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AGRIP
Manuskadi er afdrifarikur atburdur sem hefur veigamikil ahrif & lif folks og breytir stefnu
bess & augabragdi. Farni til ad takast & vid daglegar athafnir er ekki su sama og adur og parf
folk ad tileinka sér nyjar adferdir vid framkvaemd verka. | kjolfarid fer umhverfid ad skipta
mun meira mali, hlutir, samfélagshopar, rymi og vidfangsefni i samfélaginu d&samt efnahag,
menningu og stjérnarfari eru allt paettir sem ymist yta undir eda draga ur patttoku félks med
meanuskada. Markmid pessarar rannsoknar var ad kanna upplifun folks, sem hlotid hefur
manuskada, af peim breytingum sem verda & patttoku i idju, vid skadann og hvernig peir
brugdust vid pvi. Eftirfarandi spurningar voru settar fram: (1) Hvada breytingar upplifa
einstaklingar & daglegu lifi i kjolfar meenuskada? og (2) Hvernig takast peir & vid
breytingarnar? Til ad svara spurningunum vard eigindleg vidtalsrannsokn fyrir valinu og
notast var vid vidtalsramma 18jusdgu sem er matsteeki byggt & Likaninu um idju mannsins
(MOHO), en st hugmyndafraedi styrdi rannsékninni. Auglyst var eftir patttakendum medal
féelagsmanna Samtaka endurhafdra meenuskaddadra (SEM) og gerdust sex félagsmenn
patttakendur i rannsokninni. Vidtol voru tekin vid fjora karlmenn og tveer konur, & aldrinum
24-50 ara, sem hofou alskada fra hryggjarlid C6 eda nedar og slosudust fyrir a.m.k. premur
arum. Viotolin voru hljodritud og afritud ordrétt og sidan pemagreind. Helstu nidurstéour
rannsoknarinnar syndu ad radstéfun tima og orku var breytt og porf var & nyjum adferdum til
ad takast & vio dagleg verk vegna skertrar feerni. Hlutverk patttakenda toku lika breytingum
par sem vidfangsefni sumra hlutverka purfti ad adlaga ad breyttri faerni og 6drum géatu peir
ekki lengur gegnt vegna pess ad peir rédu ekki vid pau. bPa toku sumir ad sér ny hlutverk s.s.
ad berjast fyrir réttindamalum fatladra. Ymsir umhverfispeettir hofdu ahrif & patttoku
viomalenda i daglegu lifi og yttu ymist undir eda takmdérkudu hana. Mikilvaegt var fyrir
patttakendur ad fa studning og hvatningu fra fjélskyldum og vinum en ha prep, préng rymi og

torfeer nattdra eru deemi um hindranir sem patttakendur upplifdu. Hugarfar hafdi mikid ad



iii
segja um hvernig viomalendum gekk ad takast & vid breytingar sem fylgdu manuskadanum.
Jakvaeoni og bjartsyni einkenndu suma en adrir attu erfidara med ad fota sig i lifinu og setta

sig vid hlutskipti sitt. Flestir hofdu pad vidhorf ad horfa ekki & vandana heldur tekiferi sem

budust.

Lykilhugtok: Manuskadi, umrétarbreytingar, daglegt lif, patttaka.



ABSTRACT
“Of course you had to learn everything from the beginning.”
Changes in daily life after spinal cord injury.
Spinal cord injury (SCI) is a catastrophic event that can change people’s lives in a split
second. Skills needed to cope with daily activities have changed and people need to adapt new
ways of performance. Environment, such as social groups, spaces and social issues, as well as
economics, culture and policies affect an individual‘s occupational life. It is therefore of an
utmost importance for the participation of people with SCI that these factors are promoting
their partaking in society rather than constraining it. The purpose of this study was to gain
understanding of changes that occurred in occupational participation following an accident,
from the experience and perspective of people with SCI. The following questions were put
forward: (1) How did daily life change following a SCI? and (2) How do the participants cope
with these changes? The method was qualitative with semi-structured interviews from The
Occupational Performance History Interview (OPHI-I1) which is an assessment based on The
Model of Human Occupation (MOHOQO). Participation was advertised for among members of
the Spinal Injuries Association (SEM). Six members, four men and two women, 24-50 years
old with SCI from C6 or lower, volunteered. They were injured at least three years ago. The
interviews were taped, transcribed verbatim followed by theme analysis. The results revealed
that disposal of time and energy changed and there was a need to establish new methods in
coping with daily activities due to impaired skills. There was also a shift in the participants’
roles as some roles needed adjustments to altered performance while others could not be
fulfilled. Some accepted new roles in life, such as advocating for the rights of people with
disabilities. Various environmental issues influenced the respondents’ participation in their
daily life, either by supporting it or limiting. It was important for the participants to receive

support and encouragement from their family and friends but examples of barriers are high



steps, narrow spaces and rough terrain. State of mind or attitude could influence how the
respondents coped with the changes that result from SCI. Optimism and positivity were
characteristic of some participants while others had a harder time adjusting to life and
accepting their new situation. An attitude of not looking at the problems but rather at the

opportunities at hand was prevalent.

Key words: Spinal cord injury, catastrophic change, daily life, participation.



Vi

EFNISYFIRLIT

KAFLI T INNGANGUR ...ttt sttt sae e b nnee s 1
KAFLI 1 FREDILEG UMFIOLLUN .....ooiiiieiieccecte ettt )
LiKanid um IGJU MANNSINS .......oviiiiieieiteieeese ettt 5
IVIBBNUSKAO ...ttt bbbt bbbt e bbb s e et st n e 9
Uppbygging 0g NTULVEIK MEENU ......ocviiiiiiiieeee s 9
Anrif manuskada & ITKamSStarfSEMi .............ccoveveurieereceerceee e, 11
Andleg lidan i KjoIfar ManUSKAGE. ...........cocovrriiiiieeseees e 13
Breytingar i IFINU ..o 13
Ferli uppbyggingar 0g NYIrar FEYNSIU .........cceiriiiiiieiee e 14
BreyYtiNGar A I0JU ......cveeiuiiieieiiiesieee ettt bttt n 15
SAMANTEKL ...t bbbt 18
KAFLI HT ADFERDAFRAEDI ... e 19
RANNSOKNAISNID ...ttt ettt ettt e bbb ne e 19
FraMKVEBIMT ...ttt bbbt 20
PALTEAKENUUL ...ttt ettt r et sttt e ene e 20
VIOTAISTAMMIL ...ttt 21
GAGNAOTIUN ... bbb 22
GAGNAGIEINING ...ttt b bbbttt et et ettt bt b e e e e 22
KAFLI IV NIDURSTOBDUR .....coviecictsieececeeee ettt es st en st es e snn s 24
B EY L LT e 25
THMIE OQ OFKA....ceee et bbbt 25
Breytt NIUIVEIK ..ot 26
Talmar 0g taeKifaeri I UMNVErTINU........ccooiiii e 27

