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ÁGRIP 

Tilgangur rannsóknarinnar var tvíþættur. Annars vegar að afla þekkingar á sjónarhorni fólks 

með mænuskaða á umhverfi sínu og því hvaða þættir hamla þátttöku þess í daglegu lífi. Hins 

vegar að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum (Craig Hospital Inventory of Environmental Factors). Rannsóknin byggir á 

megindlegri rannsóknaraðferð með tölfræðilegum niðurstöðum. Einnig var eigindlegra 

upplýsinga aflað í rýnihópaviðtali til að fá nánari útskýringar á niðurstöðum megindlegs hluta. 

Þátttakendur í megindlegum hluta voru 24 meðlimir í Samtökum endurhæfðra 

mænuskaddaðra (SEM) 18 ára og eldri. Að fengnum niðurstöðum voru sex þátttakendur 

valdir með hentugleikaúrtaki til að taka þátt í rýnihópaumræðu um efnið. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýna að helstu hindranir sem þátttakendur tilgreindu tengjast efnislegu 

umhverfi s.s. ýmsum þáttum í náttúrunni og skipulagi og hönnun bygginga og rýmis. Aðrar 

helstu hindranir tengjast þjónustu og aðstoð ásamt stjórnsýslulegum þáttum. Má þar nefna 

aðgengi að samgöngum og farartækjum, skort á hjálpartækjum og búnaði ásamt stefnu 

stjórnvalda. Marktækur munur var á heildarskori þátttakenda eftir aldri, búsetu og kyni þar 

sem þátttakendur á aldrinum 48 – 57 ára og þeir sem búa á höfuðborgarsvæðinu tilgreina færri 

hindranir en aðrir. Þar að auki tilgreina karlar meiri hindranir sem tengjast stjórnsýslu heldur 

en konur. Niðurstöður í tengslum við notagildi matslistans Mat á umhverfisþáttum gefa til 

kynna að einfalda megi uppsetningu og skipulag hans til að auðvelda fólki að fylla hann út. 

Innri áreiðanleiki íslenskrar þýðingar matslistans er 0,947 sem telst mjög gott. Rannsóknin 

varpar ljósi á reynslu einstaklinga með mænuskaða á áhrifum umhverfis á þátttöku í daglegu 

lífi og getur nýst við skipulag og framkvæmd þjónustu við markhópinn. Einnig getur hún 

auðveldað ráðamönnum að skilja betur þarfir fólks með mænuskaða og taka ákvarðanir um 

breytingar til að ryðja hindrunum úr vegi. 

Lykilhugtök: umhverfi, þátttaka, hindranir, fötlun og mænuskaði.  



iii 

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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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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KAFLI I 

INNGANGUR 

Í þessum kafla er fjallað um bakgrunn rannsóknarverkefnisins, tilgang þess og gildi 

fyrir iðjuþjálfun. Greint er frá hugmyndafræði sem liggur því til grundvallar, settar fram 

rannsóknarspurningar auk þess sem helstu takmörkunum eru gerð skil. Að lokum eru 

meginhugtök skilgreind og uppbyggingu skýrslunnar lýst. 

Bakgrunnur rannsóknar 

Miklar framfarir hafa orðið í læknavísindum á síðustu áratugum og samfara því hafa 

lífslíkur aukist eftir stór áföll sem leiðir til þess að þeim fjölgar sem fara aftur út í lífið 

skaddaðir á mænu (Pulaski, 2003). Síðustu misseri hefur mikil umræða verið um tíðni 

umferðarslysa og þá fjölgun sem orðið hefur á mænusköðum hérlendis þar sem undanfarna 

áratugi hafa tveir til þrír einstaklingar hlotið mænuskaða árlega og árið 2006 bættust 16 í 

hópinn (Heilbrigðisráðuneytið, 2007). 

Alþekkt er að erfiðleikar í daglegu lífi og þörf fyrir hjólastól fylgi mænuskaða. Fólk 

getur þurft að takast á við marga líkamlega kvilla ásamt mögulegum sálrænum erfiðleikum en 

stöku einstaklingar eru nánast einkennalausir og halda fyrri færni við daglega iðju. Þótt 

fræðileg þekking á mænuskaða hafi aukist á síðustu árum er brýnt að kanna upplifun fólks 

með mænuskaða á því hvað ýtir undir eða hindrar samfélagsþátttöku þess, því ætla má að það 

gefi réttmæta mynd af lífsgæðum fólks (Ueda og Okawa, 2003). Allir verða með einum eða 

öðrum hætti fyrir áhrifum af því umhverfi sem þeir lifa í og mikilvægt er að huga vel að 

samspili einstaklings- og umhverfisþátta þar sem það hefur mismikil áhrif á þátttöku fólks í 

samfélaginu (Jón Ólafur Ólafsson o.fl., 1999; Wang, Badley og Gignac, 2006).   
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Hugmyndafræði 

Áherslur innan iðjuþjálfunar hafa breyst á undanförnum árum og starfa iðjuþjálfar við 

fjölbreytilegar aðstæður, innan sem utan heilbrigðiskerfisins. Lögð er áhersla á iðjuvísindi, 

athafnir sem skipta skjólstæðinginn máli og þátttöku í iðju sem áhrifavalda á heilsu. Aukin 

vitund er um áhrif umhverfis á framkvæmd við iðju og er umhverfið því órjúfanlegur hluti 

faglíkana innan iðjuþjálfunar (Rigby og Letts, 2003). Kanadíska iðjulíkanið (Canadian Model 

of Occupational Performance) leggur áherslu á hvernig samspil einstaklingsins, umhverfis 

hans og iðju hefur áhrif á færni hans á hverjum hluta æviskeiðsins (Canadian Association of 

Occupational Therapists, 2002). Mikilvægi umhverfisins er einnig í brennidepli í Alþjóðlega 

flokkunarkerfinu um færni, fötlun og heilsu (International Classification of Functioning, 

Disability and Health, ICF) (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; World 

Health Organization, 2001). Horft er á umhverfið í víðari skilningi en í fyrri líkönum Alþjóða 

heilbrigðismálastofnunarinnar og áhersla lögð á að það geti ýmist ýtt undir þátttöku fólks eða 

torveldað hana (Hemmingsson og Jonsson, 2005; World Health Organization, 2001). Sjónum 

er beint að því hvernig umhverfið og félagslegar hindranir geti dregið úr tækifærum fatlaðs 

fólks á virkri þátttöku og innihaldsríku lífi (Schneidert, Hurst, Miller og Üstün, 2003; 

Snæfríður Þóra Egilson, 2003; Whiteneck o.fl., 2004a).  

Lengst af hefur fötlun verið skilgreind út frá læknisfræðilega líkaninu og álitin 

andstæða heilbrigðis sem er tilkomin vegna skerðingar einstaklingsins (Rannveig 

Traustadóttir, 2004). Fötlunarfræði hafna þeirri viðteknu hugmynd og líta svo á að fötlun eigi 

rætur að rekja til samfélagsins og sé afleiðing af fyrirkomulagi sem felur í sér félagslegar 

hindranir og takmarkar möguleika fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006). Til þessa hefur 

athygli heilbrigðisstarfsfólks beinst fyrst og fremst að einstaklingnum og skerðingu hans, í 

stað þess að skoða áhrif umhverfisins á þátttöku hans (Dijkers, Yavuzer, Ergin, Weitzenkamp 

og Whiteneck, 2002). Málsvarar fatlaðs fólks hafa bent á mikilvægi þess að breyta 
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umhverfinu eða aðlaga það í stað þess að fylgja hinni hefðbundnu líflæknisfræðilegu nálgun 

(Hammell, 2003; Ratzka, 2005; Whiteneck o.fl., 2004a).  

Rannsókn þessi byggir á matslistanum Mat á umhverfisþáttum (Craig Hospital 

Inventory of Environmental Factors) sem er ætlað að meta umhverfisþætti sem hafa neikvæð 

áhrif á þátttöku fólks í daglegu lífi (Harrison-Felix, 2001). Hann byggir m.a. á 

hugmyndafræði ICF um að fötlun verði ekki skilin að fullu án þess að hafa umhverfisþætti í 

huga (Dijkers o.fl., 2002). Fengnar eru nánari útskýringar á niðurstöðum matslistans með 

rýnihópaviðtali til að öðlast aukinn skilning á upplifun fólks með mænuskaða á daglegum 

hindrunum. Viðurkenning heilbrigðisstarfsfólks á þessari upplifun er í takt við 

skjólstæðingsmiðaða nálgun sem hefur verið í brennidepli innan iðjuþjálfafagsins undanfarið 

þar sem hún hvetur fólk til dáða og styður það til að taka ábyrgð á eigin lífi (Canadian 

Association of Occupational Therapists, 2002). Þátttakendur í rannsókninni eru meðlimir í 

Samtökum endurhæfðra mænuskaddaðra (SEM) á Íslandi. Markmið samtakanna er að efla 

samhjálp einstaklinga með mænuskaða, vinna að auknum réttindum þeirra og bættri aðstöðu í 

þjóðfélaginu (Samtök endurhæfðra mænuskaddaðra, 2007).  

Tilgangur 

Tilgangur rannsóknarinnar er tvíþættur. Annars vegar að afla þekkingar á sjónarhorni 

fólks með mænuskaða á umhverfi sínu og hvaða þættir hamla þátttöku þess í daglegu lífi. 

Hins vegar að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum. Þessi rannsókn er sú fyrsta sem gerð er á íslenskri þýðingu matstækisins. 

Hún er ennfremur í takt við markmið laga um málefni fatlaðra (1992) um að tryggja jafnrétti 

og skapa fötluðu fólki skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi.  
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Settar eru fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

1. Hver er reynsla einstaklinga með mænuskaða af umhverfinu og hvaða þættir þess 

hamla þátttöku þeirra í daglegu lífi? 

2. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum (Craig Hospital Inventory of Environmental Factors)? 

Gildi 

Rannsóknin varpar ljósi á mat einstaklinga með mænuskaða á áhrifum umhverfis á 

þátttöku í daglegu lífi. Upplýsingar byggja á sjónarhorni þátttakenda sjálfra og tengjast 

rannsóknaráherslur umræðu um mikilvægi þess að hlustað sé á notendur og tekið tillit til 

reynslu þeirra (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Fáar rannsóknir hafa 

beint sjónum að áhrifum umhverfis á samfélagsþátttöku fólks með mænuskaða. Þess í stað 

hefur áherslan beinst að skerðingunni sjálfri og áhrifum hennar á líf og líðan fólks. Til að 

bæta þjónustu í endurhæfingu þarf að margra mati að þróa og rannsaka frekar ýmsa félagslega 

og umhverfislega þætti (Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004a). Vísindalegt gildi 

rannsóknarinnar skilar sér m.a. í þekkingarþróun innan iðjuþjálfafagsins og í fötlunarfræðum 

og getur nýst við skipulag og framkvæmd þjónustu við markhópinn. 

Sömuleiðis veitir rannsóknin mikilvægar upplýsingar um hvernig íslensk þýðing og 

staðfæring matslistans Mat á umhverfisþáttum reynist við öflun upplýsinga um þætti er 

torvelda samfélagsþátttöku fólks með mænuskaða. Matslistinn tekur á umhverfisþáttum í 

víðum skilningi og er ekkert viðlíka matstæki í notkun hér á landi svo vitað sé. Framkvæmd 

og niðurstöður rannsóknarinnar geta gagnast við frekari rannsóknir á áhrifum umhverfis á 

þátttöku fatlaðs fólks í daglegu lífi.  
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Skilgreiningar á meginhugtökum 

Umhverfi: Menningar-, stjórnsýslu-, samfélags- og efnislegir þættir sem staðsettir eru 

utan við einstaklinga en hafa áhrif á viðbrögð þeirra og gjörðir (Canadian Association of 

Occupational Therapists, 2002). 

Þátttaka: Hugtak sem felur í sér hlutdeild að fjölbreytilegum lífsaðstæðum og hefur 

víðtæka merkingu því það felur í sér bæði það sem einstaklingur framkvæmir sjálfur og það 

sem aðrir framkvæma fyrir hann (Polatajko o.fl., 2007a). 

Hindranir: Þættir í umhverfi einstaklings sem hindra færni og ýta undir fötlun. Dæmi 

um hindranir eru óaðgengileg mannvirki, neikvæð viðhorf og skortur á þjónustuúrræðum í 

samfélaginu (World Health Organization, 2001). 

Fötlun: Yfirhugtak yfir skerðingu, hömlun í athöfnum og takmarkaða þátttöku. Fötlun 

á sér stað þegar óhagstætt samspil er á milli einstaklings (með heilsubrest) og aðstæðna hans 

(World Health Organization, 2001). 

Mænuskaði: Hvers konar áverki á mænu, ýmist vegna þess að hún verður fyrir 

þrýstingi, merst eða skerst. Um getur verið að ræða tímabundinn skaða (transient 

impairment), hlutskaða (incomplete impairment) eða alskaða (complete impairment) (Pulaski, 

2003).  

Takmarkanir 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru að þýðið er lítið og þátttakendur hennar úr 

afmörkuðum hópi einstaklinga (félagsmenn SEM 18 ára og eldri). Ekki eru allir sem hafa 

mænuskaða á Íslandi skráðir í þau samtök. Rannsakendur eru reynslulitlir á sviði rannsókna 

og kann það að hafa áhrif á niðurstöður rannsóknarinnar. 
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Uppbygging skýrslu 

Rannsóknarskýrslan skiptist í fimm kafla. Fyrsti kafli er inngangur að verkefninu þar 

sem fram komu ýmsar bakgrunnsupplýsingar. Í öðrum kafla er heimildasamantekt þar sem 

greint er frá fræðilegu efni og helstu rannsóknum sem birtar hafa verið og tengjast 

viðfangsefninu. Í þriðja kafla er aðferðafræði verkefnisins gerð skil og í þeim fjórða eru 

niðurstöður kynntar. Að lokum, í fimmta kafla eru umræður byggðar á niðurstöðum og 

jafnframt velta höfundar upp hugmyndum að framtíðarrannsóknum á þessu sviði.  
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KAFLI II 

FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 

Í þessum kafla verður greint frá fræðilegu efni og helstu rannsóknum sem birtar hafa 

verið og tengjast viðfangsefninu. Fjallað verður um hugmyndafræði sem liggur rannsókninni 

til grundvallar. Ennfremur verður umhverfinu og áhrifum þess á einstaklinga sem eiga við 

fötlun að stríða gerð skil sem og matslistanum Mat á umhverfisþáttum. Greint verður frá 

mænuskaða og fjallað um rannsóknir honum tengdum. 

Hugmyndafræði 

Frá læknisfræðilegu viðhorfi til fötlunarfræða 

Í gegnum tíðina hefur læknisfræðilega líkanið verið ráðandi um skilning og 

skilgreiningu á fötlun. Hún hefur verið álitin andstæða heilbrigðis og talið að fólk með fötlun 

hafi þörf fyrir umönnun, lækningu, þjálfun og meðferð (Rannveig Traustadóttir, 2004). Helstu 

áherslur innan læknisfræðilega líkansins eru rannsóknir á heilbrigði manna í þeim tilgangi að 

komast að orsökum vanheilsu og sjúkdóma. Megindleg rannsóknaraðferð hefur verið þar 

ríkjandi, en síðustu áratugi hefur notkun eigindlegrar rannsóknaraðferðar aukist. Hún er talin 

gefa heildstæðari mynd af upplifun einstaklings á aðstæðum hans og hvað veitir honum 

lífsgæði og vellíðan (Stewart og Law, 2003). Þetta er í takt við áherslur innan fötlunarfræða, 

en þau hafna þeirri viðteknu hugmynd að skerðing einstaklings orsaki fötlun hans. Þess í stað 

er litið svo á að hún eigi rætur að rekja til samfélagsins og sé afleiðing af fyrirkomulagi sem 

takmarkar möguleika fólks og felur í sér félagslegar hindranir (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Í samræmi við læknisfræðilega líkanið hefur athygli heilbrigðisstarfsfólks fyrst og fremst 

beinst að einstaklingnum sjálfum og skerðingu hans, í stað þess að horfa á hvernig umhverfið 

hindrar eða ýtir undir þátttöku. Málsvarar fatlaðs fólks hafa bent á mikilvægi þess að aðlaga 

umhverfið til að efla þátttöku í samfélaginu sem er í samræmi við áherslur fötlunarfræðanna 
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(Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004a). Áberandi málsvari fyrir réttindum fatlaðra 

einstaklinga á alþjóðavísu er Adolf Ratzka sem er forsvarsmaður samtakanna Sjálfstætt líf 

(Independent Living) í Svíþjóð (Ratzka, 2003). Samtökin berjast fyrir rétti fatlaðs fólks til 

valfrelsis, sjálfsákvörðunarréttar, sjálfsvirðingar og reisnar (Independent Living Institute, 

e.d.). Þau hafa komið til leiðar persónulegri stuðningsþjónustu (personal assistance) þar sem 

sá sem nýtur stuðningsins hefur valdið til að ákveða sjálfur hver skuli aðstoða hann, við hvaða 

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

Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu 

Nýlega gaf Alþjóða heilbrigðismálastofnunin (World Health Organization, WHO) út 

alþjóðlegt flokkunarkerfi um færni, fötlun og heilsu (International Classification of 

Functioning, Disability and Health, ICF). Það hefur þann tilgang að flokka og skrá heilsu og 

heilsutengda þætti er varða einstaklinginn og samfélagið. Markmið ICF er að móta 

samfélagslega stefnu og bæta heilbrigðisþjónustu. Það er því fyrst nú að til er sameiginlegur 

fræðirammi fyrir færni, fötlun og heilsu og líklegt er að hann verði notaður víða þar sem hann 

er þróaður í alþjóðlegu samstarfi (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; 

World Health Organization, 2001). Með tilkomu ICF er góð heilsa tengd færni einstaklings til 

þess að taka virkan þátt í daglegum athöfnum við ýmsar aðstæður. Ytra umhverfi og 

einstaklingsbundnir þættir, s.s. aldur, reynsla og menntun, mynda aðstæður einstaklings sem 

hafa áhrif á færni hans (World Health Organization, 2001). Horft er á umhverfið í víðari 

skilningi en í fyrri líkönum WHO og lögð áhersla á að umhverfisþættir geti ýmist ýtt undir 

þátttöku fólks eða torveldað hana (Hemmingsson og Jonsson, 2005; World Health 

Organization, 2001). Samkvæmt WHO er umhverfið samsett af efnislegum, félagslegum og 

viðhorfstengdum þáttum sem ýmist geta haft jákvæð eða neikvæð áhrif á framkvæmd 

einstaklings við daglega iðju (World Health Organization, 2001). Litið er á fötlun út frá 

gagnvirku samspili heilsubrests og umhverfis og er sjónum beint að því hvernig umhverfið og 
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félagslegar hindranir geti takmarkað möguleika fatlaðs fólks á virkri þátttöku og innihaldsríku 

lífi (Schneidert o.fl., 2003; Snæfríður Þóra Egilson, 2003; Whiteneck o.fl., 2004a).  

