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il
AGRIP

Tilgangur rannsoknarinnar var tvipattur. Annars vegar ad afla pekkingar a sjonarhorni folks
med manuskada & umhverfi sinu og pvi hvada paettir hamla patttdku pess i daglegu lifi. Hins
vegar a0 kanna notagildi islenskrar pydingar og stadfeeringar 4 matslistanum Mat &
umhverfispattum (Craig Hospital Inventory of Environmental Factors). Ranns6knin byggir a
megindlegri rannsdknaradferd med tolfreedilegum nidurstodum. Einnig var eigindlegra
upplysinga aflad 1 rynihdpavidtali til ad fa nanari Gtskyringar 4 nidurstédum megindlegs hluta.
batttakendur 1 megindlegum hluta voru 24 medlimir i Samtokum endurheefdra
menuskaddadra (SEM) 18 ara og eldri. A9 fengnum nidurstddum voru sex patttakendur
valdir med hentugleikaurtaki til ad taka patt i rynihdpaumradu um etnid. Nidurstéour
rannsoknarinnar syna ad helstu hindranir sem patttakendur tilgreindu tengjast efnislegu
umhverfi s.s. ymsum pattum i nattGrunni og skipulagi og honnun bygginga og rymis. Adrar
helstu hindranir tengjast pjonustu og adstod asamt stjornsyslulegum pattum. Mé par nefna
adgengi ad samgongum og farartekjum, skort & hjalpartekjum og biinadi asamt stefnu
stjornvalda. Marktekur munur var a heildarskori patttakenda eftir aldri, bisetu og kyni par
sem batttakendur & aldrinum 48 — 57 ara og peir sem bua & hofudborgarsvadinu tilgreina faerri
hindranir en adrir. bar a0 auki tilgreina karlar meiri hindranir sem tengjast stjornsyslu heldur
en konur. Nidurstodur i tengslum vid notagildi matslistans Mat & umhverfispattum gefa til
kynna ad einfalda megi uppsetningu og skipulag hans til ad audvelda f6lki ad fylla hann 1t.
Innri 4reidanleiki islenskrar pydingar matslistans er 0,947 sem telst mjog gott. Rannsoknin
varpar ljosi 4 reynslu einstaklinga med menuskada a dhrifum umhverfis a patttoku i daglegu
lifi og getur nyst vid skipulag og framkvamd pjonustu vid markhdpinn. Einnig getur hin
audveldad radamonnum ad skilja betur parfir folks med manuskada og taka dkvardanir um

breytingar til ad rydja hindrunum uar vegi.

Lykilhugtok: umhverfi, patttaka, hindranir, fotlun og meenuskadi.
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ABSTRACT

The purpose of this study was twofold. Firstly to gather information regarding how
individuals with spinal cord injury experience their environment and which elements hinder
their participation. Secondly to explore the utility of the Icelandic translation of the Craig
Hospital Inventory of Environmental Factors (CHIEF). The study is based on quantitative
research methods with descriptive statistic and significance tests. Alternatively a focusgroup
interview provided qualitative information for more extensive interpretations of the
quantitative analysis section. The 24 participants in the quantitative section were members of
the Icelandic Spinal Cord Injury Association, ages 18 years and older. Subsequently six
participants were chosen for a group discussion concerning the subject. The findings indicate
that the most common barriers identified are within the physical environment, i.e. natural
environmental elements as well as the design and layout of buildings and places. Other main
barriers are regarding programs and services as well as governmental factors. They include
transportation availability, lack of personal equipment and special adapted devices as well as
governmental programs and policies. Significant difference was found within the total score
of the participants depending on their age, residence and gender where participants in the age
group 48 — 57 years old and living in the capital area report less hindrances in their
environment than others. Moreover, men reported more barriers concerning governmental
factors than women. Findings regarding the utility of the CHIEF indicate that simplifying the
assessment and its structure may facilitate its usage. The internal consistency of the Icelandic
translation of CHIEF is good (0,947). The study findings reveals how the participants
experience effects of the environment on their everyday lives and can be useful in planning
and implementing services for these individuals. The findings may assist the authorities to

understand and ultimately remove existing barriers for people with spinal cord injuries.

Key words: environment, participation, barriers, disability and spinal cord injury.
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og einstakan studning og hvatningu. Einnig pékkum vid henni dsamt Margréti Sigurdardottur
og Guorunu Egilson fyrir adstod vid pydingu matslistans. Vid viljum koma 4 framfaeri miklu
pakklati til medlima Samtaka endurhafdra manuskaddadra fyrir ad taka patt i pessu verkefni.
Sérstakar pakkir 4 Jon Eiriksson og Sigpradur Loftsdottir fyrir jakveedar undirtektir og
hlylegt vidmoét. Kjartan Olafsson faer pakkir fyrir adstod vid urvinnslu gagna. Porsteini
Kriiger pokkum vid fyrir yfirlestur 4 verkefninu og gdédar dbendingar. Jafnframt viljum vid
pakka Helgu Soleyju Kristjansdottur fyrir adstod vid pydingu agrips. Sidast en ekki sist
pokkum vid fjolskyldum okkar og vinum fyrir 6metanlegan studning og polinmadi a medan a

haskolanami okkar st60.

Takk fyrir okkur!

Gelsretn Heilda, %‘c’ird/’s Arna og Sigrein Kristin



I have a dream...
Martin Luther King, 1963

The reasonable man adapts himself to the world; the unreasonable one persists in trying to

adapt the world to himself. Therefore, all progress depends on the unreasonable man.
George Bernard Shaw, 1903

As long as we regard our disabilities as tragedies, we will be pitied.

As long as we feel ashamed of who we are, our lives will be regarded as useless.

As long as we remain silent, we will be told by others what to do.
Adolf Ratzka, 2005
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KAFLI1
INNGANGUR
[ pessum kafla er fjallad um bakgrunn rannséknarverkefnisins, tilgang pess og gildi
fyrir ijupjalfun. Greint er frd hugmyndafraedi sem liggur pvi til grundvallar, settar fram
rannsoOknarspurningar auk pess sem helstu takmorkunum eru gerd skil. Ad lokum eru

meginhugtok skilgreind og uppbyggingu skyrslunnar 1yst.

Bakgrunnur rannsdéknar

Miklar framfarir hafa ordid i leknavisindum a sidustu dratugum og samfara pvi hafa
lifslikur aukist eftir stor 4f6ll sem leidir til pess ad peim fjolgar sem fara aftur at 1 1ifid
skaddadir 4 meenu (Pulaski, 2003). Sidustu misseri hefur mikil umrada verid um tidni
umferdarslysa og pa fjélgun sem ordid hefur & maenuskédum hérlendis par sem undanfarna
aratugi hafa tveir til prir einstaklingar hlotid menuskada arlega og 4rid 2006 bettust 16 i
hopinn (Heilbrigdisraduneytid, 2007).

Alpekkt er ad erfidleikar i daglegu lifi og porf fyrir hjolastol fylgi menuskada. Folk
getur purft ad takast 4 vid marga likamlega kvilla dsamt mogulegum salrenum erfidleikum en
stoku einstaklingar eru nanast einkennalausir og halda fyrri faerni vid daglega 10ju. bott
fredileg pekking 4 manuskada hafi aukist 4 sidustu arum er brynt ad kanna upplifun f6lks
med manuskada a pvi hvad ytir undir eda hindrar samfélagspatttoku pess, pvi @tla ma ad pad
gefi réttmaeta mynd af lifsgeedum folks (Ueda og Okawa, 2003). Allir verda med einum eda
O00rum hetti fyrir dhrifum af pvi umhverfi sem peir lifa i og mikilvaegt er ad huga vel ad
samspili einstaklings- og umhverfispatta par sem pad hefur mismikil &hrif & patttoku folks i

samfélaginu (Jon Olafur Olafsson o.fl., 1999; Wang, Badley og Gignac, 2006).



Hugmyndafraedi

Aherslur innan idjupjalfunar hafa breyst 4 undanférnum arum og starfa idjupjalfar vid
fjolbreytilegar adsteedur, innan sem utan heilbrigdiskerfisins. Logo er dhersla & 10juvisindi,
athafnir sem skipta skjolstedinginn mali og patttoku 1 10ju sem dhrifavalda 4 heilsu. Aukin
vitund er um ahrif umhverfis 4 framkvemd vid idju og er umhverfid pvi 6rjufanlegur hluti
faglikana innan idjupjalfunar (Rigby og Letts, 2003). Kanadiska idjulikanid (Canadian Model
of Occupational Performance) leggur aherslu 4 hvernig samspil einstaklingsins, umhverfis
hans og 18ju hefur ahrif 4 faerni hans 4 hverjum hluta &viskeidsins (Canadian Association of
Occupational Therapists, 2002). Mikilvagi umhverfisins er einnig i brennidepli i Alpjodlega
flokkunarkerfinu um faerni, fotlun og heilsu (International Classification of Functioning,
Disability and Health, ICF) (Snafridur Pora Egilson og Gudran Palmadéttir, 2006; World
Health Organization, 2001). Horft er 4 umhverfid i vidari skilningi en 1 fyrri likénum Alpjoda
heilbrigdismalastofnunarinnar og ahersla 16g0 a ad pad geti ymist ytt undir patttoku folks eda
torveldad hana (Hemmingsson og Jonsson, 2005; World Health Organization, 2001). Sjéonum
er beint ad pvi hvernig umhverfid og félagslegar hindranir geti dregid ur tekiferum fatlads
folks 4 virkri patttoku og innihaldsriku lifi (Schneidert, Hurst, Miller og Ustiin, 2003;
Snaefridur bPora Egilson, 2003; Whiteneck o.fl., 2004a).

Lengst af hefur fotlun verid skilgreind ut fra leeknisfraedilega likaninu og 4litin
andsteda heilbrigdis sem er tilkomin vegna skerdingar einstaklingsins (Rannveig
Traustadottir, 2004). Fotlunarfraedi hafna peirri vidteknu hugmynd og lita svo 4 ad fotlun eigi
raetur ad rekja til samfélagsins og sé afleiding af fyrirkomulagi sem felur i sér félagslegar
hindranir og takmarkar moguleika folks (Rannveig Traustadottir, 2006). Til pessa hefur
athygli heilbrigdisstarfsfolks beinst fyrst og fremst ad einstaklingnum og skerdingu hans, i
stad pess ad skoda dhrif umhverfisins 4 patttoku hans (Dijkers, Yavuzer, Ergin, Weitzenkamp

og Whiteneck, 2002). Malsvarar fatlads folks hafa bent 4 mikilvagi pess ad breyta



umhverfinu eda adlaga pad i stad pess ad fylgja hinni hefobundnu lifleeknisfraedilegu nalgun
(Hammell, 2003; Ratzka, 2005; Whiteneck o.fl., 2004a).

Rannsokn pessi byggir 4 matslistanum Mat 4 umhverfispattum (Craig Hospital
Inventory of Environmental Factors) sem er &tlad ad meta umhverfispetti sem hafa neikvad
ahrif & patttoku folks 1 daglegu lifi (Harrison-Felix, 2001). Hann byggir m.a. &
hugmyndafradi ICF um ad f6tlun verdi ekki skilin ad fullu 4n pess ad hafa umhverfispeatti i
huga (Dijkers o.fl., 2002). Fengnar eru nanari utskyringar 4 nidurstédum matslistans med
rynihopavidtali til ad 6dlast aukinn skilning & upplifun f6lks med maenuskada a daglegum
hindrunum. Vidurkenning heilbrigdisstarfsfolks a pessari upplifun er i takt vid
skjolstedingsmidada nalgun sem hefur verid i brennidepli innan 18jupjalfafagsins undanfarid
par sem hun hvetur folk til dada og stydur pad til ad taka abyrgd 4 eigin lifi (Canadian
Association of Occupational Therapists, 2002). bPatttakendur i rannsokninni eru medlimir i
Samtékum endurhafdra maenuskaddadra (SEM) a {slandi. Markmid samtakanna er ad efla
samhjalp einstaklinga med maenuskada, vinna ad auknum réttindum peirra og battri adstodu i

pjodtélaginu (Samtok endurhefdra manuskaddadra, 2007).

Tilgangur
Tilgangur rannsoknarinnar er tvipettur. Annars vegar ad afla pekkingar & sjonarhorni
folks med manuskada & umhvertfi sinu og hvada pattir hamla patttoku pess i daglegu lifi.
Hins vegar ad kanna notagildi islenskrar pydingar og stadferingar 4 matslistanum Mat &
umhverfispattum. bessi rannsokn er st fyrsta sem gerd er a islenskri pydingu matstekisins.
Hun er ennfremur 1 takt vid markmid laga um malefni fatladra (1992) um ad tryggja jatnrétti

og skapa fotludu folki skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi.



Settar eru fram eftirfarandi rannséknarspurningar:

1. Hver er reynsla einstaklinga med manuskada af umhverfinu og hvada paettir pess
hamla patttoku peirra i daglegu lifi?

2. Hyvert er notagildi islenskrar pydingar og stadfaringar & matslistanum Mat &

umhverfispattum (Craig Hospital Inventory of Environmental Factors)?

Gildi

Rannsoknin varpar ljosi & mat einstaklinga med menuskada a dhrifum umhverfis &
patttoku 1 daglegu lifi. Upplysingar byggja 4 sjonarhorni patttakenda sjalfra og tengjast
rannsoknaraherslur umraedu um mikilvaegi pess ad hlustad sé & notendur og tekid tillit til
reynslu peirra (Snafridur bPora Egilson og Gudrun Palmadottir, 2006). Faar rannsoknir hafa
beint sjonum ad ahrifum umhverfis & samfélagspatttoku folks med manuskada. bess i stad
hefur dherslan beinst ad skerdingunni sjalfri og dhrifum hennar & lif og lidan folks. Til ad
beta pjonustu 1 endurhefingu parf ad margra mati ad préa og rannsaka frekar ymsa félagslega
og umhverfislega patti (Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004a). Visindalegt gildi
rannsoknarinnar skilar sér m.a. i pekkingarpréun innan idjupjalfafagsins og i fotlunarfredum
og getur nyst vid skipulag og framkvamd pjonustu vid markhdpinn.

Somuleidis veitir rannséknin mikilvegar upplysingar um hvernig islensk pyding og
stadfeering matslistans Mat & umhverfispattum reynist vid 6flun upplysinga um peetti er
torvelda samfélagspatttoku folks med menuskada. Matslistinn tekur & umhverfispattum i
vidum skilningi og er ekkert vidlika matstaeki i notkun hér 4 landi svo vitad sé. Framkvaemd
og nidurstodur rannsodknarinnar geta gagnast vid frekari rannsoknir a dhrifum umhverfis 4

patttoku fatlads folks i daglegu lifi.



Skilgreiningar 4 meginhugtokum

Umhverfi: Menningar-, stjornsyslu-, samfélags- og efnislegir pettir sem stadsettir eru
utan vid einstaklinga en hafa 4hrif & vidbrogd peirra og gjordir (Canadian Association of
Occupational Therapists, 2002).

batttaka: Hugtak sem felur 1 sér hlutdeild ad fjolbreytilegum lifsadsteedum og hefur
vidteeka merkingu pvi pad felur i sér ba&di pad sem einstaklingur framkvamir sjalfur og pad
sem adrir framkvema fyrir hann (Polatajko o.fl., 2007a).

Hindranir: beattir { umhverfi einstaklings sem hindra faerni og yta undir f6tlun. Daemi
um hindranir eru 6adgengileg mannvirki, neikvaed vidhorf og skortur 4 pjonustutrredum i
samfélaginu (World Health Organization, 2001).

Fotlun: Yfirhugtak yfir skerdingu, homlun i ath6fhum og takmarkada patttoku. Fotlun
a sér stad pegar Ohagstatt samspil er 4 milli einstaklings (med heilsubrest) og adstedna hans
(World Health Organization, 2001).

Mcenuskadi: Hvers konar dverki 4 manu, ymist vegna pess ad hun verdur fyrir
prystingi, merst eda skerst. Um getur verid ad reda timabundinn skada (transient
impairment), hlutskada (incomplete impairment) eda alskada (complete impairment) (Pulaski,

2003).

Takmarkanir
Helstu takmarkanir rannsoknarinnar eru ad pyoid er litid og patttakendur hennar ur
afmorkudum hopi einstaklinga (félagsmenn SEM 18 ara og eldri). Ekki eru allir sem hafa
manuskada 4 [slandi skradir i pau samtok. Rannsakendur eru reynslulitlir 4 svidi rannsékna

og kann pad ad hafa dhrif & nidurstodur rannsdknarinnar.



Uppbygging skyrslu
Rannsoknarskyrslan skiptist 1 fimm kafla. Fyrsti kafli er inngangur ad verkefninu par
sem fram komu ymsar bakgrunnsupplysingar. [ 38rum kafla er heimildasamantekt par sem
greint er fra freedilegu efni og helstu rannséknum sem birtar hafa verid og tengjast
vidfangsefninu. [ pridja kafla er adferdafradi verkefnisins gerd skil og i peim fjorda eru
nidurstodur kynntar. Ad lokum, i fimmta kafla eru umraedur byggdar 4 nidurstodum og

jafnframt velta hofundar upp hugmyndum ad framtidarrannséknum & pessu svioi.



KAFLIII
FRADILEG UMFJOLLUN
[ pessum kafla verdur greint fra fradilegu efni og helstu rannsoknum sem birtar hafa
verid og tengjast vidfangsefninu. Fjallad verour um hugmyndafraedi sem liggur rannsdkninni
til grundvallar. Ennfremur verdur umhverfinu og dhrifum pess 4 einstaklinga sem eiga vid
fotlun ad strida gerd skil sem og matslistanum Mat & umhverfispattum. Greint verdur fra

manuskada og fjallad um rannsoknir honum tengdum.

