cardol, o.1l.,
2002a). Nidurstodur rannsoknarinnar voru 4 pa leid ad sameiginlegt var med 6llum héopunum ad

peir toku minnstan patt pegar um var ad rada fjolskylduhlutverk, starf og menntun. Mikill munur



sast & milli hopanna vid sjalfredi innandyra, félagsleg samskipti, starf og menntun. Bentu
nidurstodur til pess ad sjalfraeedi svarenda sem fengid hofou heilabloodfall, voru med lidagigt eda
vefjagigt vaeri mun takmarkadra en hja svarendum med manuskada. Upplifun allra hépanna af
patttoku nema peirra sem voru med lidagigt var minnst vid eigin umsja. Pratt fyrir ad
einstaklingur skynji takmarkanir pydir pad ekki ad hann upplifi paer sem vandamal t.d. vardandi
félagslegt samneyti skynja allir hoparnir téluverdar takmarkanir en staerstur hluti peirra skynjaoi
pear ekki sem alvarlegasta vandamalid. Nidurstodurnar i heild gefa til kynna ad félagsleg ahrif
langvarandi veikinda séu einstaklingsbundin og ad hluta til had félagslegum hlutverkum og
gildum. Samraemi er t.d. 4 milli takmarkana vid ad takast 4 vid hlutverk sin heima hja
mismunandi sjukdémahdpum en takmarkanir eru sértaekari vio adrar athafnir innan einstakra
hépa. Ahrif vaegrar likamlegrar fotlunar likt og vefjagigtar virdast vera vanmetin. bvi er
mikilvaegt ad leggja aukna dherslu 4 ad vidhorf einstaklingsins og hlutverk hans komi fram
(Cardol o.11., 2002a).

[ ranns6kn Cardol o.fl. um hugtak sjalfraedis i tengslum vid patttoku einstaklinga med
fotlun 1 samfélaginu og gildi pess 1 endurhaefingu. Kom fram ad hugtak sjalfredis batir
personulegu vidhorfi vid mat & patttoku. Einstaklingur synir patttoku sina med hlutverkum 1 lifi
sinu til demis ad vera verkamadur en umfang personulegra valmoguleika er oft 6pekkt.

[ vestraenni menningu er sjalfraedi tengt hugtokum 4 bord vid heilsu og pvi ad vera fullordinn sem
veitir moguleikann & sjalfsteedi og frjalsu vali. Sjalfreedi er ekki hugtak sem einstaklingurinn
faedist med heldur er pad eitthvad sem proast med honum i gegnum 1ifid. Par med er haegt ad lita
a sjalfreedi sem einstaka personulega breytu sem er til & ymsum stigum sem fara eftir adstadum
vidkomandi. Pratt fyrir ad sjalfreedi geti verid heft af likamlegum eda félagslegum breytingum
getur pad einnig ordiod fyrir ahrifum af f6tlun eda afollum. Magn og gedi sjalfraedis getur verid

mismunandi og farid eftir pvi hvada hlutverki eda athdfnum einstaklingurinn er ad sinna. Hann 4



ad geta valid sjalfur hvada akvardanir hann vill taka og hvada dkvardanir adrir eigi ad taka fyrir
hann. I kjolfar langvinnrar eda vidvarandi fotlunar er naudsynlegt ad einstaklingurinn endurskodi
gildi sin og markmid til pess ad geta lifad lifinu eins og hann 6skar. Einstaklingur med fotlun
hefur sému langanir eda prar og einstaklingur sem 4 ekki vid fotlun ad strida en pad er ad lifa
g00u, innihaldsriku 1ifi og geta tekid patt i félagslegum og idjutengdum athdfnum ad eigin vali
(Cardol, de Jong og Ward, 2002).
Rannsoknir patttoku og sjalfreedis medal einstaklinga sem fengio hafa heilablodfall

Gerd var eigindleg rannsokn i Hollandi arid 2000 medal einstaklinga sem fengid hofou
heilablodfall og voru ad fara ad utskrifast tr endurhzfingu. Tilgangur hennar var tvipeettur: {
fyrsta lagi ad greina pau svid sem pyrftu nénari athygli er vardar sjalfraedi einstaklinga i
endurhafingu. T 6dru lagi ad koma med tillsgur ad pvi hvernig best vari ad undirbia einstaklinga
sem fengid hafa heilablodfall vardandi sjalfraedi peirra fyrir Gtskrift. Patttakendur voru bednir um
a0 skilgreina sjalfraedi 1 viotolum sem tekin voru vid innlogn og var su skilgreining notud i
vidtdlunum sem tekin voru vid utskrift. Patttakendurnir voru spurdir um pad hvort peirra eigin
sjalfredi hefdi minnkad eda aukist sidustu prjar vikur, hvad viokomandi teldi hafa leitt til
pessarar minnkunar eda aukningar og um nalgun heilbrigdisstarfsmanna og fjélskyldumedlima
vardandi sjalfredi (Proot o.fl., 2000). Rannsoknin leiddi 1 1j6s ad heilbrigdisstarfsmenn geta greitt
fyrir sjalfraeoi skjolstedinga i endurhefingu og virkjad patttoku peirra med umhyggjusemi,
sérsnidinni thlutun og virdingarfullum samtélum 4 medan andstaedar adferdir hefta sjalfraedi. I
pessari rannsokn virtust skjolstadingarnir veita hver 60rum studning og upplysingar til ad draga
ur osjalfstedi peirra og audvelda sjalfreedi. Nidurstoournar gefa ekki til kynna ad visindalegir eda
lyofraedilegir peettir d&kvardi innihald sjalfreedis heldur einnig adferdirnar og reynslan i tengslum

vid pad en vid samanburd peirra vid upplysingar fra sambandi hollenskra hjikrunarheimila kom i
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1j6s ad 1 pessari rannsokn voru patttakendurnir yngri og fleiri karlmenn. Pad er utskyrt med peirri
stadreynd ad allir patttakendurnir hofou verid i endurhefingu (Proot o.fl., 2000).

[ ranns6kn Desrosiers og félaga (2002) par sem lif Dsalfélagsleg ahrif fotlunar voru
konnud sex manudum eftir lok endurhafingar, par sem margir einstaklingar sem hafa lokid
endurhafingu mata ymsum erfidleikum vid daglega i0ju eda endurheimta fyrri hlutverk sin.
Fjoldi patttakenda i matinu vid lok endurhafingar voru 132, umhverfi peirra eftir endurhafinguna
var mismunandi par sem vandamal peirra mismikil. Sex médnudum sidar hafdi patttakendum
faekkad 1 102 vegna ymissa asteodna. Patttakendurnir hofou verid i endurhafingu eftir
heilabloofall & &runum 1997 til 1999. beir porfnudust endurhaefingar fra fjolpaettu teymi
heilbrigdisstarfsmanna, purftu ad vera 18 ara eda eldri en utilokadir voru peir sem attu erfitt med
tjaningu eda mikla vitreena skerdingu. Peir voru metnir med matstekjum s.s. Life Habits (Life B
H) og Functional Autonomy Measurement System (SMAF). Vid upphaf endurhafingar er
sjalfstedi til framkvaemda metid med SMAF en pad matstaeki metur sjalfraedi fatladra
einstaklinga en sjalfraedi og sjalfstedi fylgjast ad (Desrosiers, Noreau, Rochette, Bravo og
Boutin, 2002). Life PH spurningalistinn var kynntur fyrir peim vid lok endurhafingarinnar par
sem hann krefst meiri tjaningar og vitrenna hafileika en profin sem 4 undan voru gengin. Hann
er einstaklingsmidadur spurningalisti um f6tlun, sem samanstendur af 58 atridum sem meta stig
fotlunar vid daglegar athafnir, félagsleg hlutverk og pa adstod sem hann parfnast vid ymsar
athafnir en per eru metnar eftir pvi hversu erfidar paer eru og hve mikil adstodin er. Vidhorf
einstaklingsins til endurhafingarinnar skiptir einnig miklu mali, par sem ekki er hagt ad prongva
upp 4 hann medferd sem hann vill ekki piggja. Umhverfid hefur hrif 4 upplifun einstaklingsins
af eigin fotlun, t.d. hversu mikla adstod hann fer i endurhafingunni og/eda studning fra maka.
Nidurstddur rannsoknarinnar voru a pa leid ad personuleg einkenni eru verulega tengd mati

fotlunar. Hinsvegar stadfesti margpatt adhvarfsgreining ad sum matstaeki hafi meira forspargildi
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en Onnur pegar pau eru notud i hlutmengi sjalfstaedra breyta. En .per eru t.d. ithlutun likamlegra
eda andlegra vandamala. Par gefa til kynna mikilvaegi daglegs lifs eins og komid hafoi fram i
fyrri ranns6knum (Desrosiers, 0.fl., 2002).

Parker og félagar (2001) gerdu rannsokn til ad meta ahrif tdmstunda ihlutunar
annarsvegar og hefobundinnar ihlutunar athafna daglegs lifs (ADL) hinsvegar a gedslag,
tomstundir, patttoku og sjalfstedi vid ADL medal einstaklinga sem fengid hofou heilabloofall.
bessi rannsokn var gerd sex til 12 manudum eftir tskrift af spitala. bPatttakendur voru 466 valdir
a fimm endurhaefingarstoovum i Bretlandi. Skipt var i prja hopa par sem einn hdpnurinn (153)
fékk tomstunda ihlutun, tdmstundaidkun og pjalfun i ADL sem naudsynleg er til hennar, annar
hépurinn (156) fékk hefdbundna ADL ihlutun, pjalfun ADL & heimili einstaklingsins og pridji
hoépurinn (157) var vidmidunarhdpur sem fékk enga pjalfun. Nidurstoour rannsoknarinnar eftir
sex manudi var 4 pa leid ad 440 einstaklingar voru 4 lifi og 374 svorudu postlistanum sem mat
ADL, gedslag, tomstundaidkun, fotlun og starfsframa. Enginn marktekur munur var 4 milli
hopanna priggja, voru 6ll atridi matsins til batnadar en i ADL hopnum voru pad ADL og gedslag
sem for upp 4 vid. Eftir 12 manudi voru 426 patttakendur 4 lifi og engar breytingar hfou ordid.
bar af leidir fannst ekkert sem benti til pess ad tomstunda ihlutun veeri betri en hefdbundin ADL

pjalfun (Parker, 2001)

Hugmyndafradi
Skjolsteedingsmioud nalgun
I8jupjalfar hafa notad skjolsteedingsmidada nalgun i starfi sinu 1 gegnum tidina. Pessi
nalgun byggir fyrst og fremst 4 samvinnu og virdingu fyrir skjolstedingnum. Markmid hennar er
a0 efla i0ju einstaklingsins, virkja akvordunartoku hans og vidurkenna reynslu hans og pekkingu.

begar skjolstaedingsmidud nalgun er hofd ad leidarljosi er ahugi, gildi og val skjolstaedingsins
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haft ad leidarljosiog honum er hjélpad til ad sja hvada moguleika hann hefur hverju sinni. Ad
stydja og virda faerni hans og getu, ad bera kennsl 4 parfir skjolstedingsins sem studla ad
arangursrikri utkomu. Einnig er mikilvagt ad efla patttoku hans i idju, utbua ymiskonar
leidbeiningar og skipulag til ad vinna eftir t.d setja med honum markmid i ithlutun og gera
aztlanir um hvernig einstaklingurinn mun na settum markmidum (Law og Mills, 1998).