VIOMOt 0g STUBNINGUE ...ttt bbbt b et 27



vii

StjOrnsysla 0g €fNANAGUI .........ccviiieee s 28
e 10 1= T USRS 29
HUGAITAE ... bbbt b bbbt 30
SAMANTEKL ... bbb 31
KAFLIV UMRAEDUR ..ottt bae e nnrae e 33
Nidurstodur i 1josi freeda 0g AlYKLANA .......cciveiiiiiiiiiie e 33
Takmarkanir og hagnyt gildi ranNSOKNA............ccuiiriiiiiiee e 39
FramtioarrannSOKNIE ..ot 39
HEIMILDASKRA ...ttt 41
FYLGISKJAL A - STADFESTING PERSONUVERNDAR .......ccoviveviieeresere e 49
FYLGISKIAL B — AUGLYSING A HEIMASIDU SEM.......cocviimiiririienerseerseeneeseeseenn 50
FYLGISKIAL C - UPPLYSINGABREF ......oootiitiieiiieiseineeisessisssss st sssssans 51

FYLGISKJIAL D - UPPLYST SAMBPYKKI.....ouoiiiiieeiceeseieeeieeeses s 53



viii

YFIRLIT YFIR MYNDIR

Mynd 1. Likanio um idju MANNSINS .......coiiiiiirierieisiesie ettt 6
Mynd 2. Skyringarmynd fyrir UMNVErTi ..........cocooiiiiii e, 8
MyNd 3. UPPDYGOING MEBNU ...ttt sb ettt 10

Mynd 4. Breytingar sem einstaklingur upplifir og samspil Peirra...........ccccocovviniiiiicicienn, 24



PAKKARORD
Keerar pakkir feerum vid 6llum peim sem adstodudu okkur & einn eda annan hatt vid gerd
pessa verkefnis. Leidbeinanda okkar, Kristjonu Fenger, pokkum vid fyrir faglega radgjof og
hvatningu. Arnari Helga Larussyni, formanni Samtaka endurhafdra manuskaddadra (SEM),
pokkum vid gott samstarf og jakveett viomaot gagnvart rannsokninni. b4 viljum vid senda
vidmelendum okkar bestu pakkir fyrir ad veita okkur vidtol og pannig innsyn i lif sitt. Einnig
viljum vid pakka Aslaugu Magnusdottur fyrir yfirlestur verkefnisins og Deborah Jaliu
Robinson fyrir pydingu agrips & ensku. Bekkjarfélogum okkar pokkum vid 6meeldan
studning, samheldni og samfylgd sidastlidin fjogur ar. Sidast en ekki sist pokkum vid
fjolskyldum okkar fyrir einstakan studning, umburdarlyndi, hvatningu og tru & okkur medan &

naminu stood.

Takk fyrir okkur!

Nina og Pérunn Sif



,Eins og allt med manuskada sem ad pu sérd, pad er minnsta malid, en
vandamalin eru petta sem sést ekki...“

,,HUn horfdi Gt um gluggann og sa mig hlaupa burtu, pad var sidasta
skiptid sem hun sa mig hlaupa.*

,»Pao er alltaf pessi imynd um ad allir eigi ad vera eins. Hun er
svolitid mikid bull, pad kemur kannski pess vegna sem mér lidur, mér
lidur ekkert illa i hjolastol, skilurdu*

Frasagnir patttakenda



KAFLI |
INNGANGUR

Afdrifarikir atburdir i lifi folks geta breytt adsteedum pess og stefnu i lifinu &
augabragdi (Kielhofner, 2008). Atvik sem valda meanuskada med tilheyrandi I[dmun og skyn-
og hreyfiskerdingu eru einn slikra atburda (Protos, Stone og Grinnell, 2009). Gert er rad fyrir
ad um 250.000-500.000 einstaklingar hljoti maenuskada ar hvert  heimsvisu. | pessum hopi
eru karlmenn helmingi fleiri en konur, flestir ungir, & aldrinum 20-29 &ra en einnig i hopi 70
ara og eldri (World Health Organization (WHO), 2013). A islandi hlutu 207 einstaklingar
manuskada & a&runum 1975-2009 (Knutsdottir o.fl., 2012). Algengustu orsakir maenuskada eru
umferdarslys, foll og ofbeldi en tidni orsakanna er 6lik eftir sveedum heimsins t.a.m eru fleiri
sem hljota meaenuskada vegna ofbeldis i stridshrjadum léndum en & Vesturlondunum. Slysin
geta ordid vio olikar adstaedur s.s. & heimilinu, i vinnunni eda i tomstundum (WHO, 2013).
Likt og annars stadar i heiminum eru helstu orsakir fyrir manuskada hér & landi umferdarslys
(42,5%) og foll (30,9% ) en pridja algengasta orsokin eru iprétta- og tomstundaslys (19%) en
ekki ofbeldi likt og annarsstadar (Knutsdottir o.fl., 2013). Lifslikur eftir maenuskada hafa
storaukist sidastlidna aratugi par sem leeknisfraeedinni hefur fleygt fram og mun fleiri lifa
manuskada af (Strauss, DeVivo, Paculdo, Shavelle, 2006).