Hugmyndafraedi

Fra leeknisfreedilegu viohorfi til fotlunarfreda

[ gegnum tidina hefur leeknisfraedilega likanid verid radandi um skilning og
skilgreiningu & fotlun. Hin hefur verid alitin andstada heilbrigdis og talid ad folk med f6tlun
hafi porf fyrir umonnun, leekningu, pjalfun og medferd (Rannveig Traustadottir, 2004). Helstu
aherslur innan laeknisfraedilega likansins eru rannsoknir & heilbrigdi manna i peim tilgangi ad
komast ad orsokum vanheilsu og sjikdéma. Megindleg rannsoknaradferd hefur verid par
rikjandi, en sidustu aratugi hefur notkun eigindlegrar rannsoknaradferdar aukist. Hun er talin
gefa heildstedari mynd af upplifun einstaklings 4 adstedum hans og hvad veitir honum
lifsgaedi og vellidan (Stewart og Law, 2003). betta er i takt vid dherslur innan f6tlunarfrada,
en pau hafna peirri vidteknu hugmynd ad skerding einstaklings orsaki f6tlun hans. bess i stad
er 1itid svo 4 ad hun eigi ratur ad rekja til samfélagsins og sé afleiding af fyrirkomulagi sem
takmarkar moguleika folks og felur i sér félagslegar hindranir (Rannveig Traustadottir, 2006).
[ samraemi vid laeknisfraedilega likanid hefur athygli heilbrigdisstarfsfolks fyrst og fremst
beinst ad einstaklingnum sjalfum og skerdingu hans, i stad pess ad horfa a4 hvernig umhvertid
hindrar eda ytir undir patttoku. Malsvarar fatlads folks hafa bent &4 mikilvaegi pess ad adlaga

umhverfid til ad efla patttoku i samfélaginu sem er i samraemi vid aherslur fotlunarfredanna



(Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004a). Aberandi malsvari fyrir réttindum fatladra
einstaklinga 4 alpjodavisu er Adolf Ratzka sem er forsvarsmadur samtakanna Sjalfstaett 1if
(Independent Living) i Svipj60 (Ratzka, 2003). Samtokin berjast fyrir rétti fatlads folks til
valfrelsis, sjalfsakvordunarréttar, sjalfsvirdingar og reisnar (Independent Living Institute,
e.d.). Pau hafa komid til leidar personulegri studningspjonustu (personal assistance) par sem
sd sem nytur studningsins hefur valdid til ad dkveda sjalfur hver skuli adstoda hann, vid hvada

athafnir, hvar, hvenaer og hvernig (Ratzka, 2006).

Alpjodlega flokkunarkerfio um feerni, fotlun og heilsu

Nylega gaf Alpjoda heilbrigdismalastofnunin (World Health Organization, WHO) ut
alpjodlegt flokkunarkerfi um faerni, fétlun og heilsu (International Classification of
Functioning, Disability and Health, ICF). bad hefur pann tilgang ad flokka og skré heilsu og
heilsutengda patti er varda einstaklinginn og samfélagid. Markmid ICF er ad mota
samfélagslega stefnu og bata heilbrigdispjonustu. Pad er pvi fyrst nt ad til er sameiginlegur
fredirammi fyrir faerni, f6tlun og heilsu og liklegt er ad hann verdi notadur vida par sem hann
er proéadur i alpjodlegu samstarfi (Snafridur Pora Egilson og Gudrun Palmadéttir, 2006;
World Health Organization, 2001). Med tilkomu ICF er go0 heilsa tengd ferni einstaklings til
pess ad taka virkan patt i daglegum ath6fhum vid ymsar adstedur. Ytra umhverfi og
einstaklingsbundnir paettir, s.s. aldur, reynsla og menntun, mynda adstedur einstaklings sem
hafa ahrif 4 faerni hans (World Health Organization, 2001). Horft er 4 umhverfio i vidari
skilningi en i fyrri likonum WHO og 16gd ahersla 4 ad umhverfispattir geti ymist ytt undir
patttdku folks eda torveldad hana (Hemmingsson og Jonsson, 2005; World Health
Organization, 2001). Samkvaemt WHO er umhverfid samsett af efnislegum, félagslegum og
vidhorfstengdum pattum sem ymist geta haft jdkveed eda neikvad ahrif & framkvaemd
einstaklings vid daglega idju (World Health Organization, 2001). Litid er 4 fotlun Ut fra

gagnvirku samspili heilsubrests og umhverfis og er sjonum beint ad pvi hvernig umhverfid og



félagslegar hindranir geti takmarkad moguleika fatlads folks & virkri patttoku og innihaldsriku
lifi (Schneidert o.1l., 2003; Snaefridur Pora Egilson, 2003; Whiteneck o.1l., 2004a).

ICF hefur m.a. verid gagnrynt fyrir ad athafnir og patttaka séu skilgreind ut fra
framkvaemd einstaklingsins og ekki sé¢ gert rad fyrir ad folk taki patt nema pad framkvaemi
athafnir sjalft. Malsvarar fatlads folks hafa bent 4 ad patttaka etti ad fela 1 sér sjalfreedi og pad
a0 hafa stjorn 4 eigin lifi, pott einhver annar framkveaemi verkin (Hemmingsson og Jonsson,

2005; Snafridur bora Egilson, 2006).

Kanadiska iojulikanio

Kanadiska 1djulikanid (Canadian Model of Occupational Performance, CMOP) hefur
verid eitt af megin faglikonum innan i1djupjalfunar undanfarin 20 &r. bad hefur hlotid lof um
allan heim og er notkun pess vidtek. Samkvamt likaninu er umhverfid flokkad i d&kvednar
viddir p.e. menningu, samfélag, stjornsyslu og efnislegt umhverfi og hafa per ahrif &
viobrogd folks og gjordir. Horft er & samspil einstaklingsins, umhverfis hans og 1dju og
hvernig viddirnar hafa ahrif & faerni hans &4 hverjum tima 4 lifsskeidinu. Samkvamt kanadiska
10julikaninu veitir 10ja lifinu tilgang og er mikilvaegur dhrifavaldur 4 heilsu og vellidan
(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Med idju er att vid 61l pau verk og
athafnir 1 daglegu lifi sem hafa tilgang og pydingu fyrir einstakling og menningu hans. 16ja er
pvi allt sem einstaklingar taka sér fyrir hendur og felur i sér ad annast sjalfan sig, njéta lifsins
og leggja sitt af morkum til samfélagsins (Polatajko o.fl., 2007a). Farni vid idju er best pegar
samsvOrun er 4 milli heefileika einstaklingsins, umhverfis hans og idjunnar sem hann stundar
(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Talad er um idjurof pegar
einstaklingur eda hopur folks getur ekki tekid patt i hefdbundnum venjum og athéfnum i
lifsadstedum peirra. 10jurof getur stafad af umhverfispattum sem og timabundnum eda

varanlegum missi einstaklingspatta t.d. vegna veikinda eda slysa (Polatajko o.fl., 2007b).
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Sidastlidna tvo aratugi hafa i0jupjalfar lagt meiri dherslu 4 huglaega reynslu
einstaklingsins af patttoku i daglegu lifi (Hemmingsson og Jonsson, 2005). Nylega var
kanadiska idjulikanid endurbeett og pvi gefid nytt nafn (Canadian Model of Occupational
Performance and Engagement, CMOP-E). I CMOP-E er 16gd meiri 4hersla a patttoku
(engagement) einstaklingsins en ekki einungis framkvamd 10ju. Samkvamt likaninu felur
patttaka i sér hlutdeild ad fjolbreytilegum lifsadsteedum. Hugtakid hefur vidteka merkingu,
pvi pad felur i sér baedi pad sem einstaklingur framkvamir sjalfur og pad sem adrir
framkvama fyrir hann (Polatajko o.1l., 2007a). batttaka hefur pvi baedi hlutleega og huglaega
vidd andsteett ICF sem melir einungis hid hlutleega en ekki petti eins og lifsgaedi folks,
anagju med eigin patttoku, sjalfraedi og sjalfsteedi (Hemmingsson og Jonsson, 2005;
Polatajko o.1l., 2007a; Sneefridur Pora Egilson, 2006). Skilgreining 4 lifsgeedum samkvamt
kanadiska likaninu felur i sér val og patttoku i iju sem ytir undir von, hvatningu, tilgang,

anagju og valdeflingu (Canadian Association of Occupational Therapists, 2002).

Umhverfi

Umhverfid sem vid lifum i er flokid samspil margra o6likra patta (Polatajko o.fl.,
2007b). bad hefur verid flokkad & mismunandi vegu til pess ad auka skilning manna &
vixlverkun einstaklings og umhverfis. { fyrstu var umhverfi skilgreint at fra tveimur pattum
p.e. efnislegum og salfélagslegum. Eins hefur pad verid flokkad eftir stadsetningu s.s. heimili,
nagrenni og sveitafélag eda jatnvel eiginleikum pess p.e. i menningu, stjoérnsyslu, efnisheim
og samfélag. Ekki er lengur litid svo 4 ad linuleg tengsl séu 4 milli einstaklings og umhverfis
heldur séu pau gagnvirk par sem badir paettir eru samofnir og 6adskiljanlegir. Adur fyrr
beindist dhersla fagfolks fyrst og fremst ad naerumhvertfi folks en nu er horft & umhverfid i
vidari skilningi (Canadian Association of Occupational Therapists, 2002).

[0ja fer fram alls stadar i umhverfinu; 1 skolanum, vinnunni, samfélaginu og heima,

badi innan dyra sem utan. Umhverfid er ekki einungis dhrifavaldur 4 framkvaemd athafna
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heldur moétar einnig val 4 peim og hefur ahrif a heilsu og vellidan folks dsamt pvi hvort
vidkomandi hljoti félagslega vidurkenningu.

Fjallad verdur hér 4 eftir um umhverfid Ut fra skilgreiningu kanadiska idjulikansins,
sem eins og adur hefur komid fram skiptir umhverfinu i fjorar viddir p.e. stjornsyslu,
samfélag, menningu og efnislegt umhverfi. Hafa ber p6 1 huga ad pessir peettir hafa fjolpaett

innbyrdis ahrif hver 4 annan (Polatajko o.fl., 2007b).

Stjornsysla

Undir stjornsyslu fellur stefna og starfsemi stjérnvalda og stofnana, m.a. 16g og
reglugerdir, fjarveitingar og dkvardanataka vardandi pjonustu og réttindi almennings. Stefna
stjornvalda, fjarveiting og 16ggjof setja viomid sem studla ad félagslegri reglu og styra
samfélaginu. Ahrif stjornvalda 4 idju pjodfélagspegna eru mikil par sem pau eru samofin
daglegri reynslu peirra (Polatajko o.fl., 2007b). Stjérnsyslan getur pvi haft veigamikil ahrif a
heilsu, lifsgedi og framkvemdarfarni einstaklinga (Letts, 2003).

Samningur um réttindi fatladra var sampykktur & allsherjarpingi Sameinudu pjédanna
i desember 2006 (Mannréttindaskrifstofa Islands, 2006). Hann hefur ekki enn tekid gildi a
fslandi en fullgilding hans er ordin opinber stefna stjornvalda (Utanrikisraduneytid, 2007).
Samkvamt samningnum ma rekja fotlun til vidhorfstengdra tdlma og umhverfishindrana sem
koma i veg fyrir fulla og virka patttoku i samfélaginu. Adildarrikin vilja ad einstaklingar med
fotlun njoti fullra mannréttinda og mannfrelsis, lifi sjalfstaedu lifi og geti tekid fullan og
virkan patt i samfélaginu 4n adgreiningar (Samningur um réttindi fatladra, 2007). Samhljoma
peim samningi er norrena velferdarkerfid (Scandinavian Welfare Model) sem hefur verid
rikjandi i Danmorku, Noregi og Svipj6d. Pau 16nd hafa verid framarlega hvad vardar
samfélagslega pjonustu, jafnredi pjodfélagspegna og réttleti (Kristin Maria Birgisdottir,
2007; Lilja, Mansson, Jahlenius og Sacco-Peterson, 2003; Ploug, e.d.; Swedish Institute,

2007; The Royal Danish Ministry of Foreign Affairs, e.d.).
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Samfélag

Samfélagid er flokid og margbreytilegt og felst m.a. i félagslegum tengslum og
samskiptum. Undirstada pess eru félagsleg mynstur, vidhorf, gildismat og vaentingar
samfélagspegna. Samkvaemt skilgreiningu Bronfenbrenner skiptist samfélagio i nokkra paetti
m.a. ut fra hugtokunum micro, meso og macro (vitnad til i Rice, 2001). Micropaettir luta ad
einstaklingnum sjalfum og félagslegum samskiptum hans i daglegu lifi. Mesopeettir visa til
akvedinna eininga innan samfélagsins s.s. fjolskyldu, vinnustadar eda heilbrigdiskerfis. Med
macropattum er att vid atridi er hafa ahrif 4 uppbyggingu samfélagsins s.s. 10g og reglugerdir
asamt stefnu samtaka og stjornvalda (Polatajko o.fl., 2007b; Rice, 2001).

Ratzka (1999) fjallar um i skrifum sinum ad honnun pjonustu og umhverfis i
samfélaginu i dag einkennist af micro lausnum sem beinist ad narumhverfi fatladra og fela i
sér adskilnad einstaklinga med og &n fotlunar s.s. verndadir vinnustadir, stofnanir og sambyli.
Hann telur hins vegar ad ef lausnirnar varu 4 macro stigi, pa vaeri samfélagio hannad fyrir alla

pjodtélagspegna og allir yrou jatnrétthair.

Menning

Menning felur 1 sér sidi og hefdir sem grundvallast af lifssyn og gildismati dkvedinna
hopa og endurspeglar sérkenni samfélagsins. Hegt er ad skilgreina menningu mjog vitt, p.e.
ut fra pekkingu, traarbrogdum, listum, rikjandi gildum og sidvenjum. Samkvamt 6drum
skilgreiningum byr menning innra med hverjum og einum og verdur til vid 6ll samskipti
manna 4 milli. Venjur og menning i hverju samfélagi hafa ahrif 4 hvad folk larir, tekur sér
fyrir hendur og dkvarda jafnframt hvada i0ja er vid heefi a hverjum stad (Polatajko o.fl.,

2007b).
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Efnislegt umhverfi

Efnislegt umhverfi er ymist nattirulegt eda skapad af ménnum. Um getur verid ad
raeda vedurfar, landslag, mannvirki og taekni. Ymsir peettir i stjornsyslu og samfélagi hafa
ahrif 4 skipulag efnislega umhverfisins sem er motad af ménnum. Ahrifin felast m.a. i
byggingareglugerdum og menningu asamt stefnu stofnana og stjornvalda. Malsvarar fatlads
folks leggja aherslu 4 adgengi fyrir alla sem visar til pess ad honnun bygginga og takja mioi
ad pvi ad tryggja adgengi fyrir alla notendur 6had faerni (Polatajko o.fl., 2007b; Ratzka,
1999). Gott adgengi er lykill ad patttoku fatlads folks og veitir pvi teekifeeri til ad vera virkir
patttakendur i samfélaginu. Gott skipulag og algild honnun (Universal design) audveldar f6lki
med likamlegar, vitraenar eda tilfinningalegar hamlanir til ad lifa sjalfsteedu lifi (Berg Rice,
1999; Jon Olafur Olafsson o.fl., 1999). { grunnreglum Sameinudu pjédanna segir jafnframt ad
adildarrikjum beri ad veita j6fn taekiferi 4 6llum svidum samfélagsins med pvi ad leggja fram
adgerdaraztlun um gott adgengi i umhverti fatladra og ad tryggja adgang ad upplysingum og
samskiptum (Samningur um réttindi fatladra, 2007). Ekki eru nema tep 30 ar sidan gert var
rad fyrir i islenskum byggingalogum og reglugerdum ad taka skyldi tillit til fatladra og
aldradra einstaklinga vid honnun bygginga. Légin voru sett arid 1979 og med tilkomu peirra

urdu miklar breytingar til batnadar (Jon Olafur Olafsson o.fl., 1999).

Matslistinn Mat 4 umhverfispattum
Matslistinn Mat 4 umhverfispattum (Craig Hospital Inventory of Environmental
Factors) var hannadur til pess ad meta tidni og umfang umhverfispatta sem hindra f6lk i ad
taka patt i daglegu lifi (Harrison-Felix, 2001). Listinn er eitt farra matstekja sem beinir
sjonum ad ahrifum umhverfis 4 f6lk med eda an fotlunar (Craig Hospital, e.d.; Harrison-Felix,
2001). Hugmyndafraedi matslistans byggir m.a. 4 ICF um ad ekki s¢ hagt ad skilgreina f6tlun
nema hafa umhverfispatti i huga (Whiteneck o.fl., 2004a). Préun matslistans hofst arid 1997

og komu ymsir fagadilar innan heilbrigdiskerfisins i Bandarikjunum ad gerd hans (Craig
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Hospital, 2001; Harrison-Felix, 2001). Gerdar hafa verid rannsoknir 4 matslistanum vida um
heim m.a. med folki med manuskada (Dijkers o.fl., 2002). Nidurstodur benda til pess ad
listinn henti vel vid ad mala dhrif umhverfis a dlika hopa fatlads folks (Craig Hospital, 2001).
bo6tt matslistinn sé enn toluvert nyr hefur hann verid pyddur og stadferdur & onnur tungumal
og er notadur vidsvegar (Craig Hospital, e.d.).