ICF hefur m.a. verið gagnrýnt fyrir að athafnir og þátttaka séu skilgreind út frá 

framkvæmd einstaklingsins og ekki sé gert ráð fyrir að fólk taki þátt nema það framkvæmi 

athafnir sjálft. Málsvarar fatlaðs fólks hafa bent á að þátttaka ætti að fela í sér sjálfræði og það 

að hafa stjórn á eigin lífi, þótt einhver annar framkvæmi verkin (Hemmingsson og Jonsson, 

2005; Snæfríður Þóra Egilson, 2006).  

Kanadíska iðjulíkanið 

Kanadíska iðjulíkanið (Canadian Model of Occupational Performance, CMOP) hefur 

verið eitt af megin faglíkönum innan iðjuþjálfunar undanfarin 20 ár. Það hefur hlotið lof um 

allan heim og er notkun þess víðtæk. Samkvæmt líkaninu er umhverfið flokkað í ákveðnar 

víddir þ.e. menningu, samfélag, stjórnsýslu og efnislegt umhverfi og hafa þær áhrif á 

viðbrögð fólks og gjörðir. Horft er á samspil einstaklingsins, umhverfis hans og iðju og 

hvernig víddirnar hafa áhrif á færni hans á hverjum tíma á lífsskeiðinu. Samkvæmt kanadíska 

iðjulíkaninu veitir iðja lífinu tilgang og er mikilvægur áhrifavaldur á heilsu og vellíðan 

(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Með iðju er átt við öll þau verk og 

athafnir í daglegu lífi sem hafa tilgang og þýðingu fyrir einstakling og menningu hans. Iðja er 

því allt sem einstaklingar taka sér fyrir hendur og felur í sér að annast sjálfan sig, njóta lífsins 

og leggja sitt af mörkum til samfélagsins (Polatajko o.fl., 2007a). Færni við iðju er best þegar 

samsvörun er á milli hæfileika einstaklingsins, umhverfis hans og iðjunnar sem hann stundar 

(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Talað er um iðjurof þegar 

einstaklingur eða hópur fólks getur ekki tekið þátt í hefðbundnum venjum og athöfnum í 

lífsaðstæðum þeirra. Iðjurof getur stafað af umhverfisþáttum sem og tímabundnum eða 

varanlegum missi einstaklingsþátta t.d. vegna veikinda eða slysa (Polatajko o.fl., 2007b). 
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Síðastliðna tvo áratugi hafa iðjuþjálfar lagt meiri áherslu á huglæga reynslu 

einstaklingsins af þátttöku í daglegu lífi (Hemmingsson og Jonsson, 2005). Nýlega var 

kanadíska iðjulíkanið endurbætt og því gefið nýtt nafn (Canadian Model of Occupational 

Performance and Engagement, CMOP-E). Í CMOP-E er lögð meiri áhersla á þátttöku 

(engagement) einstaklingsins en ekki einungis framkvæmd iðju. Samkvæmt líkaninu felur 

þátttaka í sér hlutdeild að fjölbreytilegum lífsaðstæðum. Hugtakið hefur víðtæka merkingu, 

því það felur í sér bæði það sem einstaklingur framkvæmir sjálfur og það sem aðrir 

framkvæma fyrir hann (Polatajko o.fl., 2007a). Þátttaka hefur því bæði hlutlæga og huglæga 

vídd andstætt ICF sem mælir einungis hið hlutlæga en ekki þætti eins og lífsgæði fólks, 

ánægju með eigin þátttöku, sjálfræði og sjálfstæði (Hemmingsson og Jonsson, 2005; 

Polatajko o.fl., 2007a; Snæfríður Þóra Egilson, 2006). Skilgreining á lífsgæðum samkvæmt 

kanadíska líkaninu felur í sér val og þátttöku í iðju sem ýtir undir von, hvatningu, tilgang, 

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

Umhverfi 

Umhverfið sem við lifum í er flókið samspil margra ólíkra þátta (Polatajko o.fl., 

2007b). Það hefur verið flokkað á mismunandi vegu til þess að auka skilning manna á 

víxlverkun einstaklings og umhverfis. Í fyrstu var umhverfi skilgreint út frá tveimur þáttum 

þ.e. efnislegum og sálfélagslegum. Eins hefur það verið flokkað eftir staðsetningu s.s. heimili, 

nágrenni og sveitafélag eða jafnvel eiginleikum þess þ.e. í menningu, stjórnsýslu, efnisheim 

og samfélag. Ekki er lengur litið svo á að línuleg tengsl séu á milli einstaklings og umhverfis 

heldur séu þau gagnvirk þar sem báðir þættir eru samofnir og óaðskiljanlegir. Áður fyrr 

beindist áhersla fagfólks fyrst og fremst að nærumhverfi fólks en nú er horft á umhverfið í 

víðari skilningi (Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). 

Iðja fer fram alls staðar í umhverfinu; í skólanum, vinnunni, samfélaginu og heima, 

bæði innan dyra sem utan. Umhverfið er ekki einungis áhrifavaldur á framkvæmd athafna 
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heldur mótar einnig val á þeim og hefur áhrif á heilsu og vellíðan fólks ásamt því hvort 

viðkomandi hljóti félagslega viðurkenningu. 

Fjallað verður hér á eftir um umhverfið út frá skilgreiningu kanadíska iðjulíkansins, 

sem eins og áður hefur komið fram skiptir umhverfinu í fjórar víddir þ.e. stjórnsýslu, 

samfélag, menningu og efnislegt umhverfi. Hafa ber þó í huga að þessir þættir hafa fjölþætt 

innbyrðis áhrif hver á annan (Polatajko o.fl., 2007b).  

Stjórnsýsla 

Undir stjórnsýslu fellur stefna og starfsemi stjórnvalda og stofnana, m.a. lög og 

reglugerðir, fjárveitingar og ákvarðanataka varðandi þjónustu og réttindi almennings. Stefna 

stjórnvalda, fjárveiting og löggjöf setja viðmið sem stuðla að félagslegri reglu og stýra 

samfélaginu. Áhrif stjórnvalda á iðju þjóðfélagsþegna eru mikil þar sem þau eru samofin 

daglegri reynslu þeirra (Polatajko o.fl., 2007b). Stjórnsýslan getur því haft veigamikil áhrif á 

heilsu, lífsgæði og framkvæmdarfærni einstaklinga (Letts, 2003).  

Samningur um réttindi fatlaðra var samþykktur á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna 

í desember 2006 (Mannréttindaskrifstofa Íslands, 2006). Hann hefur ekki enn tekið gildi á 

Íslandi en fullgilding hans er orðin opinber stefna stjórnvalda (Utanríkisráðuneytið, 2007). 

Samkvæmt samningnum má rekja fötlun til viðhorfstengdra tálma og umhverfishindrana sem 

koma í veg fyrir fulla og virka þátttöku í samfélaginu. Aðildarríkin vilja að einstaklingar með 

fötlun njóti fullra mannréttinda og mannfrelsis, lifi sjálfstæðu lífi og geti tekið fullan og 

virkan þátt í samfélaginu án aðgreiningar (Samningur um réttindi fatlaðra, 2007). Samhljóma 

þeim samningi er norræna velferðarkerfið (Scandinavian Welfare Model) sem hefur verið 

ríkjandi í Danmörku, Noregi og Svíþjóð. Þau lönd hafa verið framarlega hvað varðar 

samfélagslega þjónustu, jafnræði þjóðfélagsþegna og réttlæti (Kristín María Birgisdóttir, 

2007; Lilja, Månsson, 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 

Samfélagið er flókið og margbreytilegt og felst m.a. í félagslegum tengslum og 

samskiptum. Undirstaða þess eru félagsleg mynstur, viðhorf, gildismat og væntingar 

samfélagsþegna. Samkvæmt skilgreiningu Bronfenbrenner skiptist samfélagið í nokkra þætti 

m.a. út frá hugtökunum micro, meso og macro (vitnað til í Rice, 2001). Microþættir lúta að 

einstaklingnum sjálfum og félagslegum samskiptum hans í daglegu lífi. Mesoþættir vísa til 

ákveðinna eininga innan samfélagsins s.s. fjölskyldu, vinnustaðar eða heilbrigðiskerfis. Með 

macroþáttum er átt við atriði er hafa áhrif á uppbyggingu samfélagsins s.s. lög og reglugerðir 

ásamt stefnu samtaka og stjórnvalda (Polatajko o.fl., 2007b; Rice, 2001).  

Ratzka (1999) fjallar um í skrifum sínum að hönnun þjónustu og umhverfis í 

samfélaginu í dag einkennist af micro lausnum sem beinist að nærumhverfi fatlaðra og fela í 

sér aðskilnað einstaklinga með og án fötlunar s.s. verndaðir vinnustaðir, stofnanir og sambýli. 

Hann telur hins vegar að ef lausnirnar væru á macro stigi, þá væri samfélagið hannað fyrir alla 

þjóðfélagsþegna og allir yrðu jafnréttháir.  

Menning 

Menning felur í sér siði og hefðir sem grundvallast af lífssýn og gildismati ákveðinna 

hópa og endurspeglar sérkenni samfélagsins. Hægt er að skilgreina menningu mjög vítt, þ.e. 

út frá þekkingu, trúarbrögðum, listum, ríkjandi gildum og siðvenjum. Samkvæmt öðrum 

skilgreiningum býr menning innra með hverjum og einum og verður til við öll samskipti 

manna á milli. Venjur og menning í hverju samfélagi hafa áhrif á hvað fólk lærir, tekur sér 

fyrir hendur og ákvarða jafnframt hvaða iðja er við hæfi á hverjum stað (Polatajko o.fl., 

2007b).  
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Efnislegt umhverfi  

Efnislegt umhverfi er ýmist náttúrulegt eða skapað af mönnum. Um getur verið að 

ræða veðurfar, landslag, mannvirki og tækni. Ýmsir þættir í stjórnsýslu og samfélagi hafa 

áhrif á skipulag efnislega umhverfisins sem er mótað af mönnum. Áhrifin felast m.a. í 

byggingareglugerðum og menningu ásamt stefnu stofnana og stjórnvalda. Málsvarar fatlaðs 

fólks leggja áherslu á aðgengi fyrir alla sem vísar til þess að hönnun bygginga og tækja miði 

að því að tryggja aðgengi fyrir alla notendur óháð færni (Polatajko o.fl., 2007b; Ratzka, 

1999). Gott aðgengi er lykill að þátttöku fatlaðs fólks og veitir því tækifæri til að vera virkir 

þátttakendur í samfélaginu. Gott skipulag og algild hönnun (Universal design) auðveldar fólki 

með líkamlegar, vitrænar eða tilfinningalegar hamlanir til að lifa sjálfstæðu lífi (Berg Rice, 

1999; Jón Ólafur Ólafsson o.fl., 1999). Í grunnreglum Sameinuðu þjóðanna segir jafnframt að 

aðildarríkjum beri að veita jöfn tækifæri á öllum sviðum samfélagsins með því að leggja fram 

aðgerðaráætlun um gott aðgengi í umhverfi fatlaðra og að tryggja aðgang að upplýsingum og 

samskiptum (Samningur um réttindi fatlaðra, 2007). Ekki eru nema tæp 30 ár síðan gert var 

ráð fyrir í íslenskum byggingalögum og reglugerðum að taka skyldi tillit til fatlaðra og 

aldraðra einstaklinga við hönnun bygginga. Lögin voru sett árið 1979 og með tilkomu þeirra 

urðu miklar breytingar til batnaðar (Jón Ólafur Ólafsson o.fl., 1999). 

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum 

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum (Craig Hospital Inventory of Environmental 

Factors) var hannaður til þess að meta tíðni og umfang umhverfisþátta sem hindra fólk í að 

taka þátt í daglegu lífi (Harrison-Felix, 2001). Listinn er eitt fárra matstækja sem beinir 

sjónum að áhrifum umhverfis á fólk með eða án fötlunar (Craig Hospital, e.d.; Harrison-Felix, 

2001). Hugmyndafræði matslistans byggir m.a. á ICF um að ekki sé hægt að skilgreina fötlun 

nema hafa umhverfisþætti í huga (Whiteneck o.fl., 2004a). Þróun matslistans hófst árið 1997 

og komu ýmsir fagaðilar innan heilbrigðiskerfisins í Bandaríkjunum að gerð hans (Craig 
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Hospital, 2001; Harrison-Felix, 2001). Gerðar hafa verið rannsóknir á matslistanum víða um 

heim m.a. með fólki með mænuskaða (Dijkers o.fl., 2002). Niðurstöður benda til þess að 

listinn henti vel við að mæla áhrif umhverfis á ólíka hópa fatlaðs fólks (Craig Hospital, 2001). 

Þótt matslistinn sé enn töluvert nýr hefur hann verið þýddur og staðfærður á önnur tungumál 

og er notaður víðsvegar (Craig Hospital, e.d.).   

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum samanstendur af 25 spurningum sem flokka má í 

fimm undirþætti, þ.e. umhverfisþætti er tengjast viðhorfum og stuðningi; þjónustu og aðstoð; 

efnislegu umhverfi; stjórnsýslu; og skóla og vinnu (Craig Hospital, 2001; Han o.fl., 2005; 

Whiteneck o.fl., 2004a). Einnig er til styttri útgáfa af listanum (CHIEF-SF) þar sem atriðum 

hans hefur verið fækkað úr 25 í 12 með það fyrir augum að hann henti betur í rannsóknum 

með stóru þýði (Whiteneck o.fl., 2004a). Umhverfisþættir er tengjast viðhorfum og stuðningi 

fela í sér ef viðhorf annarra hamla einstaklingnum heima við eða í samfélaginu. Einnig á það 

við skort á stuðningi og hvatningu ásamt upplifun á fordómum eða misrétti. Atriði sem falla 

undir umhverfisþætti er tengjast þjónustu og aðstoð fela í sér aðgengi að þjónustu eins og 

samgöngum, upplýsingum, heilbrigðisþjónustu, fræðslu, menntun, hjálpartækjum og 

heimaþjónustu. Í umhverfisþáttum er tengjast efnislegu umhverfi er horft á hvort hönnun og 

skipulag bygginga, umhverfis og rýmis sé ábótavant í tengslum við heimili, skóla, vinnu eða 

samfélagið í heild. Ennfremur er átt við náttúrulega þætti eins og veðurfar. Umhverfisþættir er 

tengjast stjórnsýslu beinast að skorti á samfélagslegri þjónustu og úrræðum, hvort stefna 

fyrirtækja og stofnana komi í veg fyrir þátttöku í iðju, eða hvort ríkjandi stefna í atvinnu- eða 

menntamálum og meginstefna stjórnvalda geri einstaklingnum erfitt fyrir. Umhverfisþættir er 

tengjast skóla og vinnu fela í sér skort á stuðningi, aðstoð og hvatningu í skóla eða á 

vinnustað ásamt viðhorfum annarra sem hamla viðkomandi í námi eða vinnu (Han o.fl., 

2005). 
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Fyrirlögn, úrvinnsla og ávinningur 

Hægt er að leggja matslistann Mat á umhverfisþáttum bæði fyrir einstaklinga með eða 

án fötlunar, sem sjálfsmat eða í formi stuttra viðtala. Fyrirlögn matslistans tekur að jafnaði 10 

til 15 mínútur (Harrison-Felix, 2001; Whiteneck o.fl., 2004a) og eru svarendur beðnir um að 

hafa 12 síðustu mánuði í huga er þeir svara spurningunum (Craig Hospital, 2001). Fyrirgjöf 

felst í því að stig eru gefin eftir tíðni hindrana sem svarendur tilgreina þ.e. aldrei, sjaldan, 

mánaðarlega, vikulega eða daglega (frá aldrei = 0 til daglega = 4). Þegar svarendur tilgreina 

hindrun í umhverfinu, fylgir spurning um það hvort þeir álíti það mikinn eða lítinn vanda 

(lítill vandi = 1 eða mikill vandi = 2). Ef viðkomandi er hvorki í skóla né vinnu er merkt við 

valkostinn ‘á ekki við’. Skor hverrar spurningar er reiknað með því að margfalda tíðniskor 

með skori umfangs hindrana (Whiteneck o.fl., 2004b). Heildarskor hverrar spurningar getur 

því verið á bilinu 0 – 8 og gefur hærra heildarskor til kynna meiri tíðni eða umfang hindrana í 

umhverfinu (Harrison-Felix, 2001). Stigafjöldi í hverjum undirþætti er fundinn með því að 

reikna út meðaltal allra svaraðra spurninga innan hvers þáttar fyrir sig. Heildarstig matslistans 

er meðaltal af öllum spurningum sem svör fengust við (Whiteneck o.fl., 2004b). 