Skjolsteedingsmioud nalgun byggist & mikilvaegi pess ad skjolstedingar taki patt i ad huga
a0 heilsu sinni og séu virkir i endurhafingarferli. Pad er samvinna & milli skjolsteedinganna og
fagfolks sem skilur pa og virdir parfir peirra (Cott, 2004).

Sidustu aratugi hefur skjolstaedingsmidud nalgun unnid 4 i heilbrigdispjonustu. Athygli og
virding fyrir hugsunum, vilja og akvorounum sjuklingsins hefur aukist. Heilbrigdisstarfsmenn a
endurhafingarsvioi hafa pad ad leidarljosi og taka 4 heildraenan og einstaklingsmidadan hatt a
porfum skjélstzdinga. I endurhafingarferlinu hefur skjolsteedingurinn ahrif 4 medferd sina med
pvi ad skipuleggja hana i samvinnu vid fagadilana. Innan skjolsteedingsmidadrar nalgunar er
vidurkenning 4 sjalfredi hvers einstaklings. Hun byggir einnig 4 virkri patttoku og sameiginlegu
valdi skjolstedingsins og fagmannsins (Cardol, de Jong og Ward, 2002).

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)

Flokkunarkerfi Alpjoda heilbrigdisstofnunarinnar (WHO) er nefnt International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), pad var proad sem listi til flokkunar
og kédunar heilsufarsastands sem hagt er ad lita 4 utfra vidhorfi einstaklingsins og samfélagsins
(sja fylgiskjal G) (World Health Organization, 2003).

ICF er byggt a lifsalfreedilegri ndlgun sem er blanda leeknisfraedilegrar flokkunar &
likamsfaerni og uppbyggingu, salfredilegum pattum a bord vio afkastagetu og hafni en einnig
félagsfraedilegri flokkun virkni og starfssemi. Vid préun pess voru fjogur atridi hofo ad leidarljosi

en pau eru: heildstedi, jafngengi, hlutleysi og umhverfispettir. Pessum atridum var etlad ad na
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til allra burtséo fra heilsufari peirra og koma 1 veg fyrir ad gerdur veri greinarmunur 4 andlegum
og likamlegum vandamalum. Mikilvaegi umhverfispatta til pess ad auka skilning 4 hugtokunum
feerni og ferniskerding, par sem umhverfispaettir geta badi hindrad og audveldad patttoku og
feerni 1 daglegum athofnum. Hofundar flokkunarkerfisins @tlast til pess a0 litid sé & astand
einstaklings utfra heilsu en ekki feerniskerdingu eda fotlun. Pannig hefur verid komid a framfaeri
ad allir geti att vid vanheilsu a0 strida einhvern tima 4 lifsleidinni sem leitt getur til
faerniskerdingar eda fotlunar. Flokkunarkerfiod er heildstatt par sem pad ner til allra burtséd fra
heilsufarsastandi peirra (World Health Organization, 2002).

Breytingar hafa veid gerdar a flokkunarkerfi ICF i prounarferlinu par sem i upphafi var
pad kallad International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH) og
var pad nokkurskonar handbok yfir afleidingar sjukdoma an tengingar vid umhverfis patti.
Breyting flokkunarkerfisins ol i sér adlogun nyrrar hugsunar eda fra pvi ad vera listi yfir
afleidingar sjukdoma til pess ad spanna pztti heilsu einnig var ordalagi ICF breytt par sem talid
var neikvatt ad tala um fotlun og pvi breytt 1 patttoku. Einnig vard mikilveeg breyting i pa veru ad
tekid er tillit til umhverfispatta einstaklingsins (Hemmingson, H. og Jonsson, H., 2005; World
Health Organization, 2003).

Med flokkunarkerfi ICF er patttaka metin ut fra samfélagslegu vidhorfi. Medan hugtokin
fotlun og patttaka gefa til kynna upplifun einstaklingsins 4 veikindum sinum. Fotlun og patttaka
eru metin sem ytri stadall og getur hann verid 6likur vidohorfum einstaklingsins. Hugtakio
sjalfraedi er einstaklingsbundid viohorfi & patttoku, par sem patttaka einstaklings getur sést
gegnum hlutverk hans i lifinu (Cardol, de Jong og Ward, 2002).

Annad atrioi tengt skilgreiningu ICF a patttoku vardar skort a aherslu eda tekifeerum
einstaklinga til ad hafa ahrif & daglegt lif sitt og akvardanatdku peirra vardandi personuleg atridi

sem sagt sjalfraedi peirra. Sjonarmid sjalfradis og sjalfradrar akvardanatdku getur verid hlutlaegt
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eda huglagt par sem hlutlaegt sjonarmid vardar samfélagid, 16g pess og reglur en huglegt
sjonarmid pess vardar reynslu einstaklingsins af sjalfraedi og sjalfradrar dkvardanatoku. Fra
sjonarmidi idjupjalfunar eru hlutleg og hugleg sjonarmid annmarkar a skilning patttoku. Malid

er hvad einstaklingurinn vill gera i lifi sinu (Hemmingson, H. og Jonsson, H., 2005).

Matstaki

Ordid matsteeki visar til sértackra verkfzera, melitaekja eda samskipta sem notud eru i
matsferlinu. Matstakin eru pannig undirpeettir eda hlutar af matinu sjalfu. Matio getur verid
framkvamt med ahorfi, mati og tulkun fagmanns. Einnig med st60ludu eda 6stodludu
profi/matstaeki til pess ad greina porfina & pjonustu idjupjalfa (American Occupational Therapy
Association, 1997).

Til pess a0 ihlutun idjupjalfa efli patttoku skjolstaeedingsins 1 matsferlinu parf hun ad gefa
gd60a mynd af idju folks og ad skjolsteedingurinn geti tilgreint peer athafnir daglegs lifs sem
honum eru mikilvagar. I8jupjalfinn og skjolstedingurinn purfa ad gera sér grein fyrir dhrifum
umhverfisins a faerni hans vid i0ju (Law og Baum, 2001). Idjupjalfar safna upplysingum um
skjolstaedinga sina med formlegum og 6formlegum adferdum. Upplysingar sem idjupjalfinn aflar
med formlegri adferd eru skipulagdar og audvelt er ad vinna ur peim. Formleg adferd felur i sér
notkun matsteekis, sem getur m.a. verid sjalfsmatslisti, skipulagt ahorf og haltbundio eda bundid
vidtal. Oformleg adferd felur i sér vidtal eda dhorf. Upplysingar sem idjupjalfinn aflar med ahorfi
eru t.d. hvernig skjolstaeding gangi ad fast vio sin daglegu storf. bessar adferdir eru badar
mikilveegar par sem idjupjalfinn fer heildreena mynd af skjolstedingnum og umhverfi hans
(Kielhofner, 2002).

Samkvemt nidurstodum rannsokna Cardol og félaga alykta pau ad matstekio Impact on

Participation and Autonomy (IPA) sé tengt 6drum spurningalistum er varda heilbrigdisstodu en er
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peim frabrugdid peim ad pvi leyti ad pad beinir athyglinni ad pvi hvernig einstaklingurinn
upplifir eigin patttoku og sjalfraedi. Haegt er ad lita & [PA spurningalistann sem vidbot vid pau
matstaeki sem meta heilbrigdisstodu og ad hann sé mikilvaegur i endurheefingarferlinu vegna pess
a0 hann setur patttoku sem a0sta takmark endurhefingar langveikra einstaklinga. Ennfremur telst
IPA vera réttmatur og gildur spurningalisti til ad meta patttoku og sjalfraedi i einsleitum
menningarheim (Cardol, de Haan, de Jong, van den Bos og de Groot, 2001).

Hugtokin patttaka og sjalfraedi eru mikilvaeg atrioi i lifi hvers einstaklings. Ef
einstaklingur stridir vid fotlun af einhverju tagi getur eiginleiki hans til ad takast &4 vid hana ordid
abotavant pvi ma segja ad patttaka og sjalfraedi einstaklinga med langvinn veikindi hafi pydingu
og gildi fyrir pa (Cardol, o.fl., 2002b).

[ grein Cardol og félaga (2001) um proffradilega petti spurningalistans IPA eru nefnd
nokkur matsteki sem eru lika spurningalistar. Pau eru Sicness Impact Profile (SIP), Short Form b
36 (SF-36) og London Handicap Scale (LHS).

SIP er eitt pekktasta almenna matstaekid sem metur heilsufar. Gagnryni hefur verid hvad mest &
lengd listans og var pvi préud styttri utgafa matstakisins (SIP68) sem inniheldur 68 atridi ar
upprunalega matslistanum. Pad metur feerni og heilsu einstaklinga med fotlun (Nanda,
McLendon, Andresen og Armbrecht, 2003).

SF D36 var proad til notkunar vid visindalegt verklag og rannsdknir. bvi er @tlad ad meta
heilsufars vidhorf almennings og inniheldur pad atta heilbrigdis hugtok t.d. takmarkanir &
likamlegri virkni vegna heilsufarsvandamala og takmarkanir a félagslegum samskiptum vegna
andlegra vandamala. SF-36 er sjalfsmatslisti (Ware, 1993).