Matslistinn Mat 4 umhverfispattum samanstendur af 25 spurningum sem flokka ma i
fimm undirpetti, p.e. umhverfispetti er tengjast vidhorfum og studningi; pjonustu og adstod;
efnislegu umhverfi; stjornsyslu; og skola og vinnu (Craig Hospital, 2001; Han o.1fl., 2005;
Whiteneck o.fl., 2004a). Einnig er til styttri utgafa af listanum (CHIEF-SF) par sem atridum
hans hefur verid feekkad Gr 25 1 12 med pad fyrir augum ad hann henti betur i rannséknum
med storu pydi (Whiteneck o.fl., 2004a). Umhverfispattir er tengjast vidhorfum og studningi
fela 1 sér ef vidhorf annarra hamla einstaklingnum heima vid eda i samfélaginu. Einnig a4 pad
vid skort & studningi og hvatningu 4samt upplifun 4 forddmum eda misrétti. Atridi sem falla
undir umhverfispatti er tengjast pjonustu og adstod fela 1 sér adgengi ad pjonustu eins og
samgdngum, upplysingum, heilbrigdispjonustu, fredslu, menntun, hjalpartekjum og
heimapjonustu. | umhverfispattum er tengjast efnislegu umhverfi er horft 4 hvort hénnun og
skipulag bygginga, umhverfis og rymis sé abotavant i tengslum vid heimili, skdla, vinnu eda
samfélagid i heild. Ennfremur er att vio nattarulega patti eins og vedurfar. Umhverfispattir er
tengjast stjornsyslu beinast ad skorti & samfélagslegri pjonustu og trredum, hvort stefna
fyrirteekja og stofnana komi i veg fyrir patttoku 1 1dju, eda hvort rikjandi stefna i atvinnu- eda
menntamalum og meginstefna stjornvalda geri einstaklingnum erfitt fyrir. Umhverfispattir er
tengjast skola og vinnu fela 1 sér skort & studningi, adstod og hvatningu i skola eda a
vinnustad dsamt vidhorfum annarra sem hamla vidkomandi i ndmi eda vinnu (Han o.fl.,

2005).
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Fyrirlogn, urvinnsla og avinningur

Hegt er ad leggja matslistann Mat 4 umhverfispattum baedi fyrir einstaklinga med eda
an fotlunar, sem sjalfsmat eda 1 formi stuttra vidtala. Fyrirlogn matslistans tekur ad jafnadi 10
til 15 minutur (Harrison-Felix, 2001; Whiteneck o.fl., 2004a) og eru svarendur bednir um ad
hafa 12 sidustu manudi i huga er peir svara spurningunum (Craig Hospital, 2001). Fyrirgjof
felst 1 pvi ad stig eru gefin eftir tioni hindrana sem svarendur tilgreina p.e. aldrei, sjaldan,
manadarlega, vikulega eda daglega (fra aldrei = 0 til daglega = 4). begar svarendur tilgreina
hindrun i umhverfinu, fylgir spurning um pad hvort peir aliti pad mikinn eda litinn vanda
(litill vandi = 1 eda mikill vandi = 2). Ef vidkomandi er hvorki i skéla né vinnu er merkt vid
valkostinn ‘4 ekki vid’. Skor hverrar spurningar er reiknad med pvi ad margfalda tioniskor
med skori umfangs hindrana (Whiteneck o.fl., 2004b). Heildarskor hverrar spurningar getur
pvi verid 4 bilinu 0 — 8 og gefur herra heildarskor til kynna meiri tioni eda umfang hindrana i
umhverfinu (Harrison-Felix, 2001). Stigafjoldi i hverjum undirpetti er fundinn med pvi ad
reikna ut medaltal allra svaradra spurninga innan hvers pattar fyrir sig. Heildarstig matslistans
er medaltal af 6llum spurningum sem svor fengust vid (Whiteneck o.fl., 2004b).

Med matslistanum ma safha upplysingum sem veita innsyn i hvernig mismunandi
umhverfishindranir hafa dhrif 4 einstaklinga. bar geta audveldad radamoénnum ad rydja
hindrunum 0r vegi og aukid skilning peirra 4 porf almennings (Craig Hospital, e.d.). Til ad
0dlast meiri skilning & hindrunum i umhverfinu i peim tilgangi ad bata pjonustu er
naudsynlegt ad meta umhverfid og hugsanlegar hindranir med hlutlausu og huglegu mati.
Matslistinn Mat 4 umhverfispattum gerir fagfolki i heilbrigdispjonustu kleift ad dkvarda ahrif
pjonustunnar sem pad veitir (Han o.fl., 2005). Hann hefur helst verid gagnryndur fyrir ad
beina sjonum ad hindrunum frekar en umhverfispattum sem yta undir patttoku. Einnig reynist
tulkun undirpéttarins skoli og vinna erfid par sem atridi par eiga ekki vid einstaklinga sem

hvorki eru Gtivinnandi né stunda nam (Dijkers, o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004a, 2004b).
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Rannsoknir a proffredilegum eiginleikum og notagildi

Vid préun matslistans Mat 4 umhverfispattum var reynt ad tryggja réttmeaeti (validity)
hans pegar atridi voru valin. Nidurstodur benda til pess ad hann hafi sundurgreinandi réttmaeti
par sem matslistinn gerir greinamun 4 mismunandi hopum einstaklinga (Craig Hospital,
2001). Réttmeeti segir til um hversu vel matsteki metur pad sem pvi er &tlad ad meta og hvort
nidurstodur pess hafi einhverja pydingu (Gudmundur B. Arnkelsson, 2000). Pattagreiningu
(factor analysis) var beitt til pess ad bera kennsl 4 undirflokka matslistans. Hin syndi fram a
fimm undirpatti par sem hver og einn innihélt 3 — 7 atridi (Craig Hospital, 2001; Han o.fl.,
2005; Whiteneck, 2004a). Rannsokn for fram er matslistinn var pyddur og stadfaerdur a
koresku par sem patttakendur voru aldradir einstaklingar og bjuggu i sjalfsteedri busetu. Helsti
tilgangur hennar var ad kanna hugtakaréttmeati og notagildi listans. Nidurstodur leiddu i 1j6s
a0 hann veeri gagnlegur til pess ad meta umhverfispetti og ad hugtok hans vaeru réttmet (Han
0.fl., 2005). Areidanleiki endurtekinnar profunar (test-retest reliability) var reiknadur er
matslistinn var préoadur og nidurstodur syndu fram 4 ad hann hefdi gédan areidanleika
endurtekinna préfana (ICC = 0,9) (Craig Hospital, 2001; Whiteneck o.fl., 2004a).
Areidanleiki endurtekinnar profunar gefur til kynna stodugleika matstaekisins og nakvamni
malinga fr4 einum tima til annars (Gudmundur B. Arnkelsson, 2000; Gudran Arnadottir,
2003). Whiteneck og félagar (2004a, 2004b) ranns6kudu einnig innri areidanleika (internal
consistency reliability) matslistans sem reyndist vera dgaetur (o = 0,8 — 0,9). Honum er &tlad
ad meta einsleitni matstekisins (Gudmundur B. Arnkelsson, 2000). Einnig kom 1 1j6s
ofullnagjandi areidanleiki (ICC = 0,6) ef einhver annar fyllti Gt matslistann ad

einstaklingnum fjarstoddum (subject-proxy agreement) (Craig Hospital, 2001).

Menuskadi
A sj6tta aratug sidustu aldar létust flestir peirra sem hlutu menuskada annadhvort

strax eda innan ars fra afalli. Vegna peirra miklu framfara sem ordid hafa i leknavisindum
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hafa lifslikur aukist eftir stor af6ll og par af leidandi fjélgar peim sem snua aftur 1t 1 1ifid
skaddadir 4 menu (Pulaski, 2003). Talid er ad i heiminum séu um fjérar milljonir manna med
maenuskada vegna slysa. [ peirri t6lu eru po ekki teknir med peir sem hafa skada vegna
sjukddéma & bord vid MS og krabbamein (Maenuskadastofnun Islands, 2007). Flestir sem f4
manuskada eru ungir karlmenn og sidastlidna aratugi hefur kynjahlutfall peirra sem hafa
ord1d fyrir manuskada verid fjorir karlar 4 moti hverri konu. Medalaldur peirra er 31,8 ar og
50% eru & aldrinum 16 til 30 ara (Atkins, 2002). { nagrannalondum fslands er tidni
manuskada 10 — 15 4 4ri midad vid eina milljon iblia og ef tekid er mid af peirri tidni meetti
gera rad fyrir 3 — 4,5 nyjum manuskodum 4 fslandi 4 hverju ari. Samkvaemt upplysingum fra
endurhafingardeild LSH Grensisi fjolgadi menuskédum 4 fslandi talsvert arid 2006 par sem
16 einstaklingar urdu fyrir skada (Sigrun Knuatsdottir munnleg heimild, 27. mars 2008).
Algengar asteedur menuskada eru umferdarslys, foll, ofbeldi og slys vegna iprotta (Atkins,
2002; Pulaski, 2003). A Islandi eru helstu orsakir manuskada umferdarslys og slys tengd
hestamennsku (Sigrun Knuatsdottir munnleg heimild, 27. mars 2008).

Menuskadi orsakast af dverka 4 menu, ymist vegna pess ad hun verdur fyrir
prystingi, merst eda skerst. Um getur verid ad reda timabundinn skada (transient
impairment), hlutskada (incomplete impairment) eda alskada (complete impairment). Vid
alskada er algjort tap a hreyfifaerni og skynjun fyrir nedan maenudverkann en vid hlutskada er
einhver hreyfifaerni eda skynjun til stadar. Timabundinn skadi orsakast venjulega af prystingi
4 maenu en pegar prystingurinn er fjarlegdur gengur skadinn tilbaka (Pulaski, 2003).
Menuskadi flokkast einnig eftir starfreenni faerni einstaklingsins. bad kallast fjorloémun
(tetraplegia) pegar skadi verdur 4 halssvaedi manunnar. ba hefur vidkomandi skerta faerni i
handleggjum, bol, fétleggjum og grindarholsliffeerum. Hins vegar kallast pad tvilomun

(paraplegia) pegar skadi verdur a brjost-, lendar- eda spjaldhrygg. bad getur leitt til skertrar
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hreyfigetu og skynjunar i handleggjum, bol, fotleggjum og grindarholslifferum, en er p6 had
stadsetningu skadans (Atkins, 2002).

bad a0 verda fyrir manuskada er lifsreynsla sem snertir allar hlidar tilverunnar.
Skadinn getur dregid ur likamlegri feerni og komid i veg fyrir ad folk komist leidar sinnar og
sinni daglegum vidfangsefnum. Skadinn getur lika orsakad tilfinningalegt uppnam og 6vissu
vardandi framtidina t.d. hvad vardar sjalfsbjargargetu vidkomandi (Atkins, 2002).

Arid 1980 voru Samtok endurhafdra meenuskaddadra (SEM) stofnud 4 islandi af
nokkrum einstaklingum sem ordid hofou fyrir manuskada af voldum slysa. Markmid
samtakanna er ad efla samhjalp einstaklinga med meanuskada, vinna ad auknum réttindum
peirra og baettri adstoou 1 pjodfélaginu. bad er gert m.a. med pvi ad vekja athygli
sveitarstjorna, rikisvaldsins, opinberra adila og almennings 4 pvi hvad ma betur fara i
husnadismalum, atvinnumalum, starfspjalfun, ferlimalum og 66rum adbunadi og

réttindamalum félagsmanna (Samtok endurhaefora manuskaddadra, 2007).

Ahrif umhverfis 4 folk med manuskada

Margar rannsoknir hafa verid gerdar tengdar manuskada og afleidingum hans & lif
einstaklinga. { brennidepli peirra eru hugtdkin lifsgaedi (quality of life) og lifsanagja (life
satisfaction) en pau eru alitin dkjosanleg utkoma endurhafingar (Hammell, 1995; Kennedy,
Lude og Taylor, 2006; Renwick og Friefeld, 1996; Schonherr, Groothoff, Mulder og Eisma,
2005). Hugtakid lifsgadi a sér ymsar skilgreiningar og felur ein peirra pad i sér ad
einstaklingar hafi feeri 4 ad dkveda sjalfir hvad er peim mikilveaegt og veiti peim hamingju
(Stein og Cutler, 2002). Lifsanagja er aftur & moti samkvamt skilgreiningu Whiteneck
huglaegur pattur lifsgeda, p.e. hvernig einstaklingur upplifir sjalfan sig og adstaedur sinar
(vitnad til i Post, Van Dijk, Van Asbeck og Schrijvers, 1998). Nidurstodur rannsokna syna ad
patttaka i pydingarmikilli idju veitir einstaklingnum tilgang og eykur lifsanagju hans og

lifsgeedi (Hammell, 2004, 2007; Larson Lund, Nordlund, Bernspang og Lexell, 2007; Manns
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og Chad, 2001; Richards o.fl., 1999). I rannsokn Whiteneck og félaga (2004b) kom fram ad
eftir pvi sem patttakendur tilgreindu fleiri umhverfishindranir peim mun minni var patttaka
peirra og lifsanaegja. Ennfremur kom fram i rannsokn fra arinu 2005 ad meirihluti folks med
menuskada upplifir patttoku sina vidunandi, pratt fyrir erfidleika henni tengdri vegna
ofullnegjandi félagslegs studnings (Larson Lund, Nordlund, Nygéard, Lexell og Bernspang,
2005). borf er fyrir félagslegan studning i kjélfar menuskada par sem um nyja lifsreynslu er
ad reda sem tekur tima ad adlagast (Isaksson, Skér og Lexell, 2005; Kinder, 2005; Schonherr
o.fl., 2005) og i pvi samhengi hefur verid 16gd ahersla 4 mikilvaegi jafningjastudnings og
freedslu (Manns og Chad, 2001). Einnig syna rannsoknir ad félagsleg tengsl m.a. traust
samband vid vini og adstandendur og patttaka i félagslegum athofnum studli ad auknum
lifsgeedum (Hammell, 2004, 2007; Manns og Chad, 2001; Richards o.fl., 1999). Hammell
(2004, 2007) undirstrikar mikilvaegi sjalfsakvordunarréttar folks sem ahrifavald & lifsgaedi og
i pvi samhengi hefur dhersla verid 16g0 4 personulega studningspjonustu (Chase, Cornille og
English, 2000).

Nidurstodur rannsokna syna jakvaeda fylgni milli adgengis i umhverfinu og upplifunar
a eigin heilbrigdi sem hefur jadkvaed ahrif a lifsdnaegju einstaklinga (Larson Lund o.fl., 2007;
Richards o.fl., 1999). Jatnframt getur gott adgengi i umhverfinu leitt til ad einstaklingar
upplifi ad peir eigi hlutdeild ad samfélaginu (Renwick og Brown, 1996) og geti lagt sitt af
morkum til samfélagsins (Renwick og Friefeld, 1996). Samkvamt Manns og Chad (2001)
dregur 6vidunandi adgengi Ur tekifaerum til ad vidhalda likamlegri heilsu, stunda vinnu og
vera i sambandi vid annad folk. Logd hefur verid dhersla & mikilvegi pess ad hanna
umhverfid at fra porfum hvers og eins, pvi pott farid sé eftir stodlum og reglugerdum um
adgengi er ekki sjalfgefid ad allir komist par um (Hammell, 2007; Manns og Chad, 2001;

Ratzka, 2002).
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bad ad stunda vinnu er einn af hornsteinum fullordinsaranna og veganesti sem studlar
ad farszlu og pydingarmiklu lifi (Lidal, Huynh og Biering-Sorensen, 2007). Rannsdknir
benda til ad folk med manuskada upplifi minni dnegju med tomstundir sinar og atvinnu en
adrir (Dijkers, 1997; Post 0.fl., 1998). Onnur rannsékn syndi ad sa timi sem for i 4stundun
starfs og tdmstundaidju breyttist 1 kjolfar maenuskada og kom pad einna helst fram i feekkun
vinnustunda (Schonherr o.f1., 2005). Algengar hindranir sem folk med menuskada tiltekur
vardandi atvinnupatttoku eru tengdar samgdngum, heilsufari, likamlegum homlunum, skorti &
atvinnureynslu, nami og pjalfun, efnislegum og honnunarlegum vankéntum, mismunun

atvinnurekenda og tapi a4 botum (Lidal o.fl., 2007).

Samantekt

Ahersla hefur beinst { auknum meli ad umhverfinu og samkvamt fotlunarfreedum,
kanadiska idjulikaninu og ICF hefur samspil 6likra umhverfispatta mikil &hrif & feerni, lidan
og patttoku folks i daglegu lifi. Undirstrikud hafa verid takmarkandi ahrif umhverfis 4
moguleika fatlads folks til virkrar patttoku og innihaldsriks lifs og bent er & mikilvagi
adlogunar umhverfis. Rannsoknir syna ad umhverfid spilar storan patt i samfélagspatttoku og
lifsgeedum folks med manuskada.

A0 margra mati parf ad proa og rannsaka frekar ymsa umhverfispaetti til pess ad beeta
pjonustu i endurhafingu. Hegt er ad gera pad med matslistanum Mat 4 umhverfispattum en
hann var hannadur til pess ad meta tidni og umfang umhverfispatta sem hindrar f6lk i ad taka
patt i daglegu lifi. Listinn hefur verid pyddur og stadfaerdur 4 ymis tungumal og syna
nidurstodur rannsokna ad hann reynist vel vid ad mala ahrif umhverfis 4 olika hopa folks.
Upplysingar sem fast med matslistanum geta audveldad radamoénnum ad skilja betur porf

almennings og taka dkvardanir um breytingar til ad rydja hindrunum ur vegi.
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KAFLI 111
ADFERDAFRADI

[ pessum kafla verdur greint fra rannsoknarspurningum, vali 4 rannsoknarsnidi og
patttakendum rannsoknarinnar. Auk pess verdur fjallad um pydingu matstaekisins Mat &
umhverfispattum og honnun vidbotarspurningalista. Ad lokum verdur farid yfir hvernig 6flun
og urvinnslu gagna var hattad dsamt sidfredilegum pattum sem tengjast rannsokninni.

Tilgangur rannsoknarinnar er tvipettur. Annars vegar ad afla pekkingar & sjonarhorni
folks med maenuskada & umhvertfi sinu og pvi hvada pattir hamla patttoku pess i daglegu lifi.
Hins vegar ad kanna notagildi islenskrar pydingar og stadferingar 4 matslistanum Mat &
umhverfispattum.

Rannsodknarspurningarnar eru:

1. Hver er reynsla einstaklinga med manuskada af umhverfinu og hvada paettir pess

hamla patttoku peirra i daglegu lifi?
2. Hyvert er notagildi islenskrar pydingar og stadfaeringar & matslistanum Mat &

umhverfispattum?