A islandi er markmid heilbrigdispjonustunnar ad veita bestu faanlegu
heilbrigdispjonustu sem kostur er &, hverju sinni, til verndar andlegu, likamlegu og félagslegu
heilbrigdi (L6g um heilbrigdispjonustu nr. 40/2007). Hér & landi er starfraekt sérheaefd
endurhafingarstofnun sem pjonustar einstaklingum med manuskada. Par eru styrkleikar
peirra eru greindir og leitad lausna & erfidleikum til ad efla feerni vid daglega idju sem hefur
pydingu fyrir pa (Landspitali haskolasjukrahus, e.d.). Einstaklingar med manuskada glima
vid ymsa erfidleika i kjolfar skadans. Afall sem petta hefur ahrif & hugsanir, tilfinningar og

gjorair einstaklinganna par sem peir missa feerni til ad gera pad sem peir gerdu adur, oftast



eitthvad sem skipti pa mali, peir h6fou gaman af og tradu & ad peir rédu vid (Kielhofner,
2008). Einstaklingurinn parf i slikum adsteedum oftast ad hugsa lif sitt upp & nytt par sem
hann stendur frammi fyrir vandamalum tengdum idju og endurmati & eigin getu (Atkins,
2008; Kielhofner, 2008).

Vid menuskada purfa einstaklingar ad takast & vid vanda i tengslum vid eigin umsja
s.s. ad borda, flytja sig i og ur hjolastdl, kleeda sig, snyrta og fara i bad (Mingaila og
Kris¢itnas, 2005). Mérgum er mikilvaegt ad 6dlast & ny feerni til ad sja um sjalfan sig (lde-
Okochi, Tadaka og Fujimura, 2013), meta eigin pérfum og hafa pannig ahrif a sjalfsteedi sitt
(Mingaila og Kri§¢itinas, 2005). I vestrenum samfélégum eru storf (launud og 6launud) talin
vera mikilveegur pattur i daglegu lifi. Vid skilgreinum okkur oft Gt fra starfinu og er pad hluti
af sjalfsmynd okkar og gildum (Watson og Wilson, 2003). b4 hefur verid synt fram & pad ad
snua aftur til starfa eftir meenuskada er mikilvaegt fyrir lifsgeedi og patttoku i samfélaginu
(Hammell, 2007). Erfidleikar vardandi félagslega patttoku eru einnig til stadar pegar
einstaklingarnir koma aftur Gt i pjodfélagid. Takast parf & vid samfélagid & nyjan leik en
umhverfid hefur mikid um pad ad segja hvort haegt sé ad taka aftur patt i somu idju og gert var
fyrir skadann. Einnig upplifa einstaklingarnir fordoma, badi hja sjalfum sér og 6drum sem
hindra ad peir taki patt i samfélaginu (Isakson, Josephsson, Lexell og Skar, 2007; Price,
Stephenson, Krantz og Ward, 2011).

Misjafnt er hversu langan tima pad tekur einstaklinga ad na jafnveegi aftur i daglegu
lifi. Einstaklingarnir purfa ad tileinka sér nyja hugsun, adrar leidir til ad takast & vid verk og
na tokum & breyttum adsteedum. Peir geta purft ad profa ymsar leidir til pess ad 6dlast eins
mikil lifsgeedi og kostur er & en pad krefst mikils af peim. Badi peettir hja einstaklingnum
sjalfum s.s. sjalfsmynd eda vani og i umhverfinu t.d. adgengi eda hjalpartaki geta ytt undir

og/eda torveldad ad slikt jafnveegi naist (Kielhofner, 2008). Faar islenskar rannsoknir hafa



verid gerdar sem beinast ad lifi einstaklinga med meaenuskada og adeins ein horfir & svipada
peetti (Kristin Pérdardéttir, 2013).

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna upplifun folks, sem hlotid hefur meenuskada, af
beim breytingum sem verda & patttoku i idju vid skadann og hvernig pad tekst & vid
breytingarnar. Eftirfarandi spurningar eru settar fram.

1. Hvada breytingar upplifa einstaklingar & daglegu lifi i kjolfar meenuskada?

2. Hvernig takast peir & vid breytingarnar?

Til ad svara pessum spurningum eru tekin vidtol vid sex einstaklinga med meanuskada.
Notast er vid vidtalsramma matsteekisins 16jusdgu (Occupational Performance History
Interview, OPHI-11, (tgéfa 2,1). Pad safnar vidamiklum upplysingum sem veita géda innsyn i
lifssogu patttakanda med tilliti til hvernig hann litur & sig sem idjuveru i fortid, natid og
framtid, hvernig feernin vid idju hefur fallid ad pessari sjalfsmynd og umhverfid hefur ymist
ytt undir eda torveldad alla framkveemd (Kielhofner o.fl., 2008; Kristjana Fenger og Gudrun
Palmadattir, 2007). Matstaekid byggir & Likaninu um idju mannsins (e. Model of Human
Occupation, (MOHO)) en pad styrir rannsokninni. Likanid Gtskyrir daglega idju einstaklinga
med tilliti til pess hvad hvetur til patttoku i idju, hvernig lifsstill verdur til vegna
vanamynsturs og hlutverka, hvenar og hvernig einstaklingar framkvaema ymis verk og
upplifa framkveaemd sina vid verkid. [ likaninu eru fjogur lykilhugtok, vilji (e. volition),
vanamynstur (e. habitiation), framkvemdageta (e. performance capacity) og umhverfi (e.
environment). Likanid Gtskyrir samspil pessara patta og ahrif peirra & feerni vio daglegar
athafnir (Kielhofner, 2008).

Nidurstodur rannsoknarinnar og pa pekkingu sem hlyst af henni méa nota til ad stydja
einstaklinginn til ad takast & vid hindranir i daglegu lifi eftir skadann. petta veitir fagfolki

upplysingar sem nytast til ad koma betur til mots vid parfir og oskir skjolstedinga og skilja



vidhorf peirra. Pa hefur rannsdknin samfélagslegt gildi par sem nidurstédurnar geta opnad
umradu og gert samfélagid medvitad um upplifanir og adsteedur pessa samfélagshops.

Eftirfarandi lykilhugtok eru skilgreind svo ekki fari & milli mala hvad rannsakendur
eigi vid med peim.

Manuskadi er dverki sem leidir af sér skyn- og hreyfiskerdingu fra peim stad sem
hann verdur & maenu eda manutaugum. Manan getur ymist farid i sundur, marist eda ordid
fyrir prystingi (Protos, Stone og Grinnell, 2009).

Umroétarbreytingar eru pegar innri eda ytri adstedur breyta & afdrifarikan hatt lifi
einstaklings og krefjast pess ad hann endurskipuleggi allt upp & nytt. EkKi var 6skad eftir
bessum breytingum og peer eru pvi dvelkomnar (Kielhofner, 2008).