LHS er sjalfsmatslisti sem byggour er 4 ICIDH og metur hann sex svid fotlunar innan pess. Pau
eru hreyfanleiki, attun, starf, likamlegt sjalfstedi, félagsleg sampaetting og efnahagsleg

sjalfsnagja. Svidin eru metin & sex prepa kvarda. Einstaklingurinn fyllir listann ut par sem hann
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velur eitt atridi fyrir hvert svid og gefur til kynna skilning/upplifun hans 4 6hagredi i samfélaginu
(Jenkinson, Mant, Carter, Wade, og Winner, 2000). bratt fyrir ad allir pessir matslistar taki ad
hluta til 4 heilsu einstaklingsins hefur hver peirra mismunandi sjonarmid i brennidepli (Cardol, de
Haan, de Jong, van den Bos og de Groot, 2001).

[ rannsokn sem Desrosiers og félagar gerdu arid 2003 til samanburdar 4 tengslum og
nami matstekjanna functional autonomy measurement system (SMAF) og Functional
Independence Measure (FIM) en pau meta patttoku og sjalfstedi/sjalfraedi fatlaora einstaklinga
likt og spurningalistinn IPA. Sjalfstedi vio framkvamd er talid vera mikilvagt atridi vid lok
endurhaefingarferlis, par sem pad gerir einstaklingnum kleift ad snta aftur til samfélagsins sem
virkur pegn. Rannsoknir hafa synt fram 4 ad vidunandi sjalfstaedi komi ekki i veg fyrir ad
einstaklingurinn finni fyrir homlun vid félagslega patttoku eftir ad heim kemur. Hamlanir &
patttoku geta ad hluta til verid vegna skorts a sjalfstaedi en skilgreining ICF & patttoku styour
ahrif umhverfisins 4 magn pessara hamlana. Sidustu 40 ar hafa verid préud morg matsteki sem
meta breytingar 4 sjalfstaedi til framkvaemda i gegnum endurhafingarferli einstaklinga med
fatlanir. Medal pessara matstekja er FIM sem er vida notad med einstaklingum sem fengid hafa
heilablodfall. SMAF er notad 1 minni meli en er dhugavert fyrir pennan skjolstedingahop par
sem pad var sérstaklega préad fyrir aldrada. Nidurstodur samanburdarins stydja pa porf ad nota
vidbotar matstaeki sem taka ekki einungis til likamlegrar feerni heldur einnig annarra svida
patttoku s.s. samskipti vid adra og fristundir sem geta skarast i kjolfar heilablodfalls (Desrosiers,

0.fl., 2003).

byding matstekja
Rannsakendur verda ad pekkja pa adferdafraedi sem krafist er vid pydingu sem og

samsvarandi greiningu gagna. bad ad na jafngildri pydingu er umfangsmikio, dyrt og
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einbeitingarfullt verk. Eins og margir rannsakendur 4 pvermenningarlegu svidi hafa tekid eftir eru
upplysingar sem aflad er med 6samsvorudu eda illa pyddu matsteeki einskis virdi (Carlson, 2000).

bekkt er a0 ef nota 4 meliteki i mismunandi menningarheimum, parf pad ekki adeins ad
vera malfradilega vel pytt heldur einnig adlagad ad menningunni. Pad er gert til pess ad vidhalda
innra réttmaeti pess vid hugtok mismunandi menningarheima. Aukin athyli 4 menningarlegt gildi
samfélaga gefur meira 6ryggi um ad dhrifum sjikdéms eda medferdar hans sé lyst 4 svipadan hatt
i fj61pjoda tilraunum eda nidurstddum mats (Beaton, Bombardier, Guillemin og Ferraz, 2000).

Setningafraedi skiptir einnig mali vid pydingu matstekja par sem ordalag pydingarinnar
parf ad vera samskonar eda svipad frumuatgafunnar. Vandamal sem upp geta komid eru leyst med
beinnipydingu og bakpydingu en pannig skapast 6ryggi og jafnredi &4 milli pydingarinnar og
frumutgafunnar (Behling og Law, 2000).

Beinpyding, pyding sérfreedinefndar og bakpyding eru nokkrar gerdir af pydingartakni.
Rannsakendur purfa ad hafa i huga ad ekki er alltaf haegt ad préa pvermenningarlegar utgafur
matstakisins samtimis frumgerd. Yfirleitt er notast vid frumgerd pess sem hefur verid proud og
rannsokud vid pydingu pess & 6nnur tungumal. Pegar beinpyding er notud parf tvityngdur
einstaklingur ad pyda frumgerdina yfir 4 hid akvedna tungumal. Pratt fyrir ad pessi adferd sé
einfold og 6dyr hafa rannsoknir synt ad einhlida pyding leidi af sér leegra réttmaeti og areidanleika
nyja matstaekisins. Adferdin er algerlega had hafileikum og pekkingu pydandans og pratt fyrir ad
pyodandinn s¢ reyndur er hun ekki fullnaegjandi. Pvi midur er pessi adferd mest notud vid pydingu
matstakja p6 ad synt hafi verid fram 4 ad beinpyding sé dareidanleg adferd til ad na samsvorun
tungumala (Carlson, 2000).

Melt er med pvi ad pydingin sé metin af nefnd sérfraedinga sem fara yfir markatgafu
matstakisins og komi med tillogur ad breytingum ad lokum velur nefndin bestu pydinguna til

notkunar (Behling og Law, 2000).
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Bakpydingarferli er su adferd sem talin er henta best til ad nd menningarlegu samraemi a
milli pydinga matstaekis. bessi adferd parf ad minnsta kosti tvo sjalfsteda pydendur. Sa fyrri
pydir yfir & askilegt tungumal en sa seinni pydir aftur yfir 4 frummalid. Hvor um sig starfar 4
sjalfsteedan hatt medan 4 pydingum stendur. Oryggi pessarar adferdar er einnig mikid par sem
pad leyfir umraedur einstakra atrida & milli rannsakandans og beggja pydendanna. b6 ad pessi
adferd sé talin best pegar kemur ad pydingu matstakja eru takmarkanir vid notkun hennar. baer
eru a pa leid ad menningarlegur bakgrunnur pydendanna geti verid likur og peir pvi pr6ad
samskonar utgafu og frumgerdin. Pegar notadir eru vanir pydendur getur pad takmarkad vinnu
peirra ad peir geta dregid alyktun af merkingu frumgerdarinnar pratt fyrir ad pydingin sé léleg.
pridja lagi takmarkar pad pessa adferd ad fylgja parf malfradilegu tilbrigdi frumgerdarinnar, pvi
gaeti pydingin ordid ruglingsleg og illa ordud. Pessar takmarkanir bakpydingar adferdarinnar er
hagt a0 minnka med akvednum leidbeiningum til pydendanna vardandi alyktanir, ordalag og
ordasambond. Pratt fyrir ad pessi adferd sé dyr, timafrek, parf tvo pydendur og ad endurtaka purfi
bakpydinguna er hun pess virdi til ad 4 goda pydingu (Carlson, 2000; Behling og Law, 2000).

Forprofanir 4 pydingum matstakja er hluti pess ad tryggja ad pydingin sé menningarlega
jafngild frumgerdinni. Mat sérfraedinga er ein leid til pess ad kanna pydingu. Sérfraedingar eru
bednir um ad yfirfara pyddu utgdfuna med skyrleika og malvisindalegan areidanleika i huga
(Carlson, 2000).

bar sem pad er engin fullkomin pydingar adferd til er malt med pvi ad notadar séu margar
adferdir 1 pvermenningarlegum rannsoknum. Rannsakendur hafa ekki sampett hvernig eigi ad
sameina pessar adferdir. Pad er pvi mikilveegt ad tekid sé & pessum pattum pegar fjallad er um

pydingu matstaekja i blodum og timaritum (Maneesriwongul og Dixon, 2004).
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Samantekt

[ kaflanum voru hugtokin patttaka og sjalfradi skilgreind og fjallad um mikilvaegi peirra
fyrir einstaklinga sem eru langvarandi veikir. Farid 1 mikilvaegi matstakja fyrir
heilbrigdisstarfsmenn og skjolstedinga peirra. Hugmyndafradi 4 bak vid spurningalista IPA var
lyst en hun er flokkunarkerfi ICF og skjolsteedingsmidud nalgun. Einnig var gerd grein fyrir
nokkrum rannséknum sem gerdar hafa verio 4 patttoku og sjalfredi einstaklinga sem fengid hafa
heilabloodall. Nidurstodur peirra syna fram 4 ad patttaka og sjalfreedi einstaklinga med langvinna
sjukdoma eda fotlun minnkar, pvi er mikilvegt til séu matstaeki sem gefa upplysingar um pessa
peetti. Heimildir syna fram & mikla porf fyrir spurningalista & bord vid IPA par sem hann kemur
skodun skjolstedingsins & framfari en med pvi geta heilbrigdisstarfsmenn baett pjonustu sina vid

hann.
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KAFLI 1
ADFERDAFRZAEDI

[ pessum kafla verdur greint fra rannsoknarspurningunum, fzerd rok fyrir vali a
rannsoknaradferd og rannsoknarsnidi. Sagt frekar fra matstaekinu IPA og islenskri pydingu pess,
vali patttakenda og adferd vio gagnasofnun. A0 lokum verdur fjallad um sidferdileg atrioi
rannsoknarinnar.

Tilgangur rannsoknarinnar verdur ad kanna hvernig einstaklingar sem fengio hafa
heilabloodfall meta moguleika sina til patttoku og sjalfraedis og hvort eda ad hve miklu leyti
takmarkanir & patttoku og sjalfraedi upplifast sem vandamal. Upplysingum verdur aflad med
spurningalistanum Impact on Participation and Autonomy, sem var pyddur tr ensku og heitir i
islenskri pydingu; Ahrif Patttoku og Sjalfradis (APS) (sja fylgiskjal A). Notagildi matstakisins
APS i islenskri pydingu verdur einnig kannad med sérstokum spurningalista (sja fylgiskjal C).

Settar eru fram eftirfarandi rannsdéknarspurningar:

l. Hvernig meta einstaklingar sem fengid hafa heilablodfall moguleika sina til patttoku
og sjalfradis?
2. A0 hve miklu leyti upplifast takmarkanir & patttoku og sjalfredi sem vandamal?