Rannsoknarsnid

[ rannsékninni er notast vid baedi lysandi megindlega pversnids rannséknaradferd
(cross-sectional descriptive quantitative method) og eigindlega rannsoknaradferd (qualitative
method) (Adamson, 2005; Laufey Tryggvadottir, 2003). bPegar pessar adferdir eru notadar
saman er talad um blandada rannsdknaradferd (mixed method) (Adamson, 2005; Creswell,
2003).

[ megindlegum rannséknum er 16gd 4hersla 4 maelanlegar einingar og tengsl milli
breyta. bar er fylgt eftir strongu ferli par sem télulegum upplysingum er safnad &
kerfisbundinn hatt. Kostir megindlegra adferda eru m.a. ad nidurstodur ma talka &

tolfreedilegan hatt og med pvi syna fram a stadreyndir og samanburd. Auk pess ma sja hvort
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samband er 4 milli breyta sem rannsakadar eru. Jaftnframt er haegt ad na til margra
einstaklinga 4 stuttum tima og pvi helst kostnadur i lagmarki. Helstu takmarkanir pessarar
adferdar eru ad gognin eru ekki temandi par sem patttakendur fa fyrirfram gefna valkosti i
spurningalistum. Mdguleiki er 4 ad patttakendur talki spurningarnar & 6likan mata og geta
nidurstodur pvi ordid omarktaekar (Bailey, 1997). Vid gagnadflun i pessari rannsokn er m.a.
notud spurningakénnun, en st adferd hentar vel pegar dkvedin pekking er til stadar um
rannsoknarefnid (Bowling, 2005).

Eigindlegar rannsdknir eru form gagnaséfnunar og -urvinnslu sem gefur af sér
upplysingar i frasagnarformi i stad tolulegra nidurstadna. Leitast er vid ad fa innsyn i
adstedur patttakenda 1t fré peirra eigin upplifun og reynslu. Kostir eigindlegra adferda eru
m.a. ad med itarlegum upplysingum ma 60last dypri skilning 4 vidfangsefnum. b6 er ekki
hagt ad alhafa eda yfirfaera nidurstodur slikra rannsdkna a adra hopa (Bailey, 1997; Carter og
Henderson, 2005). Rynih6pavidtdl eru ein gerd eigindlegra rannsoknaradferda par sem valdir
eru saman einstaklingar med sameiginleg einkenni t.d. vardandi aldur, atvinnu, menntun eda
annad (Soley S. Bender, 2003). Eigindlegi hluti pessarar rannsdknar felst i pvi ad tekid er
rynihdpavidtal (focus group) til ad 6dlast betri skilning 4 vidhorfum og reynslu patttakenda.
Ennfremur er rynih6pavidtalio lidur i pvi ad kanna notagildi islenskrar pydingar og
stadferingar 4 matslistanum Mat 4 umhverfispattum.

Oft eru rynihopar og magnbundnar adferdir notadar saman, par sem par geta beett
hvor adra upp. Onnur adferdin leggur aherslu 4 edlid en hin magnid (Séley S. Bender, 2003).
Blondud adferd getur aukid réttmaeti upplysinga um vixlverkun einstaklings og umhverfis
asamt pvi ad skilgreina hvad veitir einstaklingnum lifsgaedi og vellidan (Stewart og Law,
2003). Rannsdknaradferdin sem hér er notud nefnist radbundin adferd (sequential explanatory
strategy) og er eitt einfaldasta form blandadra adferda. Hun byggist fyrst og fremst &

megindlegri adferdafradi sem er fylgt eftir med eigindlegri til ad skyra og talka nidurstodur
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rannsoknarinnar. Adferdin getur verid mjog gagnleg pegar 6vant nidurstada kemur ut ur
megindlegum hluta rannsoknar. Radbundin rannsdknaradferd getur gert rannsakendum kleift
ad yfirfaera nidurstodur ytir & pydi og 6dlast aukinn skilning & merkingu fyrirbara eda
hugtaka fyrir einstaklinga. Einfaldleiki er einn adalkostur rannsOknaradferdarinnar par sem
htn er audveld i framkvaemd og prepin falla i skyr og adskilin stig. Helsti veikleiki hennar er

timalengd tengd gagnasdfnun, vegna tveggja adskildra prepa (Creswell, 2003).

batttakendur
bydi rannsOknarinnar var samtals 60 einstaklingar og skiptist i 17 konur og 43 karla.
Nofnin fengust ur félagaskra SEM eftir ad sampykki Visindasidanefndar barst (fylgiskjal A)
og voru matslistar sendir til allra medlima samtakanna 18 og eldri af badum kynjum. brju bréf
med matslistunum skiludu sér ekki til vidtakenda og voru endursend 6opnud. Ad fengnum
nidurstodum voru sex patttakendur valdir med hentugleikaurtaki til ad taka patt i
rynihopaumradu um efnid, par sem reynt var ad endurspegla sem mesta breidd med tilliti til

lydfredilegra patta, p.e. aldurs, kynjahlutfalls og umfangs skerdingar.

Meliteki og adferd

Upplysingum um ahrif umhverfis & patttoku i daglegu lifi var safhad med
matslistanum Mat 4 umhverfispattum (fylgiskjal E). Bakgrunnsupplysinga var aflad med
vidbotarspurningalista (fylgiskjal G).

Matslistinn Mat 4 umhverfispattum samanstendur af 25 spurningum sem flokka ma i
fimm undirpetti, p.e. umhverfispettir er tengjast vidhorfum og studningi; pjonustu og adstod;
efnislegu umhverfi; stjornsyslu; og skola og vinnu (Craig Hospital, 2001; Whiteneck o.fl.,
2004a). Rannsakendur pyddu matslistann Ur ensku eftir ad leyfi fra atgefanda pess 14 fyrir
(fylgiskjal F). brjar sjalfsteedar pydingar voru gerdar og bornar saman. Ad pvi loknu lasu tveir

10jupjalfar pydinguna yfir, baru hana saman vid frumtextann og komu med tillogur ad
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breytingum. [slenskufradingur las ennfremur pydinguna yfir og kom med gagnlegar
abendingar vardandi malfar og fledi i texta. Forproéfun var gerd a matslistanum er hann var
lagdur fyrir 15 eldri borgara og i kjolfarid fengust visbendingar um hvad betur maetti fara. {
forproéfuninni kom 1 1j6s ad ordalag nokkurra spurninga var ekki nagilega skyrt og voru paer
lagfeerdar med tilliti til pess.

Vidbotarspurningalisti (fylgiskjal G) sem inniheldur 11 spurningar um lydfredilega
petti var ad auki saminn af rannsakendum sjalfum. Par er m.a. spurt um aldur, kyn, busetu,
menntun, heilsufar og menuskada. Toldu rannsakendur mikilvaegt ad spyrja slikra spurninga
til ad 60last betri innsyn 1 adstaedur patttakenda og fa par med aukna dypt i nidurstodur

rannsoknarinnar.

Gagnadflun

batttakendur fengu sent kynningarbréf (fylgiskjal D), matslistann Mat &
umhverfispattum (fylgiskjal E), viobotarspurningalista (fylgiskjal G) og frimerkt svarumslag
med posti 1 lok jantar 2008. beir voru bednir um ad fylla Ut listana tvo og senda aftur til
rannsakenda innan priggja vikna fra méttoku. [ bréfinu var rannsoknin kynnt og allar
upplysingar um markmid hennar komu fram. Skyrt var tekid fram ad spurningalistarnir veeru
nafnlausir, upplysingar orekjanlegar til einstakra patttakenda og med pvi ad svara peim geefi
patttakandinn sampykki sitt fyrir patttoku. [ kynningarbréfinu kom ennfremur fram ad eftir ad
utfylltir listar hefou skilad sér yrdi bodad til hdpumraedu um matsnidurstodur med 6 — 8
patttakendum. ftrekunarbréf var sent til allra patttakenda fjorum vikum sidar par sem peir
voru hvattir til ad svara spurningalistunum.

Auglyst var eftir patttakendum i rynihopaumraedu 4 vef SEM (fylgiskjal H) 1 byrjun
april 2008 og var dhugasdmum bent 4 ad snua sér til formanns SEM. Rannsakendur og
formadur SEM voldu sex medlimi i rynihdpaumradur Gr hopi peirra sem budu fram patttoku

sina. Adur en umrzadur foru fram var patttakendum afhent kynningarbréf (fylgiskjal I) og
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eydublad fyrir upplyst sampykki (fylgiskjal J) til undirritunar. Umradurnar foru fram i lok
april 2008 1 husnadi SEM og toku eina og halfa klukkustund. Spurt var um atridi tengd
nidurstodum matslistans Mat & umhverfispattum, m.a. hvad patttakendur telja helstu hindranir
i daglegu lifi og hverju peir vilja breyta i umhverfinu (fylgiskjal K). Ennfremur var spurt um
hvernig matslistinn kom peim fyrir sjonir og hvad metti betur fara. Vidtalid var hljodritad

med sampykki patttakenda.

Urvinnsla gagna

Vid greiningu gagna ur matslista og vidbotarspurningalista var tolfraediforritid
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) notad. Greint var frd nidurstodum
rannsoknarinnar med lysandi tolfraedi (s.s. medaltdl, hlutfoll, spdonn og stadalfravik) asamt pvi
ad gerd voru marktektarprof. Nidurstodur voru settar fram 1 myndraenu formi, texta og toflum.

Upplysingar sem fram komu i rynihopavidtali voru hljodritadar, afritadar og sidan
flokkadar 1 pemu. Unnid var Ur gognum med endurteknum yfirlestri til ad na skilningi a
sameiginlegum eda 6likum pemum. Til ad tryggja réttmaeti nidurstadna toku allir
rannsakendur patt i ad lesa og greina gognin sitt i hvoru lagi.

Rannsakendur og abyrgdamadur hafa einir adgang ad frumgégnum og gégnum &

tolvuteeku formi og verdur peim eytt i votta vidurvist i sidasta lagi 1 juni 2013.

Sidfredilegir paettir
Vid framkvaemd rannsokna innan heilbrigdisgreina er naudsynlegt ad uppfylla
siofraedilegar krofur til ad tryggja velferd patttakenda. Fjorar hofudreglur sem fela 1 sér
sjalfredi, skadleysi, velgjordir og réttleti liggja til grundvallar. Ennfremur skulu
rannsakendur syna patttakendum virdingu, gata trinadar og vera heidarlegir i samskiptum

(Bailey, 1997; Sigurdur Kristinsson, 2003).
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Til a0 tryggja rétt patttakenda var farid eftir reglugerd um visindarannsoknir a
heilbrigdissvidi (1999) og 16gum um persénuvernd og medferd personuupplysinga (2000).
Fengid var leyfi Visindasidanefndar til ad framkvema rannsdknina og hun tilkynnt til
Personuverndar (fylgiskjal B). Formadur SEM greindi stjérn samtakanna fra tilgangi
rannsdknarinnar i névember 2007 og 4 sama fundi var sampykkt ad veita rannsakendum
adgang ad nafnalista samtakanna ad fengnu leyfi Visindasidanefndar. Einnig var fengin
skrifleg samstarfsyfirlysing frd formanni samtakanna (fylgiskjal C).

Leitast var vid ad upplysa patttakendur um tilgang rannsoknarinnar. Fram kom i

kynningarbréfi ad patttakendum veeri frjalst ad sleppa einstaka spurningum eda listanum i

/////

/////
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KAFLI IV
NIDURSTODUR
[ pessum kafla verda kynntar nidurstodur rannsoknarinnar par sem leitast verdur vid
a0 svara rannsoknarspurningunum:
1. Hver er reynsla einstaklinga med manuskada af umhverfinu og hvada paettir pess
hamla patttoku peirra i daglegu lifi?
2. Hyvert er notagildi islenskrar pydingar og stadfaringar & matslistanum Mat &
umhverfispattum?
bydi rannsoknarinnar var 60 medlimir Samtaka endurhaefdra manuskaddadra. Svor
barust fra 26 einstaklingum af 60 sem er um 43% svarhlutfall. Tveir af svorudum matslistum
voru 6gildir par sem peir voru ekki rétt utfylltir og gatu pvi skekkt nidurstodur
rannsoOknarinnar. Nidurstodur midast vid pa 24 matslista sem voru gildir. bar eru settar fram i
texta, & myndraenan hatt og i toflum. Fyrst er farid yfir bakgrunnsupplysingar patttakenda og
svo greint fra nidurstddum i tengslum vid hvora rannsoknarspurningu fyrir sig. I lokin er stutt

samantekt a helstu nidurstodum.

Bakgrunnsupplysingar patttakenda
[ t6flu 1 ma sja bakgrunnsupplysingar um patttakendur. Fjolmennasta aldursbilid var
48 — 57 ara (33,3%) og var kynjahlutfall sex konur (25%) og 18 karlar (75%). Hopurinn
samanstod af 11 (45,8%) einstaklingum med tvilomun, niu (37,5%) med fjorlomun og fjérum
(16,7%) med hlutskada. Flestir aka sjalfir eda alls 19 (79,2%). Algengast var ad patttakendur
byggju med 6drum (58,3%), 1 sjalfstedri busetu (79,2%), 4 hofudborgarsvaedinu (79,2%) og

hefdu grunnskélamenntun (41,7%).



Tafla 1. Bakgrunnsupplysingar.

Aldur Tioni Hlutfall
18-27 ara 1 4.2%
28-37 ara 5 20,8%
38-47 ara 2 8,3%
48-57 ara 8 33,3%
58-67 ara 5 20,8%
68-77 ara 3 12,5%
Kyn

Karl 18 75%
Kona 6 25%
Hvar byro pu?

A hofudborgarsvaedinu 19 79,2%
[ 6dru péttbyli 12,5%
[ dreifbyli 2 8,3%
Hver er menntun pin?

Grunnskolaprof 10 41,7%
Idnmenntun 3 12,5%
Stadentsprof 3 12,5%
Haskolaprof 7 29,2%
[dnmenntun og studentsprof 1 4,2%
Hvernig er busetu pinni hattado?

Sjalfsteed buseta 19 79,2%
Pjonustuibud 12,5%
Ekki svarad 2 8,3%
Hvernig er heimilishégum pinum hattao?

By ein/einn 10 41,7%
Er i sambud/gift/kvaentur 33,3%
By med barni/bérnum 1 4.2%
By med foreldri/foreldrum 12,5%
Er i sambud/gift/kvaentur og by med barni/bérnum 2 8,3%
Hvernig er heilsufari pinu hattado?

Frekar gott 10 41,7%
Hvorki né 11 45,8%
Frekar slaemt 3 12,5%
Hvernig manuskada ertu med?

Héan alskada 4 manu, fjorlomun 9 37,5%
Lagan alskada & menu, tvilomun 11 45,8%
Hlustskada 4 maenu, ekki alger 16mun 4 16,7%
Ekur pu sjalf/ur?

Ja, ég ek sjalf/ur 19 79,2%
Nei, ég ek ekki sjalf/ur 20,8%

28
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Ahrif umhverfis 4 patttoku
Hér verdur farid yfir nidurstéour sem dregid geta upp mynd af reynslu einstaklinga
med manuskada af umhverfinu og hvada pettir hamla patttoku peirra i daglegu lifi. Mynd 1

synir pa umhverfispatti er geta haft dhrif samkvaemt matslistanum Mat 4 umhverfispattum.

Mpynd 1. Undirpettir matslistans Mat & umhverfispattum.

Umhverfishaettir
er tengjast

pjonustu og O
adstod

Umhverfispaettir
er tengjast
viéhorfum og
studningi

Umhverfishaettir
er tengjast
stjornsyslu

Umbhverfishaettir batttaka
er tengjast
skipulagi efnislegs

umbhverfis lifi

Umbhverfishaettir

I’ dag|egu er tengjast skola

og vinnu

[ toflu 2 er greint fra midsaekni heildarskora matslistans Mat 4 umhverfispattum, p.e.
medaltol, midgildi, stadalfravik og sponn. Heildarskor matslistans var ad medaltali 1,28.
Heestu medalskor undirpatta var i umhverfispattum er varda efnislegt umhverfi (1,91),
pjonustu og adstod (1,25) og stjornsyslu (1,16). Stadalfravik gefur hugmyndir um dreifingu i
kringum medaltal. Pad er mest innan umhverfispatta er tengjast skola og vinnu (sf = 1,52) og
minnst innan umhverfispatta er tengjast pjonustu og adstod (sf = 1,02). Orlitill munur var 4
medaltali og midgildi nidurstadna sem gefur til kynna ad dreifingin hafi ekki verid jotn par
sem einn patttakandi skorar almennt talsvert harra en adrir. Sponn gefur til kynna 4 hvada bili
skorin dreifast. Heildarskor i matslistanum getur verid 4 bilinu 0 — 8 par sem heerra skor pydir
meiri hindranir. Spénnin var vidust 1 undirpattum er varda skoéla og vinnu og efnislegt

umhverfi (0,00 — 6,00).
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Tafla 2. Midsakni heildarskora ur matslistanum Mat & umhverfispattum (N = fjoldi svarenda).

Niourstodur matslista N  Meodaltal Miogildi  Stadalfravik Sponn

Heildarskor ur matslistanum mat a

umhverfisattum 24 1,28 1,14 1,07 0,00 - 4,92
He?lldars!(or ur undirpeetti er tengist 24 1.91 1.84 1,40 0,00 - 6,00
skipulagi efnislegs umhverfis

Heflldarskor ur undirpeetti er tengist 24 1.25 1,07 1,02 0,00 - 3.86
pjonustu og adstod

HF:,lldar,skor ur undirpeetti er tengist 24 1.16 | 1,24 0,00 - 5,00
stjornsyslu

Helldarskor ar undlr.bae.ttl er tengist 24 0.84 0.5 1,07 0,00 - 4.60
vidhorfum og studningi

Heildarskor r undirpeetti er tengist 17 0.82 0 1,52 0,00 - 6,00

skéla og vinnu

Reiknud var midsekni fyrir allar spurningar matslistans, en einungis per tiu sem hafa
a0 medaltali haest heildarskor eru birtar i t6flu 3. Pad eru pvi tiu helstu umhverfishindranir
sem patttakendur tilgreindu og tengist helmingur peirra undirpatti er vardar efnislegt

umhverfi.
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Tafla 3. Tiu hastu medalskor einstakra spurninga matslistans (N = fj61di svarenda).