Takmarkanir rannsdknarinnar eru hversu fair vidmelendur eru i rannsékninni en s
hopur einstaklinga & islandi sem uppfyllir skilyrdi fyrir patttéku er mjog smar og par af
leidandi er erfitt ad komast hja pvi ad haegt sé ad greina hverjir patttakendur eru, likt og
Sigurdur Kristinsson (2013) bendir 4. Samkvaemt Sigridi Halldérsdéttur og Sigurlinu
Davidsdottur getur pad jafnframt verid takmorkun hversu éreyndir rannsakendur eru i
eigindlegum rannsdknaradferdum s.s. ad afla og greina upplysingarnar.

Rannsoknarskyrslunni er skipt i fimm megin kafla. | 68rum kafla er freedileg
samantekt um vidfangsefni rannsoknarinnar. I pridja kafla er gerd grein fyrir adferdafraedi
rannsoknarinnar og i fjorda kafla er fjallad um nidurstddur hennar. I fimmta kafla eru svo

umradur um nidurstédurnar og per bornar saman vid fraedin.



KAFLI 11
FRAEPILEG UMFJOLLUN

I pessum Kafla er freedileg umfjollun um efni sem tengist lifi einstaklinga med
meaenuskada. HUn naer m.a. til tidni, orsaka og ahrifa menuskada & patttoku folks i daglegum
athdfnum s.s. ad hugsa um sig og sina, tomstundaidju og storf. Byrjad verdur & ad fjalla um
hugmyndafraedina sem styrir verkefninu, Likanid um idju mannsins, og hin sett i samhengi
vid efnid.

Vid gagnadflun var heimilda leitad & veraldarvefnum og i gagnaséfnunum Google
scholar, Ebscohost, Proquest og Leitir.is. Auk pess var efni sott i ymsar freedibaekur. islensk
leitarord voru m.a.: Menuskadi, manan, afall, skert likamsstarfsemi og adgengi. Erlend
leitarord voru m.a.: Spinal cord injury, different life after spinal cord injury, occupation,
occupational therapy, changes in life, sexual function, bladder and bowel management,

fatigue, leisure og work.

Likanid um idju mannsins

Likanid um idju mannsins (Kielhofner, 2008) lysir og Utskyrir hvernig vilji mannsins
hefur &hrif & hugsanir, tilfinningar og gjordir hans og hvernig afall eins og ad lamast getur
breytt honum. Vanamynstur styrir pvi hvernig og hvenar vid framkvemum p.e. lifsstill
manns og pa um leid timanotkun. Vid manuskada parf ad hugsa allar gjordir upp & nytt og pvi
er naudsynlegt a0 koma sér upp nyjum lifsstil sem felur i sér nytt skipulag og breytta
framkvemd. Framkvaemdageta byggir & hlutleegum pattum eins og likamsbyggingu og
likamsstarfsemi og breytist han téluvert vid maenuskada. Einnig byggir framkvaemdageta &
hugleegri upplifun af pvi ad vera i likama sinum. pPannig breytist upplifun folks i gegnum
likama sinn mikid vid maenuskada s.s. ad gera allt ar hjolastdl fremur en ad geta hlaupid til &

tveimur jafnfljotum. Pessir einstaklingspeettir, vilji, vanamynstur og framkveemdageta, &samt



umhverfispattum hafa ahrif & patttoku mannsins i daglegu lifi. Ef breyting verdur hja
einstaklingnum t.d. hann lamast getur umhverfi sem adur ytti undir patttoku fjolbreytilegra
vidfangsefna ordid dragbitur & patttoku. batttaka raedst pvi af peirri vixlverkun sem & sér stad
milli einstaklings- og umhverfispéatta (sja mynd 1). Lomun hefur ahrif & breytta faerni og
mdogulega hvernig einstaklingurinn litur & sjalfan sig sem manneskju og par af leidandi hefur
I6munin ahrif & adlogun hans ad nyjum adstedum. Hugmyndafraedin var valin til ad styra
rannsokninni par sem han utskyrir hvernig samspil pessara patta hefur ahrif & breytingar &
daglequ lifi i kjolfar manuskada (Kielhofner, 2008).

Likanid um idju mannsins (MOHO) er notad i ranns6knum og starfi idjupjalfa um
allan heim. bad er idju-og skjolsteedingsmidad og ad baki pvi liggja hundrud rannsékna

(Kielhofner, 2008; Kielhofner, Forsyth, Kramer, Melton og Dobson, 2009).

Umhverfi
Framkvzmd sem
idjuvera

Mynd 1. Likanid um idju mannsins

Vilji samanstendur af hugsunum, tilfinningum og gjéroum og felur i sér ad
vidkomandi hafi ahuga & tilteknu verki, upplifi anaegju vid framkvaeemd pess (&hugi) og pad sé
honum mikilveegt (gildi). Slikt getur breyst vid meenuskada par sem breytt feerni hefur ahrif a
framkveemd verka og verk sem adur voru talin sjalfsogd krefjast ni meiri athygli og skipulags

t.d. ad kleeda sig eda fara um i samfélaginu. | gegnum 1ifid byggir folk upp tri & eigin



ahrifamatt ut fra fyrri reynslu, hvad pvi fannst takast vel og hvad midur (Kielhofner, 2008).
Vid meenuskada dugar fyrri reynsla ekki alltaf likt og adur til ad takast & vid daglega idju. ba
parf ad 6dlast nyja reynslu med pvi ad profa sig afram vid breyttar adsteedur og skerta getu
(Price o.fl., 2011).

Vanamynstur verdur til pegar einstaklingur fylgir 6medvitad sama hegdunarmynstri
vid framkveemd akvedinna verka. Pad verdur annars vegar til vegna hlutverka sem skapa
stddu i samfélaginu med tilheyrandi vidhorfum og gjérdum. Einstaklingar gegna mismunandi
hlutverkum eftir aldri og proska. Hins vegar verdur vanamynstur til vegna rutinu og adferda
sem einstaklingar hafa komid sér upp med tilhneigingu til ad bregdast vid pekktum adsteedum
a dkvedinn hatt (Kielhofner, 2008). begar einstaklingar hljéta meenuskada dugar gamli vaninn
ekki lengur og peir neydast til ad koma sér upp nyjum venjum t.d. vid ad kleda sig eda bada
(Donnelly o.fl., 2004; Kielhofner, 2008; Price o.fl., 2011). Vid manuskada getur sjalfsmyndin
breyst par sem einstaklingarnir upplifa hindranir og skort & teekifeerum til ad gegna somu
hlutverkum og adur t.a.m. starfshlutverkinu og ny hlutverk geta komid fram (Kielhofner,
2008).