3. Hefur islensk pyding matsteksins IPA notagildi hér 4 landi?

Rannsdknarsnid

Rannsoknin patttaka og sjalfradi einstaklinga sem fengid hafa heilabloodfall er megindleg
rannsokn og notad verdur lysandi rannsoknarsnid par sem markmid rannsoknarinnar er ad lysa
patttoku og sjalfraedi urtaksins en ekki hafa ahrif & urtakio 4 nokkurn hatt. bPar sem turtakid verdur
valid af hentugleika, parf ekki ad vera samanburdarhdpur og pvi er haegt ad vinna nanast allar

nidurstodurnar med pessari adferd (Bailey, 1997).
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begar hentugleikaurtak er notad er @tlunin ad alykta um tengsl & milli breyta fremur en ad alhefa
um py0id (Poérolfur borlindsson og Porlakur Karlsson, 2003).

Vid séfnun gagna verdur notud islensk pyding matstaekisins IPA, Ahrif Patttoku og
Sjalfraedis, en sa kostur fylgir notkun matstekja i rannsoknum ad peim fylgja leidbeiningar um
notkun og pvi eru meiri likur & ad upplysingarnar sem safnad er séu réttar. Sa sem leggur
matstaekid fyrir parf ad vera vel ad sér vardandi fredin sem tekid byggir 4 vegna pess ad hann
parf ad vinna nidurstodur Gr svorum pess (Gudran Palmadottir, 2003). Styrkur spurningakannana
felst 1 pvi ad mikil tengsl eru & milli pess sem folk segist gera og pess sem pad gerir i raun, ad
pessu leyti eru slikar kannanir taldar réttmaetar (Porlakur Karlsson, 2003). Upplysinga verdur

aflad um notagildi islenskrar pydingar matsteekisins med spurningalista.

batttakendur

bydi rannsoknarinnar verda einstaklingar sem fengid hafa heilablodfall og hafa verid i
endurhafingu 4 endurhaefingardeild 4 {slandi i a.m.k. sex vikur innan tveggja ara fyrir
rannsoknina. Urtak rannsdknarinnar verdur hentugleikatrtak en med pvi er haegt ad na til margra
einstaklinga 4 skémmum tima. Urtakid verdur valid i samradi vid starfandi yfiridjupjalfa
endurhafingardeildarinnar. Hann mun velja ad lagmarki 30 einstaklinga sem falla ad skilyroum
rannsOknarinnar en pau eru ad einstaklingurinn hafi btid heima i a.m.k. sex manudi eftir ad
endurhafingu lauk. Einnig purfa peir ad hafa getur til ad skilja spurningarnar en med pvi er verid
a0 auka areidanleika nidurstadna. Yfiridjupjalfi mun d6ska eftir munnlegu sampykki peirra fyrir
pvi ad kynningarbréf (sja fylgiskjal D), spurningalistinn APS (sja fylgiskjal A) og spurningalisti

um notagildi APS (sja fylgiskjal C) verdi sendur heim til peirra.
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Meliteki

Matstaekid IPA er hollenskt matsteeki proad af Cardol, de Jong, van den Bos og de Haan.
bag var fyrst gefid ut asamt handbok arid 2001 en hefur verid i stodugri proun og var
endurutgefid arid 2004. Matstaekio hefur verid pytt og stadfeert t.d. & ensku, sensku og pysku og
byggist islenska pydingin(sja fylgiskjal A) a ensku pydingunni (sja fylgiskjal B), vegna pess ad
rannsakandi hefur ekki hollensku ad 6dru tungumali, en hun er byggd a utgafunni fra arinu 2004.
Hugsanlega parf sidar ad bera islensku pydinguna vid pa hollensku par sem menningarlegur
munur getur verid a pydingunum og upprunalegu utgafunni. Haegt er ad nalgast upplysingar um
proun matstakisins, matstekio sjalft og leidbeiningar um fyrirlogn pess & veraldarvefnum (sja
fylgiskjal H) (Kersten, einkasamskipti 4. april 2006).

Matsteekio er byggt 4 hugmyndafradi flokkunarkerfis ICF og leeknisfraedilegri sidfraedi,
hid seinna til pess ad beata sjonarmidi persoénulegs sjalfradis vid patttoku. Laknisfraedileg
si0fraedi eru stadreyndir sem proadar voru med hag sjuklingsins fyrir brjosti. Laeknir hefur fyrst
og fremst skyldum ad gegna vid sjuklinginn en einnig parf hann ad hafa samfélagid,
samstarfsmenn i heilbrigdisgeiranum og sjalfan sig i huga. Tilgangur matstakisins er ad meta
patttoku og sjalfraedi einstaklinga sem verid hafa i endurhafingu en med pvi fa fagadilar
endurhafingar upplysingar sem geta studlad ad betri pjonustu. Matstaekid er &tlad til notkunar &
endurhafingardeildum, sem hluti af matsferli og telja hofundar pess ad allir heilbrigdisstarfsmenn
sem koma ad endurhefingu einstaklinga geti notad pad (sja fylgiskjal I) (Cardol, einkasamskipti
25. mars 2006).

Uppbygging matsteekisins og fyrirlogn
APS er sjalfsmatslisti sem einstaklingurinn fyllir ut. Ekki er naudsynlegt ad fagmadur sé

vidstaddur eda utskyri ferlio. Pad tekur einstaklinginn u.p.b. 20 minutur ad svara listanum. Hann
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lysir ath6fnum er varda patttoku og sjalfraedi skjolstedingsins i daglegu lifi. Matstekid er 1 niu
flokkum sem eru: Hreyfanleiki en innan hans eru fimm pettir. Eigin umsja sem inniheldur sex
patti. Heimilstorf/viohald heimilis og inniheldur sj6 peetti. Fjarhagslegt sjalfreedi innan pess eru
tveir paettir. Tomstundaidkun sem einnig inniheldur tvo patti. Félagsleg samskipti en innan peirra
eru atta peettir. Launud storf sem inniheldur sex petti. Menntun/pjalfun sem inniheldur tvo paetti
og hjalp eda studningur til annarra sem inniheldur tvo peetti (sja fylgiskjal A). Matstakid er
flokkad eftir fimm svidum patttoku og sjalfraedis: Sjalfraedi innandyra, fjolskylduhlutverk,
sjalfraedi utandyra, félagsleg samskipti og starf/menntun (sja fylgiskjal F). I spurningalistanum
eru einnig prjar spurningar par sem skjolstedingurinn metur pad hvad valdi honum mestum
vandamalum i daglegu lifi. Spurningum matstaekisins er svarad a fjogurra prepa radkvarda: Mjog
g00ir (stig = 0), gooir (stig = 1), pokkalegir (stig = 2), 1élegir (stig = 3) og mjog 1élegir (stig = 4).
Svarmoguleikar fyrir patti er varda upplifun af vandamali eru: Engin vandamal (stig = 0), litid
vandamal (stig = 1) og mikid vandamal (stig = 2) og merkir einstaklingurinn vid tidni hvers
atridis (sja fylgiskjal H) (Kersten, einkasamskipti 4. april 2006).

Vi0 samantekt sem framkveemd er af fagadila er reiknadur stigafjoldi Gr hverjum flokki
fyrir sig og par med hagt a0 komast ad pvi hvernig samspili sjukdéms eda fotlunar annarsvegar
og patttoku og sjalfraedis hins vegar er hattad. Reikna parf saman stigafjolda akvedinna spurninga
til demis numer 1lc, 1d, 5a, 6g 0gl0 en par gefa til kynna sjalfraedi einstaklingsins utandyra. bvi
neast parf ad deila summu peirra med fjoldanum til ad f4 medaltal. Heerri stigafjoldi gefur til
kynna meiri takmarkanir a patttoku og sjalfraedi; ef medal stigafjoldi er 0 gefur pad til kynna ad
um engar takmarkanir sé a0 reeda, medal stigafjoldi = 4 gefur til kynna Iélega patttoku og
sjalfredi einstaklingsins. Fylla parf Gt a.m.k. 75% listans til pess ad hagt sé¢ ad vinna ur

nidurstddum hans (sja fylgiskjal H) (Kersten, einkasamskipti 4. april 20006).
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Proffreedilegir peettir matsteekisins

Vi0 préun spurningalistans var gerd rannsokn medal einstaklinga i endurhafingar
gongudeild um afleidslu patttdku svids ICIDH - 2. Syndarréttmeeti spurningalistans var kannad af
sérfreedingum ymissa svida. Hugtaksréttmaeti var kannad med pattagreiningu a undirpattum IPA,
var akvedio ad pad yrdi stutt ef IPA hefdi samkvamt greiningunni sdému byggingu og patttoku
svid ICIDH D2 . batttakendurnir voru 100 og bjuggu allir & eigin heimili. Samkvamt
pattagreiningunni kom fram a0 eftir farandi peettir matstaekisins veita hugtakinu f6tlun skilning:
félagsleg samskipti, sjalfraedi vio eigin umsja, hreyfanleiki og tomstundir og fjolskylduhlutverk.
Nidurstdodur rannsoknarinnar syna pvi ad hugtaksréttmeeti er gott (Cardol, de Haan, van den Bos,
de Jong og de Groot, 1999b).
Nylega gerdu hofundar IPA rannsokn 4 matstaekinu. Urtakid var 57 einstaklingar med langvinnan
sjukdém eda fotlun og kladrudu 49 rannsdknina. Pessir einstaklingar voru flestir badi 1 idju og
sjukrapjalfun. Spurningalistinn var lagdur fyrir tvisvar sinnum, i upphafi medferdar og aftur i lok
hennar. bPad var gert til pess ad finna Gt hvort einhverjar breytingar hafi ordid a sjalfraedi og
patttoku einstaklinganna i samfélaginu. Einnig til pess ad kanna réttmzti hans. { 1jos kom ad eftir
3. manudi hafdi helmingur patttakenda lokid sinni endurhaefingu. Pratt fyrir ad kvardi yfir
breytingar sé¢ nothafur moéguleiki pegar arangur medferdar er pekktur. Hafa verid settar fram
spurningar um upprifjun flokkunarinnar ekki adeins vegna pess ad erfitt s¢ ad stadfesta breytingu
réttmeetis og areidanleika heldur einnig vegna pess ad breytingar matsins eru salfreedilega erfidar.
Skjolsteedingar verda ad geta metid nuverandi astand sitt og upphaflegt astand og draga sidan
huglaegt fra (Cardol, o.fl., 2002b).