Umbhverfishindranir N Medaltal  Midgildi  Stadalfravik Sponn

bettir i nattrunni (t.d. hitastig, loftslag,

jardvegur eda yfirbord) 23 3,26 3 2,68 0-8
Adgengi ad samgongum og farartekjum 23 2,87 2 2,47 0-8
iSlSj}r)rwlu;;ga;il}llénnun bygginga og rymis 24 2,79 ) 1.96 0-6
Sortmubas a0 1s w0
Stefna stjornvalda 24 1,83 0,5 2,60 0-8
Stefna fyrirtaekja og stofnana 22 1,50 1 1,79 0-6
Skortur & bunadi eda hjalpartaekjum 24 1,38 1 1,95 0-8
Skortur 4 adstod a heimili 23 1,35 0 1,95 0-6
Skipulag og honnun 4 heimili 24 1,25 1 1,80 0-8
Viohorf annarra i tengslum vid ndm eda 13 115 0 238 0-8

vinnu

[ toflu 4 sést tidni og umfang peirra umhverfishindrana sem patttakendur tilgreindu.
bar kemur fram ad adgengi ad samgdngum og farartekjum var oftast tilgreint sem mikill
vandi. Par & eftir voru ymsir pattir i nattarunni, stefna fyrirteekja og stofnana 4samt honnun

og skipulagi bygginga i samfélaginu.



Tafla 4. Tidni og umfang umhverfishindrana samkvamt matslistanum.
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Tioni Umfang
- — =
— 3 — S -
s|lalg|s| |22 E|28| 5|2
, o Q| B £ 8| ¢ MR- T
Hindranir i umhverfinu m| Bl | 2|2l 2|8l =|2]| ]| &
Sl E|&|<|S| 5| 2|E|5| 8
~ | g <|a S|aE|a
Skortur & samfélagslegri pjonustu og
, urredum 1 0 2 7 13 0 1 2 7 13
g Stefna fyrirtaekja og stofnana 0 | 4 g 9 0 2 9 5 9 |
xo ’ . r
= Stefna i atvinnu- og menntamalum 0 | 0 2 13 7 | 3 | 13 7
Stefna stjornvalda 3 | 3 5 12 0 0 7 5 12 0
Honnun eda skipulag 4 heimili 2 2 0 11 9 0 0 2 12 9 |
- Honnun og skipulag bygginga eda
%5 | umhverfis 4 vinnustad eda skola 4 2 3 7 3 4 1 7 7 3 7
Z | Honnun og skipulag bygginga og
§ rymis i samfélaginu 0 5 10 7 2 0 0 9 8 2 5
0 | Peettir { nattirunni (t.d. hitastig,
= | loftslag, jardvegur eda yfirbord) 4 4 6 6 3 0 1 10 7 3 4
EE beettir i umhverfinu (t.d. lysing,
havadi eda margmenni) 0 1 2 10 10 O 1 2 9 10 3
Toélvubunadur eda -taekni | 0 0 5 17 0 | 2 317 2
g Skortur & adstod i skola eda &
£ | vinnustad 1 0 0 3 11 8 1 1 2 11 10
;J Vidhorf annarra i tengslum vid ndm
;g eda vinnu 1 0 1 2 9 10 1 3 1 9 11
'S | Skortur 4 studningi og hvatningu i
“ | skola eda 4 vinnustad 0 1 1 4 9 9 0 2 4 9 9
;50 Viohorf annarra heima 0 ) | 3 16 1 | ) 3 16 3
£ Viodhorf annarra uti { samfélaginu | 0 | 9 12 0 | 4 5 12 3
£ [Skortur 4 studningi eda hvatningu
2 | heima 1 1 1 3 17 0 1 4 1 17 2
L‘g Skortur 4 studningi eda hvatningu uti i
= | samfélaginu 0 0 2 9 12 1 0 1 7 12 4
> . s
Fordomar eda misrétti 0 0 3 8§ 13 0 0 5 5131
Adgengi ad samgongum og
fararteekjum 4 3 2 12 2 1 0 |12 9 2 1
o Skortur & upplysingum 0 | | 11 11 0 0 2 3 1 3
% Skortur 4 fraedslu, menntun eda
S starfspjalfun 1 1 3 4 13 1 1 2 5 13 4
)
o , . . . .,
s Skortur & heilbrigdispjonustu 0 0 2 9 13 0 0 4 6 13 1
=
2 1 . .
'E’ Skortur & bunadi eda hjalpartaekjum 2 0 3 8 11 0 0 6 5 11 2
Skortur & adstod heima 0 3 3 5 12 0 | 5 4 12 3
Skortur & adstod uti i samfélaginu 0 0 | 12 10 0 | 3 8 10 3
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begar borin var saman tioni og umfang tilgreindra umhverfishindrana kom i 1j6s ad 21
patttakandi (87,5%) taldi adgengi ad samgongum og farartekjum hafa gert peim erfitt fyrir
vid a0 komast leidar sinnar 4 undanfornu 4ri. bar af tilgreina 12 (50,0%) pad sem mikinn
vanda. Prettan einstaklingar (54,2%) tilgreindu ad & undanf6rnu ari hafi pa vantad pann bunad
eda hjalparteki sem peir purftu 4 ad halda. bar af alitu sex (25%) pad vera mikinn vanda.

Einhvern timann 4 undanférnu ari purftu 11 (45,8%) patttakendur adstod heima vid en
fengu ekki audveldlega. bar af t6ldu fimm (20,8%) pad mikinn vanda. Spurt var hve oft
vidhorf annarra gerdu patttakendum erfitt fyrir heima hja peim 4 undanférnu ari. Tveir (8,3%)
tilgreindu pad sem mikinn vanda sem 4 sér stad vikulega. Sextan (66,7%) hofou engan vanda
a pessu svidi. Vardandi hvort vidhorf annarra gerdu peim erfitt fyrir i nami eda atvinnu t6ldu
prir (12,5%) pad mikinn vanda. Tveir af peim upplifa pessa hindrun manadarlega eda oftar.
Ellefu patttakendur (45,8%) tilgreindu einhverja hindrun pegar spurt var hve oft vidhorf
annarra gerdu peim erfitt fyrir i samfélaginu. Fjorir peirra (16,7%) toldu pad vera mikinn
vanda.

Niu (37,5%) tilgreindu skipulag og honnun bygginga eda umhverfis 4 vinnustad eda
skéla sem hindrun sem fram kemur manadarlega eda oftar. Par af tilgreindu prir (12,5%) petta
sem daglega hindrun sem skapar mikinn vanda. Vardandi skipulag og honnun bygginga og
umhverfis i samfélaginu alitu 15 (62,5%) patttakendur pad hindra sig vid daglegar athafnir
manadarlega eda oftar. Af peim telja atta (33,3%) pad mikinn vanda. Nattarulegir paettir s.s.
hitastig, loftslag, jardvegur eda yfirbord hindradi 14 (58,3%) patttakendur manadarlega eda
oftar 4 undanférnu 4ri. Par af téldu tiu (41,7%) pad mikinn vanda.

Samkvemt mynd 2 t6ldu 11 patttakendur (45,8%) ad peir hati fengid somu tekifaeri
og aodrir til menntunar. Helmingur patttakenda taldi sig ekki hafa fengid jofn teekifaeri og adrir

til atvinnu og témstundaidju.
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Mpynd 2. Tekifeeri til menntunar, atvinnu og tomstunda.

Telur pu pig hafa tengid sému tekifeert og adrir til
menntunar, atvinnu og tomstundaidju?

RE]

Tioni

6 - — HNei

W gvarar ekki

4 5 5

Menntun Atvinna Témstundaidja

Heildarskor ur matslista var borid saman vid bakgrunnsbreytur patttakenda med t-profi
6hadra Grtaka vid 90% oryggisbil. I 1jos kom ad patttakendur 4 aldrinum 48 — 57 4ra hafa
leegra heildarskor en adrir (p = 0,062). Jaftnframt skorar pessi aldursflokkur leegra a
undirpattum er tengjast pjonustu og adstod (p = 0,024) dsamt efnislegu umhverfi (p = 0,035).
Til viobotar er munur a skori & undirpaetti er tengist skipulagi efnislegs umhverfis eftir busetu
(p = 0,068) par sem patttakendur & hofudborgarsvaedinu skora leegra en adrir. Karlar skora
harra en konur 4 umhverfispattum er tengjast stjornsyslu (p = 0,092). Ekki var marktaekur
munur a heildarskori eftir 6drum bakgrunnsbreytum.

[ vidbotarspurningalista var opin spurning par sem patttakendum gafst kostur 4 ad skra
helstu hindranir i umhverfinu. bar nefndu allir patttakendur nema fjorir efnislegar hindranir
s.s. almennt adgengi, prong bilastaedi og vedurfar. Adrar algengar hindranir tengdust
stjornsyslu asamt pjonustu og adstod. Ma par m.a. nefna gagnryni a4 almenningssamgdéngur og

Tryggingastofnun rikisins (TR).

Nidurstoour ur rynihopaumredu
batttakendur 1 rynihépaumradu voru sex karlar ur 6llum aldurshépum. Engar konur

budu fram patttdku sina i pessum hluta rannsoknarinnar.
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Efnislegt umhverfi. I rynihépaumraedu kom fram ad patttakendur upplifa miklar
hindranir tengdar efnislegu umhverfi. Eins og einn patttakandi komst ad ordi: ,,Pu feero
hjolastol en pegar pu ert buinn ad opna utidyrnar pa er allt stopp sko... allt fyrir utan
utidyrnar, pad er bara ekkert hugsao sko.” Viomalendur toldu ad adgengi vari vida
abdtavant m.a. i opinberum byggingum og vel upplystum pjoénustustofnunum fyrir fatlada.
Kantsteinar, hellulagdar stéttir, rafdrifnar hurdir sem lokast of fljott og grindur par sem
framhjol hjolastola detta audveldlega ofan i voru sérstaklega nefnd 1 pessu samhengi. Einn
patttakandi 1ysti reynslu sinni: ,, Eg er meira segja biiinn ad minnast d petta vid pé og pii
veist... arkitektinn hann sampykkti petta pa er pad allt i lagi sko.” Patttakendur toldu einnig
a0 bilastaedi fyrir fatlada vaeru oft mjog 6hentug par sem pau eru t.d. i halla eda st6llum og
komast p4 einstaklingar i hjolastol ekki ut Gr bilnum med lyftu par sem hin ner ekki nidur &
jordina.

Stjornsysla. batttakendur gagnryndu togstreitu milli rikis og sveitarfélaga, par sem
fjarmognun komi fré sitt hvoru raduneytinu. Eins og einn patttakandi kom inn a hefur petta
ahrif & samvinnu milli félagspjonustu og heilbrigdiskerfis:

Hvar eru pessi mérk. Hvar kemur félagspjonustan inn i adstoo
vio fatlada og hvar kemur heilbrigdiskerfio inn i. Petta er pad
sem meér skilst ao sveitarfélogin borgi félagspjonustuna og rikio
borgi heilbrigdiskerfio... allir eru ad spara i 6/lum raduneytum
pa geeti pad komio niour a okkur sem purfum a pessari pjonustu
ad halda.

Jafnframt upplifdu peir mikla skriffinnsku, formlegheit og 6fullnegjandi samvinnu
milli kerfa sem geri pad ad verkum ad erfitt geti reynst ad sakja réttindi sin. Flestum pykja
reglur TR prongar, baedi hvad vardar hjalpartaekjamal og baetur, par sem parfir
einstaklinganna séu ekki teknar til greina. Upplifun peirra er su ad peir purfi ad hafa einhvern

med sér sem kann 4 kerfid og kemur med rok fyrir porfinni. Stoku patttakendur 16gdu punga

aherslu 4 pessi mal og einn peirra sagdi: ,, Petta er oft eins og saksoknari og sakborningur eda
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eitthvad. Manni liour pannig og madur parf helst ad vera med einhvern logmann meo sér sko
til ao dila vio petta.”

Nokkrar umradur spunnust um hvad pad merki ad vera virkur pjédfélagspegn.
batttakendur toldu ad til ad falla undir skilgreiningu TR & virkum pjodfélagspegn purfi annad
hvort ad vera i skola eda stunda launada vinnu.

bannig ad husmodurstarfio eda ef pu cetlar ad heimscekja
foreldra pina eda vini, fara i fermingar eda jardarfarir, pad er
ekki ad vera virkur pjoofélagspegn. ba parft pu ekkert bil eda
neitt og getur bara verio heima hja pér.

bjonusta og adstod. Almenn 6dnagja var innan rynihopsins um malefni tengd biinadi
og hjalpartekjum og tengslum par vid TR. Var m.a. mikid rett um pad hvernig uthlutun er
hattad og fannst patttakendum ad ekki veeri alltaf tekid mid af peirra porfum. Einn komst svo
ad ordi:

bu getur fengio gummihanska en pu feerd ekki t.d. svampa til
pess ad prifa pig med. Svona einfaldir hlutir. Pvagfeerasykingar
er eitt pao versta sem vio erum alltaf ad fa. En pad parf ad fara
framhja kerfinu til ad geta latio okkur hafa prifkluta svo vio
faum ekki sykingu. Pad ma ekki heita ad vio séum ad prifa
okkur.
Adrir toku undir pau ummeeli og bett var vid:
Nei peir skilja petta ekki. Eg parft.d. poka med vatni i og rektal
ror. Eg fekk fjogur a ari. Eg for ut a Tryggingastofnun og spurdi
hvad a ég ao gera pegar ég er buin meo pessi fjogur. Pao er
eins og madur sé ad fara selja petta eda eitthvad.
batttakendur toku fram ad TR taeki ekki patt i kostnadi vegna hjalpartakja sem nota
&tti vio tomstundaidju. Reett var um mikilvagi pess ad hafa grof dekk fyrir hjolastola sem
valkost, m.a. pegar undirlag er groft eda snjor er uti og purftu patttakendur sjalfir ad bera
kostnad af sliku vegna tomstundaidju eda tutivistar. Téldu patttakendur ad reglur TR mattu

vera rymri par sem hvert tilvik fyrir sig vaeri skodad. Einn komst svo ad ordi: ,,Eg sem er ekki

[ vinnu eda skola, ég a ekki ad vera ad fara neitt. Pu ert med hjolastol og bara pad er nog.”
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Fram kom viss 6anzgja vardandi ferlimal fatlads folks. Ratt var um ad ekki s¢ haegt
ad treysta timasetningum hja ferdapjonustunni og panta purfi ferdir med gédum fyrirvara.
Nylega var pontunarfyrirvari styttur Gr so6larhring nidur i prja tima en petta hefur p6 ekki
gengid sem skyldi ad sogn patttakenda. bPeir sogdu ad til ad vera druggur um ad fa far a réttum
tima sé best ad panta med solarhringsfyrirvara.

Ja en pu getur ekki fario... ef ad pabbi minn kemur i heimsokn
og pu akvedur bara ja nu forum vid eitthvad... pad er bara
ekkert heegt ad stola a ferdoapjonustuna.

Adspurdir um hvort haegt vaeri ad panta séritbuna leigubila sogdu patttakendur pad
mjog dyrt par sem lagt veeri 20 — 30% ofan 4 venjulegt leigubilagjald. Einn patttakandi nefndi
ad melirinn veri 1 gangi & medan vidkomandi kemur sér inn i bilinn og ut tr honum og pad
hakki verdid ennfrekar. Jafnframt getur bidin eftir bilnum verid 16ng eda allt ad tveir timar og
lysti einn reynslu sinni af pvi: ,, Fyrir utan bidina eftir bilnum. Eg for einu sinni d drshatio og
vio komum akkurat pegar paod var buio ad borda. ba vorum vio alltaf ad bida eftir
leigubilnum.” Flestir voru & sama mali um ad adbunadur i séritbunu leigubilunum veeri ekki
nagilega gddur og purfi peir jafnvel ad sitja bognir svo hofudid rekist ekki 1 loftid.

Ef pu fero i pessa leigubila parna pa siturdu aftast vio gluggann
og pa er eins gott ad pad sé ekki keyrt aftan a mann, pvi pa er
madur ekki med i fyrsta lagi hauspuda...

batttakendur lystu yfir anegju med fjélgun streetisvagna sem hafa pann méguleika ad
leekka sig pannig ad hjolastolanotandi hafi greidan adgang. P6 kom fram ad peir nytast ekki
sem skyldi.

bao er eins gott fyrir pig ad vera med einhvern meo pér til ad
halda pér, ja beygjurnar madur, ad pott madur sé |
rafmagnshjolastol pa rennur hann til... ja pad er bara ad hafa
einhvern frekan meo sér og hann heimtar ad bilstjorinn keyri
upp ad kantsteininum.

batttakendur rynihopaumradu toldu nagilega adstod 1 bodi a4 heimilum einstaklinga

med lagan skada, par sem peir séu sjaltbjarga med flest. beir nefndu hins vegar ad folk med
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haerri skada pyrfti ad vera ,,vel gift eda rdda sér adstod. Personuleg studningspjonusta er ekki
i bodi en patttakendur vonudust til ad henni yrdi komid 4 i ndnustu framtid. Lidveisla er
heldur ekki 1 bodi nema fyrir einstaklinga sem eru virkilega bjargarlausir og med haan skada.
batttakendur toldu ekki prautalaust ad fa slika adstod par sem launin veeru mjog lag og ekki
um fullt starf ad reda.