 Með matslistanum má safna upplýsingum sem veita innsýn í hvernig mismunandi 

umhverfishindranir hafa áhrif á einstaklinga. Þær geta auðveldað ráðamönnum að ryðja 

hindrunum úr vegi og aukið skilning þeirra á þörf almennings (Craig Hospital, e.d.). Til að 

öðlast meiri skilning á hindrunum í umhverfinu í þeim tilgangi að bæta þjónustu er 

nauðsynlegt að meta umhverfið og hugsanlegar hindranir með hlutlausu og huglægu mati. 

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum gerir fagfólki í heilbrigðisþjónustu kleift að ákvarða áhrif 

þjónustunnar sem það veitir (Han o.fl., 2005). Hann hefur helst verið gagnrýndur fyrir að 

beina sjónum að hindrunum frekar en umhverfisþáttum sem ýta undir þátttöku. Einnig reynist 

túlkun undirþáttarins skóli og vinna erfið þar sem atriði þar eiga ekki við einstaklinga sem 

hvorki eru útivinnandi né stunda nám (Dijkers, o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004a, 2004b).  
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Rannsóknir á próffræðilegum eiginleikum og notagildi 

Við þróun matslistans Mat á umhverfisþáttum var reynt að tryggja réttmæti (validity) 

hans þegar atriði voru valin. Niðurstöður benda til þess að hann hafi sundurgreinandi réttmæti 

þar sem matslistinn gerir greinamun á mismunandi hópum einstaklinga (Craig Hospital, 

2001). Réttmæti segir til um hversu vel matstæki metur það sem því er ætlað að meta og hvort 

niðurstöður þess hafi einhverja þýðingu (Guðmundur B. Arnkelsson, 2000). Þáttagreiningu 

(factor analysis) var beitt til þess að bera kennsl á undirflokka matslistans. Hún sýndi fram á 

fimm undirþætti þar sem hver og einn innihélt 3 – 7 atriði (Craig Hospital, 2001; Han o.fl., 

2005; Whiteneck, 2004a). Rannsókn fór fram er matslistinn var þýddur og staðfærður á 

kóresku þar sem þátttakendur voru aldraðir einstaklingar og bjuggu í sjálfstæðri búsetu. Helsti 

tilgangur hennar var að kanna hugtakaréttmæti og notagildi listans. Niðurstöður leiddu í ljós 

að hann væri gagnlegur til þess að meta umhverfisþætti og að hugtök hans væru réttmæt (Han 

o.fl., 2005). Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar (test-retest reliability) var reiknaður er 

matslistinn var þróaður og niðurstöður sýndu fram á að hann hefði góðan áreiðanleika 

endurtekinna prófana (ICC = 0,9) (Craig Hospital, 2001; Whiteneck o.fl., 2004a). 

Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar gefur til kynna stöðugleika matstækisins og nákvæmni 

mælinga frá einum tíma til annars (Guðmundur B. Arnkelsson, 2000; Guðrún Árnadóttir, 

2003). Whiteneck og félagar (2004a, 2004b) rannsökuðu einnig innri áreiðanleika (internal 

consistency reliability) matslistans sem reyndist vera ágætur (α = 0,8 – 0,9). Honum er ætlað 

að meta einsleitni matstækisins (Guðmundur B. Arnkelsson, 2000). Einnig kom í ljós 

ófullnægjandi áreiðanleiki (ICC = 0,6) ef einhver annar fyllti út matslistann að 

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

Mænuskaði 

Á sjötta áratug síðustu aldar létust flestir þeirra sem hlutu mænuskaða annaðhvort 

strax eða innan árs frá áfalli. Vegna þeirra miklu framfara sem orðið hafa í læknavísindum 
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hafa lífslíkur aukist eftir stór áföll og þar af leiðandi fjölgar þeim sem snúa aftur út í lífið 

skaddaðir á mænu (Pulaski, 2003). Talið er að í heiminum séu um fjórar milljónir manna með 

mænuskaða vegna slysa. Í þeirri tölu eru þó ekki teknir með þeir sem hafa skaða vegna 

sjúkdóma á borð við MS og krabbamein (Mænuskaðastofnun Íslands, 2007). Flestir sem fá 

mænuskaða eru ungir karlmenn og síðastliðna áratugi hefur kynjahlutfall þeirra sem hafa 

orðið fyrir mænuskaða verið fjórir karlar á móti hverri konu. Meðalaldur þeirra er 31,8 ár og 

50% eru á aldrinum 16 til 30 ára (Atkins, 2002). Í nágrannalöndum Íslands er tíðni 

mænuskaða 10 – 15 á ári miðað við eina milljón íbúa og ef tekið er mið af þeirri tíðni mætti 

gera ráð fyrir 3 – 4,5 nýjum mænusköðum á Íslandi á hverju ári. Samkvæmt upplýsingum frá 

endurhæfingardeild LSH Grensási fjölgaði mænusköðum á Íslandi talsvert árið 2006 þar sem 

16 einstaklingar urðu fyrir skaða (Sigrún Knútsdóttir munnleg heimild, 27. mars 2008). 

Algengar ástæður mænuskaða eru umferðarslys, föll, ofbeldi og slys vegna íþrótta (Atkins, 

2002; Pulaski, 2003). Á Íslandi eru helstu orsakir mænuskaða umferðarslys og slys tengd 

hestamennsku (Sigrún Knútsdóttir munnleg heimild, 27. mars 2008). 

 Mænuskaði orsakast af áverka á mænu, ýmist vegna þess að hún verður fyrir 

þrýstingi, merst eða skerst. Um getur verið að ræða tímabundinn skaða (transient 

impairment), hlutskaða (incomplete impairment) eða alskaða (complete impairment). Við 

alskaða er algjört tap á hreyfifærni og skynjun fyrir neðan mænuáverkann en við hlutskaða er 

einhver hreyfifærni eða skynjun til staðar. Tímabundinn skaði orsakast venjulega af þrýstingi 

á mænu en þegar þrýstingurinn er fjarlægður gengur skaðinn tilbaka (Pulaski, 2003). 

Mænuskaði flokkast einnig eftir starfrænni færni einstaklingsins. Það kallast fjórlömun 

(tetraplegia) þegar skaði verður á hálssvæði mænunnar. Þá hefur viðkomandi skerta færni í 

handleggjum, bol, fótleggjum og grindarholslíffærum. Hins vegar kallast það tvílömun 

(paraplegia) þegar skaði verður á brjóst-, lendar- eða spjaldhrygg. Það getur leitt til skertrar 
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hreyfigetu og skynjunar í handleggjum, bol, fótleggjum og grindarholslíffærum, en er þó háð 

staðsetningu skaðans (Atkins, 2002).  

Það að verða fyrir mænuskaða er lífsreynsla sem snertir allar hliðar tilverunnar. 

Skaðinn getur dregið úr líkamlegri færni og komið í veg fyrir að fólk komist leiðar sinnar og 

sinni daglegum viðfangsefnum. Skaðinn getur líka orsakað tilfinningalegt uppnám og óvissu 

varðandi framtíðina t.d. hvað varðar sjálfsbjargargetu viðkomandi (Atkins, 2002). 

Árið 1980 voru Samtök endurhæfðra mænuskaddaðra (SEM) stofnuð á Íslandi af 

nokkrum einstaklingum sem orðið höfðu fyrir mænuskaða af völdum slysa. Markmið 

samtakanna er að efla samhjálp einstaklinga með mænuskaða, vinna að auknum réttindum 

þeirra og bættri aðstöðu í þjóðfélaginu. Það er gert m.a. með því að vekja athygli 

sveitarstjórna, ríkisvaldsins, opinberra aðila og almennings á því hvað má betur fara í 

húsnæðismálum, atvinnumálum, starfsþjálfun, ferlimálum og öðrum aðbúnaði og 

réttindamálum félagsmanna (Samtök endurhæfðra mænuskaddaðra, 2007).  

Áhrif umhverfis á fólk með mænuskaða 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar tengdar mænuskaða og afleiðingum hans á líf 

einstaklinga. Í brennidepli þeirra eru hugtökin lífsgæði (quality of life) og lífsánægja (life 

satisfaction) en þau eru álitin ákjósanleg útkoma endurhæfingar (Hammell, 1995; Kennedy, 

Lude og Taylor, 2006; Renwick og Friefeld, 1996; Schönherr, Groothoff, Mulder og Eisma, 

2005). Hugtakið lífsgæði á sér ýmsar skilgreiningar og felur ein þeirra það í sér að 

einstaklingar hafi færi á að ákveða sjálfir hvað er þeim mikilvægt og veiti þeim hamingju 

(Stein og Cutler, 2002). Lífsánægja er aftur á móti samkvæmt skilgreiningu Whiteneck 

huglægur þáttur lífsgæða, þ.e. hvernig einstaklingur upplifir sjálfan sig og aðstæður sínar 

(vitnað til í Post, Van Dijk, Van Asbeck og Schrijvers, 1998). Niðurstöður rannsókna sýna að 

þátttaka í þýðingarmikilli iðju veitir einstaklingnum tilgang og eykur lífsánægju hans og 

lífsgæði (Hammell, 2004, 2007; Larson Lund, Nordlund, Bernspång og Lexell, 2007; Manns 
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og Chad, 2001; Richards o.fl., 1999). Í rannsókn Whiteneck og félaga (2004b) kom fram að 

eftir því sem þátttakendur tilgreindu fleiri umhverfishindranir þeim mun minni var þátttaka 

þeirra og lífsánægja. Ennfremur kom fram í rannsókn frá árinu 2005 að meirihluti fólks með 

mænuskaða upplifir þátttöku sína viðunandi, þrátt fyrir erfiðleika henni tengdri vegna 

ófullnægjandi félagslegs stuðnings (Larson Lund, Nordlund, Nygåard, Lexell og Bernspång, 

2005). Þörf er fyrir félagslegan stuðning í kjölfar mænuskaða þar sem um nýja lífsreynslu er 

að ræða sem tekur tíma að aðlagast (Isaksson, Skär og Lexell, 2005; Kinder, 2005; Schönherr 

o.fl., 2005) og í því samhengi hefur verið lögð áhersla á mikilvægi jafningjastuðnings og 

fræðslu (Manns og Chad, 2001). Einnig sýna rannsóknir að félagsleg tengsl m.a. traust 

samband við vini og aðstandendur og þátttaka í félagslegum athöfnum stuðli að auknum 

lífsgæðum (Hammell, 2004, 2007; Manns og Chad, 2001; Richards o.fl., 1999). Hammell 

(2004, 2007) undirstrikar mikilvægi sjálfsákvörðunarréttar fólks sem áhrifavald á lífsgæði og 

í því samhengi hefur áhersla verið lögð á persónulega stuðningsþjónustu (Chase, Cornille og 

English, 2000).  

Niðurstöður rannsókna sýna jákvæða fylgni milli aðgengis í umhverfinu og upplifunar 

á eigin heilbrigði sem hefur jákvæð áhrif á lífsánægju einstaklinga (Larson Lund o.fl., 2007; 

Richards o.fl., 1999). Jafnframt getur gott aðgengi í umhverfinu leitt til að einstaklingar 

upplifi að þeir eigi hlutdeild að samfélaginu (Renwick og Brown, 1996) og geti lagt sitt af 

mörkum til samfélagsins (Renwick og Friefeld, 1996). Samkvæmt Manns og Chad (2001) 

dregur óviðunandi aðgengi úr tækifærum til að viðhalda líkamlegri heilsu, stunda vinnu og 

vera í sambandi við annað fólk. Lögð hefur verið áhersla á mikilvægi þess að hanna 

umhverfið út frá þörfum hvers og eins, því þótt farið sé eftir stöðlum og reglugerðum um 

aðgengi er ekki sjálfgefið að allir komist þar um (Hammell, 2007; Manns og Chad, 2001; 

Ratzka, 2002).  
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Það að stunda vinnu er einn af hornsteinum fullorðinsáranna og veganesti sem stuðlar 

að farsælu og þýðingarmiklu lífi (Lidal, Huynh og Biering-Sörensen, 2007). Rannsóknir 

benda til að fólk með mænuskaða upplifi minni ánægju með tómstundir sínar og atvinnu en 

aðrir (Dijkers, 1997; Post o.fl., 1998). Önnur rannsókn sýndi að sá tími sem fór í ástundun 

starfs og tómstundaiðju breyttist í kjölfar mænuskaða og kom það einna helst fram í fækkun 

vinnustunda (Schönherr o.fl., 2005). Algengar hindranir sem fólk með mænuskaða tiltekur 

varðandi atvinnuþátttöku eru tengdar samgöngum, heilsufari, líkamlegum hömlunum, skorti á 

atvinnureynslu, námi og þjálfun, efnislegum og hönnunarlegum vanköntum, mismunun 

atvinnurekenda og tapi á bótum (Lidal o.fl., 2007). 

Samantekt 

Áhersla hefur beinst í auknum mæli að umhverfinu og samkvæmt fötlunarfræðum, 

kanadíska iðjulíkaninu og ICF hefur samspil ólíkra umhverfisþátta mikil áhrif á færni, líðan 

og þátttöku fólks í daglegu lífi. Undirstrikuð hafa verið takmarkandi áhrif umhverfis á 

möguleika fatlaðs fólks til virkrar þátttöku og innihaldsríks lífs og bent er á mikilvægi 

aðlögunar umhverfis. Rannsóknir sýna að umhverfið spilar stóran þátt í samfélagsþátttöku og 

lífsgæðum fólks með mænuskaða. 

Að margra mati þarf að þróa og rannsaka frekar ýmsa umhverfisþætti til þess að bæta 

þjónustu í endurhæfingu. Hægt er að gera það með matslistanum Mat á umhverfisþáttum en 

hann var hannaður til þess að meta tíðni og umfang umhverfisþátta sem hindrar fólk í að taka 

þátt í daglegu lífi. Listinn hefur verið þýddur og staðfærður á ýmis tungumál og sýna 

niðurstöður rannsókna að hann reynist vel við að mæla áhrif umhverfis á ólíka hópa fólks. 

Upplýsingar sem fást með matslistanum geta auðveldað ráðamönnum að skilja betur þörf 

almennings og taka ákvarðanir um breytingar til að ryðja hindrunum úr vegi.  
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

Í þessum kafla verður greint frá rannsóknarspurningum, vali á rannsóknarsniði og 

þátttakendum rannsóknarinnar. Auk þess verður fjallað um þýðingu matstækisins Mat á 

umhverfisþáttum og hönnun viðbótarspurningalista. Að lokum verður farið yfir hvernig öflun 

og úrvinnslu gagna var háttað ásamt siðfræðilegum þáttum sem tengjast rannsókninni. 

Tilgangur rannsóknarinnar er tvíþættur. Annars vegar að afla þekkingar á sjónarhorni 

fólks með mænuskaða á umhverfi sínu og því hvaða þættir hamla þátttöku þess í daglegu lífi. 

Hins vegar að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum. 

Rannsóknarspurningarnar eru: 

1. Hver er reynsla einstaklinga með mænuskaða af umhverfinu og hvaða þættir þess 

hamla þátttöku þeirra í daglegu lífi? 

2. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum? 