Framkvemdageta byggir & undirliggjandi hlutleegum pattum eins og likamsbyggingu
og likamsstarfsemi en einnig huglaegri upplifun einstaklingsins. Framkvaemdageta er synileg i
hreyfingu, verkferli og bod- og samskiptum. Ljost er ad einstaklingar med meaenuskada hafa
skerta framkvaemdagetu en mismikla eftir stadsetningu skadans. Han hefur alltaf &hrif &
hreyfingar sem aftur hafa ahrif a athafnamynstur (Kielhofner, 2008).

Umhverfid hefur umtalsverd ahrif & idju mannsins og ymist ytir undir eda dregur ar
patttoku. pvi tilheyra efnisheimur, samfélag, menning, efnahagur og stjornarfar (sja mynd 2).
Samspil pessara umhverfispatta hefur ahrif & hvada teekiferi umhverfid hefur ad bjoda og
pb.a.l. hvada athafnir standa til boda i samfelaginu. Efnisheimur skiptir skdpum fyrir patttoku

folks med maenuskada par sem hlutir eins og hjolastollinn, gerd hans og stilling purfa ad haefa



hverjum og einum. Mdérg énnur hjalpartaeki geta verid naudsynleg s.s. rampar, lyftur og
bleyjur. Rymid sem hinn manuskadadi fer um i, baedi innan hiss og utan parf ad vera eins
laust vid efnislegar hindranir og mogulegt er, proskuldar, prep, prong dyraop, snjéskaflar og
storgryti eru demi um hindranir sem torvelda patttoku. Félagshdpar samfélagsins s.s.
fjolskylda, vinir, samstarfsmenn og starfsfolk i heilbrigdis- og félagspjonustunni, er allt folk
sem & i samskiptum vid hinn manuskaddada, og hefur pannig ahrif & patttoku hans & einn eda
annan hatt t.d. med studningi, pjalfun eda hvatningu. Vidfangsefnin sem standa til boda peim
sem sitja i hjélastol eru liklega feerri en pau sem standa peim til boda sem geta gengid.
Stjérnarfar, efnahagur og menning hafa einnig ahrif 4 idju (Kielhofner, 2008). Ldg og
reglugerdir heyra til stjornarfars og efnahags og hafa ahrif & hve mikid fjarmagn er sett i
endurhefingu, hjalpartaeki, hdsnadisbreytingar og érorkubzetur (Kielhofner, 2008;
Tryggingastofnun, 2011). A islandi eiga einstaklingar med manuskada rétt & styrkjum til
kaupa & hjalpartaekjum til eigin umsjar og 6ryggis en ekki til notkunar i fristundum eda til
afpreyingar (Reglugerd um styrki vegna hjalpartekja nr. 1138/2008). Vidhorf samfélagsins til
fotlunar kemur fram i menningu pess og hefur ahrif & adlogun einstaklingsins i nyjum

adstaedum (Kielhofner, 2008; WHO, 2013).

Efnahagur

!

N7
% / N 8

Félagslegir
Menning hépar Stjérnarfar

Mynd 2. Skyringarmynd fyrir umhverfi



Maenuskadi

A=tlad er ad um 250.000-500.000 einstaklingar hljoti menuskada ar hvert &
heimsvisu. I pessum hopi eru karlmenn helmingi fleiri en konur, flestir & aldrinum 20-29 éra
en einnig margir i hopi 70 ara og eldri (WHO, 2013). A islandi hlutu 207 einstaklingar
manuskada & &runum 1975-2009 (Knutsdottir o.fl., 2012). pegar manuskadi verdur af
voldum ytri dverka getur meaenan ymist farid i sundur, marist eda ordid fyrir prystingi fra
hryggjarlidum. betta veldur skyn- og hreyfiskerdingu fra peim stad par sem averkinn verdur &
manunni eda maenutaugum (Protos o.fl., 2009). Algengustu orsakir maenuskada eru
umferdarslys, foll og ofbeldi en tidni orsakanna er 6lik eftir heimshlutum t.a.m. eru fleiri sem
hljota meenuskada vegna ofbeldis i stridshrjadum léndum en & Vesturléndunum. Slysin geta
att sér stad vid ymsar adsteedur s.s. & heimilinu, i vinnunni eda i tomstundum (WHO, 2013).
Helstu orsakir fyrir menuskada hér & landi eru umferdarslys (42,5%) og foll (30,9%). bridja
algengasta orsokin er iprétta- og tomstundaslys (19%) en ekki ofbeldi likt og annars stadar i
heiminum (Knutsdottir o.fl., 2012). Lifslikur eftir maenuskada hafa storaukist sidastliona
aratugi par sem laeknisfreedinni hefur fleygt fram og mun fleiri lifa meenuskada af en adur
(Strauss o.fl., 2006). Lifslikur verda meiri eftir pvi sem skadinn er nedar & manunni (Protos

0.fl., 2009).

Uppbygging og hlutverk maenu

Meenan er eitt mikilveegasta liffeerid pegar kemur ad stjornun hreyfinga og innri
liffeera. Maena og heili mynda saman midtaugakerfi likamans og er hlutverk manunnar ad
tengja miotaugakerfid vid uttaugakerfid. Manan kemur nidur ar maenukylfu (e. medulla
oblongata) og er umlukin hryggsulunni sem ver hana og stydur. | kringum manuna er glaer
heila- og meaenuvokvi sem einnig ver hana fyrir averkum og tekur af henni mesta héggid.

Menan er ekki eins 16ng og hryggurinn heldur endar han vid hryggjarlidi L1-L2 (sja mynd 3)
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0g vid enda hennar mynda nedstu taugarnar manutaglio (e. cauda equina) (Crossman og
Neary, 2010; Tortora og Nielsen, 2009).