A0 mati sumra patttakenda er gott ad fatlad folk bui margt i sama hiisi en samkvemt
vidomidum i samfélaginu i dag pykir pad ekki askilegt. Slik buseta hefur pa kosti ad adstod er
&tid til taks 1 husinu og ibuar ekki bundnir skipulagi heimapjonustunnar. batttakandi i
sjalfstaedri busetu og 1 sambud tok svo til orda:

Eg segi fyrir mig, ég by heima hjé mér, par sem ég dtti heima d
einni heed. Madur verour gjorsamlega ad adlagast pessum
aostedum. Eg er ekkert ad pirra mig alla daga po ég fai ekki
allt um leid. Stundum vantadi mig eitthvad. En ég verd ad segja
fyrir mig personulega varoandi adstod heima pa er hun
ascettanleg eins og pad er.

Hoépurinn aréttadi mikilvagi pess ad sama manneskjan sem pekkir vel til parfa og 6ska
vidkomandi adstodi hann dag fra degi. [ pvi sambandi var minnst 4 mikil mannaskipti innan
heimahjikrunar og heimapjonustu. Tveir patttakendur t6ludu um ad a rétt rimlega fimmtiu
dogum sidasta sumar hafi nokkrir tugir mismunandi einstaklinga komid inn 4 heimilid peim

til adstodar. Einn lysti upplifun sinni af slikum adstedum: ,, Pad parf alltaf ad segja nyjum og

nyjum adilum hvao pu parfi....petta er ofbodslega pirrandi og preytandi ad hafa petta svona.”

Viohorf og stuoningur. batttakendur rynihopaumradu ségdu vidhorf 1 pjoofélaginu
einkennast af hugsunarleysi. Ungur madur sem stundar nam sagdi:
Eg purfti ad fara & minum eigin bil { skélavettvangsferd um
daginn sko af pvi ad kennarinn pantadi ekki rutu sem tok
hjolastol... hun er natturulega ad fara med nemendurna i rutuna
og benda a hitt og petta og ég bara keyri a eftir og veit ekki
neitt.

Einn patttakandi lagdi dherslu 4 ad hagsmunasamtok fatlads folks hafi 4dur verid

virkari og synilegri og pvi hafi pad upplifad meiri studning af hvort 68ru og samfélaginu.
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Skéli og vinna. | umreedum kom fram ad skerding bota hindrar patttakendur i ad
stunda vinnu. Samkvamt peim eru 6rorkubetur langt undir medaltekjum hins almenna
launpega og skerdast fari launagreidslur yfir 30 ptisund 4 manudi. Ad mati patttakenda er
mikilveegt ad haekka fritekjumark 1 pjodfélaginu pannig ad mogulegt sé ad hafa einhverjar
tekjur an pess ad baetur skerdist. Ad stunda vinnu hafi fleiri kosti en aukid fjarmagn p.e.
samneyti vid annad folk og ad hafa eitthvad fyrir stafni.

[ umraedunum kom einnig fram ad flestir fatladir einstaklingar hafi minna tithald en
gengur og gerist pott peir hafi tekifeeri til atvinnu. batttakendur téldu ad margir
atvinnurekendur myndu veita peim studning til ad sntia aftur Ut i atvinnulifid og séu tilbunir
til pess ad breyta storfum eda adlaga pau til a0 koma & mots vid parfir einstaklinga med
manuskada. beir toldu einnig ad pad veri nega atvinnu ad fa fyrir fatlad folk sérstaklega ef
pad hefur menntun.

Er raett var um skolagdngu f6lks med maenuskada kom 1 1j6s ad adstod er 1 bodi i
skolanum en ekki vid heimandm. Einn vidmelandi komst svo ad ordi:

Eg er nii ad mennta mig en mér finnst samt ég ekki hafa haft
somu teekifeeri til pess og adrir. Pad er til deemis bara martrod
fyrir mig heimalerdomurinn, pu veist ad vera med beekur, ég
barf ad stilla 6llu upp fyrir framan tolvuna eda pegar ég er ad
gera steerdfreedi eda eitthvad svona. Eg er bara svona fjora
klukkutima sem tekur pig kannski halftima.

batttakendur efudust um ad adstod vid haskolanam vari naegileg og alitu ad i
framhaldsskolum veri frekar komid til moéts vio parfir einstaklingsins. Patttakandi i nami
greindi svo fra:

Eg held ad pad verdi nefnilega mjog erfitt fyrir mig ad fara i
gegnum haskola, ég hef miklar ahyggjur af pvi. Pad verour
erfioara heldur en ad vera i fjélbraut...ég get ekki meett klukkan
dtta a morgnana.

[ rynihdpaumradunni skopudust liflegar umraedur hvad vardar lif og réttindi folks med

manuskada, par sem patttakendur voru medvitadir um stédu mala og hvad ma betur fara i
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samfélaginu. Almennt voru viomalendur sammala um ad enn veri langt i land vardandi

urraeodi til ad draga Ur hindrunum i umhverfinu.

Notagildi matslistans

[ pessum hluta verda settar fram nidurstédur tengdar notagildi islenskrar pydingar og
stadfeeringar & matslistanum Mat &4 umhverfispattum.

Innri areidanleiki matslistans var metinn med pvi ad reikna ut alfastudul (coefficient
alpha). Areidanleiki einstakra spurninga matslistans var 4 bilinu 0,942 — 0,950 og matslistans i
heild 0,947 sem telst mjog gott.

Samreemi var 4 milli opinna spurninga i vidbotarspurningalista og heildarskors
undirpatta p.e. per hindranir sem helst voru tilgreindar 1 opnu spurningunum féllu undir pa
prja undirpaetti sem hofdu hastu medalskor p.e. tengt efnislegu umhverfi, stjérnsyslu og

pjonustu og adstod.

Nidurstoour rynihopaumredu

Sumum pétttakendum rynihops fannst matslistinn flokinn vid fyrstu syn. [ fyrirmalum
hans var tekid fram ad utfylling teki um 15 til 20 minttur en pad tok einhverja patttakendur
mun lengri tima. Bent var 4 ad hafa meetti meira svigram a pessum timamorkum t.d. 15 til 60
minuatur, par sem pad taki lengri tima fyrir folk med skerta hreyfigetu t.d. i fingrum ad fylla Gt
slikan lista. Fram kom a0 gott vaeri ad kaflaskipta listanum, t.d. eftir undirpattunum fimm, til
ad hann virdist ekki dyfirstiganlegur i fyrstu. Flestir voru sammala um pad ad svorun hefdi
reynst meiri ef listinn veeri styttri og spurningarnar 4 faerri blodum.

[ spurningum um hvort vidkomandi telji sig hafa haft sému teekifzeri og adrir til
menntunar, atvinnu og tomstundaidju var ekki tekid fram hvada timabil @tti ad hafa i huga.

batttakendur sogdust svara olikt eftir pvi hvort mida etti vid undanfarid ar, alla @vina eda fra

pvi ad peir hlutu maenuskadann. Jafnframt var bent a ad i stad ja og nei valkosta maettu
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svarmoguleikar pessara spurninga vera i fleiri lidum p.e. 1itid og upp 1 mikid. Einstaklingur
getur haft teekifeeri til ad stunda atvinnu, skola eda tomstundaidju en misjafnt er ad hve miklu
marki tekiferin teljast jofn a vid pau sem samborgarar hans hljota. Eins og einn patttakandi
lysti:

betta med menntaveginn, ég hef méguleika til pess, pao er samt

svona ekki eins. Pannig ad ég hefdi svarad pessari spurningu

nei sko. Po ég sé ad gera pad. ba kannski tulkast paod ekki rétt

og litid svo a ad ég sé ekki ad mennta mig.

Adspurdir hvada merkingu patttakendur 16gdu 1 hugtakid umhverfispattir pa voru

flestir sammala um ad efnislegt umhverfi eda adgengi keemi peim fyrst til hugar.

Samantekt

Nidurstodur kdnnunar a reynslu folks med manuskada af umhverfinu leida i [j6s ad
helstu hindranir sem pad tilgreinir tengjast efnislegu umhverfi s.s. ymsum pattum i natturunni
og skipulagi og honnun bygginga og rymis. Adrar helstu hindranir tengjast pjonustu og adstod
asamt stjornsyslulegum pattum. Ma par nefna adgengi ad samgongum og farartekjum, skort a
hjalparteekjum og bunadi dsamt stefnu stjérnvalda. Marktaekur munur var a heildarskori
patttakenda eftir aldri, busetu og kyni par sem patttakendur a aldrinum 48 — 57 éara og peir
sem bua 4 hofudborgarsvaedinu skora laegra en adrir. bar ad auki tilgreina karlar meiri
hindranir sem tengjast stjornsyslu heldur en konur.

Nidurstodur 1 tengslum vid notagildi matslistans Mat & umhverfispattum gefa til kynna
ad einfalda megi uppsetningu og skipulag matslistans til a0 audvelda folki ad fylla hann ut.

Innri 4reidanleiki islenskrar pydingar matslistans Mat & umhverfispattum er har eda 0,947.
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KAFLI V
UMRZAEDUR
[ pessum kafla eru helstu nidurstodur rannsoknarinnar dregnar saman, tilkadar og
tengdar vi0 freedilegar heimildir. Fyrst er notagildi islenskrar pydingar og stadfaringar a
matslistanum Mat 4 umhverfispattum gert skil. Pvi nast er fjallad um reynslu og upplifun
einstaklinga med maenuskada af umhverfinu og hvada pattir hamla patttoku peirra i daglegu
lifi. Ad sidustu er greint fra hagnytu gildi rannsdknarinnar, helstu takmdrkunum hennar og

hugmyndir ad framtidarrannsoknum settar fram.

Notagildi matslistans

[ rynihdpaumradu kom fram ad matslistinn pétti flokinn og vidamikill vid fyrstu syn
og ad i akvednum tilfellum hafi Gtfylling hans tekid lengri tima en aztlad var i fyrirmaelum.
betta er hugsanleg astaeda pess ad svorun rannsdknarinnar var ekki harri en raun bar vitni.
Rannsakendur og patttakendur umraeduhops drogu pa alyktun ad styttri utgata matslistans
(CHIEF-SF) henti jafnvel betur. Einnig veeri moguleiki ad kaflaskipta listanum t.d. eftir
undirpattunum fimm og breyta uppsetningu pannig ad fleiri spurningar keemust 4 faerri
bladsidur. Auk pess kom fram i rynithopaumradu naudsyn pess ad proa listann betur og
stadfaera m.a. hvad vardar ordalag spurninga. [ sumum tilfellum virtist okkur patttakendur
ekki skilja fyllilega hvernig peim bari ad fylla matslistann ut og i einstaka spurningum gaeti
hugsanlega verid um mistilkun ad reeda sem getur haft ahrif 4 réttmaeti nidurstadna. betta gaeti
mogulega att vid 1 undirpaettinum vidhorf og studningur, par var heildarskor lagt sem er i
6samraemi vid nidurstodur rynihdpaumradu. Samkvemt reynslu okkar af forpréfun og
fyrirlgn listans i rannsokninni veri askilegra ad leggja hann fyrir 4 eigindlegan mata sem
vidtal par sem rannsakandi fyllir ut listann i samradi vid patttakandann.

Rannsakendur veltu fyrir sér hvada skilning patttakendur legdu 1 ordid

umhverfispattir, p.e. hvort skilningur peirra einskordist vid dkvedna patti. Adspurdir sogou
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vidmalendur ad efnislegt umhverfi og adgengi keemi peim fyrst til hugar. bvi ma draga pa
alyktun ad patttakendur hafi svarad matslistanum fyrst og fremst med efnislegt umhverfi i
huga. batttakendur toku fram ad i fyrstu premur spurningum matslistans um jotn taekifeeri til
menntunar, atvinnu og tomstunda hefdi matt tilgreina hvort hafa @tti par i huga undanfario ar,
timabilid eftir meenuskada eda @vina i heild. Einnig hefdu svarmdguleikar matt vera fleiri,
p.e. i fjérum til fimm lidum (litid upp i mikid i stad ja og nei valkosta).

A0 fenginni nidurstddu eru rannsakendur sammala um ad endurskoda purfi
undirpattinn skéla og vinnu. Draga ma pa alyktun ad hann gefi ekki rétta mynd af adsteedum
manuskaddadra par sem peir geti einungis svarad sem eru pegar i vinnu eda skola. betta
kemur einnig fram i greinum Whiteneck og félaga (2004a, 2004b) en par segir ad ekki sé
hagt ad atlast til ad einstaklingar skyri frd hindrunum i adsteedum sem eiga ekki vid. bar af
leidandi fer matslistinn & mis vid hindranir sem koma i veg fyrir ad einstaklingur geti unnid
eda sott skola. Frekari rannsokna er porf til ad varpa 1jési a pennan patt matslistans.

Matslistinn gaf okkur upplysingar sem eru i takt vid peer hindranir sem komu fram i
rynihdpaumradunni. Jafnfram rennir hér innri areidanleiki styrkari stodum undir t6lulegar
nidurstodur ur spurningalistakonnunninni. Draga ma pa alyktun ad matslistinn Mat &
umhverfispattum sé gagnlegur til ad meta umhverfispetti hja einstaklingum med menuskada

4 Islandi, en po6 ber ad huga betur ad tilteknum pattum réttmaetis eins og fyrr segir.

Ahrif umhverfis 4 patttoku
Svor vid spurningalistum rannsdknarinnar barust fra prefalt fleiri korlum en konum
sem er i samrami vid adrar heimildir um ad manuskadi s¢ mun algengari 4 medal karla en
kvenna (Atkins, 2002). Eldri einstaklingar svorudu frekar spurningalistunum en peir yngri.
Erfitt er ad geta sér til um astedur pess en hugsanlega eru einstaklingar i yngstu
aldurshdépunum enn i adldgunarferli pvi samkvamt heimildum tekur adlégun ad nyjum

adstedum eftir manuskada langan tima (Atkins, 2002; Isaksson o.fl., 2005; Whiteneck o.1l.,
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2004b) og patttaka eykst eftir pvi sem lengra lidur fra skada (Whiteneck o.fl., 2004b).
Nidurstodur rannsoknar okkar syna einnig ad patttakendur & aldrinum 48 — 57 ara tilgreina
feerri hindranir en adrir aldurshopar. Hugsanlega rekast yngri patttakendur a fleiri hindranir en
peir sem eru eldri og lengra komnir i adlogunarferlinu. Jafnframt getur verid ad yngra folk sé
virkara i daglegu lifi p.e. sinni vinnu, nami, barnauppeldi og fleiru sem hinir eldri hafa lokid.
Athygli vekur ad einstaklingar med fjorlomun tilgreindu ekki fleiri hindranir en peir med
tvilomun. Pad er ekki i takt vid nidurstodur rannsoknar Whiteneck og félaga (2004b) par sem
folk med haan skada nefnir fleiri hindranir en adrir. Hins vegar kemur vida fram innan
fotlunarfraeda ad umfang skada endurspegli hvorki patttoku né lidan folks (Richards, 1999;
Hammell, 2003).

Megin nidurstodur rannsoknarinnar voru a pa leid ad patttakendur tilgreindu
umhverfispatti er varda efnislegt umhverfi, pjonustu og adstod asamt stjérnsyslu sem helstu
hindranir. Heildarskor patttakenda var ad medaltali 1,28 sem er sambarilegt vid nidurstédur
bandarisku rannsoknarinnar i tengslum vid préun matslistans en par var heildarskor
patttakenda med maenuskada ad medaltali 1,25 (Craig Hospital, 2001). Nidurstodur okkar eru
auk pess 1 samrami vid rannsokn Whiteneck og félaga (2004b) a storu urtaki einstaklinga
med manuskada i Bandarikjunum. Par kom fram ad algengar hindranir voru tengdar
natturulegu umhverfi, samgdngum, stefnu stjornvalda og skorti & adstod 4 heimili. Skortur &
heilbrigdispjonustu er litil hindrun fyrir islensku patttakendurna en mikil samkvamt
bandariskum rannsoknum (Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004b). Téluverd umrada er i
pjodfélaginu um einkaveedingu heilbrigdiskerfisins og ad stefna islenskra stjérnvalda sé ad
bandariskri fyrirmynd par sem skilvirkni og hagraeding s¢ hofo ad leidarljosi. betta getur
komid sér illa fyrir hopa sem standa hollum faeti 1 samfélaginu og hafa porf fyrir sveigjanleika
og einstaklingsbundnar lausnir sem oft geta reynst kostnadarsamar. Vid alitum ad Islendingar

&ttu ad taka norrena velferdarkerfid sér til fyrirmyndar par sem mannad er h6fo ad leidarljosi
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og vikur ekki fyrir peningahagsmunum heilbrigdismala (Ploug, e.d.; Swedish Institue, 2007;
The Royal Danish Ministry of Foreign Affairs, e.d.). [ rynihépaumradu kom fram ad
sparnadaradgerda megi vaenta innan heimahjukrunar sem leitt geti til Opersonulegrar pjonustu,
par sem margir koma ad umonnun hvers og eins. betta er 1 andstodu vid vilja patttakenda og
er ekki 1 takt vid préun nadgrannapjoda okkar. Pegar upp er stadid er mikilvagast ad
einstaklingurinn hafi sjalfur val um hvernig pjonustu hann parf 4 ad halda til ad geta lifad
innihaldsriku lifi og geeti personuleg studningspjonusta uppfyllt pad (Chase o.fl., 2000;
Hammell, 2004, 2007). Spurningin er hvort ad stjornvold 4 Islandi vilji bjoda pegnum sinum
upp 4 ad adlaga lif sitt og lifstil ad pjonustunni sem veitt er en pad hefur ekki tiokast i
nagrannalondum okkar til fjolda ara (Ratzka, 2002). Huga parf ad pvi hver sparnadurinn er
pegar 4 heildina er litid og hvada afleidingar hann hefur 4 lifsgaedi einstaklinganna sem bar i
hlut eiga. bjonusta @tti ad vera métud fyrir einstaklinginn 1 stad pess ad lif einstaklingsins sé
adlagad ad henni.