Rannsóknarsnið 

Í rannsókninni er notast við bæði lýsandi megindlega þversniðs rannsóknaraðferð 

(cross-sectional descriptive quantitative method) og eigindlega rannsóknaraðferð (qualitative 

method) (Adamson, 2005; Laufey Tryggvadóttir, 2003). Þegar þessar aðferðir eru notaðar 

saman er talað um blandaða rannsóknaraðferð (mixed method) (Adamson, 2005; Creswell, 

2003).  

Í megindlegum rannsóknum er lögð áhersla á mælanlegar einingar og tengsl milli 

breyta. Þar er fylgt eftir ströngu ferli þar sem tölulegum upplýsingum er safnað á 

kerfisbundinn hátt. Kostir megindlegra aðferða eru m.a. að niðurstöður má túlka á 

tölfræðilegan hátt og með því sýna fram á staðreyndir og samanburð. Auk þess má sjá hvort 
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samband er á milli breyta sem rannsakaðar eru. Jafnframt er hægt að ná til margra 

einstaklinga á stuttum tíma og því helst kostnaður í lágmarki. Helstu takmarkanir þessarar 

aðferðar eru að gögnin eru ekki tæmandi þar sem þátttakendur fá fyrirfram gefna valkosti í 

spurningalistum. Möguleiki er á að þátttakendur túlki spurningarnar á ólíkan máta og geta 

niðurstöður því orðið ómarktækar (Bailey, 1997). Við gagnaöflun í þessari rannsókn er m.a. 

notuð spurningakönnun, en sú aðferð hentar vel þegar ákveðin þekking er til staðar um 

rannsóknarefnið (Bowling, 2005). 

Eigindlegar rannsóknir eru form gagnasöfnunar og -úrvinnslu sem gefur af sér 

upplýsingar í frásagnarformi í stað tölulegra niðurstaðna. Leitast er við að fá innsýn í 

aðstæður þátttakenda út frá þeirra eigin upplifun og reynslu. Kostir eigindlegra aðferða eru 

m.a. að með ítarlegum upplýsingum má öðlast dýpri skilning á viðfangsefnum. Þó er ekki 

hægt að alhæfa eða yfirfæra niðurstöður slíkra rannsókna á aðra hópa (Bailey, 1997; Carter og 

Henderson, 2005). Rýnihópaviðtöl eru ein gerð eigindlegra rannsóknaraðferða þar sem valdir 

eru saman einstaklingar með sameiginleg einkenni t.d. varðandi aldur, atvinnu, menntun eða 

annað (Sóley S. Bender, 2003). Eigindlegi hluti þessarar rannsóknar felst í því að tekið er 

rýnihópaviðtal (focus group) til að öðlast betri skilning á viðhorfum og reynslu þátttakenda. 

Ennfremur er rýnihópaviðtalið liður í því að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og 

staðfæringar á matslistanum Mat á umhverfisþáttum.  

Oft eru rýnihópar og magnbundnar aðferðir notaðar saman, þar sem þær geta bætt 

hvor aðra upp. Önnur aðferðin leggur áherslu á eðlið en hin magnið (Sóley S. Bender, 2003). 

Blönduð aðferð getur aukið réttmæti upplýsinga um víxlverkun einstaklings og umhverfis 

ásamt því að skilgreina hvað veitir einstaklingnum lífsgæði og vellíðan (Stewart og Law, 

2003). Rannsóknaraðferðin sem hér er notuð nefnist raðbundin aðferð (sequential explanatory 

strategy) og er eitt einfaldasta form blandaðra aðferða. Hún byggist fyrst og fremst á 

megindlegri aðferðafræði sem er fylgt eftir með eigindlegri til að skýra og túlka niðurstöður 
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rannsóknarinnar. Aðferðin getur verið mjög gagnleg þegar óvænt niðurstaða kemur út úr 

megindlegum hluta rannsóknar. Raðbundin rannsóknaraðferð getur gert rannsakendum kleift 

að yfirfæra niðurstöður yfir á þýði og öðlast aukinn skilning á merkingu fyrirbæra eða 

hugtaka fyrir einstaklinga. Einfaldleiki er einn aðalkostur rannsóknaraðferðarinnar þar sem 

hún er auðveld í framkvæmd og þrepin falla í skýr og aðskilin stig. Helsti veikleiki hennar er 

tímalengd tengd gagnasöfnun, vegna tveggja aðskildra þrepa (Creswell, 2003). 

Þátttakendur 

Þýði rannsóknarinnar var samtals 60 einstaklingar og skiptist í 17 konur og 43 karla. 

Nöfnin fengust úr félagaskrá SEM eftir að samþykki Vísindasiðanefndar barst (fylgiskjal A) 

og voru matslistar sendir til allra meðlima samtakanna 18 og eldri af báðum kynjum. Þrjú bréf 

með matslistunum skiluðu sér ekki til viðtakenda og voru endursend óopnuð. Að fengnum 

niðurstöðum voru sex þátttakendur valdir með hentugleikaúrtaki til að taka þátt í 

rýnihópaumræðu um efnið, þar sem reynt var að endurspegla sem mesta breidd með tilliti til 

lýðfræðilegra þátta, þ.e. aldurs, kynjahlutfalls og umfangs skerðingar. 

Mælitæki og aðferð 

Upplýsingum um áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi var safnað með 

matslistanum Mat á umhverfisþáttum (fylgiskjal E). Bakgrunnsupplýsinga var aflað með 

viðbótarspurningalista (fylgiskjal G).  

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum samanstendur af 25 spurningum sem flokka má í 

fimm undirþætti, þ.e. umhverfisþættir er tengjast viðhorfum og stuðningi; þjónustu og aðstoð; 

efnislegu umhverfi; stjórnsýslu; og skóla og vinnu (Craig Hospital, 2001; Whiteneck o.fl., 

2004a). Rannsakendur þýddu matslistann úr ensku eftir að leyfi frá útgefanda þess lá fyrir 

(fylgiskjal F). Þrjár sjálfstæðar þýðingar voru gerðar og bornar saman. Að því loknu lásu tveir 

iðjuþjálfar þýðinguna yfir, báru hana saman við frumtextann og komu með tillögur að 
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breytingum. Íslenskufræðingur las ennfremur þýðinguna yfir og kom með gagnlegar 

ábendingar varðandi málfar og flæði í texta. Forprófun var gerð á matslistanum er hann var 

lagður fyrir 15 eldri borgara og í kjölfarið fengust vísbendingar um hvað betur mætti fara. Í 

forprófuninni kom í ljós að orðalag nokkurra spurninga var ekki nægilega skýrt og voru þær 

lagfærðar með tilliti til þess.  

Viðbótarspurningalisti (fylgiskjal G) sem inniheldur 11 spurningar um lýðfræðilega 

þætti var að auki saminn af rannsakendum sjálfum. Þar er m.a. spurt um aldur, kyn, búsetu, 

menntun, heilsufar og mænuskaða. Töldu rannsakendur mikilvægt að spyrja slíkra spurninga 

til að öðlast betri innsýn í aðstæður þátttakenda og fá þar með aukna dýpt í niðurstöður 

rannsóknarinnar.  

Gagnaöflun 

Þátttakendur fengu sent kynningarbréf (fylgiskjal D), matslistann Mat á 

umhverfisþáttum (fylgiskjal E), viðbótarspurningalista (fylgiskjal G) og frímerkt svarumslag 

með pósti í lok janúar 2008. Þeir voru beðnir um að fylla út listana tvo og senda aftur til 

rannsakenda innan þriggja vikna frá móttöku. Í bréfinu var rannsóknin kynnt og allar 

upplýsingar um markmið hennar komu fram. Skýrt var tekið fram að spurningalistarnir væru 

nafnlausir, upplýsingar órekjanlegar til einstakra þátttakenda og með því að svara þeim gæfi 

þátttakandinn samþykki sitt fyrir þátttöku. Í kynningarbréfinu kom ennfremur fram að eftir að 

útfylltir listar hefðu skilað sér yrði boðað til hópumræðu um matsniðurstöður með 6 – 8 

þátttakendum. Ítrekunarbréf var sent til allra þátttakenda fjórum vikum síðar þar sem þeir 

voru hvattir til að svara spurningalistunum. 

Auglýst var eftir þátttakendum í rýnihópaumræðu á vef SEM (fylgiskjal H) í byrjun 

apríl 2008 og var áhugasömum bent á að snúa sér til formanns SEM. Rannsakendur og 

formaður SEM völdu sex meðlimi í rýnihópaumræður úr hópi þeirra sem buðu fram þátttöku 

sína. Áður en umræður fóru fram var þátttakendum afhent kynningarbréf (fylgiskjal I) og 
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eyðublað fyrir upplýst samþykki (fylgiskjal J) til undirritunar. Umræðurnar fóru fram í lok 

apríl 2008 í húsnæði SEM og tóku eina og hálfa klukkustund. Spurt var um atriði tengd 

niðurstöðum matslistans Mat á umhverfisþáttum, m.a. hvað þátttakendur telja helstu hindranir 

í daglegu lífi og hverju þeir vilja breyta í umhverfinu (fylgiskjal K). Ennfremur var spurt um 

hvernig matslistinn kom þeim fyrir sjónir og hvað mætti betur fara. Viðtalið var hljóðritað 

með samþykki þátttakenda.  

Úrvinnsla gagna 

Við greiningu gagna úr matslista og viðbótarspurningalista var tölfræðiforritið 

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) notað. Greint var frá niðurstöðum 

rannsóknarinnar með lýsandi tölfræði (s.s. meðaltöl, hlutföll, spönn og staðalfrávik) ásamt því 

að gerð voru marktektarpróf. Niðurstöður voru settar fram í myndrænu formi, texta og töflum.  

Upplýsingar sem fram komu í rýnihópaviðtali voru hljóðritaðar, afritaðar og síðan 

flokkaðar í þemu. Unnið var úr gögnum með endurteknum yfirlestri til að ná skilningi á 

sameiginlegum eða ólíkum þemum. Til að tryggja réttmæti niðurstaðna tóku allir 

rannsakendur þátt í að lesa og greina gögnin sitt í hvoru lagi. 

Rannsakendur og ábyrgðamaður hafa einir aðgang að frumgögnum og gögnum á 

tölvutæku formi og verður þeim eytt í votta viðurvist í síðasta lagi í júní 2013. 

Siðfræðilegir þættir 

Við framkvæmd rannsókna innan heilbrigðisgreina er nauðsynlegt að uppfylla 

siðfræðilegar kröfur til að tryggja velferð þátttakenda. Fjórar höfuðreglur sem fela í sér 

sjálfræði, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti liggja til grundvallar. Ennfremur skulu 

rannsakendur sýna þátttakendum virðingu, gæta trúnaðar og vera heiðarlegir í samskiptum 

(Bailey, 1997; Sigurður Kristinsson, 2003). 
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Til að tryggja rétt þátttakenda var farið eftir reglugerð um vísindarannsóknir á 

heilbrigðissviði (1999) og lögum um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga (2000). 

Fengið var leyfi Vísindasiðanefndar til að framkvæma rannsóknina og hún tilkynnt til 

Persónuverndar (fylgiskjal B). Formaður SEM greindi stjórn samtakanna frá tilgangi 

rannsóknarinnar í nóvember 2007 og á sama fundi var samþykkt að veita rannsakendum 

aðgang að nafnalista samtakanna að fengnu leyfi Vísindasiðanefndar. Einnig var fengin 

skrifleg samstarfsyfirlýsing frá formanni samtakanna (fylgiskjal C). 

Leitast var við að upplýsa þátttakendur um tilgang rannsóknarinnar. Fram kom í 

kynningarbréfi að þátttakendum væri frjálst að sleppa einstaka spurningum eða listanum í 

heild. Þátttakendur í rýnihópi voru upplýstir um rétt sinn til að hætta þátttöku á hvaða stigi 

rannsóknarinnar sem er án útskýringa. Rannsakendur leituðust við að ganga ekki nærri 

þátttakendum í rýnihópi þegar viðkvæm málefni bar á góma.  
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KAFLI IV 

NIÐURSTÖÐUR 

Í þessum kafla verða kynntar niðurstöður rannsóknarinnar þar sem leitast verður við 

að svara rannsóknarspurningunum: 

1. Hver er reynsla einstaklinga með mænuskaða af umhverfinu og hvaða þættir þess 

hamla þátttöku þeirra í daglegu lífi? 

2. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum? 

 Þýði rannsóknarinnar var 60 meðlimir Samtaka endurhæfðra mænuskaddaðra. Svör 

bárust frá 26 einstaklingum af 60 sem er um 43% svarhlutfall. Tveir af svöruðum matslistum 

voru ógildir þar sem þeir voru ekki rétt útfylltir og gátu því skekkt niðurstöður 

rannsóknarinnar. Niðurstöður miðast við þá 24 matslista sem voru gildir. Þær eru settar fram í 

texta, á myndrænan hátt og í töflum. Fyrst er farið yfir bakgrunnsupplýsingar þátttakenda og 

svo greint frá niðurstöðum í tengslum við hvora rannsóknarspurningu fyrir sig. Í lokin er stutt 

samantekt á helstu niðurstöðum. 

Bakgrunnsupplýsingar þátttakenda 

Í  töflu 1 má sjá bakgrunnsupplýsingar um þátttakendur. Fjölmennasta aldursbilið var  

48 – 57 ára (33,3%) og var kynjahlutfall sex konur (25%) og 18 karlar (75%). Hópurinn 

samanstóð af  11 (45,8%) einstaklingum með tvílömun, níu (37,5%) með fjórlömun og fjórum 

(16,7%) með hlutskaða. Flestir aka sjálfir eða alls 19 (79,2%). Algengast var að þátttakendur 

byggju með öðrum (58,3%), í sjálfstæðri búsetu (79,2%), á höfuðborgarsvæðinu (79,2%) og 

hefðu grunnskólamenntun (41,7%).  
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Tafla 1. Bakgrunnsupplýsingar. 

Aldur Tíðni Hlutfall 
18-27 ára 1 4,2% 
28-37 ára 5 20,8% 
38-47 ára 2 8,3% 
48-57 ára 8 33,3% 
58-67 ára 5 20,8% 
68-77 ára 3 12,5% 
Kyn   
Karl 18 75% 
Kona 6 25% 
Hvar býrð þú?   
Á höfuðborgarsvæðinu 19 79,2% 
Í öðru þéttbýli 3 12,5% 
Í dreifbýli 2 8,3% 
Hver er menntun þín?   
Grunnskólapróf 10 41,7% 
Iðnmenntun 3 12,5% 
Stúdentspróf 3 12,5% 
Háskólapróf 7 29,2% 
Iðnmenntun og stúdentspróf 1 4,2% 
Hvernig er búsetu þinni háttað?   
Sjálfstæð búseta 19 79,2% 
Þjónustuíbúð 3 12,5% 
Ekki svarað 2 8,3% 
Hvernig er heimilishögum þínum háttað?   
Bý ein/einn 10 41,7% 
Er í sambúð/gift/kvæntur 8 33,3% 
Bý með barni/börnum 1 4,2% 
Bý með foreldri/foreldrum 3 12,5% 
Er í sambúð/gift/kvæntur og bý með barni/börnum 2 8,3% 
Hvernig er heilsufari þínu háttað?   
Frekar gott 10 41,7% 
Hvorki né 11 45,8% 
Frekar slæmt 3 12,5% 
Hvernig mænuskaða ertu með?   
Háan alskaða á mænu, fjórlömun 9 37,5% 
Lágan alskaða á mænu, tvílömun 11 45,8% 
Hlustskaða á mænu, ekki alger lömun 4 16,7% 
Ekur þú sjálf/ur?   
Já, ég ek sjálf/ur 19 79,2% 
Nei, ég ek ekki sjálf/ur 5 20,8% 
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Áhrif umhverfis á þátttöku 

Hér verður farið yfir niðurstöður sem dregið geta upp mynd af reynslu einstaklinga 

með mænuskaða af umhverfinu og hvaða þættir hamla þátttöku þeirra í daglegu lífi. Mynd 1 

sýnir þá umhverfisþætti er geta haft áhrif samkvæmt matslistanum Mat á umhverfisþáttum. 

Mynd 1. Undirþættir matslistans Mat á umhverfisþáttum. 

 
 

 

Í töflu 2 er greint frá miðsækni heildarskora matslistans Mat á umhverfisþáttum, þ.e. 

meðaltöl, miðgildi, staðalfrávik og spönn. Heildarskor matslistans var að meðaltali 1,28. 

Hæstu meðalskor undirþátta var í umhverfisþáttum er varða efnislegt umhverfi (1,91), 

þjónustu og aðstoð (1,25) og stjórnsýslu (1,16). Staðalfrávik gefur hugmyndir um dreifingu í 

kringum meðaltal. Það er mest innan umhverfisþátta er tengjast skóla og vinnu (sf = 1,52) og 

minnst innan umhverfisþátta er tengjast þjónustu og aðstoð (sf = 1,02). Örlítill munur var á 

meðaltali og miðgildi niðurstaðna sem gefur til kynna að dreifingin hafi ekki verið jöfn þar 

sem einn þátttakandi skorar almennt talsvert hærra en aðrir. Spönn gefur til kynna á hvaða bili 

skorin dreifast. Heildarskor í matslistanum getur verið á bilinu 0 – 8 þar sem hærra skor þýðir 

meiri hindranir. Spönnin var víðust í undirþáttum er varða skóla og vinnu og efnislegt 

umhverfi (0,00 – 6,00).  