Manutaugarnar koma fra meenu, ut & milli

hryggjarlida og sinna flutningi taugaboda milli heila og ZTVCS%

C2 — (4-*— - Cervical segments

c3

liffeera likamans. peer samanstanda af 31 pari og hefur &

Cervical enlargement

hver maenutaug tveer raetur, aftari rot (e. dorsal root) og

Thoracic segments

fremri rot (e. ventral root). Fremri rétin flytur skynbod

Spinal cord in
vertebral canal

til heila i gegnum meenu fra skynnemum alls stadar i

\. Dura mater
likamanum en aftari rotin flytur hreyfibod fra heila til "

Lumbar segments

—— Lumbosacral
enlargement

vodva og kirtla sem annad hvort letja eda 6rva i

Sacral segments
Coccygeal segments

starfsemina. Manan sér einnig um manuvidbrdgo (e.

Cauda equina

spinal reflex) t.d. hnévidbragdid en pa fer heilinn aldrei

upplysingarnar heldur bregdast manutaugarnar vid

Terminal filum
(filum terminale)

areitinu (Crossman og Neary, 2010; Tortora og Nielsen,

20009).
Mynd 3. Uppbygging meaenu
Manutaugum er gefid heiti eftir pvi hvar paer koma at a milli hryggjarlida. Pad eru
atta halstaugapor (e. cervical spinal nerves) sem sja um hreyfingu hals, hofuds og efri Gtlima
auk pess ad stjorna éndun og hjartsleetti. TOIf brjosttaugapdr (e. thoracic spinal nerves) sja um
hreyfingar buks, kvidvddva og hitastjornun. Fimm lendartaugapdr (e. lumbar spinal nerves)
stjorna hreyfingum nedri utlima. Fimm spjaldhryggjartaugapor (e. sacral spinal nerves) itauga
bvagblddru, ristil og kynfaeri og eitt par af rofutaugum (e. coccygeal nerve) itaugar hid a
nedsta hluta baks (WHO, 2013). bar sem manan itaugar mismunandi lifferi verdur
feerniskerding mismunandi eftir pvi hvar averkinn verdur & henni. bvi ofar sem skadinn er pvi

meiri roskun verdur & likamsstarfsemi. Skadi a halshrygg veldur fjorlomun (e. tetraplegia) en
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ba verdur skerding a hreyfingu og/eda skynjun i baedi efri og nedri Gtlimum, bik og
grindarholsliffeerum. Tvenndarlomun (e. paraplegia) orsakast af averka sem verdur a brjost-,
lendar- eda spjaldhrygg og skerding verdur & hreyfingu og/eda skynjun i nedri Gtlimum, bak
og grindarholsliffeerum en ekki i efri tlimum. Jafnframt hefur pad ahrif hvort um er ad raeda
alskada (e. complete injury) eda hlutskada (e. incomplete injury). Vid alskada er hvorki
skynjun né hreyfifaerni til stadar fyrir nedan svadid sem averkinn verdur & en vid hlutskada er

skynjun og/eda hreyfigeta ad einhverju marki til stadar fyrir nedan &verkann (Atkins, 2008).

Anrif maenuskada & likamsstarfsemi

Meanuskadi hefur i for med sér ymiss konar erfidleika auk hreyfi- og skynskerdingar.
Algengt er ad erfidleikarnir tengist preytu, verkjum, haeegdum, pvaglati og getu til kynlifs og
barneigna, en allir pessir fylgikvillar geta haft veruleg ahrif & lif einstaklinga (Atkins, 2008;
Hammell, 1995; Hammell, 2007).

preyta hefur ahrif a daglegt lif margra einstaklinga med manuskada og skerdir
lifsgaedi peirra (Jensen, Kuehn, Amtmann og Cardenas, 2007). Hammell, Miller, Forwell,
Forman og Jacobsen (2009) gerdu eigindlega rannsokn par sem 29 patttakendur toku patt i
fjérum rynihpum. Markmidid var ad kanna upplifun folks af preytu eftir meenuskada og
ahrifavalda hennar. Nidurstodurnar syndu ad folk getur upplifad preytu a prennan hatt.
Andlega par sem pad gat verid yfirpyrmandi ad purfa ad skipuleggja allar athafnir og beita
likamanum & annan hétt en adur, likamlega m.a. vegna breyttrar feerni, vodvaspennu og verkja
og tilfinningalega par sem erfitt var ad geta ekki gert hlutina eins og &dur. Algengt var ad
preyta orsakadist af verkjum, punglyndi, svefnvandamalum eda aukaverkunum lyfja
(Hammell o.fl., 2009). Framkvaemd athafna getur tekid lengri tima og meiri orku en &dur og
getur pad baedi verid orsok og afleiding preytu. Algengt er ad einstaklingarnir framkvaemi

athafnir sem tengjast eigin umsja og stérfum en lati tomstunda- og félagslif sitja a hakanum
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(Hammell o.fl., 2009; Magnus, 2001). pPad er po i pversdgn vid pau jakvaedu ahrif sem
félagsleg patttaka i athofnum er talin hafa & lifsgeedi (Hammell, 2004).

Verkir eru oft fylgikvilli meenuskada og geta peir badi verid langvarandi og bradir.
Breytilegt er hversu mikil ahrif verkir hafa a folk en peir geta dregid ur lifsgeedum og
lifsdneegju (Atkins, 2008; Hammell, 1995). P& geta peir leitt til punglyndis, haft &hrif &
hlutverk og venjur folks og komid i veg fyrir ad einstaklingarnir stundi athafnir sem hafa
bydingu fyrir pa (Atkins, 2008).

Stjérnun haegda og pvags skerdist vid alskada & menu. beirri starfsemi er stjornad af
manutaugum S2-S5 og pegar skerding verdur a pvi svadi eda fyrir ofan missa einstaklingar
skynjun og hreyfigetu vodva i kringum endaparm og pvagrés. beir purfa pvi ad tileinka seér
nyjar venjur vid pessar athafnir til ad geta tekid patt i daglegu lifi &n vandkveeda t.d. ad
skipuleggja salernisferdir, nota hjélpartaeki til ad teema pvagblddru og ristil og reyna pannig
ad koma i veg fyrir ad 6hopp eigi sér stad (Atkins, 2008; Hammell, 1995).