Efnislegt umhverfi er samkvamt rannsokn okkar mikil hindrun hjé patttakendum og er
pad i samraemi vid erlendar rannsdknir (Craig Hospital, 2001; Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck
o.fl., 2004b). Meirihluti medlima SEM samtakanna bua 4 hofudborgarsvedinu og eins er med
patttakendur rannsoknarinnar. Astaeda pess getur verid ad margir hafi flutt pangad eftir ad
hafa hlotid maenuskada par sem frambod & pjonustu og adstod er mogulega meiri og adgengi
betra en 4 landsbyggdinni. Petta er i samrami vio nidurstodur rannsoknar Manns og Chad
(2001) um ad margir einstaklingar med manuskada virdast ekki lita & basetu i dreifbyli sem
moguleika. Patttakendur toldu adgengi ad ymsum byggingum og svaedum vera abotavant og
ad betur maetti hlusta & raddir notenda, par sem takmarkad tillit sé tekid til abendinga og
kvartana peirra. Hugsanlega er 16gd meiri dhersla 4 tlit vid honnun bygginga og rymis heldur
en hagnytt gildi fyrir notendur. Ennfremur virdast lausnir beinast ad einstaklingunum sjalfum

i nerumhverfi peirra fremur en ad samfélaginu i heild. betta er i samraemi vid skrif Ratzka
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(1999) en samkvamt honum er samfélagid ekki adgengilegt fyrir alla pjodfélagspegna par
sem fotludu folki er beint inn 4 dkvedin svaedi med alpjodlegu merki fotlunar. Hann segir
6adgengilegt umhverfi ekki einungis mismuna folki & dpreifanlegan hatt heldur yta einnig
undir upplifun & vangetu sem hefur vidtek ahrif 4 lif pess og lidan. Svipadar dherslur koma
fram 1 60rum erlendum heimildum (Renwick og Brown, 1996; Renwick og Friefeld, 1996;
Manns og Chad, 2001). Eftir pvi sem umhverfid er adgengilegra pvi jafnari eru teekifeeri allra
samfélagspegna. Pad ner p6 adeins upp ad vissu marki pvi adgengi fyrir einn getur verid
hindrun fyrir annan, alltaf purfi einhverjir 4 sérsnidnum lausnum ad halda (Hammell, 2007;
Manns og Chad, 2001; Ratzka, 2002).

fslensku patttakendurnir segja starfsemi TR valda peim miklum 6pzegindum, hin sé
oskilvirk og 6adgengileg. Sérstok oanagja kom fram vardandi uthlutun bunadar og
hjalpartekja par sem ekki er tekid nagilegt tillit til parfa hvers einstaklings. Reglur eru
prongar og allir eiga ad falla i sama mot. Folk parf ad leggja sjalft ut fyrir hjalpartekjum og
blinadi sem etti ad vera greitt af rikinu likt og tidkast i ndgrannalondum okkar (Lilja, o.fl.
2003). batttakendur voru t.d. mjog 6sattir vid ad fa ekki styrk til kaupa 4 grofum dekkjum
undir hjolastdla sina. Nattarulegir umhverfispattir voru oft tilgreindir sem hindrun i pessari
rannsokn og pa einna helst vedurfar og er pad samhljoma Manns og Chad (2001) um ad kuldi,
snjor og halka geri umhverfid 6adgengilegt. Vid baum 4 {slandi par sem vetur reedur rikjum
niu manudi arsins og ekki er venlegt ad ferdast um i snjo og hélku a sléttum dekkjum.
Okumenn eru skikkadir til ad setja vetrardekk undir bila sina af 6ryggisasteedum og gongufolk
verst halku med mannbroddum. Hugleida ma pvi hvers vegna ekki er gert rad fyrir pvi ad folk
i hjolastolum purfi vetrardekk. Attu hjolastolanotendur ekki ad hata somu tekiferi og adrir til
ad vera virkir yfir vetrartimann i stad pess ad sitja inni og bida vorsins? Segja ma ad pessar
aherslur TR vinni gegn lifsgeedum folks med manuskada en peir pattir sem tengdir hafa verid

lifsgeedum samkvemt rannsoknum eru m.a. félagsleg tengsl, patttaka i idju og adgengi i
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umhverfinu (Hammell, 2007; Manns og Chad, 2001; Richards o.fl., 1999). A3 okkar mati
metti endurskoda starfsheatti TR med pad fyrir augum ad einfalda ferli og greida adgang
notenda ad pjonustu hennar.

Samkvemt upplysingum frd Mannréttindaskrifstofu er innan vid pridjungur fatladra
virkur 4 vinnumarkadnum 4 {slandi. Logd er ahersla 4 mikilvaegi pess ad greida adgang ad
tomstundum svo fatladir geti tekid fullan patt i starfsemi samfélagsins, 1 1josi pess ad stor hluti
einstaklinga geti ekki vegna fotlunar sinnar eda adstedna i pjodfélaginu stundad vinnu
(Mannréttindaskrifstofa fslands, e.d.). Ztla ma ad lifsgadi einstaklinga med meenuskada a
fslandi séu skert ef horft er til nidurstadna okkar par sem fram kom ad helmingur patttakenda
t3ldu sig ekki hafa jofn taekifzeri 4 vid adra hvad vardar atvinnu og tomstundir. { mérgum
pjodtélogum er litid svo 4 ad atvinna sé lykill ad félagslegri sampaettingu. bvi er talid mjog
mikilveegt fyrir einstaklinga med fotlun ad snua aftur til starfa, sérstaklega fyrir ungt folk en
hja pvi er nyskadi algengastur (Lidal o.fl., 2007). Aukin umrada er i pjodfélaginu um ad
nuverandi 6rorkumatskerfi sé ekki til pess fallid ad hvetja folk aftur til starfa. bad geti af sér
fleiri 6ryrkja og pegar folk einu sinni fer & batur sé engin leid til baka. Eitt sinn 6ryrki dvallt
oryrki. Islensku patttakendurnir gagnryndu botakerfid hér 4 landi, baetur séu lagar og skerdast
enn frekar ef vidkomandi stundar vinnu. Faestir af vidmalendum voru i vinnu vegna
botamala, kvadust engan veginn mega vid pvi ad missa baturnar par sem par séu svo lagar.
Samkvemt Lidal og félogum (2007) er skerding eda tap a botum ein algengasta hindrun
fatlads folks vardandi atvinnupatttoku enda hefur fjarhagsstada ahrif a lifsgaedi (Hammell,
2007; Manns og Chad, 2001). Lagt fritekjumark hefur letjandi 4hrif & atvinnupatttoku
vidomealenda okkar og par med patttoku peirra i samfélaginu. Mikil dhersla hefur verid 16gd a
pad sidustu aratugi ad folk med maenuskada fai vinnu vegna salrenna, félagslegra,
fjarhagslegra og politiskra ahrifa hennar 4 1if pess (Lidal 0.fl., 2007). A Nordurlondum og

vidar hefur fjarhags- og félagslegt mikilveegi atvinnu verid vidurkennt sem hluti af pvi ad vera
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virkur og leggja sitt af mérkum til pjodfélagsins. I morgum Iondum er ekki talad um
ororkubatur heldur styrk sem naudsynlegur er einstaklingum i pessari stodu (Swedish
Institute, 2007; Ploug, 2008). Vanta ma breytinga 4 kjorum oryrkja 4 Islandi vid endurskodun
rikisstjornar 4 6rorkumati par sem tekid verdur mid af starfsgetu einstaklinga en ekki vangetu.
[ Noregi, Danmérku og Svipjod er 16gd dhersla 4 pann avinning sem felst i pvi ad fara af
botum 1 vinnu (Kristin Maria Birgisdottir, 2007). Vid hvetjum stjornvold til ad koma pessu i
réttan farveg sem fyrst, pad er hagur hins fatlada og samfélagsins sem heild ad slikt sé gert.

Nuverandi dstand i ferlimalum fatlads folks gerir ekki rdd fyrir peim sveigjanleika sem
flestir purfa til ad stunda vinnu eda skodla og sinna persénulegum erindum asamt pvi ad
kostnadur vegna fargjalda getur verid mikill. Mikil 6anegja patttakenda var vardandi pennan
patt sem er i samrami vid nidurstodur rannsoknar Whiteneck og félaga (2004b). Athygli
vekur ad 1 nitima lydraedisriki, par sem jafnraedi &tti ad rikja, skuli samgongur vera svo mikil
hindrun fyrir folk med fétlun. Enn synir petta hvad fsland er eftirbatur margra pjoda vardandi
malefni fatladra, pvi vidsvegar 1 heiminum kvedur m.a. 4 1 I1dgum ad allir leigubilar skuli vera
adgengilegir hjolastélum (Ratzka, 2002). Fjolgun a lagpekju straetisvognum atti ad audvelda
hjolastolanotendum adgang ad peim, en til ad peir nytist sem skyldi parf ad upplysa bilstora
um parfir félks med hreyfihomlun. Einnig purfa stjornendur almenningssamgangna ad gera
rad fyrir naegilegu svigrami i detlunum sinum svo ad pjoénustan s¢ adgengileg fyrir alla.

Ut fra nidurstodum okkar er ljost ad mikilla breytinga er porf innan stjornkerfisins og
pjonustu pess til almennings en stjornsysla er i raun undirstada allra annarra umhverfispatta
og hefur mikil 4hrif 4 daglegt lif patttakenda. Togstreita milli rdduneyta kemur nidur &
pjonustu ad mati patttakenda og vinnur par af leidandi 4 moéti logum um malefni fatladra
(1992) um ad stjérnvéldum beri ad tryggja fotludum jafnrétti og samberileg lifskjor 4 vid
adra pjoofelagspegna og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. Stjornsyslan getur

ymist sett hindranir 4 veg hins fatlada eda rutt peim ur vegi. Starfsmenn hennar og
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forradamenn purfa ad setja sig betur i spor notenda og 6dlast meiri skilning & poérfum peirra
og peim takmdrkunum sem reglugerdir og starfsheettir stjornsyslunnar setja peim. Gaman
veeri ad sja Islendinga taka Svia sér til fyrirmyndar en par sitja radamenn namskeid um
malefni fatlads folks til ad tryggja pvi géda pjonustu (Swedish Institute, 2007).

bad vekur eftirtekt ad umhverfispattir er varda vidhorf og studning er st hindrun sem
patttakendur tilgreindu hvad sist. Samt kom glogglega fram i hdpaumradunni ad patttakendur
koma oft inn & malefni sem tengjast pessum undirpaetti og pa helst misrétti, p.e. ad peir séu
ekki jafnrétthair og adrir pjoofélagspegnar. bessir pattir eiga ef til vill raetur ad rekja til
vidhorfa i samfélaginu sem einkennast af hugsunarleysi. I samningi um réttindi fatladra
(2007) er ahersla 16g0 a mikilveegi pess ad vekja pjodfélog til vitundar um malefni fatlads
folks, skapa jakvada imynd pess asamt pvi ad draga ar fordomum gagnvart pvi. Neikvad
vidhorf eiga raetur ad rekja til mannfolksins og pvi er dbyrgdin okkar allra, almennings,

fagfolks og stjornvalda.

Takmarkanir rannséknarinnar

Helstu takmarkanir rannsdéknarinnar eru paer ad urtak hennar er litid og patttakendur
hennar tr afmérkudum hopi einstaklinga sem eru félagsmenn SEM 18 ara og eldri. { peim
samtokum er skradur adeins hluti af 61lum einstaklingum med manuskada 4 Islandi.
Svarhlutfall 1 rannsokninni er &sattanlegt eda 43%. Pad verdur lika ad teljast takmdrkun ad
matslistinn hefur ekki verid stadladur hér a landi og pyding hans einungis forpréfud a
famennu urtaki. Onnur takmoérkun er st ad nokkud var um ad patttakendur slepptu tr
spurningum eda merktu par sem ekki var @tlast til. Hugsanleg asteda pess er ad fyrirmali
hafi ekki verid nogu skyr eda matslistinn of langur. Til ad fa skyrari mynd af breytileika innan
hopsins hefoi eftir 4 ad hyggja matt spyrja um i vidbotarspurningarlista hve langt veri 11010

fra skada og hvernig atvinnustodu veeri hattad. Ennfremur getu adstedubundnir pattir eins og
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timi ars vid fyrirlogn verid folki efst 1 huga og haft takmarkandi ahrif 4 ranns6knina. A0

lokum eru rannsakendur reynslulitlir & svidi rannsokna.

Hagnytt gildi rannsdknarinnar

Nidurstodur rannsoknarinnar geta nyst til ad auka skilning fagf6lks innan
heilbrigdiskerfisins og stjornvalda 4 dhrifum umhverfis & patttoku einstaklinga med
manuskada i daglegu lifi. Faar rannsoknir hafa beint sjéonum ad dhrifum umhverfis a
samfélagspatttoku folks med maenuskada. Pess i stad hefur aherslan beinst ad skerdingunni
sjalfri og dhrifum hennar 4 lif og lidan folks. Visindalegt gildi rannsdknarinnar skilar sér m.a.
i pekkingarproéun innan idjupjalfafagsins og i fotlunarfredum og getur nyst vid skipulag og
framkvamd pjonustu vid markhdpinn.

Rannsoknin veitir einnig mikilvaegar upplysingar um hvernig islensk pyding og
stadfeering matslistans, Mat & umhverfispattum, reynist vid 6flun upplysinga um pztti sem
hindra samfélagspatttoku folks med manuskada. Matslistinn er fyrsta pydda matstaeki sinnar
tegundar 4 {slandi svo vitad sé og pvi mikilveeg vidbot innan idjupjalfunar par sem hann nytist
i starfi med 6llum skjolstedingum 6had skerdingu. Auk pess ad studla ad pvi ad ny matstaeki
séu tekin til notkunar leidir rannsoknin til markvissari pjonustu vid skjolstedinga og styrkir

stodu idjupjalfunar 4 {slandi sem fag- og fraedigreinar.

Hugmyndir ad framtidarrannsoknum
Mikilvagt er ad fleiri islenskar rannsdknir verdi gerdar 4 erlendum matstekjum sem
notud eru innan idjupjalfunar m.a. til ad auka notagildi peirra. Med pessari rannsokn hefur
verid lagdur grunnur ad frekari rannséknum 4 matslistanum Mat a4 umhverfispattum.
Nidurstodur hennar benda til pess ad pyding matslistans s¢ vidunandi og goédar upplysingar
koma fram vardandi ahrif umhvertfis i vidum skilningi & einstaklinga med manuskada. b6 er

porf & ad proa listann betur med tilliti til uppsetningar, ordalags spurninga og kaflaskiptingar
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pannig ad listinn verdi sem adgengilegastur. Rannsakendur leggja til ad gerd verdi
réttmeetisathugun svo sem pattagreining til ad kanna hvort pr6fid hegdi sér 4 svipadan hatt hér
og i Bandarikjunum padan sem listinn er upprunninn. Ahugavert veeri ad skoda hvort
matslistinn geri greinarmun 4 6likum hopum folks 4 {slandi t.d. einstaklingum sem hlotid hafa
heilablodfall, eru med gedraenar hamlanir eda MS sjukdominn. Auk pess veari forvitnilegt ad
bera saman frammistddu peirra vid einstaklinga an skerdingar. Beita matti einnig
eigindlegum rannsoknaradferdum par sem tekin yrou vidtdl vid idjupjalfa um pad hvernig
matslistinn nytist. Pad er okkar von ad rannsdknin hvetji til frekari athugana & pessu svidi i

framtioinni.

Lokaord

Hér ad ofan hefur verid farid yfir helstu nidurstodur og paer tilkadar i umraeedum med
tilliti til heimildasamantektar Gr 6drum kafla. Draga ma pa alyktun ad morgu er ad hyggja i
malefnum einstaklinga med manuskada og taka parf til endurskodunar marga peetti er luta ad
daglegu lifi peirra. Eins og ordatiltaekid segir: ,,Enginn er eyland*. Umhverfid hefur 4hrif &
lidan fatlads folks og pad ad hve miklu leyti pad hefur taekifeeri til ad taka patt i daglegu lifi
og samfélaginu sem heild. Stjornvold, bajaryfirvold og adrir sem taka akvardanir um lif
fatlads folks og lifsgaedi purfa ad veita pvi taekifeeri til ad lata rodd sina heyrast og hlusta a
pad. betta er naudsynlegt til ad folk geti tekid virkan patt i samfélaginu og nytt sinn
grundvallarrétt sem rikisborgarar (Letts, 2003).

Med aukinni umradu, meiri vidsyni og beettu adgengi 4 6llum svidum umhverfis er

hagt ad auka lifsgedi og patttoku einstaklinga med manuskada i samfélaginu.
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FYLGISKJAL A: LEYFI VISINDASIDANEFNDAR

Haskolinn 4 Akureyri, heilbrigdisdeild VISINDASIDANEFND
Snefridur Pora Egilson, désent

Sélborg v/Nordurslod
Postholf 224 Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

Vegmula 3, 108 Reykjavik,

602 Akureyri netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 8. januar 2008
Tilvisun: VSNb2007110027/03-7 Namsverkefni - nemarannsoknir almennar/BH/--

Vardar: 07-133-S1 Ahrif umhverfis 4 patttoku i daglegu lifi; Sjonarhorn einstaklinga med
mzenuskada.

Visindasidanefnd pakkar endurbztt bréf pin méttekid 2. jantiar 2008, vegna adursendra athugasemda vid
ofangreinda rannsoknaraztlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 04.12.2008. Send voru inn til nefndarinnar ny
og endurbzett upplysinga- og sampykkisbréf til patttakenda rannsknarinnar, afrit af spurningalistanum og
svo og ad sidustu afrit af bréfi par sem 6skad er eftir patttoku i rynihépaumradu um nidurstéou
kénnunarinnar.