30 

  
Tafla 2. Miðsækni heildarskora úr matslistanum Mat á umhverfisþáttum (N = fjöldi svarenda). 

Niðurstöður matslista N Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Spönn 

Heildarskor úr matslistanum mat á 
umhverfisþáttum 24 1,28 1,14 1,07 0,00 - 4,92 

Heildarskor úr undirþætti er tengist 
skipulagi efnislegs umhverfis 24 1,91 1,84 1,40 0,00 - 6,00 

Heildarskor úr undirþætti er tengist 
þjónustu og aðstoð 24 1,25 1,07 1,02 0,00 - 3,86 

Heildarskor úr undirþætti er tengist 
stjórnsýslu 24 1,16 1 1,24 0,00 - 5,00 

Heildarskor úr undirþætti er tengist 
viðhorfum og stuðningi 24 0,84 0,5 1,07 0,00 - 4,60 

Heildarskor úr undirþætti er tengist 
skóla og vinnu 17 0,82 0 1,52 0,00 - 6,00 

 

Reiknuð var miðsækni fyrir allar spurningar matslistans, en einungis þær tíu sem hafa 

að meðaltali hæst heildarskor eru birtar í töflu 3. Það eru því tíu helstu umhverfishindranir 

sem þátttakendur tilgreindu og tengist helmingur þeirra undirþætti er varðar efnislegt 

umhverfi.  
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Tafla 3. Tíu hæstu meðalskor einstakra spurninga matslistans (N = fjöldi svarenda). 

Umhverfishindranir N Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Spönn 

Þættir í náttúrunni (t.d. hitastig, loftslag, 
jarðvegur eða yfirborð) 23 3,26 3 2,68 0 - 8 

Aðgengi að samgöngum og farartækjum 23 2,87 2 2,47 0 - 8 

Skipulag og hönnun bygginga og rýmis 
í samfélaginu 24 2,79 2 1,96 0 - 6 

Skipulag og hönnun bygginga eða 
umhverfis á vinnustað eða skóla 20 2,75 1,5 2,79 0 - 8 

Stefna stjórnvalda 24 1,83 0,5 2,60 0 - 8 

Stefna fyrirtækja og stofnana 22 1,50 1 1,79 0 - 6 

Skortur á búnaði eða hjálpartækjum 24 1,38 1 1,95 0 - 8 

Skortur á aðstoð á heimili 23 1,35 0 1,95 0 - 6 

Skipulag og hönnun á heimili  24 1,25 1 1,80 0 - 8 

Viðhorf annarra í tengslum við nám eða 
vinnu 13 1,15 0 2,38 0 - 8 

 
Í töflu 4 sést tíðni og umfang þeirra umhverfishindrana sem þátttakendur tilgreindu. 

Þar kemur fram að aðgengi að samgöngum og farartækjum var oftast tilgreint sem mikill 

vandi. Þar á eftir voru ýmsir þættir í náttúrunni, stefna fyrirtækja og stofnana ásamt hönnun 

og skipulagi bygginga í samfélaginu.  
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Tafla 4. Tíðni og umfang umhverfishindrana samkvæmt matslistanum. 

   Tíðni Umfang 
 Hindranir í umhverfinu 

D
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Sv
ar
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kk
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Skortur á samfélagslegri þjónustu og 
úrræðum 1 0 2 7 13 0 1 2 7 13 2 

Stefna fyrirtækja og stofnana 0 1 4 8 9 0 2 9 5 9 1 

Stefna í atvinnu- og menntamálum 0 1 0 2 13 7 1 3 1 13 7 St
jó

rn
sý

sl
a 

Stefna stjórnvalda 3 1 3 5 12 0 0 7 5 12 0 

Hönnun eða skipulag á heimili 2 2 0 11 9 0 0 2 12 9 1 
Hönnun og skipulag bygginga eða 
umhverfis á vinnustað eða skóla 4 2 3 7 3 4 1 7 7 3 7 
Hönnun og skipulag bygginga og 
rýmis í samfélaginu 0 5 10 7 2 0 0 9 8 2 5 
Þættir í náttúrunni (t.d. hitastig, 
loftslag, jarðvegur eða yfirborð) 4 4 6 6 3 0 1 10 7 3 4 
Þættir í umhverfinu (t.d. lýsing, 
hávaði eða margmenni) 0 1 2 10 10 0 1 2 9 10 3 

Ef
ni

sl
eg

t u
m

hv
er

fi 

Tölvubúnaður eða -tækni 1 0 0 5 17 0 1 2 3 17 2 
Skortur á aðstoð í skóla eða á 
vinnustað 1 0 0 3 11 8 1 1 2 11 10 
Viðhorf annarra í tengslum við nám 
eða vinnu 1 0 1 2 9 10 1 3 1 9 11 

Sk
ól

i o
g 

vi
nn

a 

Skortur á stuðningi og hvatningu í 
skóla eða á vinnustað 0 1 1 4 9 9 0 2 4 9 9 

Viðhorf annarra heima 0 2 1 3 16 1 1 2 3 16 3 

Viðhorf annarra úti í samfélaginu 1 0 1 9 12 0 1 4 5 12 3 
Skortur á stuðningi eða hvatningu 
heima 1 1 1 3 17 0 1 4 1 17 2 
Skortur á stuðningi eða hvatningu úti í 
samfélaginu 0 0 2 9 12 1 0 1 7 12 4 

V
ið

ho
rf

 o
g 

st
uð

ni
ng

ur
 

Fordómar eða misrétti 0 0 3 8 13 0 0 5 5 13 1 
Aðgengi að samgöngum og 
farartækjum 4 3 2 12 2 1 0 12 9 2 1 

Skortur á upplýsingum 0 1 1 11 11 0 0 2 8 11 3 
Skortur á fræðslu, menntun eða 
starfsþjálfun 1 1 3 4 13 1 1 2 5 13 4 

Skortur á heilbrigðisþjónustu 0 0 2 9 13 0 0 4 6 13 1 

Skortur á búnaði eða hjálpartækjum 2 0 3 8 11 0 0 6 5 11 2 

Skortur á aðstoð heima 0 3 3 5 12 0 1 5 4 12 3 

Þj
ón

us
ta

 o
g 

að
st

oð
 

Skortur á aðstoð úti í samfélaginu 0 0 1 12 10 0 1 3 8 10 3 
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Þegar borin var saman tíðni og umfang tilgreindra umhverfishindrana kom í ljós að 21 

þátttakandi (87,5%) taldi aðgengi að samgöngum og farartækjum hafa gert þeim erfitt fyrir 

við að komast leiðar sinnar á undanförnu ári. Þar af tilgreina 12 (50,0%) það sem mikinn 

vanda. Þrettán einstaklingar (54,2%) tilgreindu að á undanförnu ári hafi þá vantað þann búnað 

eða hjálpartæki sem þeir þurftu á að halda. Þar af álitu sex (25%) það vera mikinn vanda. 

Einhvern tímann á undanförnu ári þurftu 11 (45,8%) þátttakendur aðstoð heima við en 

fengu ekki auðveldlega. Þar af töldu fimm (20,8%) það mikinn vanda. Spurt var hve oft 

viðhorf annarra gerðu þátttakendum erfitt fyrir heima hjá þeim á undanförnu ári. Tveir (8,3%) 

tilgreindu það sem mikinn vanda sem á sér stað vikulega. Sextán (66,7%) höfðu engan vanda 

á þessu sviði. Varðandi hvort viðhorf annarra gerðu þeim erfitt fyrir í námi eða atvinnu töldu 

þrír (12,5%) það mikinn vanda. Tveir af þeim upplifa þessa hindrun mánaðarlega eða oftar. 

Ellefu þátttakendur (45,8%) tilgreindu einhverja hindrun þegar spurt var hve oft viðhorf 

annarra gerðu þeim erfitt fyrir í samfélaginu. Fjórir þeirra (16,7%) töldu það vera mikinn 

vanda. 

Níu (37,5%) tilgreindu skipulag og hönnun bygginga eða umhverfis á vinnustað eða 

skóla sem hindrun sem fram kemur mánaðarlega eða oftar. Þar af tilgreindu þrír (12,5%) þetta 

sem daglega hindrun sem skapar mikinn vanda. Varðandi skipulag og hönnun bygginga og 

umhverfis í samfélaginu álitu 15 (62,5%) þátttakendur það hindra sig við daglegar athafnir 

mánaðarlega eða oftar. Af þeim telja átta (33,3%) það mikinn vanda. Náttúrulegir þættir s.s. 

hitastig, loftslag, jarðvegur eða yfirborð hindraði 14 (58,3%) þátttakendur mánaðarlega eða 

oftar á undanförnu ári. Þar af töldu tíu (41,7%) það mikinn vanda. 

Samkvæmt mynd 2 töldu 11 þátttakendur (45,8%) að þeir hafi fengið sömu tækifæri 

og aðrir til menntunar. Helmingur þátttakenda taldi sig ekki hafa fengið jöfn tækifæri og aðrir 

til atvinnu og tómstundaiðju. 
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Mynd 2. Tækifæri til menntunar, atvinnu og tómstunda. 

 
 

Heildarskor úr matslista var borið saman við bakgrunnsbreytur þátttakenda með t-prófi 

óháðra úrtaka við 90% öryggisbil. Í ljós kom að þátttakendur á aldrinum 48 – 57 ára hafa 

lægra heildarskor en aðrir (p = 0,062). Jafnframt skorar þessi aldursflokkur lægra á 

undirþáttum er tengjast þjónustu og aðstoð (p = 0,024) ásamt efnislegu umhverfi (p = 0,035). 

Til viðbótar er munur á skori á undirþætti er tengist skipulagi efnislegs umhverfis eftir búsetu 

(p = 0,068) þar sem þátttakendur á höfuðborgarsvæðinu skora lægra en aðrir. Karlar skora 

hærra en konur á umhverfisþáttum er tengjast stjórnsýslu (p = 0,092). Ekki var marktækur 

munur á heildarskori eftir öðrum bakgrunnsbreytum. 

Í viðbótarspurningalista var opin spurning þar sem þátttakendum gafst kostur á að skrá 

helstu hindranir í umhverfinu. Þar nefndu allir þátttakendur nema fjórir efnislegar hindranir 

s.s. almennt aðgengi, þröng bílastæði og veðurfar. Aðrar algengar hindranir tengdust 

stjórnsýslu ásamt þjónustu og aðstoð. Má þar m.a. nefna gagnrýni á almenningssamgöngur og 

Tryggingastofnun ríkisins (TR). 

Niðurstöður úr rýnihópaumræðu 

Þátttakendur í rýnihópaumræðu voru sex karlar úr öllum aldurshópum. Engar konur 

buðu fram þátttöku sína í þessum hluta rannsóknarinnar. 
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Efnislegt umhverfi. Í rýnihópaumræðu kom fram að þátttakendur upplifa miklar 

hindranir tengdar efnislegu umhverfi. Eins og einn þátttakandi komst að orði: „Þú færð 

hjólastól en þegar þú ert búinn að opna útidyrnar þá er allt stopp sko... allt fyrir utan 

útidyrnar, það er bara ekkert hugsað sko.” Viðmælendur töldu að aðgengi væri víða 

ábótavant m.a. í opinberum byggingum og vel upplýstum þjónustustofnunum fyrir fatlaða. 

Kantsteinar, hellulagðar stéttir, rafdrifnar hurðir sem lokast of fljótt og grindur þar sem 

framhjól hjólastóla detta auðveldlega ofan í voru sérstaklega nefnd í þessu samhengi. Einn 

þátttakandi lýsti reynslu sinni: „Ég er meira segja búinn að minnast á þetta við þá og þú 

veist... arkitektinn hann samþykkti þetta þá er það allt í lagi sko.” Þátttakendur töldu einnig 

að bílastæði fyrir fatlaða væru oft mjög óhentug þar sem þau eru t.d. í halla eða stöllum og 

komast þá einstaklingar í hjólastól ekki út úr bílnum með lyftu þar sem hún nær ekki niður á 

jörðina. 

Stjórnsýsla. Þátttakendur gagnrýndu togstreitu milli ríkis og sveitarfélaga, þar sem 

fjármögnun komi frá sitt hvoru ráðuneytinu. Eins og einn þátttakandi kom inn á hefur þetta 

áhrif á samvinnu milli félagsþjónustu og heilbrigðiskerfis: 

Hvar eru þessi mörk. Hvar kemur félagsþjónustan inn í aðstoð 
við fatlaða og hvar kemur heilbrigðiskerfið inn í. Þetta er það 
sem mér skilst að sveitarfélögin borgi félagsþjónustuna og ríkið 
borgi heilbrigðiskerfið... allir eru að spara í öllum ráðuneytum 
þá gæti það komið niður á okkur sem þurfum á þessari þjónustu 
að halda. 

 
Jafnframt upplifðu þeir mikla skriffinnsku, formlegheit og ófullnægjandi samvinnu 

milli kerfa sem geri það að verkum að erfitt geti reynst að sækja réttindi sín. Flestum þykja 

reglur TR þröngar, bæði hvað varðar hjálpartækjamál og bætur, þar sem þarfir 

einstaklinganna séu ekki teknar til greina. Upplifun þeirra er sú að þeir þurfi að hafa einhvern 

með sér sem kann á kerfið og kemur með rök fyrir þörfinni. Stöku þátttakendur lögðu þunga 

áherslu á þessi mál og einn þeirra sagði: „Þetta er oft eins og saksóknari og sakborningur eða 
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eitthvað. Manni líður þannig og maður þarf helst að vera með einhvern lögmann með sér sko 

til að díla við þetta.” 

Nokkrar umræður spunnust um hvað það merki að vera virkur þjóðfélagsþegn. 

Þátttakendur töldu að til að falla undir skilgreiningu TR á virkum þjóðfélagsþegn þurfi annað 

hvort að vera í skóla eða stunda launaða vinnu. 

Þannig að húsmóðurstarfið eða ef þú ætlar að heimsækja 
foreldra þína eða vini, fara í fermingar eða jarðarfarir, það er 
ekki að vera virkur þjóðfélagsþegn. Þá þarft þú ekkert bíl eða 
neitt og getur bara verið heima hjá þér. 

 
Þjónusta og aðstoð. Almenn óánægja var innan rýnihópsins um málefni tengd búnaði 

og hjálpartækjum og tengslum þar við TR. Var m.a. mikið rætt um það hvernig úthlutun er 

háttað og fannst þátttakendum að ekki væri alltaf tekið mið af þeirra þörfum. Einn komst svo 

að orði: 

Þú getur fengið gúmmíhanska en þú færð ekki t.d. svampa til 
þess að þrífa þig með. Svona einfaldir hlutir. Þvagfærasýkingar 
er eitt það versta sem við erum alltaf að fá. En það þarf að fara 
framhjá kerfinu til að geta látið okkur hafa þrifklúta svo við 
fáum ekki sýkingu. Það má ekki heita að við séum að þrífa 
okkur. 

 
Aðrir tóku undir þau ummæli og bætt var við: 

Nei þeir skilja þetta ekki. Ég þarf t.d. poka með vatni í og rektal 
rör. Ég fékk fjögur á ári. Ég fór út á Tryggingastofnun og spurði 
hvað á ég að gera þegar ég er búin með þessi fjögur. Það er 
eins og maður sé að fara selja þetta eða eitthvað. 

 
Þátttakendur tóku fram að TR tæki ekki þátt í kostnaði vegna hjálpartækja sem nota 

ætti við tómstundaiðju. Rætt var um mikilvægi þess að hafa gróf dekk fyrir hjólastóla sem 

valkost, m.a. þegar undirlag er gróft eða snjór er úti og þurftu þátttakendur sjálfir að bera 

kostnað af slíku vegna tómstundaiðju eða útivistar. Töldu þátttakendur að reglur TR mættu 

vera rýmri þar sem hvert tilvik fyrir sig væri skoðað. Einn komst svo að orði: „Ég sem er ekki 

í vinnu eða skóla, ég á ekki að vera að fara neitt. Þú ert með hjólastól og bara það er nóg.” 
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Fram kom viss óánægja varðandi ferlimál fatlaðs fólks. Rætt var um að ekki sé hægt 

að treysta tímasetningum hjá ferðaþjónustunni og panta þurfi ferðir með góðum fyrirvara. 

Nýlega var pöntunarfyrirvari styttur úr sólarhring niður í þrjá tíma en þetta hefur þó ekki 

gengið sem skyldi að sögn þátttakenda. Þeir sögðu að til að vera öruggur um að fá far á réttum 

tíma sé best að panta með sólarhringsfyrirvara.  

Já en þú getur ekki farið... ef að pabbi minn kemur í heimsókn 
og þú ákveður bara já nú förum við eitthvað... það er bara 
ekkert hægt að stóla á ferðaþjónustuna. 