Gerd var rannsokn 4 IPA medal skjolsteedinga endurhefingargdngudeildar, 150
einstaklingar toku patt og var peim skipt 1 fimm hopa. Patttakendurnir voru latnir svara

spurningalistanum tvisvar med priggja manada millibili. Areidanleiki matstakisins var metinn 4
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nokkrum svidum. Einsleitni 4 vi0 tolfredilegan samanburd 4 kvarda matslistans. bPegar
areidanleiki endurtekinnar préfunar er fundinn Gt eru bornar saman tvaer melingar. Innra réttmaeti
a vi0 undirliggjandi patti og hugmyndafradina 4 bak vid kvardana, hugmyndafraedileg bygging
IPA var konnud med pattagreiningu (Cardol, de Haan, de Jong, van den Bos, og de Groot, 2001).
Samleitid réttmeeti & vid pa alyktun ad mismunandi adferdir til ad maela soému hugmyndafraedileg
atridi gefi svipadar nidurstodur, hinsvegar a adgreinandi réttmeeti vio pann eiginleika ad
sundurgreina atridi sem meld eru fra 60rum pattum. Til pess ad stydja vid samleitid og
adgreinandi réttmaeti var IPA borid saman vid 6nnur matstaki sem notud hafa verid i
endurhafingarferlinu. Pau voru LHS, SIP68 og SF-36, sem nefnd voru i 6drum kafla. Alyktad
var ad akvedin atridi i IPA t.d. félagsleg samskipti og sjalfradi utandyra, veeri sambarilegt vid
akvedna pztti hinna matstaekjanna t.d. félagsleg sampeaetting i LHS. A sama hatt var adgreinandi
réttmaeti stutt med alyktun um ag t.d. sjalfredi utandyra i IPA hefdi haerri fylgni en félagslegir
pattir innan SIP68. Samleitid réttmaeti var stutt med samsvorun milli IPA og fjogurra patta LHS.
Samsvorun milli likamlegra atrida SIP68 og sjalfredis innandyra var minni en buist var vid. Talid
er ad pad sé vegna pess ad SIP68 tekur 4 hegdun og sjalfstaedi en IPA tekur & sjalfredi i daglegu
lifi, hlutverkum og hvernig pessi hlutverk eru framkvaemd. Adgreinandi réttmaeti var stutt milli
IPA og tveggja patta LHS (attunar og hagkvaemrar sjalfsdnagju). Eins og alyktad hafdi verid var
samsvOrun pessara atrida 1ag og syndi pvi fram & adgreinandi réttmeeti. Einungis er haegt ad syna
fram 4 adgreinandi réttmeeti milli IPA og einstakra patta matstaekjanna SIP68 og SF-36 par sem
litil samsvorun var & milli félagslegra samskipta i IPA og likamlegra patta hinna matstekjanna.
Margir héfundar hafa lagt dherslu 4 pad ad matstaekid @tti ekki ad purfa ad vera réttmeett heldur
notkun pess i dkvednum tilgangi med dkvednu pydi. Nidurstodur rannsdknarinnar voru 4 pa leid
ad innra réttmati og einsleitni rannsoknarinnar var gott. Areidanleiki endurtekinnar profunar var

metinn med 75 spurningalistum en af peim var 72 skilad, ekki fannst markverdur munur 4 milli
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medal kvarda matstekisins sem gefur til kynna ad areidanleiki endurtekinnar profunar sé gildur
(Cardol, o.f1., 2001).

[ rannsokn sem gerd var til ad kanna naemi matstakisins IPA var pad notad medal
gongudeildarsjuklinga i endurhafingu. Peir voru latnir fylla matsteekin ut med priggja manada
millibili. Fimmtiu og sj6 einstaklingar hofu rannsdknina en einungis 49 toku patt i sidari
rannsOkninni. Nidurstddurnar syna fram & ad [PA greinir framfarir hja einstaklingum &
endurhafingar - timabilinu. Par sem adeins tveir einstaklingar greindu fra pvi ad patttoku peirra
hefoi farid aftur var ekki haegt ad rannsaka nemi [PA vardandi afturfor. Pyodi rannsoknarinnar var
1itid og pvi parf ad stadfesta neemi IPA med rannsokn & staerra pydi. IPA lofar godu 4 almennum

malikvarda vardandi alvarleika og nidurstoour matsins (Cardol, o.fl., 2002).

fslensk pyding matstaekisins IPA

Ga0i og réttmaeti pydingar skiptir miklu mali vid pydingu matsteekis til pess ad s
mismunur sem geti greinst milli menningarhdpa sé ekki vegna pydingarmistaka. Par sem ekki er
til nein vidurkennd st6dlud adferd vid pydingu matsteekis 4 annad tungumal (Maneesriwongul og
Dixon, 2004), var studst vid lysingar Behling og Law (2000) vid pydingu matstekisins IPA.
Lysingar peirra byggjast a4 6 prepum og fer rannsakandi ndkvemlega 1 tvo peirra sem eru
beinpyding og pyding sérfraedinefndar.
bydingarferli rannsakanda

Rannsakandi pyddi matsteekid fra ensku yfir 4 islensku, leidbeinandi rannsoknarinnar og
samnemandi hafa einnig gert pad. Petta ferli er svokollud beinpyding og er pad handhagt par sem
nidurstodurnar er hagt ad nalgast 4 fljétan og 6dyran hatt. Gadi pydingarinnar er had faerni og

domgreind eins pydanda pvi er 6ryggi 1itid. Eintyngdum rannsakanda eru ekki veittar neinar
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upplysingar vardandi gaedi endanlegs matstekis eda edli neinna vandamala innan pess. bvi er
gagnsai upprunalegs tungumals einnig 1itid (Behling og Law, 2000).

bydingin var metin af nefnd sérfredinga sem for yfir markatgafu matstakisins med
eftirfarandi prepum: (a) for yfir atridin og kom med skriflegar dbendingar, (b) deildu ummalum
sinum hver med 6drum og (c) hittist til ad ihuga tillogur hvers annars og leysa agreining sin 4
milli (Behling og Law, 2000).

Rannsakandi, samnemandi hans og leidbeinandi baru saman pydingar sinar en peir teljast
vera sérfraedinefndin. Peir komust ad nidurstéou um eintak sem verdur sent til bakpydingar, ad
henni lokinni verdur hafist handa vid a0 sakja um leyfi til visindasidanefndar og sidanefndar

peirrar stofnunar sem patttakendurnir hafa verid 1 endurheefingu hja.

Sidfraedilegir paettir

Rannsakanda eru settar margvislegar skordur pegar rannsaka a menn, par sem talid er ad
peir hafi sjalfsteedra hagsmuna ad gaeta. Honum ber ad virda dkvardanir sjalfrada einstaklinga og
ekki er rétt a0 mismuna folki (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Fengi0 var leyfi h6funda matstakisins til ad pyda pad a islensku (fylgiskjal D). Fengin
verdur skrifleg samstarfsyfirlysing fra yfiridjupjalfa stofnunarinnar um samvinnu vid 6flun trtaks
og yfirleknir mun hafa gefio skriflegt sampykki sitt fyrir pvi ad rannsakandi fai adgang ad
nafnalistum med ndfnum peirra sem gefio hafa sampykki sitt fyrir patttoku. Ao lokinni
bakpydingu sent verdur kynningabréf til patttakenda, par sem peim er bent 4 ad med pvi ad svara
spurningalistanum séu peir ad sampykkja patttoku sina i rannsokninni og upplyst sampykki sem
peir verda ad undirrita. Send verdur umsokn um rannsoknarleyfi til stjornar peirrar stofnunar sem

fyrir valinu verdur og send verdur tilkynning til Personuverndar. Séd verdur til pess ad &
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matstekinu komi ekki fram nafn patttakenda og pvi ekki haegt ad rekja svor til einstaklinganna.

Gognum verdur eytt eftir fjogur ar.

Gagnaso6fnun og greining

Gagnasofnun mun fara fram ad lokinni sampykkt Visindasidanefndar og Sidanefndar
stofnunarinnar. Aztlad er ad haegt sé ad hefja sofnun peirra i oktober 2006 og peim ljuki i byrjun
mars 2007. Rannsakendur munu senda kynningarbréf til veentanlegra patttakenda i september og i
kjolfar pess senda matstaekid og spurningalista um notagildi pess til peirra. Til pess a0 auka likur
a ad einstaklingarnir skili listanum verdur sent umslag med fyrirfram greiddu postburdargjaldi og
ef listarnir hafa ekki skilad sér mun rannsakandinn senda itrekunarbréf um midjan febraar. Pao
gefur rannsakandanum taekiferi til pess ad senda nytt matsteki og spuningalista hafi pad tapast
hja patttakandanum.

Vi0 gagnagreiningu verdur notad tolfradiforritid Statistical Package for the Social
Science (SPSS, 11,0) en med pvi er haegt ad koda gdgnin til pess ad haegt sé¢ ad greina pau a
tolfraedilegan hatt og koma peim 4 tolvutaekt form (Kjartan Olafsson, 2003).

Lysandi tolfreedi mun verda notud til pess ad svara rannsoknarspurningunum og vinna ar
gognunum en hin er notud pegar lysa parf nidurstodum, t.d. i pessari rannsokn hvad einkenni
hoépinn vardandi patttoku og sjalfreedi eda hvernig upplifun hans af takmdrkunum patttoku og
sjalfradis telst vera vandamal(Amalia Bjornsdottir, 2003).

Nidurstddur spurningalistans verda notadar til pess ad svara fyrstu tveimur
rannsoknarspurningunum en svor spurningalistans um notagildi pess notud til pess ad svara peirri

pridju.
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Nidurlag

[ pessum kafla var adferdafradi pydinga lyst par sem akvednu ferli er fylgt til ad pydingin
tapi ekki eiginleikum frumutgafunnar. Dregnir eru fram kostir og gallar pydinga matstekja sem
og hvers skal gaeta vid pydinguna. Pydi ventanlegrar rannsoknar eru einstaklingar sem fengid
hafa heilabl6ofall og mun rannsakandi leita til sidanefndar endurhafingarstofnunar vid val pess.
Mun pad vera gert med hentugleikatrtaki, kynningabréf, matstakid og spurningalisti um
notagildi pess verdur sent patttakendunum og rannsakandi hefur ekki adgang ad personu
upplysingum peirra. Svér munu berast honum med o6rekjanlegum heetti. Takmarkanir pydisins eru
peaer ad patttakendur hafi lokid 6 vikna endurhafingu & sidastlionum sex manudum.