Eftir meenuskada geta baedi karlar og konur att erfitt med ad uppfylla vaentingar sinar
og hlutverk pegar kemur ad kynlifi. Skadinn hefur ahrif & skynjun og getu til samfara (Atkins,
2008) en orvun fer fram i hugum einstaklinganna og porf fyrir samlifi pvi til stadar
(Anderson, Borisoff, Johnson, Stiens og Elliott, 2007a; Anderson, Borisoff, Johnson, Stiens
og Elliott, 2007b). Frjésemi kvenna verdur fyrir minni skerdingu heldur en frjésemi karla.
per halda &fram & bleedingum og eiga audveldara med ad stunda kynlif. P6 geta peer att i
erfidleikum med medgdngu og faedingu (Atkins, 2008). Karlar hafa mdguleika & ad verda
fedur med hjalp teekninnar par sem stinning og sadlat er framkveemt og egg konu frjovgad

(Anderson o.fl., 2007b; Atkins, 2008).



13

Andleg lidan i kjolfar maenuskada

Afdrifarikar breytingar eins og menuskadi hafa neikveed ahrif & andlega lidan sem leitt
getur til takmarkadrar virkni og patttéku (Lohne, 2009). Vid svo miklar og skyndilegar
breytingar eins og menuskada, er edlilegt ad finna fyrir kvida, punglyndi, afneitun og reidi,
en flestir na einhvers konar satt i lokin. Misjafnt er hvada vidbrogd koma fram og i hvada réd
(Atkins, 2008). Talid er ad einstaklingar med manuskada séu i aukinni heettu & ad veikjast af
bunglyndi og kvida en allt ad 30% peirra syna einkenni punglyndis, badi & medan &
endurhefingu stendur og eftir ad henni lykur. ba hefur alvarlegt punglyndi verid tengt vid
langar sjukrahusvistir, aukin heilsufarsvandamal og minna sjalfstaedi vid eigin umsja dsamt
I6ngum rumlegum, faum stundum utan sjakrahuss og erfidleikum vid flutning (Craig, Tran og
Middleton, 2009). Nidurstodur eigindlegrar rannsoknar, & Islandi, sem byggdu & sjo vidtolum
syndu ad ekki veeri unnid eins markvisst ad pvi ad efla andlega lidan eins og likamlega ferni
og salfélagslegri pjonustu i endurhefingarferlinu veeri abdtavant. Mikilveegt veeri ad
einstaklingar fengju studning og leidsogn til pess ad vinna ur afallinu svo haegt sé ad adlagast
breyttu lifi. Einstaklingarnir attudu sig ekki alltaf & pvi fyrr en seint i endurhafingarferlinu
eda eftir ad heim var komid hve mikil porf veeri & salfélagslegri pjonustu (Kristin Pordardottir,
2013).

peir sem hafa einkenni punglyndis taka sidur patt i félagslegum athéfnum s.s. vinnu,
skdla eda sjalfbodalidastarfi (Atkins, 2008). Godur félagslegur studningur fra adstandendum
hefur &hrif & andlega lidan og er mikilveegt fyrir pann sem hlotid hefur meenuskada ad hafa

gott bakland pegar kemur ad pvi ad taka akvardanir tengdar framtidinni (Kilgore o.fl., 2001).

Breytingar i lifinu
Allar breytingar i lifi folks hafa ahrif & vilja, vanamynstur og framkvaemdagetu pess.

Samkvemt Kielhofner (2008) gerast paer med prennum heetti: Haegfara (e. incremental
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change), ummyndandi (e. transformational change) og med umréti (e. catastrophic change).
Deami um hagfara breytingar er proska- og hnignunarferli mannsins, breytingar sem gerast
svo heegt ad varla er tekid eftir peim. Ummyndunarbreytingar breyta lifi manns umtalsvert
en paer verda vegna eigin dkvardana s.s. pegar folk tekur &kvordun um ad flytja ad heiman
eda gifta sig (Kielhofner, 2008). pridju breytingarnar, umrétarbreytingar, bera bratt ad, eru
ovelkomnar og breyta lifsstefnu einstaklinga (Kielhofner, 2008; Lohne, 2009). Ad hljéta
maenuskada er demi um slikar breytingar par sem einstaklingurinn parf ad endurméta
sjalfsmynd sina og takast & vid breytta faerni vid athafnir. I kj6lfarid purfa einstaklingar ad
skipuleggja lif sitt & nyjan leik pvi ekki er mogulegt ad halda afram pvi lifsmynstri sem
vidkomandi var bdinn ad koma sér upp (Atkins, 2008; Kielhofner, 2008). Mistok, vonbrigdi

og baréatta geta oft verid hluti af pessum breytingum (Kielhofner, 2008).

Ferli uppbyggingar og nyrrar reynslu

pegar folk kemur i nyjar adstedur eda er ad takast & vid ny vidfangsefni gengur pad i
gegnum priggja prepa ferli (Kielhofner, 2008). I fyrstu parf folk ad kanna (e. exploration)
adsteedur eda viofangsefni p.e. ad préfa sig &fram, uppgbtva eigin getu og laera nyjar leidir til
ad framkvaema verk. A pessu stig er mikilvaegt ad umhverfid sé stydjandi og bjodi upp a
teekifeeri og Urraedi vid heefi. Hja folki med meanuskada snyst pad um ad koma sér upp nyjum
leidum vid framkveemd verka sem peir gerou adur. Pessi tekifeeri hafa mikid ad segja um
hvernig til tekst p.e. hversu mikla anaegju verkid gefur og hvada pydingu pad hefur. I nyjum
adsteedum par sem einstaklingurinn pekkir ekki enn eigin getu er mikilvaegt ad fa ad kanna
(Kielhofner, 2008). Ad geta (e. competency) er annad prepid i vaxtarferlinu. ba notar
einstaklingur nyfengna pekkingu og leikni vid framkveemd verka. Hann reynir ad verda vid
krofum sem verkin gera med pvi ad adlaga sjalfan sig krofum og veentingum umhverfisins.

pegar hann hefur 6dlast nyja feerni umbreytist hdn i nyjan vana ef hann hefur endurtekid
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athéfnina vid somu adsteedur morgum sinnum. petta leidir til pess ad framkveemd athafna
verdur vidradanlegri og hann upplifir sig vera vid stjorn. Vanabundin framkveemd i takt vid
umhverfid gerir pad ad verkum ad einstaklingur feer tilfinningu fyrir pvi ad afkasta einhverju
(Kielhofner, 2008). bridja prep uppbyggingar er ad afreka (e. achievement). P& hefur
einstaklingurinn préad med sér feerni og vana til ad taka patt i athofnum lifsins. Patttaka hans
i ath6fnunum er breytt og hann hefur pr6ad med sér nyja vana sem stydja vid nyfengna feerni
sem verdur ad Omedvitudu vanamynstri. Hann finnur ad hann raedur vid hlutina, er vid stjorn
og getur axlad abyrgd, um leid vex tri hans & sjalfan sig og hann er tilbuinn ad takast & vid
breytt lifsmynstur (Kielhofner, 2008).