 
Aðspurðir um hvort hægt væri að panta sérútbúna leigubíla sögðu þátttakendur það 

mjög dýrt þar sem lagt væri 20 – 30% ofan á venjulegt leigubílagjald. Einn þátttakandi nefndi 

að mælirinn væri í gangi á meðan viðkomandi kemur sér inn í bílinn og út úr honum og það 

hækki verðið ennfrekar. Jafnframt getur biðin eftir bílnum verið löng eða allt að tveir tímar og 

lýsti einn reynslu sinni af því: „Fyrir utan biðina eftir bílnum. Ég fór einu sinni á árshátíð og 

við komum akkúrat þegar það var búið að borða. Þá vorum við alltaf að bíða eftir 

leigubílnum.” Flestir voru á sama máli um að aðbúnaður í sérútbúnu leigubílunum væri ekki 

nægilega góður og þurfi þeir jafnvel að sitja bognir svo höfuðið rekist ekki í loftið.  

Ef þú ferð í þessa leigubíla þarna þá siturðu aftast við gluggann 
og þá er eins gott að það sé ekki keyrt aftan á mann, því þá er 
maður ekki með í fyrsta lagi hauspúða... 

 
Þátttakendur lýstu yfir ánægju með fjölgun strætisvagna sem hafa þann möguleika að 

lækka sig þannig að hjólastólanotandi hafi greiðan aðgang. Þó kom fram að þeir nýtast ekki 

sem skyldi.  

Það er eins gott fyrir þig að vera með einhvern með þér til að 
halda þér, já beygjurnar maður, að þótt maður sé í 
rafmagnshjólastól þá rennur hann til... já það er bara að hafa 
einhvern frekan með sér og hann heimtar að bílstjórinn keyri 
upp að kantsteininum. 

 
Þátttakendur rýnihópaumræðu töldu nægilega aðstoð í boði á heimilum einstaklinga 

með lágan skaða, þar sem þeir séu sjálfbjarga með flest. Þeir nefndu hins vegar að fólk með 
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hærri skaða þyrfti að vera „vel gift“ eða ráða sér aðstoð. Persónuleg stuðningsþjónusta er ekki 

í boði en þátttakendur vonuðust til að henni yrði komið á í nánustu framtíð. Liðveisla er 

heldur ekki í boði nema fyrir einstaklinga sem eru virkilega bjargarlausir og með háan skaða. 

Þátttakendur töldu ekki þrautalaust að fá slíka aðstoð þar sem launin væru mjög lág og ekki 

um fullt starf að ræða. 

Að mati sumra þátttakenda er gott að fatlað fólk búi margt í sama húsi en samkvæmt 

viðmiðum í samfélaginu í dag þykir það ekki æskilegt. Slík búseta hefur þá kosti að aðstoð er 

ætíð til taks í húsinu og íbúar ekki bundnir skipulagi heimaþjónustunnar. Þátttakandi í 

sjálfstæðri búsetu og í sambúð tók svo til orða: 

Ég segi fyrir mig, ég bý heima hjá mér, þar sem ég átti heima á 
einni hæð. Maður verður gjörsamlega að aðlagast þessum 
aðstæðum. Ég er ekkert að pirra mig alla daga þó ég fái ekki 
allt um leið. Stundum vantaði mig eitthvað. En ég verð að segja 
fyrir mig persónulega varðandi aðstoð heima þá er hún 
ásættanleg eins og það er.  

 
Hópurinn áréttaði mikilvægi þess að sama manneskjan sem þekkir vel til þarfa og óska 

viðkomandi aðstoði hann dag frá degi. Í því sambandi var minnst á mikil mannaskipti innan 

heimahjúkrunar og heimaþjónustu. Tveir þátttakendur töluðu um að á rétt rúmlega fimmtíu 

dögum síðasta sumar hafi nokkrir tugir mismunandi einstaklinga komið inn á heimilið þeim 

til aðstoðar. Einn lýsti upplifun sinni af slíkum aðstæðum: „Það þarf alltaf að segja nýjum og 

nýjum aðilum hvað þú þarft....þetta er ofboðslega pirrandi og þreytandi að hafa þetta svona.” 

Viðhorf og stuðningur. Þátttakendur rýnihópaumræðu sögðu viðhorf í þjóðfélaginu 

einkennast af hugsunarleysi. Ungur maður sem stundar nám sagði: 

Ég þurfti að fara á mínum eigin bíl í skólavettvangsferð um 
daginn sko af því að kennarinn pantaði ekki rútu sem tók 
hjólastól... hún er náttúrulega að fara með nemendurna í rútuna 
og benda á hitt og þetta og ég bara keyri á eftir og veit ekki 
neitt. 

 
Einn þátttakandi lagði áherslu á að hagsmunasamtök fatlaðs fólks hafi áður verið 

virkari og sýnilegri og því hafi það upplifað meiri stuðning af hvort öðru og samfélaginu.  
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Skóli og vinna. Í umræðum kom fram að skerðing bóta hindrar þátttakendur í að 

stunda vinnu. Samkvæmt þeim eru örorkubætur langt undir meðaltekjum hins almenna 

launþega og skerðast fari launagreiðslur yfir 30 þúsund á mánuði. Að mati þátttakenda er 

mikilvægt að hækka frítekjumark í þjóðfélaginu þannig að mögulegt sé að hafa einhverjar 

tekjur án þess að bætur skerðist. Að stunda vinnu hafi fleiri kosti en aukið fjármagn þ.e. 

samneyti við annað fólk og að hafa eitthvað fyrir stafni.  

Í umræðunum kom einnig fram að flestir fatlaðir einstaklingar hafi minna úthald en 

gengur og gerist þótt þeir hafi tækifæri til atvinnu. Þátttakendur töldu að margir 

atvinnurekendur myndu veita þeim stuðning til að snúa aftur út í atvinnulífið og séu tilbúnir 

til þess að breyta störfum eða aðlaga þau til að koma á móts við þarfir einstaklinga með 

mænuskaða. Þeir töldu einnig að það væri næga atvinnu að fá fyrir fatlað fólk sérstaklega ef 

það hefur menntun.  

Er rætt var um skólagöngu fólks með mænuskaða kom í ljós að aðstoð er í boði í 

skólanum en ekki við heimanám. Einn viðmælandi komst svo að orði:  

Ég er nú að mennta mig en mér finnst samt ég ekki hafa haft 
sömu tækifæri til þess og aðrir. Það er til dæmis bara martröð 
fyrir mig heimalærdómurinn, þú veist að vera með bækur, ég 
þarf að stilla öllu upp fyrir framan tölvuna eða þegar ég er að 
gera stærðfræði eða eitthvað svona. Ég er bara svona fjóra 
klukkutíma sem tekur þig kannski hálftíma. 

 
Þátttakendur efuðust um að aðstoð við háskólanám væri nægileg og álitu að í 

framhaldsskólum væri frekar komið til móts við þarfir einstaklingsins. Þátttakandi í námi 

greindi svo frá:  

Ég held að það verði nefnilega mjög erfitt fyrir mig að fara í 
gegnum háskóla, ég hef miklar áhyggjur af því. Það verður 
erfiðara heldur en að vera í fjölbraut...ég get ekki mætt klukkan 
átta á morgnana. 
 

Í rýnihópaumræðunni sköpuðust líflegar umræður hvað varðar líf og réttindi fólks með 

mænuskaða, þar sem þátttakendur voru meðvitaðir um stöðu mála og hvað má betur fara í 
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samfélaginu. Almennt voru viðmælendur sammála um að enn væri langt í land varðandi 

úrræði til að draga úr hindrunum í umhverfinu. 

Notagildi matslistans 

Í þessum hluta verða settar fram niðurstöður tengdar notagildi íslenskrar þýðingar og 

staðfæringar á matslistanum Mat á umhverfisþáttum. 

Innri áreiðanleiki matslistans var metinn með því að reikna út alfastuðul (coefficient 

alpha). Áreiðanleiki einstakra spurninga matslistans var á bilinu 0,942 – 0,950 og matslistans í 

heild 0,947 sem telst mjög gott. 

Samræmi var á milli opinna spurninga í viðbótarspurningalista og heildarskors 

undirþátta þ.e. þær hindranir sem helst voru tilgreindar í opnu spurningunum féllu undir þá 

þrjá undirþætti sem höfðu hæstu meðalskor þ.e. tengt efnislegu umhverfi, stjórnsýslu og 

þjónustu og aðstoð. 

Niðurstöður rýnihópaumræðu 

Sumum þátttakendum rýnihóps fannst matslistinn flókinn við fyrstu sýn. Í fyrirmælum 

hans var tekið fram að útfylling tæki um 15 til 20 mínútur en það tók einhverja þátttakendur 

mun lengri tíma. Bent var á að hafa mætti meira svigrúm á þessum tímamörkum t.d. 15 til 60 

mínútur, þar sem það taki lengri tíma fyrir fólk með skerta hreyfigetu t.d. í fingrum að fylla út 

slíkan lista. Fram kom að gott væri að kaflaskipta listanum, t.d. eftir undirþáttunum fimm, til 

að hann virðist ekki óyfirstíganlegur í fyrstu. Flestir voru sammála um það að svörun hefði 

reynst meiri ef listinn væri styttri og spurningarnar á færri blöðum. 

Í spurningum um hvort viðkomandi telji sig hafa haft sömu tækifæri og aðrir til 

menntunar, atvinnu og tómstundaiðju var ekki tekið fram hvaða tímabil ætti að hafa í huga. 

Þátttakendur sögðust svara ólíkt eftir því hvort miða ætti við undanfarið ár, alla ævina eða frá 

því að þeir hlutu mænuskaðann. Jafnframt var bent á að í stað já og nei valkosta mættu 
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svarmöguleikar þessara spurninga vera í fleiri liðum þ.e. lítið og upp í mikið. Einstaklingur 

getur haft tækifæri til að stunda atvinnu, skóla eða tómstundaiðju en misjafnt er að hve miklu 

marki tækifærin teljast jöfn á við þau sem samborgarar hans hljóta. Eins og einn þátttakandi 

lýsti: 

Þetta með menntaveginn, ég hef möguleika til þess, það er samt 
svona ekki eins. Þannig að ég hefði svarað þessari spurningu 
nei sko. Þó ég sé að gera það. Þá kannski túlkast það ekki rétt 
og litið svo á að ég sé ekki að mennta mig. 

 
Aðspurðir hvaða merkingu þátttakendur lögðu í hugtakið umhverfisþættir þá voru 

flestir sammála um að efnislegt umhverfi eða aðgengi kæmi þeim fyrst til hugar. 

Samantekt 

Niðurstöður könnunar á reynslu fólks með mænuskaða af umhverfinu leiða í ljós að 

helstu hindranir sem það tilgreinir tengjast efnislegu umhverfi s.s. ýmsum þáttum í náttúrunni 

og skipulagi og hönnun bygginga og rýmis. Aðrar helstu hindranir tengjast þjónustu og aðstoð 

ásamt stjórnsýslulegum þáttum. Má þar nefna aðgengi að samgöngum og farartækjum, skort á 

hjálpartækjum og búnaði ásamt stefnu stjórnvalda. Marktækur munur var á heildarskori 

þátttakenda eftir aldri, búsetu og kyni þar sem þátttakendur á aldrinum 48 – 57 ára og þeir 

sem búa á höfuðborgarsvæðinu skora lægra en aðrir. Þar að auki tilgreina karlar meiri 

hindranir sem tengjast stjórnsýslu heldur en konur.  

Niðurstöður í tengslum við notagildi matslistans Mat á umhverfisþáttum gefa til kynna 

að einfalda megi uppsetningu og skipulag matslistans til að auðvelda fólki að fylla hann út. 

Innri áreiðanleiki íslenskrar þýðingar matslistans Mat á umhverfisþáttum er hár eða 0,947. 
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KAFLI V 

UMRÆÐUR 

Í þessum kafla eru helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman, túlkaðar og 

tengdar við fræðilegar heimildir. Fyrst er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á 

matslistanum Mat á umhverfisþáttum gert skil. Því næst er fjallað um reynslu og upplifun 

einstaklinga með mænuskaða af umhverfinu og hvaða þættir hamla þátttöku þeirra í daglegu 

lífi. Að síðustu er greint frá hagnýtu gildi rannsóknarinnar, helstu takmörkunum hennar og 

hugmyndir að framtíðarrannsóknum settar fram. 

Notagildi matslistans 

Í rýnihópaumræðu kom fram að matslistinn þótti flókinn og viðamikill við fyrstu sýn 

og að í ákveðnum tilfellum hafi útfylling hans tekið lengri tíma en áætlað var í fyrirmælum. 

Þetta er hugsanleg ástæða þess að svörun rannsóknarinnar var ekki hærri en raun bar vitni. 

Rannsakendur og þátttakendur umræðuhóps drógu þá ályktun að styttri útgáfa matslistans 

(CHIEF-SF) henti jafnvel betur. Einnig væri möguleiki að kaflaskipta listanum t.d. eftir 

undirþáttunum fimm og breyta uppsetningu þannig að fleiri spurningar kæmust á færri 

blaðsíður. Auk þess kom fram í rýnihópaumræðu nauðsyn þess að þróa listann betur og 

staðfæra m.a. hvað varðar orðalag spurninga. Í sumum tilfellum virtist okkur þátttakendur 

ekki skilja fyllilega hvernig þeim bæri að fylla matslistann út og í einstaka spurningum gæti 

hugsanlega verið um mistúlkun að ræða sem getur haft áhrif á réttmæti niðurstaðna. Þetta gæti 

mögulega átt við í undirþættinum viðhorf og stuðningur, þar var heildarskor lágt sem er í 

ósamræmi við niðurstöður rýnihópaumræðu. Samkvæmt reynslu okkar af forprófun og 

fyrirlögn listans í rannsókninni væri æskilegra að leggja hann fyrir á eigindlegan máta sem 

viðtal þar sem rannsakandi fyllir út listann í samráði við þátttakandann.  

Rannsakendur veltu fyrir sér hvaða skilning þátttakendur legðu í orðið 

umhverfisþættir, þ.e. hvort skilningur þeirra einskorðist við ákveðna þætti. Aðspurðir sögðu 
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viðmælendur að efnislegt umhverfi og aðgengi kæmi þeim fyrst til hugar. Því má draga þá 

ályktun að þátttakendur hafi svarað matslistanum fyrst og fremst með efnislegt umhverfi í 

huga. Þátttakendur tóku fram að í fyrstu þremur spurningum matslistans um jöfn tækifæri til 

menntunar, atvinnu og tómstunda hefði mátt tilgreina hvort hafa ætti þar í huga undanfarið ár, 

tímabilið eftir mænuskaða eða ævina í heild. Einnig hefðu svarmöguleikar mátt vera fleiri, 

þ.e. í fjórum til fimm liðum (lítið upp í mikið í stað já og nei valkosta).  

Að fenginni niðurstöðu eru rannsakendur sammála um að endurskoða þurfi 

undirþáttinn skóla og vinnu. Draga má þá ályktun að hann gefi ekki rétta mynd af aðstæðum 

mænuskaddaðra þar sem þeir geti einungis svarað sem eru þegar í vinnu eða skóla. Þetta 

kemur einnig fram í greinum Whiteneck og félaga (2004a, 2004b) en þar segir að ekki sé 

hægt að ætlast til að einstaklingar skýri frá hindrunum í aðstæðum sem eiga ekki við. Þar af 

leiðandi fer matslistinn á mis við hindranir sem koma í veg fyrir að einstaklingur geti unnið 

eða sótt skóla. Frekari rannsókna er þörf til að varpa ljósi á þennan þátt matslistans. 

Matslistinn gaf okkur upplýsingar sem eru í takt við þær hindranir sem komu fram í 

rýnihópaumræðunni. Jafnfram rennir hár innri áreiðanleiki styrkari stoðum undir tölulegar 

niðurstöður úr spurningalistakönnunninni. Draga má þá ályktun að matslistinn Mat á 

umhverfisþáttum sé gagnlegur til að meta umhverfisþætti hjá einstaklingum með mænuskaða 

á Íslandi, en þó ber að huga betur að tilteknum þáttum réttmætis eins og fyrr segir. 

Áhrif umhverfis á þátttöku 

Svör við spurningalistum rannsóknarinnar bárust frá þrefalt fleiri körlum en konum 

sem er í samræmi við aðrar heimildir um að mænuskaði sé mun algengari á meðal karla en 

kvenna (Atkins, 2002). Eldri einstaklingar svöruðu frekar spurningalistunum en þeir yngri. 

Erfitt er að geta sér til um ástæður þess en hugsanlega eru einstaklingar í yngstu 

aldurshópunum enn í aðlögunarferli því samkvæmt heimildum tekur aðlögun að nýjum 

aðstæðum eftir mænuskaða langan tíma (Atkins, 2002; Isaksson o.fl., 2005; Whiteneck o.fl., 
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2004b) og þátttaka eykst eftir því sem lengra líður frá skaða (Whiteneck o.fl., 2004b). 