Fjallad var um innsend gogn 4 fundi Visindasidanefndar 08.01.2008 og voru pau talin fullnegjandi.
Rannséknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasi®anefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer rannséknarinnar
par sem vitnad er { leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannsoknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd
fram 4 ad f4 send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannsoknina. Rannsakendur eru minntir 4 a0

tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju,
f.h. Visindasidanefndar,

WA @%L/

Dr. Med., Bjorn Ranar Ludviksson, laeknir
Formadur Visindasidanefndar
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FYLGISKJAL B: STADFESTING PERSONUVERNDAR

9’
Snafridur Péra Egilson 1

Saevidarsundi 39

104 Reykjavik ;
s Personuvernd

Raudardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvernd.is

veffang: personuvernd is

Reykjavik 27. névember 2007
Tilvisun: $3625/2007/ LSL/--

Hér med stadfestist a0 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { ydar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. $3625/2007 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Personuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasiou stofnunarinnar.
Tekid skal fram a0 med méttoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

dur Larusson

Hjal.:
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FYLGISKJAL C: SAMSTARFSYFIRLYSING

SAMTAKA ENDURHZAFDRA MZANUSKADDADRA

Vegna rannséknarinnar: Ahrif umhverfis 4 patttoku i daglegu lifi: Sjénarhorn
einstaklinga med mzenuskada

Dr. Snefridur béra Egilson, désent
Heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri
Solborg vid Nordursl6d

600 Akureyri

Nyverid var haft samband vid mig vegna fyrirhugadrar rannséknar 4 ahrifum umhverfis 4 patttéku
menuskaddadra i daglegu lifi. Rannsoknin er lokaverkefni peirra Gudrunar Heidu Kristjansdottur,
Hjordisar Onnu Benediktsdottur og Sigriinar Kristinar Jonasdéttur 1 idjupjalfunarndmi.
Abyrgdarmadur rannséknar er dr. Snafridur béra Egilson.

Leitad var eftir samstarfi vid Samtok endurhaefora menuskaddadra (SEM) um batttoku i
rannsokninni. Annars vegar ad rannsakendur fengju afthendan nafnalista SEM svo haegt veeri ad
senda spurningalista til félagsmanna pegar sampykki Visindasidanefndar leegi fyrir. Hins vegar ad
€g hefdi milligongu um ad finna patttakendur 1 rynihép til ad reeda nidurstodur
spurningalistakénnunarinnar, setti tilkynningu & vef samtakanna og afhenti dhugasémum

félagsménnum kynningarbréf og upplyst sampykki til undirritunar.

Fyrirspurnin var kynnt og reedd 4 stjérnarfundi SEM bann 10. névember og sampykkt ad verda vid
pessari beidni. Eg fyrir mitt leyti sampykki ad taka pétt i samstarfi um rannséknina eins og henni
er lyst.

A i 50 ohes 220

Dag tning

/M g?z,

Jon Eiriksson
formaéur Samtaka endurhzfOra manuskaddadra (SEM)
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FYLGISKJAL D: KYNNINGARBREF RANNSOKNAR

Haskolinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:
Ahrif umhverfis a patttoku i daglegu lifi: Sjonarhorn einstaklinga med maenuskada

Abyrgdarmadur: Dr. Snafridur Pora Egilson, dosent vid Haskélann & Akureyri,
s: 862 2725 og 460 8453, netfang: sne@unak.is.

Ageeti vidtakandi

Tilefni pessa bréfs er ad oska eftir patttdku pinni i rannsokninni: Ahrif umhverfis 4 patttoku i
daglegu lifi: Sjonarhorn einstaklinga med manuskada. Rannsoknin er lidur i lokaverkefni til
B.Sc gradu i 1djupjalfun vid Haskolann & Akureyri. Patttakendur 1 rannsokninni eru
einstaklingar & aldrinum 18-67 éra, sem hlotid hafa meenuskada og eru skradir & félagslista
Samtaka endurhafora manuskaddadra (SEM).

Medfylgjandi er matslistinn Mat & umhverfispattum og inniheldur hann 25 spurningar i
tveimur lidum. Einnig er hér listi med vidbotarspurningum til ad veita rannsakendum betri
innsyn 1 ymis atridi 4 matslistanum. bPad tekur 15-30 minuatur ad svara listunum tveimur. beir
eru nafnlausir og pvi er ekki hagt ad rekja upplysingarnar til einstakra patttakenda.
Undirritadar hafa einar adgang ad pessum upplysingum. Pér er frjalst ad sleppa pvi ad svara
einstokum spurningum eda listunum i heild en g6d svorun gerir rannsoknina markteekari. Eftir
a0 utfylltir listar hafa skilad sér verdur bodad til hdpumradu um matsnidurstodur med 6-8
patttakendum sem vid munum Oska sérstaklega eftir i auglysingu 4 vef SEM.

Med pvi ad svara listunum og endursenda pa veitir pu sampykki pitt til ad svorin verdi notud
sem gogn 1 rannsokninni. Par med leggur pu pitt af morkum til ad varpa 1j6si 4 adstedur
einstaklinga med manuskada og ahrif umhverfisins & patttoku peirra 1 daglegu lifi.
Nidurstodur rannsOknarinnar geta einnig nyst vid frekari rannsoknir 4 dhrifum umhverfis 4
samfélagspatttoku fatlads folks. Pt munt ekki hagnast beint af rannsokninni sjalf/ur.
Rannsoknin hefur fengid leyfi Visindasidanefndar og verid tilkynnt til Personuverndar.
Adgangur ad nafnalista yfir einstaklinga med manuskada hefur verid veittur af formanni
SEM.

Fyllsta trunadar verour gaett varoandi allar upplysingar sem aflad verour i
rannsékninni.

Farid verdur med personuupplysingar og skraningu peirra i samreemi vid 16g nr. 77/2000 um
personuvernd og medferd personuupplysinga. Frumgdgnum, ljésritum og télvugdgnum sem
fela 1 sér personueinkenni verdur eytt ad rannsokn lokinni og eigi sidar en haustid 2013. Eftir
ad rannsokn lykur verdur eitt eintak af rannsokninni til 4 bokasafni Haskolans a Akureyri par
sem pad verdur adgengilegt 60rum nemum skolans. Nidurstodurnar kunna einnig ad verda
nyttar vid greinaskrif i fagtimarit.

bu ert vinsamlega bedin/n um ad svara spurningalistunum fyrir 16. febrtiar 2008 og senda pa
til abyrgdarmanns rannsdknarinnar i medfylgjandi umslagi.
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FYLGISKJAL D: KYNNINGARBREF RANNSOKNAR

Nokkur atridi vardandi matslistann;

* Med umhverfispattum er att vid efnislegt umhverfi (t.d. adgengi i byggingum, proskulda,
og husbunad), félagslegt umhverfi (t.d. samskipti, vidhorf, ventingar og pjonustu i
samfélaginu) og stjoérnsyslulega peetti (t.d. 16g, reglugerdir og stefnu fyrirtaekja og
stjornvalda).

* Meginspurningin er: Getur pu gert pad sem pu parft og vilt gera?

* Lestu vel fremstu bladsiduna en par koma fram leidbeiningar um utfyllingu matslistans.

* Spurningarnar eru i tveimur lidum. Svaradu einungis seinni lidnum ef um hindrun hefur
verid a0 reda. Ef merkt er vid aldrei eda 4 ekki vid pa skaltu ekki svara seinni 110
spurningarinnar.

Ef pu hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt heetta
patttoku i henni getur pu snuio per til Visindasioanefndar, Vegmula 3, 108. Reykjavik. Simi
5517100, fax: 551 1444.

Med virdingu og vinsemd,

Dr. Snafridur Pora Egilson, dosent vid Haskolann & Akureyri

Gudrin Heida Kristjansdottir Hjordis Anna Benediktsdottir Sigrun Kristin Jonasdoéttir
ha040157@unak.is, 845 9047 ha040534@unak.is, s: 694 4801 ha040173@unak.is, s: 895 1403
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FYLGISKIJAL E: MATSLISTINN MAT A UMHVERFISPATTUM
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FYLGISKJAL F: LEYFI FYRIR PYDINGU MATSLISTANS

From: Harrison-Felix, Cindy [mailto:CHarrison-Felix@craighospital.org]
Sent: 16. oktober 2007 17:38

To: Sneefridur b. Egilson

Cc: Whiteneck, Gale

Subject: RE: Translation of the CHIEF into Icelandic for research purposes

You have permission to translate the CHIEF. If you would not mind, could you send us a
copy for our records once you have completed it?

Thanks,
Cindy

Cindy Harrison-Felix, PhD
Assistant Director of Research
Craig Hospital

3425 South Clarkson Street
Englewood, Colorado 80113
phone: 303-789-8565

fax: 303-789-8441

Assistant Clinical Professor
Department of Physical Medicine and Rehabilitation
University of Colorado at Denver and Health Sciences Center
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FYLGISKJAL G: VIDBOTARSPURNINGALISTI

Vidbotarupplysingar
Aldur
[C] 18-27 ara [[] 48-57 ara
[[] 28-37 ara [[] 58-67 ara
[[] 38-47 ara
Kyn
[ Karl [[] Kona
Hvar byrd pa?
[] A héfudborgarsvading
[C] I 6aru péttbyli
[] [ dreitbyli
Hver er menntun pin?
[[] Grunnskélaprof [[] Stadentsprof
[] 1dnmenntun [[] Haskélaprof
Hvernig er busetu pinni hattad? (Vinsamlegast merkn vid allt semvid a).
[] Sjalfstad buseta [[] Dvalarheimili/vistheimili
[C] Pjonustuibia [[] Sambyli
Hvernig er heimilishégum pinum hattad? (Vinsamlegast merka vid allt semid a).
[C] By cin/einn [[] By med foreldn/foreldmm
[[] Erisambud/gift’kvantur [C] By med vini/vinum

[C] By med barnibérnum

Hvernig er heilsufari pinu hattad?
[[] Frekar gott
[[] Hvorkiné
[[] Frekar slemt

Hvernig menuskada ertu med?
[C] Haan alskada a maenu, fjorkmun (quadriplegia/tetraplegia)
[[] Lagan alskada a maenu, tvilimun (pamaplegia)
[[] Hlutskada a maxenu, ckki alger lmun {(incomplete)

Hvernig ferdu a milli stada? (Visamlegast merkn vid allt semvid a).
[] Ek sjalfur [C] Mérer ckia
[C] N¥ti mér almenningssamgéngur [C] Annaa
[C] Nyti mér sérskipulagdar ferdir

10. Nefndu prja patti i umhverfinu sem hindra pig mest i daglegu lifi

11. Hverju vildir pa helst breyta i umhverfi pinu?

Pakka pér fyrir ad svara spurningunum hér ad framan
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FYLGISKJAL H: AUGLYSING VEGNA RYNIHOPAUMRADU

.A Haskoélinn
a Akureyri
Vegna rannsoknarinnar:
Ahrif umhverfis 4 patttoku i daglegu lifi: Sjénarhorn einstaklinga med mzenuskada

Agztu félagsmenn

Marg ykkar toku patt i spurningalistakdnnuninni: Ahrif umhverfis 4 patttoku i daglegu lifi:
Sjonarhorn einstaklinga med manuskada. Rannsoknin beinist ad pvi hvada umhverfispattir
hamla eda hindra daglega patttoku folks med manuskada. Rannsoknin er unnin i tengslum
vid lokaverkefni til B.Sc gradu i idjupjalfun vid Haskolann a Akureyri (HA).

Nu 6skum vi0 eftir patttoku dhugasamra i rynihopaumradu um nidurstodur konnunarinnar.
Aztlad er ad 6-8 einstaklingar muni taka patt i umraedunum. Ef pa tokst patt i
spurningakonnuninni og hefur dhuga a ad vera med i umradunum, viljum vid bidja pig ad
hafa samband vid tengilid okkar, Jon Eiriksson, formann SEM (gsm: 898-1602 eda netfang:
joneiriks(@simnet.is).

Fyllsta trunadar og nafnleyndar verour gaett varoandi allar upplysingar sem verour
aflad i rannsékninni.

Med vinsemd og fyrirfram pakklati,

Dr. Snafridur Pora Egilson, dosent i idjupjalfun vid HA
Gudrin Heida Kristjansdoéttir, nemi i 1djupjalfun
Hjordis Anna Benediktsdottir, nemi 1 idjupjalfun
Sigrun Kristin Jonasdottir, nemi i 1djupjalfun
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FYLGISKJAL I: KYNNINGARBREF VEGNA RYNIHOPAUMRZADU

.A Haskolinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:
Ahrif umhverfis a patttoku i daglegu lifi: Sjonarhorn einstaklinga med meenuskada

Abyrgdarmadur rannsoknar:
Dr. Snefridur bPora Egilson, désent vido Haskolann a Akureyri, s: 862 2725 og 460 8453,
netfang: sne@unak.is

Ageeti vidtakandi

Tilefni pessa bréfs er ad 6ska eftir patttoku pinni i rynithépaumradu par sem fjallad
verdur um nidurstédur spurningakénnunarinnar sem pu tokst nyverid patt i. Ad auki verdur
r&tt um notagildi matslistans Mat & umhverfispattum vid ad endurspegla skodanir og reynslu
folks med maenuskada & pvi hvernig pettir i umhverfinu hamla eda hindra patttoku i daglegu
lifi. Umradan fer fram 1 hisnadi Samtaka endurhaefora maenuskaddadra og detlad er ad hun
taki 1-2 klukkustundir. Umradan verdur hljodritud og sidan afritud. Hun er lidur i
lokaverkefni til B.Sc gradu i 10jupjalfun vid Haskolann a4 Akureyri.
bad er undir pér komio hvort ptt sampykkir patttoku. Einnig er pér frjalst ad heetta patttoku a
hvada stigi sem er. bu munt ekki hagnast beint af rannsokninni en patttaka pin veitir innsyn i
adstaedur einstaklinga med manuskada og audveldar rannsokn & matsteki sem getur nyst vid
a0 kanna 4hrif umhverfis 4 samfélagspatttoku fatlads folks. Rannsoknin hefur fengid leyfi
Visindasidanefndar og hefur hun verid tilkynnt til Persénuverndar.

Fyllsta trunadar og nafnleyndar verdur geett vardandi allar upplysingar sem
verdur aflad i rannsokninni. Farid verdur med persénuupplysingar og skraningu peirra i
samremi vid 16g nr. 77/2000 um persénuvernd og medferd personuupplysinga. Frumgdgnum,
ljosritum og t6lvugdgnum sem fela i sér persdnueinkenni verda eytt ad rannsokn lokinni og
eigi sidar en haustid 2013. Eftir ad rannsokn lykur verdur eitt eintak af rannsdkninni til 4
bokasatni Haskolans & Akureyri par sem pad verdur adgengilegt 60rum nemum skolans.
Nidurstodurnar kunna einnig ad verda nyttar vid greinaskrif i fagtimarit.

Ef pu hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt hetta
patttdku 1 henni getur pu sntid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108. Reykjavik. Simi
551 7100, fax: 551 1444.

Med virdingu og vinsemd,

Dr. Snafridur Pora Egilson, Gudrin Heida Kristjansdottir
dosent vid Haskolann &4 Akureyri ha040157@unak.is, 845 9047
Sigrun Kristin Jonasdottir Hjordis Anna Benediktsdottir
ha040173@unak.is, s: 895 1403 ha040534@unak.is, s: 694

4801
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FYLGISKJAL J: UPPLYST SAMPYKKI VEGNA RYNIHOPAUMRADU
Haskélinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:
Ahrif umhverfis a patttoku i daglegu lifi: Sjéonarhorn einstaklinga med mzenuskada

Upplyst sampykki

/////

rannsoknarinnar Ahrif umhverfis 4 patttoku i daglegu lifi: Sjénarhorn einstaklinga med
manuskada. Rannsoknin er lokaverkefni Gudrinar Heidu Kristjansdéttur, Hjdrdisar Onnu
Benediktsdottir og Sigrunar Kristinar Jonasdottur til B.Sc gradu 1 1djupjalfun vid Haskolann a
Akureyri (HA). Leidbeinandi 1 rannsokninni er Dr. Snafridur Pora Egilson dosent i
i0jupjalfun vio HA.

batttakan felur 1 sér pad ad taka patt i umredum um nidurstddur spurningakdnnunar med
matslistanum Mat 4 umhverfispattum. A0 auki verdur ratt um notagildi matslistans vid ad
endurspegla skodanir og reynslu f6lks med manuskada a pvi hvernig peettir i umhverfinu
hamla eda hindra patttoku i daglegu lifi.

Farid verdur med allar upplysingar sem trinadarmal og pess vandlega geett ad ekki verdi unnt

a0 rekja peer.

Eg sampykki hér med ad taka patt i rannsékninni eins og henni er lyst. Mér er
frjalst ad heaetta patttoku i rannsokninni a hvaoa stigi hennar sem er.

Undirskrift patttakanda Stadur og dagsetning:

Undirskrift rannsakanda til stadfestingar ad upplysts sampykkis hafi verid aflad:

Undirskrift rannsakanda

Upplyst sampykki fyrir pessari rannsokn eru i tviriti og heldur patttakandi eftiv 60ru eintaki af pvi.
Ef bu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt heetta patttéku 1 rannsokninni
getur pu snuio pér til Visindasidanefndar, Vegmuila 3, 108. Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444.
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FYLGISKJAL K: VIDPTALSRAMMI FYRIR RYNIHOPAUMRADPU

Haskolinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:
Ahrif umhverfis a patttoku i daglegu lifi: Sjonarhorn einstaklinga med maenuskada

Spurningar fyrir rynihépaviotal
1. Hvernig koma nidurstddur spurningalistakdnnunarinnar ykkur fyrir sjonir?
* Teljid pid ad nidurstddur veiti raunhafa mynd af dhrifum umhverfis 4 patttoku
folks med maenuskada?
* Er eitthvad i nidurstddunum sem kemur a dvart?
1. Vidhorf og studningur
ii. Pjonusta og adstod
ii1.  Skipulag efnislegs umhverfis
iv. Stjornsysla

v. Skoli og vinna

2. Hvad fannst ykkur um matslistann Mat & umhverfispattum?
*  Var hann skyr og skiljanlegur?
1. Orodferi
ii. Uppsetning
* Tok hann 4 pvi sem mali skiptir?
* Hefdi purft ad spyrja frekar um tiltekna paetti?
1. Hvada petti?

3. Er eitthvad sem pid viljid koma 4 framferi ad lokum?