Fjallad var um sidfredileg atridi sem hafa ber 1 huga vid urvinnslu rannsdéknargagna en
par ber heast ad geeta hagsmuna patttakandans.

Nidurstodur rannsdknarinnar munu nytast til ad baeta pjonustu heilbrigdisstarfsmanna vid
skjolstaedinga i endurhafingu par sem pyding spurningalista um ahrif patttoku og sjalfraedis
adveldar fagadilum ad afla sér upplysinga um alit skjolstaedingsins 4 eigin patttoku og sjalfraedi.
Med pvi er haegt ad gera pjonustuna skjoélstaedingsmidadri par sem unnid er ad pvi ad auka
patttoku hans vid skipulagningu endurhafingarinnar. Rannsoknir syna ad hja einstaklingum sem
fengid hafa heilablodfall minnkar patttaka peirra 1 daglegu lifi oft mikid og peir veita fagadilum
eda adstandendum sinum vald til ad taka akvardanir fyrir sig sem eiga ad vera sjalfradar eins og
t.d. vardandi pa endurhafingu sem hann parfnast. En p4 verdur arangur endurhafingarinnar
minni heldur en pegar skjolsteedingurinn tekur sjalfur dkvardanir um patttoku sina.

Takmarkanir veentanlegrar rannsoknar eru peer ad spurningalisti IPA er nylegur hefur alit
einstaklinga 4 eigin patttoku og sjalfradi eftir endurhafingu ekki verid rannsakad nagilega.

Einnig pad ad vid islenska pydingu spurningalistans er notast vid enska pydingu pess pvi getur
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verid ad sidar purfi ad bera hana saman vid frumutgafuna med tilliti til menningarlegs munar sem

getur komid fram vid pydingu.
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Matstzekid APS: Ahrif Patttoku og Sjalfradis.

Spurningalisti um val og patttoku i hversdagslegu lifi einstaklinga.

Kynning: Spurningalistinn inniheldur spurningar er varda daglegar athaftnir pinar. Vid erum ad
reyna ad fa fram 4lit pitt &4 pvi hvernig heilsufar pitt eda fotlun hefur ahrif & getu pina til pess ad
lifa lifi pinu eins og p vilt Phugmynd “sjalfredisQ Vid viljum lika vita hversu mikid val pu
hefur um pad hvernig pu tekur patt i athofnum sem eru pér mikilvaegar Phugmynd “patttokuQ

begar pu svarar spurningalistanum attu ad hugsa um pinar eigin skodanir og alit. Engin svor eru
rétt eda rong. Mikilveegt er ad svari pitt endurspegli adstaedur pinar sem best.

Vinsamlegast lestu leidbeiningarnar og svaradu spurningunum meo pvi ad haka i kassana. Dami:
ef pu kemst ferda pinna um htisneadi pitt eins og pu vilt, myndir pt svara fyrstu spurningunni 4
eftirfarandi hatt.

Moguleikar minir 4 ad komast um

htsnadi mitt pegar ég vil eru:
¥l Mjog godir
[ GOodir
] Seemilegir
1 Litlir
11 Mjog litlir

Mjog gott veeri ef pt reynir ad svara 6llum spurningunum. Jafnvel p6 pér finnist erfitt ad svara
spurningunni, virdist hiin 6videigandi eda tilgangslaus, pa vinsamlegast hakadu vid pad svar sem
a best vid pig.

Vi0 lok hvers hluta getur pu beett vid frekari athugasemdum.
Farid verour med 61l pin svor sem tranadarmal.
bad tekur um pad bil 20 minuatur ad fylla Gt spurningalistann.

Vi0 pokkum pér fyrir ad gefa pér tima til ad fylla Gt spurningalistann.
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Ahrif 4 Patttoku og Sjalfradi (APS)
Stigagjof: notad a
skrifstofu

Hreyfanleiki: ad komast pangad sem ég vil fara pegar ég vil
pao (med eda an adstodar).

Fyrst viljum vid spyrja nokkurra spurninga um hreyfanleika pinn:
moguleika pina a ad komast pangad sem pu vilt pegar pu vilt. Vid
hofum ahuga a ad komast ad pvi hvort pu getur sjalfur akveodid
hvert og hvenar pu vilt fara eitthvad.

la. Moguleikar minir 4 ad komast um i hiisnedi minu par sem ég vil eru

Mjo6g goodir 0 0
Gooir 0 1
Semilegir [ 2
Litlir M 3
M;jog litlir O 4

1b. Moguleikar minir & a0 komast um i husnadi minu pegar €g vil eru
Mjog gb6oir O 0
Gooir 0 1
Semilegir O 2
Litlir O 3
Mjog litlir O 4

lc. Moguleikar minir 4 a0 heimsaekja &ttingja og vini pegar ég vil eru
Mjog g6oir O 0
Gooir 0 1
Semilegir [ 2
Litlir [ 3
M;jog litlir O 4

1d. Moguleikar minir 4 ad komast 1 ferdaldg sem ég kys ad fara i eru
Mjog gooir 0 0
Gooir O 1
Semilegir O 2
Litlir 0 3
M;jog litlir O 4

le. Ef heilsufar pitt eda fotlun hefur ahrif 4 moguleika pina & ad

komast pangad sem pu vilt pegar pa vilt pad, hversu mikid telur

bt vandamalid vera?
Ekkert vandamal [] 0
Litio vandamal [} 1
Mikid vandamal [ 2
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Stigagjof: notad a

skrifstofu

Frekari athugasemdir:

Eigin umsja (med eda an adstodar)

Neastu spurningar varda eigin umhirdu. bPegar pu svarar

pessum spurningum, hugleiddu hvort pu getur sjalf akvedio

hvener og hvernig pu vilt ad hlutirnir séu gerdir, jaftnvel po

pu fair adsto0 fra einhverjum.

2a. Moguleikar minir 4 ad pvo mér og klaedast eins og ég vil eru
M;jog gooir [ 0
Gooir O 1
Semilegir [ 2
Litlir 0 3
M;jog litlir O 4

2b. Moguleikar minir 4 ad pvo mér og klaedast pegar g vil eru
Mjog gb6oir 0 0
Gooir d 1
Semilegir 0 2
Litlir O 3
Mjog litlir O 4

2c. Moguleikar minir 4 ad fara & faetur og i ramid pegar ég vil eru
M;jog goodir O 0
Gooir O 1
Semilegir [ 2
Litlir 0 3
M;jog litlir O 4

2d. Moguleikar minir til a0 fara & salernid pegar €g 6ska eftir

pvi og parfnast pess eru
Mjog g6oir O 0
Gooir O 1
Semilegir O 2
Litlir O 3
Mjog litlir O 4

2e. Moguleikar minir & ad borda og drekka pegar ég vil eru
Mjog g6oir O 0
Gooir O 1
Semilegir O 2
Litlir O 3
Mjog litlir O 4
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Stigagjof: notad a

skrifstofu

2f. Ef heilsufar pitt eda fotlun hefur ahrif 4 eigin umsja pina,

hversu mikid telur ptt vandamalid vera?
Ekkert vandamal [ 0
Litid vandamal [ 1
Mikid vandamal [ 2

Frekari athugasemdir:

Athafnir innan og utan heimilisins (med eda an adstodar)

Neastu spurningar varda verkefni og skyldur sem pu parft ad

sinna & heimili pinu og hvernig heilsufar pitt eda f6tlun hefur

ahrif 4 pau. Vid viljum vita hvort pu getur sjalf/ur akvediod

hvenzar og hvernig pu vilt ad hlutirnir eru gerdir, jafnvel po pu

framkvaemir pa ekki sjalfur.

3a. Moguleikar minir 4 a0 leggja fram vinnu vid heimilisstorf

eins og €g vil eru
Mjog g6oir O 0
Gooir O 1
Semilegir O 2
Litlir 0 3
M;jog litlir O 4

3b. Moguleikar minir & ad ljuka léttum verkefnum (t.d. ad hella 4 kafti)

innan heimilisins, sjalf/ur eda med 60rum pegar €g vil eru
Mjog gooir 0 0
Gooir 0 1
Semilegir O 2
Litlir O 3
M;jog litlir O 4

3c. Moguleikar minir 4 ad ljuka erfidum verkefnum (t.d. ad prifa)

innan heimilisins, sjalf/ur eda med 60rum a pann hdatt sem €g vil
Mjog gb6oir O 0
Gooir O 1
Semilegir O 2
Litlir O 3
Mjog litlir O 4




3d. Moguleikar minir 4 ad vinna heimilisstorf, annad hvort sjalf/ur
eda med 60rum pegar ég vil ad pau séu gerd eru
Mjog gooir 0
Gooir O
Semilegir 0
Litlir O
Mjog litlir O

3e. Moguleikar minir 4 ad ljuka minnihattar vidgerdum og vidhaldi
innan heimilisins eda i gardinum, sjalf/ur eda med 60rum eins og ég
vil ad pau séu gerd eru

Mjog g6oir O
Gooir O
Semilegir 0
Litlir O
Mjog litlir O

3f. Moguleikar minir & ad takast 4 vid hlutverk mitt innan
heimilisins eins og ég vil eru
Mjo6g goodir [
Gooir O
Semilegir 0
Litlir 0
M;jog litlir O

3g. Ef heilsufar itt eda fotlun hefur &hrif 4 athafnir pinar innan

og utan heimilisins, hversu mikid telur pu vandamalid vera?
Ekkert vandamal []
Litid vandamal [
Mikid vandamal [

Frekari athugasemdir:
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Stigagjof: notad a
skrifstofu

S W= O

B~ Wi — O LW~ O

N == O




Eigin fjarmal (med eda an adstodar)
Nestu spurningar varda pad hvort heilsufar pitt eda fotlun
hefur ahrif 4 stjorn pina a eigin eydslu.

4a. Moguleikar minir 4 ad velja i hvad ég eydi minum fjarmunum eru

Mjog goodir 0
Gooir O
Semilegir 0
Litlir 0
M;jog litlir O

4b. Ef heilsufar pitt eda fotlun hefur ahrif & pau taekiferi sem pu hefur

til pess ad eyoda eigin fjarmunum, hversu mikid telur pti vandamalid vera?
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Stigagjof: notad a
skrifstofu

W~ O

Ekkert vandamal [ 0
Litid vandamal [ 1
Mikid vandamal [ D

Frekari athugasemdir:

Toémstundaiokun (med eda an adstodar)

Neastu spurningar varda pad hvort pu getur akvedid hvernig

pt eydir fritima pinum eda tomstundum.