Niðurstöður rannsóknar okkar sýna einnig að þátttakendur á aldrinum 48 – 57 ára tilgreina 

færri hindranir en aðrir aldurshópar. Hugsanlega rekast yngri þátttakendur á fleiri hindranir en 

þeir sem eru eldri og lengra komnir í aðlögunarferlinu. Jafnframt getur verið að yngra fólk sé 

virkara í daglegu lífi þ.e. sinni vinnu, námi, barnauppeldi og fleiru sem hinir eldri hafa lokið. 

Athygli vekur að einstaklingar með fjórlömun tilgreindu ekki fleiri hindranir en þeir með 

tvílömun. Það er ekki í takt við niðurstöður rannsóknar Whiteneck og félaga (2004b) þar sem 

fólk með háan skaða nefnir fleiri hindranir en aðrir. Hins vegar kemur víða fram innan 

fötlunarfræða að umfang skaða endurspegli hvorki þátttöku né líðan fólks (Richards, 1999; 

Hammell, 2003).  

Megin niðurstöður rannsóknarinnar voru á þá leið að þátttakendur tilgreindu 

umhverfisþætti er varða efnislegt umhverfi, þjónustu og aðstoð ásamt stjórnsýslu sem helstu 

hindranir. Heildarskor þátttakenda var að meðaltali 1,28 sem er sambærilegt við niðurstöður 

bandarísku rannsóknarinnar í tengslum við þróun matslistans en þar var heildarskor 

þátttakenda með mænuskaða að meðaltali 1,25 (Craig Hospital, 2001). Niðurstöður okkar eru 

auk þess í samræmi við rannsókn Whiteneck og félaga (2004b) á stóru úrtaki einstaklinga 

með mænuskaða í Bandaríkjunum. Þar kom fram að algengar hindranir voru tengdar 

náttúrulegu umhverfi, samgöngum, stefnu stjórnvalda og skorti á aðstoð á heimili. Skortur á 

heilbrigðisþjónustu er lítil hindrun fyrir íslensku þátttakendurna en mikil samkvæmt 

bandarískum rannsóknum (Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck o.fl., 2004b). Töluverð umræða er í 

þjóðfélaginu um einkavæðingu heilbrigðiskerfisins og að stefna íslenskra stjórnvalda sé að 

bandarískri fyrirmynd þar sem skilvirkni og hagræðing sé höfð að leiðarljósi. Þetta getur 

komið sér illa fyrir hópa sem standa höllum fæti í samfélaginu og hafa þörf fyrir sveigjanleika 

og einstaklingsbundnar lausnir sem oft geta reynst kostnaðarsamar. Við álítum að Íslendingar 

ættu að taka norræna velferðarkerfið sér til fyrirmyndar þar sem mannúð er höfð að leiðarljósi 
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og víkur ekki fyrir peningahagsmunum heilbrigðismála (Ploug, e.d.; Swedish Institue, 2007; 

The Royal Danish Ministry of Foreign Affairs, e.d.). Í rýnihópaumræðu kom fram að 

sparnaðaraðgerða megi vænta innan heimahjúkrunar sem leitt geti til ópersónulegrar þjónustu, 

þar sem margir koma að umönnun hvers og eins. Þetta er í andstöðu við vilja þátttakenda og 

er ekki í takt við þróun nágrannaþjóða okkar. Þegar upp er staðið er mikilvægast að 

einstaklingurinn hafi sjálfur val um hvernig þjónustu hann þarf á að halda til að geta lifað 

innihaldsríku lífi og gæti persónuleg stuðningsþjónusta uppfyllt það (Chase o.fl., 2000; 

Hammell, 2004, 2007). Spurningin er hvort að stjórnvöld á Íslandi vilji bjóða þegnum sínum 

upp á að aðlaga líf sitt og lífstíl að þjónustunni sem veitt er en það hefur ekki tíðkast í 

nágrannalöndum okkar til fjölda ára (Ratzka, 2002). Huga þarf að því hver sparnaðurinn er 

þegar á heildina er litið og hvaða afleiðingar hann hefur á lífsgæði einstaklinganna sem þar í 

hlut eiga. Þjónusta ætti að vera mótuð fyrir einstaklinginn í stað þess að líf einstaklingsins sé 

aðlagað að henni.  

Efnislegt umhverfi er samkvæmt rannsókn okkar mikil hindrun hjá þátttakendum og er 

það í samræmi við erlendar rannsóknir (Craig Hospital, 2001; Dijkers o.fl., 2002; Whiteneck 

o.fl., 2004b). Meirihluti meðlima SEM samtakanna búa á höfuðborgarsvæðinu og eins er með 

þátttakendur rannsóknarinnar. Ástæða þess getur verið að margir hafi flutt þangað eftir að 

hafa hlotið mænuskaða þar sem framboð á þjónustu og aðstoð er mögulega meiri og aðgengi 

betra en á landsbyggðinni. Þetta er í samræmi við niðurstöður rannsóknar Manns og Chad 

(2001) um að margir einstaklingar með mænuskaða virðast ekki líta á búsetu í dreifbýli sem 

möguleika. Þátttakendur töldu aðgengi að ýmsum byggingum og svæðum vera ábótavant og 

að betur mætti hlusta á raddir notenda, þar sem takmarkað tillit sé tekið til ábendinga og 

kvartana þeirra. Hugsanlega er lögð meiri áhersla á útlit við hönnun bygginga og rýmis heldur 

en hagnýtt gildi fyrir notendur. Ennfremur virðast lausnir beinast að einstaklingunum sjálfum 

í nærumhverfi þeirra fremur en að samfélaginu í heild. Þetta er í samræmi við skrif Ratzka 
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(1999) en samkvæmt honum er samfélagið ekki aðgengilegt fyrir alla þjóðfélagsþegna þar 

sem fötluðu fólki er beint inn á ákveðin svæði með alþjóðlegu merki fötlunar. Hann segir 

óaðgengilegt umhverfi ekki einungis mismuna fólki á áþreifanlegan hátt heldur ýta einnig 

undir upplifun á vangetu sem hefur víðtæk áhrif á líf þess og líðan. Svipaðar áherslur koma 

fram í öðrum erlendum heimildum (Renwick og Brown, 1996; Renwick og Friefeld, 1996; 

Manns og Chad, 2001). Eftir því sem umhverfið er aðgengilegra því jafnari eru tækifæri allra 

samfélagsþegna. Það nær þó aðeins upp að vissu marki því aðgengi fyrir einn getur verið 

hindrun fyrir annan, alltaf þurfi einhverjir á sérsniðnum lausnum að halda (Hammell, 2007; 

Manns og Chad, 2001; Ratzka, 2002).  

Íslensku þátttakendurnir segja starfsemi TR valda þeim miklum óþægindum, hún sé 

óskilvirk og óaðgengileg. Sérstök óánægja kom fram varðandi úthlutun búnaðar og 

hjálpartækja þar sem ekki er tekið nægilegt tillit til þarfa hvers einstaklings. Reglur eru 

þröngar og allir eiga að falla í sama mót. Fólk þarf að leggja sjálft út fyrir hjálpartækjum og 

búnaði sem ætti að vera greitt af ríkinu líkt og tíðkast í nágrannalöndum okkar (Lilja, o.fl. 

2003). Þátttakendur voru t.d. mjög ósáttir við að fá ekki styrk til kaupa á grófum dekkjum 

undir hjólastóla sína. Náttúrulegir umhverfisþættir voru oft tilgreindir sem hindrun í þessari 

rannsókn og þá einna helst veðurfar og er það samhljóma Manns og Chad (2001) um að kuldi, 

snjór og hálka geri umhverfið óaðgengilegt. Við búum á Íslandi þar sem vetur ræður ríkjum 

níu mánuði ársins og ekki er vænlegt að ferðast um í snjó og hálku á sléttum dekkjum. 

Ökumenn eru skikkaðir til að setja vetrardekk undir bíla sína af öryggisástæðum og göngufólk 

verst hálku með mannbroddum. Hugleiða má því hvers vegna ekki er gert ráð fyrir því að fólk 

í hjólastólum þurfi vetrardekk. Ættu hjólastólanotendur ekki að hafa sömu tækifæri og aðrir til 

að vera virkir yfir vetrartímann í stað þess að sitja inni og bíða vorsins? Segja má að þessar 

áherslur TR vinni gegn lífsgæðum fólks með mænuskaða en þeir þættir sem tengdir hafa verið 

lífsgæðum samkvæmt rannsóknum eru m.a. félagsleg tengsl, þátttaka í iðju og aðgengi í 
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umhverfinu (Hammell, 2007; Manns og Chad, 2001; Richards o.fl., 1999). Að okkar mati 

mætti endurskoða starfshætti TR með það fyrir augum að einfalda ferli og greiða aðgang 

notenda að þjónustu hennar. 

Samkvæmt upplýsingum frá Mannréttindaskrifstofu er innan við þriðjungur fatlaðra 

virkur á vinnumarkaðnum á Íslandi. Lögð er áhersla á mikilvægi þess að greiða aðgang að 

tómstundum svo fatlaðir geti tekið fullan þátt í starfsemi samfélagsins, í ljósi þess að stór hluti 

einstaklinga geti ekki vegna fötlunar sinnar eða aðstæðna í þjóðfélaginu stundað vinnu 

(Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d.). Ætla má að lífsgæði einstaklinga með mænuskaða á 

Íslandi séu skert ef horft er til niðurstaðna okkar þar sem fram kom að helmingur þátttakenda 

töldu sig ekki hafa jöfn tækifæri á við aðra hvað varðar atvinnu og tómstundir. Í mörgum 

þjóðfélögum er litið svo á að atvinna sé lykill að félagslegri samþættingu. Því er talið mjög 

mikilvægt fyrir einstaklinga með fötlun að snúa aftur til starfa, sérstaklega fyrir ungt fólk en 

hjá því er nýskaði algengastur (Lidal o.fl., 2007). Aukin umræða er í þjóðfélaginu um að 

núverandi örorkumatskerfi sé ekki til þess fallið að hvetja fólk aftur til starfa. Það geti af sér 

fleiri öryrkja og þegar fólk einu sinni fer á bætur sé engin leið til baka. Eitt sinn öryrki ávallt 

öryrki. Íslensku þátttakendurnir gagnrýndu bótakerfið hér á landi, bætur séu lágar og skerðast 

enn frekar ef viðkomandi stundar vinnu. Fæstir af viðmælendum voru í vinnu vegna 

bótamála, kváðust engan veginn mega við því að missa bæturnar þar sem þær séu svo lágar. 

Samkvæmt Lidal og félögum (2007) er skerðing eða tap á bótum ein algengasta hindrun 

fatlaðs fólks varðandi atvinnuþátttöku enda hefur fjárhagsstaða áhrif á lífsgæði (Hammell, 

2007; Manns og Chad, 2001). Lágt frítekjumark hefur letjandi áhrif á atvinnuþátttöku 

viðmælenda okkar og þar með þátttöku þeirra í samfélaginu. Mikil áhersla hefur verið lögð á 

það síðustu áratugi að fólk með mænuskaða fái vinnu vegna sálrænna, félagslegra, 

fjárhagslegra og pólitískra áhrifa hennar á líf þess (Lidal o.fl., 2007). Á Norðurlöndum og 

víðar hefur fjárhags- og félagslegt mikilvægi atvinnu verið viðurkennt sem hluti af því að vera 
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virkur og leggja sitt af mörkum til þjóðfélagsins. Í mörgum löndum er ekki talað um 

örorkubætur heldur styrk sem nauðsynlegur er einstaklingum í þessari stöðu (Swedish 

Institute, 2007; Ploug, 2008). Vænta má breytinga á kjörum öryrkja á Íslandi við endurskoðun 

ríkisstjórnar á örorkumati þar sem tekið verður mið af starfsgetu einstaklinga en ekki vangetu. 

Í Noregi, Danmörku og Svíþjóð er lögð áhersla á þann ávinning sem felst í því að fara af 

bótum í vinnu (Kristín María Birgisdóttir, 2007). Við hvetjum stjórnvöld til að koma þessu í 

réttan farveg sem fyrst, það er hagur hins fatlaða og samfélagsins sem heild að slíkt sé gert.  

Núverandi ástand í ferlimálum fatlaðs fólks gerir ekki ráð fyrir þeim sveigjanleika sem 

flestir þurfa til að stunda vinnu eða skóla og sinna persónulegum erindum ásamt því að 

kostnaður vegna fargjalda getur verið mikill. Mikil óánægja þátttakenda var varðandi þennan 

þátt sem er í samræmi við niðurstöður rannsóknar Whiteneck og félaga (2004b). Athygli 

vekur að í nútíma lýðræðisríki, þar sem jafnræði ætti að ríkja, skuli samgöngur vera svo mikil 

hindrun fyrir fólk með fötlun. Enn sýnir þetta hvað Ísland er eftirbátur margra þjóða varðandi 

málefni fatlaðra, því víðsvegar í heiminum kveður m.a. á í lögum að allir leigubílar skuli vera 

aðgengilegir hjólastólum (Ratzka, 2002). Fjölgun á lágþekju strætisvögnum ætti að auðvelda 

hjólastólanotendum aðgang að þeim, en til að þeir nýtist sem skyldi þarf að upplýsa bílstóra 

um þarfir fólks með hreyfihömlun. Einnig þurfa stjórnendur almenningssamgangna að gera 

ráð fyrir nægilegu svigrúmi í áætlunum sínum svo að þjónustan sé aðgengileg fyrir alla. 

Út frá niðurstöðum okkar er ljóst að mikilla breytinga er þörf innan stjórnkerfisins og 

þjónustu þess til almennings en stjórnsýsla er í raun undirstaða allra annarra umhverfisþátta 

og hefur mikil áhrif á daglegt líf þátttakenda. Togstreita milli ráðuneyta kemur niður á 

þjónustu að mati þátttakenda og vinnur þar af leiðandi á móti lögum um málefni fatlaðra 

(1992) um að stjórnvöldum beri að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við 

aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi. Stjórnsýslan getur 

ýmist sett hindranir á veg hins fatlaða eða rutt þeim úr vegi. Starfsmenn hennar og 



49 

forráðamenn þurfa að setja sig betur í spor notenda og öðlast meiri skilning á þörfum þeirra 

og þeim takmörkunum sem reglugerðir og starfshættir stjórnsýslunnar setja þeim. Gaman 

væri að sjá Íslendinga taka Svía sér til fyrirmyndar en þar sitja ráðamenn námskeið um 

málefni fatlaðs fólks til að tryggja því góða þjónustu (Swedish Institute, 2007). 

Það vekur eftirtekt að umhverfisþættir er varða viðhorf og stuðning er sú hindrun sem 

þátttakendur tilgreindu hvað síst. Samt kom glögglega fram í hópaumræðunni að þátttakendur 

koma oft inn á málefni sem tengjast þessum undirþætti og þá helst misrétti, þ.e. að þeir séu 

ekki jafnréttháir og aðrir þjóðfélagsþegnar. Þessir þættir eiga ef til vill rætur að rekja til 

viðhorfa í samfélaginu sem einkennast af hugsunarleysi. Í samningi um réttindi fatlaðra 

(2007) er áhersla lögð á mikilvægi þess að vekja þjóðfélög til vitundar um málefni fatlaðs 

fólks, skapa jákvæða ímynd þess ásamt því að draga úr fordómum gagnvart því. Neikvæð 

viðhorf eiga rætur að rekja til mannfólksins og því er ábyrgðin okkar allra, almennings, 

fagfólks og stjórnvalda.  

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru þær að úrtak hennar er lítið og þátttakendur 

hennar úr afmörkuðum hópi einstaklinga sem eru félagsmenn SEM 18 ára og eldri. Í þeim 

samtökum er skráður aðeins hluti af öllum einstaklingum með mænuskaða á Íslandi. 

Svarhlutfall í rannsókninni er ásættanlegt eða 43%. Það verður líka að teljast takmörkun að 

matslistinn hefur ekki verið staðlaður hér á landi og þýðing hans einungis forprófuð á 

fámennu úrtaki. Önnur takmörkun er sú að nokkuð var um að þátttakendur slepptu úr 

spurningum eða merktu þar sem ekki var ætlast til. Hugsanleg ástæða þess er að fyrirmæli 

hafi ekki verið nógu skýr eða matslistinn of langur. Til að fá skýrari mynd af breytileika innan 

hópsins hefði eftir á að hyggja mátt spyrja um í viðbótarspurningarlista hve langt væri liðið 

frá skaða og hvernig atvinnustöðu væri háttað. Ennfremur gætu aðstæðubundnir þættir eins og 



50 

tími árs við fyrirlögn verið fólki efst í huga og haft takmarkandi áhrif á rannsóknina. Að 

lokum eru rannsakendur reynslulitlir á sviði rannsókna.  

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar 

Niðurstöður rannsóknarinnar geta nýst til að auka skilning fagfólks innan 

heilbrigðiskerfisins og stjórnvalda á áhrifum umhverfis á þátttöku einstaklinga með 

mænuskaða í daglegu lífi. Fáar rannsóknir hafa beint sjónum að áhrifum umhverfis á 

samfélagsþátttöku fólks með mænuskaða. Þess í stað hefur áherslan beinst að skerðingunni 

sjálfri og áhrifum hennar á líf og líðan fólks. Vísindalegt gildi rannsóknarinnar skilar sér m.a. 

í þekkingarþróun innan iðjuþjálfafagsins og í fötlunarfræðum og getur nýst við skipulag og 

framkvæmd þjónustu við markhópinn. 

Rannsóknin veitir einnig mikilvægar upplýsingar um hvernig íslensk þýðing og 

staðfæring matslistans, Mat á umhverfisþáttum, reynist við öflun upplýsinga um þætti sem 

hindra samfélagsþátttöku fólks með mænuskaða. Matslistinn er fyrsta þýdda matstæki sinnar 

tegundar á Íslandi svo vitað sé og því mikilvæg viðbót innan iðjuþjálfunar þar sem hann nýtist 

í starfi með öllum skjólstæðingum óháð skerðingu. Auk þess að stuðla að því að ný matstæki 

séu tekin til notkunar leiðir rannsóknin til markvissari þjónustu við skjólstæðinga og styrkir 

stöðu iðjuþjálfunar á Íslandi sem fag- og fræðigreinar. 

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

Mikilvægt er að fleiri íslenskar rannsóknir verði gerðar á erlendum matstækjum sem 

notuð eru innan iðjuþjálfunar m.a. til að auka notagildi þeirra. Með þessari rannsókn hefur 

verið lagður grunnur að frekari rannsóknum á matslistanum Mat á umhverfisþáttum. 

Niðurstöður hennar benda til þess að þýðing matslistans sé viðunandi og góðar upplýsingar 

koma fram varðandi áhrif umhverfis í víðum skilningi á einstaklinga með mænuskaða. Þó er 

þörf á að þróa listann betur með tilliti til uppsetningar, orðalags spurninga og kaflaskiptingar 
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þannig að listinn verði sem aðgengilegastur. Rannsakendur leggja til að gerð verði 

réttmætisathugun svo sem þáttagreining til að kanna hvort prófið hegði sér á svipaðan hátt hér 

og í Bandaríkjunum þaðan sem listinn er upprunninn. Áhugavert væri að skoða hvort 

matslistinn geri greinarmun á ólíkum hópum fólks á Íslandi t.d. einstaklingum sem hlotið hafa 

heilablóðfall, eru með geðrænar hamlanir eða MS sjúkdóminn. Auk þess væri forvitnilegt að 

bera saman frammistöðu þeirra við einstaklinga án skerðingar. Beita mætti einnig 

eigindlegum rannsóknaraðferðum þar sem tekin yrðu viðtöl við iðjuþjálfa um það hvernig 

matslistinn nýtist. Það er okkar von að rannsóknin hvetji til frekari athugana á þessu sviði í 

framtíðinni. 

Lokaorð 

Hér að ofan hefur verið farið yfir helstu niðurstöður og þær túlkaðar í umræðum með 

tilliti til heimildasamantektar úr öðrum kafla. Draga má þá ályktun að mörgu er að hyggja í 

málefnum einstaklinga með mænuskaða og taka þarf til endurskoðunar marga þætti er lúta að 

daglegu lífi þeirra. Eins og orðatiltækið segir: „Enginn er eyland“. Umhverfið hefur áhrif á 

líðan fatlaðs fólks og það að hve miklu leyti það hefur tækifæri til að taka þátt í daglegu lífi 

og samfélaginu sem heild. Stjórnvöld, bæjaryfirvöld og aðrir sem taka ákvarðanir um líf 

fatlaðs fólks og lífsgæði þurfa að veita því tækifæri til að láta rödd sína heyrast og hlusta á 

það. Þetta er nauðsynlegt til að fólk geti tekið virkan þátt í samfélaginu og nýtt sinn 

grundvallarrétt sem ríkisborgarar (Letts, 2003).  

Með aukinni umræðu, meiri víðsýni og bættu aðgengi á öllum sviðum umhverfis er 

hægt að auka lífsgæði og þátttöku einstaklinga með mænuskaða í samfélaginu.  
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Vegna rannsóknarinnar:  
Áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi: Sjónarhorn einstaklinga með mænuskaða 
 
Ábyrgðarmaður: Dr. Snæfríður Þóra Egilson, dósent við Háskólann á Akureyri,                                         
s: 862 2725 og 460 8453, netfang: sne@unak.is. 
 
Ágæti viðtakandi 
 
Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku þinni í rannsókninni:  Áhrif umhverfis á þátttöku í 
daglegu lífi: Sjónarhorn einstaklinga með mænuskaða. Rannsóknin er liður í lokaverkefni til 
B.Sc gráðu í iðjuþjálfun við Háskólann á Akureyri. Þátttakendur í rannsókninni eru 
einstaklingar á aldrinum 18-67 ára, sem hlotið hafa mænuskaða og eru skráðir á félagslista 
Samtaka endurhæfðra mænuskaddaðra (SEM). 
Meðfylgjandi er matslistinn Mat á umhverfisþáttum og inniheldur hann 25 spurningar í 
tveimur liðum. Einnig er hér listi með viðbótarspurningum til að veita rannsakendum betri 
innsýn í ýmis atriði á matslistanum. Það tekur 15-30 mínútur að svara listunum tveimur. Þeir 
eru nafnlausir og því er ekki hægt að rekja upplýsingarnar til einstakra þátttakenda. 
Undirritaðar hafa einar aðgang að þessum upplýsingum. Þér er frjálst að sleppa því að svara 
einstökum spurningum eða listunum í heild en góð svörun gerir rannsóknina marktækari. Eftir 
að útfylltir listar hafa skilað sér verður boðað til hópumræðu um matsniðurstöður með 6-8 
þátttakendum sem við munum óska sérstaklega eftir í auglýsingu á vef SEM.  
 
Með því að svara listunum og endursenda þá veitir þú samþykki þitt til að svörin verði notuð 
sem gögn í rannsókninni. Þar með leggur þú þitt af mörkum til að varpa ljósi á aðstæður 
einstaklinga með mænuskaða og áhrif umhverfisins á þátttöku þeirra í daglegu lífi. 
Niðurstöður rannsóknarinnar geta einnig nýst við frekari rannsóknir á áhrifum umhverfis á 
samfélagsþátttöku fatlaðs fólks. Þú munt ekki hagnast beint af rannsókninni sjálf/ur.  
Rannsóknin hefur fengið leyfi Vísindasiðanefndar og verið tilkynnt til Persónuverndar. 
Aðgangur að nafnalista yfir einstaklinga með mænuskaða hefur verið veittur af formanni 
SEM.  
 
Fyllsta trúnaðar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem aflað verður í 
rannsókninni.  
 
Farið verður með persónuupplýsingar og skráningu þeirra í samræmi við lög nr. 77/2000 um 
persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga. Frumgögnum, ljósritum og tölvugögnum sem 
fela í sér persónueinkenni verður eytt að rannsókn lokinni og eigi síðar en haustið 2013. Eftir 
að rannsókn lýkur verður eitt eintak af rannsókninni til á bókasafni Háskólans á Akureyri þar 
sem það verður aðgengilegt öðrum nemum skólans. Niðurstöðurnar kunna einnig að verða 
nýttar við greinaskrif í fagtímarit. 
 
 
 
Þú ert vinsamlega beðin/n um að svara spurningalistunum fyrir 16. febrúar 2008 og senda þá 
til ábyrgðarmanns rannsóknarinnar í meðfylgjandi umslagi. 
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Nokkur atriði varðandi matslistann; 
• Með umhverfisþáttum er átt við efnislegt umhverfi (t.d. aðgengi í byggingum, þröskulda, 

og húsbúnað), félagslegt umhverfi (t.d. samskipti, viðhorf, væntingar og þjónustu í 
samfélaginu) og stjórnsýslulega þætti (t.d. lög, reglugerðir og stefnu fyrirtækja og 
stjórnvalda).  

• Meginspurningin er: Getur þú gert það sem þú þarft og vilt gera? 
• Lestu vel fremstu blaðsíðuna en þar koma fram leiðbeiningar um útfyllingu matslistans.  
• Spurningarnar eru í tveimur liðum. Svaraðu einungis seinni liðnum ef um hindrun hefur 

verið að ræða. Ef merkt er við aldrei eða á ekki við þá skaltu ekki svara seinni lið 
spurningarinnar. 

 
Ef þú hefur spurningar varðandi rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta 
þátttöku í henni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108. Reykjavík. Sími 
551 7100, fax: 551 1444. 
 
 
 
Með virðingu og vinsemd, 
 
 
 

______________________________________________ 
Dr. Snæfríður Þóra Egilson, dósent við Háskólann á Akureyri 

 
 
 
________________________ 
Guðrún Heiða Kristjánsdóttir 
ha040157@unak.is, 845 9047 
 
 

________________________ 
Hjördís Anna Benediktsdóttir 
ha040534@unak.is, s: 694 4801 

_____________________ 
Sigrún Kristín Jónasdóttir 
ha040173@unak.is, s: 895 1403 
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-----Original Message----- 
From: Harrison-Felix, Cindy [mailto:CHarrison-Felix@craighospital.org]  
Sent: 16. október 2007 17:38 
To: Snæfríður Þ. 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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Vegna rannsóknarinnar:  
 
Áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi: Sjónarhorn einstaklinga með mænuskaða 
 
Ágætu félagsmenn 
 
Mörg ykkar tóku þátt í spurningalistakönnuninni:  Áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi: 
Sjónarhorn einstaklinga með mænuskaða. Rannsóknin beinist að því hvaða umhverfisþættir 
hamla eða hindra daglega þátttöku fólks með mænuskaða.  Rannsóknin er unnin í tengslum 
við lokaverkefni til B.Sc gráðu í iðjuþjálfun við Háskólann á Akureyri (HA).  
Nú óskum við eftir þátttöku áhugasamra í rýnihópaumræðu um niðurstöður könnunarinnar. 
Áætlað er að 6-8 einstaklingar muni taka þátt í umræðunum. Ef þú tókst þátt í 
spurningakönnuninni og hefur áhuga á að vera með í umræðunum, viljum við biðja þig að 
hafa samband við tengilið okkar, Jón Eiríksson, formann SEM (gsm: 898-1602 eða netfang: 
joneiriks@simnet.is).  
 
Fyllsta trúnaðar og nafnleyndar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem verður 
aflað í rannsókninni. 
 
Með vinsemd og fyrirfram þakklæti, 
 
Dr. Snæfríður Þóra Egilson, dósent í iðjuþjálfun við HA 

Guðrún Heiða Kristjánsdóttir, nemi í iðjuþjálfun 
Hjördís Anna Benediktsdóttir, nemi í iðjuþjálfun 
Sigrún Kristín Jónasdóttir, nemi í iðjuþjálfun 
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Vegna rannsóknarinnar:  
Áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi: Sjónarhorn einstaklinga með mænuskaða 
 
Ábyrgðarmaður rannsóknar: 
Dr. Snæfríður Þóra Egilson, dósent við Háskólann á Akureyri, s: 862 2725 og 460 8453,                        
netfang: sne@unak.is 
 
Ágæti viðtakandi 
 Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku þinni í rýnihópaumræðu þar sem fjallað 
verður um niðurstöður spurningakönnunarinnar sem þú tókst nýverið þátt í.  Að auki verður 
rætt um notagildi matslistans Mat á umhverfisþáttum við að endurspegla skoðanir og reynslu 
fólks með mænuskaða á því hvernig þættir í umhverfinu hamla eða hindra þátttöku í daglegu 
lífi. Umræðan fer fram í húsnæði Samtaka endurhæfðra mænuskaddaðra og áætlað er að hún 
taki 1-2 klukkustundir. Umræðan verður hljóðrituð og síðan afrituð. Hún er liður í 
lokaverkefni til B.Sc gráðu í iðjuþjálfun við Háskólann á Akureyri.   
Það er undir þér komið hvort þú samþykkir þátttöku. Einnig er þér frjálst að hætta þátttöku á 
hvaða stigi sem er. Þú munt ekki hagnast beint af rannsókninni en þátttaka þín veitir innsýn í 
aðstæður einstaklinga með mænuskaða og auðveldar rannsókn á matstæki sem getur nýst við 
að kanna áhrif umhverfis á samfélagsþátttöku fatlaðs fólks. Rannsóknin hefur fengið leyfi 
Vísindasiðanefndar og hefur hún verið tilkynnt til Persónuverndar.  
 Fyllsta trúnaðar og nafnleyndar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem 
verður aflað í rannsókninni. Farið verður með persónuupplýsingar og skráningu þeirra í 
samræmi við lög nr. 77/2000 um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga. Frumgögnum, 
ljósritum og tölvugögnum sem fela í sér persónueinkenni verða eytt að rannsókn lokinni og 
eigi síðar en haustið 2013. Eftir að rannsókn lýkur verður eitt eintak af rannsókninni til á 
bókasafni Háskólans á Akureyri þar sem það verður aðgengilegt öðrum nemum skólans. 
Niðurstöðurnar kunna einnig að verða nýttar við greinaskrif í fagtímarit. 
 
Ef þú hefur spurningar varðandi rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta 
þátttöku í henni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108. Reykjavík. Sími 
551 7100, fax: 551 1444. 
 
Með virðingu og vinsemd, 
 

 
____________________________ 
Dr. Snæfríður Þóra Egilson,  
dósent við Háskólann á Akureyri 

  
________________________ 
Guðrún Heiða Kristjánsdóttir 
ha040157@unak.is, 845 9047 

 
_____________________ 
Sigrún Kristín Jónasdóttir 
ha040173@unak.is, s: 895 1403 

  
_______________________ 
Hjördís Anna Benediktsdóttir 
ha040534@unak.is, s: 694 
4801 
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Vegna rannsóknarinnar:  
 
Áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi: Sjónarhorn einstaklinga með mænuskaða 
 

Upplýst samþykki 
Ég undirrituð/aður hef lesið kynningarbréf um þátttöku í rýnihópi vegna 

rannsóknarinnar Áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi: Sjónarhorn einstaklinga með 

mænuskaða. Rannsóknin er lokaverkefni Guðrúnar Heiðu Kristjánsdóttur, Hjördísar Önnu 

Benediktsdóttir og Sigrúnar Kristínar Jónasdóttur til B.Sc gráðu í iðjuþjálfun við Háskólann á 

Akureyri (HA). Leiðbeinandi í rannsókninni er Dr. Snæfríður Þóra Egilson dósent í 

iðjuþjálfun við HA. 

Þátttakan felur í sér það að taka þátt í umræðum um niðurstöður spurningakönnunar með 

matslistanum Mat á umhverfisþáttum. Að auki verður rætt um notagildi matslistans við að 

endurspegla skoðanir og reynslu fólks með mænuskaða á því hvernig þættir í umhverfinu 

hamla eða hindra þátttöku í daglegu lífi.  

Farið verður með allar upplýsingar sem trúnaðarmál og þess vandlega gætt að ekki verði unnt 

að rekja þær. 

 
 

Ég samþykki hér með að taka þátt í rannsókninni eins og henni er lýst. Mér er 
frjálst að hætta þátttöku í rannsókninni á hvaða stigi hennar sem er. 
 
______________________________  ___________________________ 
Undirskrift þátttakanda    Staður og dagsetning: 
 
 
Undirskrift rannsakanda til staðfestingar að upplýsts samþykkis hafi verið aflað: 
 
___________________________ 
Undirskrift rannsakanda 
 
 
 
Upplýst samþykki fyrir þessari rannsókn eru í tvíriti og heldur þátttakandi eftir öðru eintaki af því. 
Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni 
getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108. Reykjavík. Sími: 551-7100, fax: 551-1444. 
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Vegna rannsóknarinnar:  
Áhrif umhverfis á þátttöku í daglegu lífi: Sjónarhorn einstaklinga með mænuskaða 
 
 

Spurningar fyrir rýnihópaviðtal 

1. Hvernig koma niðurstöður spurningalistakönnunarinnar ykkur fyrir sjónir? 

• Teljið þið að niðurstöður veiti raunhæfa mynd af áhrifum umhverfis á þátttöku 

fólks með mænuskaða? 

• Er eitthvað í niðurstöðunum sem kemur á óvart? 

i. Viðhorf og stuðningur 

ii. Þjónusta og aðstoð 

iii. Skipulag efnislegs umhverfis 

iv. Stjórnsýsla 

v. Skóli og vinna 

 

2. Hvað fannst ykkur um matslistann Mat á umhverfisþáttum? 

• Var hann skýr og skiljanlegur? 

i. Orðfæri 

ii. Uppsetning 

• Tók hann á því sem máli skiptir? 

• Hefði þurft að spyrja frekar um tiltekna þætti? 

i. Hvaða þætti? 

 

3. Er eitthvað sem þið viljið koma á framfæri að lokum? 