5a. Moguleikar minir 4 a0 nyta tomstundir minar & pann

hatt sem ég kys eru
Mjog g6oir O 0
Gooir 0 1
Semilegir [0 2
Litlir 0 3
M;jog litlir O 4

5b. Ef heilsufar pitt eda fotlun hefur dhrif 4 pad hvernig pu nytir

fritima pinn eda tomstundir, hversu mikid telur pti vandamalio vera?
Ekkert vandamal [] 0
Litio vandamal [ 1
Mikid vandamal [ 2

Frekari athugasemdir:




Félagsleg samskipti (med eda an adstodar)

Nestu spurningar varda gaedi og magn félagslegs samneytis
pins. Okkur langar ad vita hvort heilsufar pitt eda fotlun hefur

ahrif 4 samkipti pin vid adra.

6a. Moguleikar minir 4 a0 tala vid folk sem er mér natengt a

jafnréttisgrundvelli eru
Mjog goodir
Gooir
Semilegir
Litlir
M;jog litlir

6b. Gedi samskipta minna vid einstaklinga sem eru natengdir mér eru

Mjog gooir
Gooir
Semileg
Litlir

Mjog litlir

6¢. Virding sem ég fe fra einstaklingum sem eru natengdir mér er

Mjog 260
Go6o
Saemileg
Litil
Mjog litil

6d. Samskipti min vid kunningja mina eru
Mjog go6d
Go6o
Semileg
Litil
Mjog litil

6e. Virding sem ég fe fra kunningjum minum er
Mjog mikil
Nokkud mikil
Saemileg
Litil
Mjog litil

N

N

H
[]
[]

N

O

]
’7\
.

0

O L LT

[, B O O
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Stigagjof: notad a
skrifstofu

S LW = O WD = O S W = O W~ O

S W= O
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Stigagjof: notad a

skrifstofu

6f. Moguleikar minir 4 ad eiga nain samskipti eru
Mjog goodir 0 0
Gooir 0 1
Semilegir [ 2
Litlir 0 3
Mjog litlir O 4

6f. Moguleikar minir & ad hitta folk eins oft og ég vil eru
Mjog g6oir O 0
Gooir 0 1
Semilegir O 2
Litlir 0 3
Mjog litlir O 4

6h. Ef heilsufar pitt eda fotlun hefur ahrif a félagslegt samskipti

pin, hversu mikid telur pti vandamalid vera?
Ekkert vandamal [ 0
Litio vandamal [ 1
Mikid vandamal [ 2

Frekari athugasemdir:

Launud storf eda sjalfbodastorf (med eda an adstodar)

Nestu spurningar varda storf baedi launud og 6launud. Okkur

langar ad vita hvernig gangi a0 finna og halda launudu starfi

eda sjalfbodastarfi pratt fyrir ad pér finnist pad ekki mikilvegt

a pessum timapunkti.

7a. Moguleikar minir 4 ad finna og halda launudu starfi eda sjalfboda

starfi sem ég hef ahuga a eru
Mjog gbooir O 0
Gooir O 1
Semilegir O 2
Litlir O 3
M;jog litlir O 4

Vinsamlega svaradu adeins spurningum 7b til 7f ef pu hefur launad starf eda sjalfbodastarf,
jafnvel po6 pu sért ekki ad vinna eins og er vegna veikinda. Ef ekki vinsamlega sntidu pér pa
ad spurningu 8.




7b. Moguleikar minir 4 ad vinna launada starfid eda sjaltbodastarfid

eins og ég vil gera pad eru

7c¢. Samskipti min vid samstarfsmenn mina i launada starfinu eda

sjalfbodastarfinu eru

7d. Moguleikar minir 4 ad né eda halda peirri stodu sem ég vil 1

launada starfinu eda sjalfbodastarfinu eru

7e. Moguleikar minir 4 ad fa 60ruvisi launad starf eda sjalfbodastarf eru

Mjog goodir 0
Gooir 0
Semilegir 0
Litlir O
M;jog litlir O

Mjog g60 O
Goo 0
Semileg O
Litil 0
Mjog litil 0

Mjog goodir 0
Gooir O
Seemilegir 0
Litlir 0
M;jog litlir O

Mjog goodir 0
Gooir
Seemilegir
Litlir

0

0

U
M;jog litlir O

7f . Ef heilsufar bitt eda fotlun hefur ahrif 4 launada starfid eda
sjalfbodastarfid pitt, hversu mikid telur pti vandamalid vera?

Frekari athugasemdir:

Ekkert vandamal [
Litid vandamal [
Mikid vandamal [
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Stigagjof: notad a
skrifstofu

WO = O B Wi — O LW~ O B LW~ O

N - O
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Stigagjof: notad a

skrifstofu

Menntun og pjalfun (med eda an adstodar)

Nestu spurningar varda pad hvernig heilsufar pitt eda fotlun

hefur ahrif 4 moguleika pina til ad saekja menntun eda pjalfun

sem pu oskar eftir. Ef pu 6skar ekki eftir frekari menntun eda

namskeidi mattu haka i dalkinn “ekki videigandi®.

8a. Moguleikar minir 4 ad 6dlast pa menntun eda pjalfun sem

ég oska eftir eru
Mjog gooir 0 0
Gooir 0 1
Semilegir [ 2
Litlir 0 3
M;jog litlir [ 4
Ekki videigandi [ 8

8b. Ef heilsufar pitt eda fotlun hefur dhrif 4 moguleika pina til

menntunar eda pjalfunar, hversu mikid telur ptt vandamalid vera?
Ekkert vandamal [] 0
Litio vandamal [} 1
Mikid vandamal [ 2

Frekari athugasemdir:

Hjalp pin og studningur til annarra einstaklinga (meo eda

an adstodar)

Nestu spurningar varda moguleika pina til pess ad hjalpa og

sty@dja adra einstaklinga s.s. fjolskyldumedlimi, vini, nagranna

og félaga 1 klubbi.

9a. Moguleikar minir 4 ad hjalpa og stydja adra a einhvern hatt eru
Mjo6g goodir O 0
Gooir 0 1
Semilegir B 2
Litlir 0 3
M;jog litlir [ 4

9b. Ef heilsufar pitt eda fotlun hefur dhrif & moguleika pina til

ad hjalpa og stydja adra einstaklinga,

hversu mikid telur ptt vandamalid vera?
Ekkert vandamal [] 0
Litido vandamal [ 1

Mikid vandamal [ 2
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Stigagjof: notad a
skrifstofu
Frekari athugasemdir:

| Loka spurningar APS matstzkisins |

[ pessum spurningalista hefur bt svarad spurningum sem taka 4 peim ahrifum sem heilsufar pitt
eda fotlun hefur 4 einka- og félagslif pitt. Med alla paetti 1 huga (considering) getur pu sagt
almennt ad pu hafir naega stjorn 4 eigin lifi.

10. Moguleikar minir & a0 lifa lifinu eins og ég vil eru

M;jo6g gooir 0 0
Gooir O 1
Semilegir O 2
Litlir O 3
M;jog litlir O 4

Frekari athugasemdir:

11. Hver myndir pu segja ad vaeru pju megin vandamal lifs pins vegna sleems heilsufars eda
fotlunar? (Vid erum ad hugsa um peetti spurningalistans: Hreyfanleika, eigin umsja, athafnir eda
verk innan huss og utan, eigin fjarmal, tomstundaidkun eda fritima, félagslegt samneyti og
samskipti, launud storf og sjalfbodastorf, menntun og pjalfun og ad hjalpa eda stydja adra.)

1.

3.

12. I pessum spurningalista hofum vid spurt margra spurninga um ahrif heilsufars pins eda
fotlunar 4 einka- og félagslif pitt. Eru einhver atridi sem pu vilt koma a framfaeri sem vid héfum
ekki spurt um?

Pakka pér fyrir ad gefa pér tima til ad fylla it spurningalistann
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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 Dthe idea of “autonomyQ We would like to know how much choice you have in
the way you take part in activities that are important to you Dthe idea of “participationQ
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
¥l very good
O good
O fair
O poor
O  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 office
assistance) use only

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.

la. My chances of getting around in my house where I want to are

Very Good o |0
Good o |1
Fair o |2
Poor o |3
Very Poor o |4
1b. My chances of getting around in my house when | want to are

Very Good o |0
Good o |1

Fair o |2
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Poor o |3
Very Poor

O

lc. My chances of visiting relatives and friends when | want to are

Very Good o |0
Good o |1
Fair o |2
Poor o |3
Very Poor o |4
1d. My chances of going on the sort of trips and holidays I want to are

Very Good o |0
Good o |1
Fair o |2
Poor o |3
Very Poor o |4

le. 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 ol|0
Minor problems ol
Major problems o2
Space for further comments on your mobility (optional):

Self care (with or without aids or assistance) Score: for

The next questions concern your personal care. When answering these questions, | office use
think about whether you can decide yourself when and how you want things done, | only
even when you are assisted by someone else.

2a. My chances of getting washed and dressed the way I wish are

Very Good o |0
Good o |1
Fair o |2
Poor o |3
Very Poor o |4

2b. My chances of getting washed and dressed when [ want to are
Very Good
Good O 1

O
(=]




Fair O
Poor

o 0O

Very Poor

2c. My chances of getting up and going to bed when [ want to are
Very Good

Good

Fair

Poor

o 0o oo o

Very Poor

2d. My chances of going to the toilet when I wish and need to are
Very Good

Good

Fair

Poor

O oo o o

Very Poor

2e. My chances of eating and drinking when 1 want to are
Very Good

Good

Fair

o 0o oo

Poor
Very Poor O
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A W N~ O A WO = O

W NN = O

4

2f. If your health or your disability affect your self care, to what extent does this cause you

problems?

No problems
Minor problems
Major problems

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

o o O
o o= O

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 1 want to are
Very Good O
Good ]
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Fair O 2
Poor m 3
Very Poor O 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 O 0
Good O 1
Fair O 2
Poor o 3
Very Poor i 4

3c. My chances of getting heavy tasks done around the house (e.g. cleaning), either by myself or
by others, the way 1 want them done are

Very Good ] 0
Good O 1
Fair O 2
Poor O 3
Very Poor O 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 O 2

Poor m 3

Very Poor O 4

3e. My chances of getting minor repairs and maintenance work done in my Score: for

house and garden, either by myself or by others, the way 1 want them done are office use
only

Very Good o |0

Good O

Fair o |2

Poor o |3

Very Poor o |4

3f. My chances of fulfilling my role at home as I would like are

Very Good o |0
Good o |1
Fair o |2
Poor o |3
Very Poor o |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 ol|0
Minor problems ol
Major problems o2

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 o |0
Good o |1
Fair o |2
Poor o |3
Very Poor o |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 ol|0

Minor problems ol

Major problems o2

Space for further comments on your control over your financial situation Score: for

(optional): 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 o |0
Good O 1
Fair O 2
Poor O 3
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Very Poor o |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 ol0
Minor problems ol
Major problems o2

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 o |0
Good 0 1
Fair O 2
Poor O 3
Very Poor o |4

6b. The quality of my relationships with people who are close to me

Very Good o |0
Good o |1
Fair o |2
Poor o |3
Very Poor O 4
6¢. The respect I receive from people who are close to me is Score: for office use only
Very Good O 0

Good O 1

Fair O 2

Poor 0 3

Very Poor o |4

6d. My relationships with acquaintances are

Very Good 0 0

Good O 1




Fair

Poor

Very Poor

6e. The respect I receive from acquaintances is
Very Good

Good

Fair

Poor

Very Poor

6f. My chances of having an intimate relationship are
Very Good

Good

Fair

Poor

Very Poor

6g. My chances of seeing people as often as | want are
Very Good

Good

Fair

Poor

Very Poor

o 0O

O oo o o o 0o oo o

o 0o oo

O

A W N~ O A WO = O

W NN = O

4
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6h. If your health or your disability affect your social life and relationships, to what extent does

this cause you problems?
No problems

Minor problems

Major problems

0
1
ol2
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



Good
Fair
Poor

o oo o

Very Poor
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AW N =

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

A W N = O

w NN = O

4

AW O = O

Very Good O
Good |
Fair O
Poor O
Very Poor |
7c. My contacts with other people at my paid or voluntary work are
Very Good O
Good |
Fair ]
Poor O
Very Poor O
7d. My chances of achieving or keeping the position that I want, in my paid or voluntary work
are,

Very Good O
Good ]
Fair ]
Poor O
Very Poor O
7e. My chances of getting different paid or voluntary work are,
Very Good O
Good ]
Fair ]
Poor O
Very Poor O

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

No problems ]
Minor problems ]
Major problems O

AW N = O

Score: for office
use only

0
1
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 [ want are

Very Good ol0
Good ol
Fair o2
Poor o3
Very Poor o4
Not applicable o8

8b. If your health problems or disability affect your opportunities in education or training, to what
extent does this cause you problems?

No problems o |0
Minor problems o |1
Major problems o |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) Score: for
The next questions are about your opportunities to help and support other office use only
people such as family, neighbours, friends or members of a club.

9a. My chances of helping or supporting people in any way are,

Very Good m| 0
Good O 1
Fair O 2
Poor i 3
Very Poor O 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 o0
Minor problems o |l
Major problems o |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 m| 0
Good O 1
Fair ] 2
Poor O 3
Very Poor O 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)

I.

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 islenskrar pydingar matstzekisins Ahrif 4 batttoku og Sjalfraedi.
Kynning: Pessi spurningalisti inniheldur spurningar um upplifun pina af islenskri pydingu
matstekisins. Rannsakandi vill komast ad pvi hversu langan tima pad tekur ad svara
matslistanum og hversu skiljanlegar spurningarnar eru? bu att ekki ad merkja spurningalistann
med nafni og er pvi ekki haegt ad rekja svor til einstakra svarenda.

begar pu svarar spurningalistanum hafou i huga hvernig upplifun pin af matstaekinu var og
athugadu ad pad eru engin rétt eda rong svor.

Almennar spurningar:

Kyn KK [ KVK

Aldur Ara

Spurningar um matstaekio:

Hversu lengi varstu ad fylla ut matstekio?

minatur

Hversu skyrar eru spurningar matstaekisins?

[IMjog skyrar
UFrekar skyrar
UFrekar 6skyrar
[IMjog 6skyrar
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Hvernig finnst pér malfar islensku pydingarinnar?

[IMjog skyrt
1Frekar skyrt
[Frekar 6skyrt
[IMjog 6skyrt
Ef pér finnst malfar pydingarinnar 6skyrt vinsamlega ttskyrdu pad.
Attir pu i erfidleikum med ad fylla ut einhvern hluta matstaekisins?
fJa
[/Nei

Ef svo var vinsamlega ttskyrdu nanar

Takk fyrir ad gefa pér tima til ad fylla Gt spurningalistann. Vinsamlegast athugadu hvort 61lum

spurningum hefur verid svarad.
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From: Valerie Harris

Sent: fim. 13.7.2006 14:32

To: Sigran Gardarsdaéttir

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: man. 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

> | am an occupational therapist and lecturer in the undergraduate

> programme at the University of Akureyri, Iceland. Two of my

> colleagues and | 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. agust 2006
Kynningabréf
Rannsokn & matstakinu Impact on Participation and Autonomy (IPA)

Abyrgdarmadur rannséknar: Sigriin Gardarsdéttir, lektor vid Haskélann 4 Akureyri. Simi:
820 3267

Ageti vidtakandi
Undirritud er ad vinna ad rannsokn sem er hluti lokaverkefhnis til B.Sc gradu 1 idjupjalfun vid
Haskolann & Akureyri. Rannsoknin er framkvamd vid leidsogn Sigrinar Gardarsdottur lektors.
Markmid hennar er ad safna upplysingum um patttoku og sjalfredi einstaklinga sem verid hafa i
endurhaefingu sidastliona 6 manudi eftir heilabloofall og til ad kanna notagildi spurningalistans
IPA 4 islenskum vettvangi. Med rannsokninni eru eftirfarandi spurningar notadar til ad leita
svara:

1.Hvernig hefur heilsa/f6tlun einstaklinga sem fengid hafa heilablodfall ahrif & sjalfraedi

peirra?

2.Hafa einstaklingar sem fengio hafa heilablodfall val um patttoku 1 samfélaginu?

3.Hefur islensk pyding matstekisins IPA notagildi hér & landi?
Med pessu er tekid fyrsta skrefid 1 rannsokn matstaekis sem geeti 1 framtidinni nyst i starfi med
fullordnum einstaklingum i endurhaefingu hér a landi.
IPA er stadlad matstaeki fyrir fullordna einstaklinga 18 ara og eldri. Einstaklingurinn fyllir sjalfur
ut spurningalista sem samanstendur af 12 spurningum og tekur pad hann um pad bil 20 minutur
ad fylla hann ut. Tilgangurinn med notkun pess er ad meta tilkun einstaklingsins af eigin patttoku
og sjalfradi eftir langvarandi veikindi. Heimilt er ad fa adstod vio ad fylla 1t listann en hafa ber i
huga ad verid er ad spyrja um vidhorf einstaklingsins sem lokid hefur endurhafingunni ekki pess
sem fyllir hann ut. Einnig verdur upplysingum aflad med spurningalista um islenska pydingu pess
og notagildi hennar.
Til pess a0 leita svara vid rannsoknarspurningum minum 6ska ég eftir adstod pinni. Sampykkir
pu patttoku bid ég pig ad fylla Gt medfylgjandi spurningalista og skila pvi 1 lokudu frimerktu
umslagi og senda til Haskolans & Akureyri. Par sem rannsakandi mun nalgast pad.
batttaka 1 rannsokninni felur 1 sér afnot af peim upplysingum sem fram koma i
spurningalistunum. Fyllsta tranadar verdur gaett vardandi allar upplysingar sem fram koma i
rannsOkninni og ekki verdur haegt ad pekkja patttakendur af nidurstodum hennar. ber persénu
upplysingar sem krafist er eru kyn pitt og aldur.
Enginn beinn avinningur er fyrir pig med patttdku pinni i rannsékninni en med henni ert pu ad
audvelda rannsokn 4 matstaeki sem sidar getur komid ad gagni fyrir einstaklinga sem eiga vid
langvarandi veikindi a0 strida. bér er frjalst ad hatta patttoku hvenaer sem er. Engir pekktir
ahettupaettir fylgja pvi ad taka patt i rannsokninni. Rannsoknin hefur hlotid sampykki
Visindasidanefndar, Sidanefndar stofnunarinnar og verid tilkynnt til Persénuverndar.
Ef pu hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i rannsdkninni eda vilt haetta patttoku i
henni getur pa sntid pér til sidanefndar stofnunarinnar.
bér er velkomid ad hafa samband vid mig ef pu 6skar eftir nanari upplysingum um matstakid eda
rannsoknina
Virdingarfyllst

Kristin Linda Helgadottir.
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Tafla 1: Fimm undirpzettir patttoku og sjalfraedis; innihald IPA

Spurningar
Sjalfraedi innandyra (7 atridi) la, 1b, 2a, 2b, 2¢, 2d, 2¢e
Fjolskyldu hlutverk (7 atridi) 3a, 3b, 3¢, 3d, 3¢, 3f, 4a
Sjalfraeedi utandyra (5 atridi) lc, 1d, 5a, 6g, 10
Félagsleg samskipti (7 atrioi) 6a, 6b, 6¢, 6d, 6¢, 6f, 7a
Starf og menntun (6 atridi) 8a, 8b, 8c, 8d, 8¢, 9a

byding Kristin Linda. Heimild (Kersten,einkasamskipti 4. april 2006)
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Samspil patta innan ICF
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Heilsufarsastand

A

l

Likamleg ferni «—— Athafnir <+——>» batttaka
og bygging
A A
Personulegir
A 4 .
peettir
Umbhverfis
peettir

byding Kristin Linda; Heimild (WHO, 2006)
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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

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 [ 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) la, 1b, 2a, 2b, 2c, 2d, 2¢e
Family role (7 questions) 3a, 3b, 3¢, 3d, 3e, 3f, 4a
Autonomy outdoors (5 questions) lc, 1d, 5a, 6g, 10

Social life and relationships (7 questions) | 6a, 6b, 6¢, 6d, 6e, 6f, 9a
Work and education (6 questions) 7a, 7b, 7¢c, 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)

. Mobility: getting around where and when you want

. Self care

. Activities in and around the house

. Looking after your money

. Leisure

. Social Life and relationships

. Paid or voluntary work

. Education and Training

Ol o | | | | WD —

. 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:



76

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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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