Ferli uppbyggingar og nyrrar reynslu er i feestum tilfellum beinn og breidur vegur par
sem ofantalin prep taka vid hvert af 6dru. Einstaklingar med manuskada, jafnt sem adrir,
fara fram og til baka milli prepanna og misjafnt er hversu langan tima uppbyggingarferlid
tekur. Vid umrotarbreytingar likt og meenuskada er folk fyrst i &falli, upplifir missi og truflun
a fyrra lifi og er ekki tilbGiod til ad takast & vid breytingar. Pvi naest upplifir folk miklar
tilfinningar likt og reidi, vanmattarkennd, 6tta og jafnvel punglyndi. I framhaldi af pvi
horfist pad i augu vid breyttan veruleika og fer ad takast a vid uppbyggingu med pvi ad

kanna eigin getu og nyjar leidir (Hammel, 1999).

Breytingar & idju
Flestum er mikilveegt ad geta séd um sjalfan sig an utanadkomandi adstodar og kjosa
einstaklingar med manuskada oft ad vinna ad pvi i upphafi endurhafingarferilsins (Ide-
Okochi, Tadaka og Fujimura, 2013). Margir upplifa erfidleika i tengslum vid ad klaeda sig,
bada sig, snyrta sig og ad borda. Pessi atridi asamt hreyfanleika eru talin vera

grundvallaratridi fyrir sjalfsteedi (Donnelly o.fl., 2004; Kirchberger o.fl., 2010; Mingaila og
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verid litid a pad sem fotlun ef getan til ad fara um og kanna umhverfid er ekki til stadar
(Donnelly o.fl., 2004). I upphafi endurhafingar er algengt ad einstaklingar setji sér pad
markmid ad geta gengid ad nyju en i feestum tilfellum verdur pad raunin (Kilgore o.fl., 2001).
Hreyfanleiki er hadur peirri leikni sem einstaklingar na i notkun hjoélastolsins en synt hefur
verid fram & ad hann sé mikilveaegasta hjalparteeki einstaklinga med meenuskada og gefur peim
teekifeeri til ad vera virkir vid pa idju sem peir vilja sinna (Chaves o.fl., 2004; Routhier,
Vincent, Desrosiers og Nadeau, 2003).

Adgengi i samfélaginu s.s. & heimilum, ad samgdngum og opinberum byggingum
getur hindrad pétttoku i starfi eda tomstundum par sem t.d. rémpum, lyftum og 6ryggisbinadi
er abotavant. Algengt er ad félagsleg samskipti minnki vegna pessa og geta einstaklingar att
erfitt med ad verda aftur patttakendur i samfélagshépum (Whiteneck o.fl., 2004; WHO, 2013).
A lslandi eiga opinberar byggingar ad vera adgengilegar 6llum (Byggingarreglugerd
nr.112/2012) en su er ekki raunin (Pétur Gunnarsson, 2014, 15. april).

I vestreenum samfélégum eru storf, launud og 6launud, talin vera mikilvaegur péttur i
daglegu lifi. Vid skilgreinum okkur oft Gt fra starfinu og pad er hluti af sjalfsmynd okkar og
gildum (Watson og Wilson, 2003). Synt hefur verid fram &, ad pad ad snua aftur til starfa eftir
maenuskada er mikilvaegt fyrir lifsgaedi og patttoku i samfélaginu (Hammell, 2007) asamt pvi
ad einstaklingarnir upplifa aukio sjalfsmat og vellidan (Hess, Meade, Forchheimer og Tate,
2004). | pversnidsrannsokn sem Marti, Reinhardt, Graf, Escorpizo og Post birtu arid 2012
kom fram ad hvatinn fyrir endurkomu & vinnumarkadinn eftir meenuskada veeri mjog oft su
gledi sem starfid veitti, félagsleg samskipti og fjarhagslegur avinningur. Par kom einnig fram
ad algengustu astaedur pess ad einstaklingar med manuskada sneru ekki aftur til vinnu veeru
vegna heilsufarsvandamala, verkja og ad starfid haefdi ekki breyttum adsteedum peirra. Petta
kom einnig fram i rannsokn Fadyl og McPherson (2010). Ymsir adrir pettir hafa einnig ahrif

a hvort folk med manuskada snui aftur & vinnumarkadinn p.a.m. hvad einstaklingurinn er
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gamall pegar skadinn verdur, hjuskaparstada, hversu langt er lidid fra skadanum, kyn, aldur,
menntun, faerni vid eigin umsja og samgongumdoguleikar (Jang, Wang, Wang, 2005; Kurtaran
o.fl, 2009; WHO, 2013). Jafnframt hefur pad jakveed ahrif ef einstaklingar blast vid pvi fra
upphafi ad fara aftur ut & vinnumarkadinn (Schonherr, Groothoff, Mulder, Schoppen og
Eisma, 2004). P& hafa peettir i stjornsyslunni likt og beetur og endurhafingardrraedi sem eru i
bodi i samfélaginu einnig ahrif (Marini, Lee, Chan, Chapin og Romero, 2008) en & islandi
eiga einstaklingar sem metnir eru til 75% 6rorku vegna sjukddéma og fotlunar rétt &
ororkubo6tum sem skerdast pegar dkvednum tekjum er nad (L6g um almannatryggingar nr.
100/2007). Veigamikil rannsokn var gerd arid 2013 & busetu folks med fotlun og pjonustu
sveitarfélaga. bar var eigindlegum og megindlegum adferdum beitt til safna upplysingum fra
almenningi, sveitarstjornarfolki og starfsfélki sveitarfélagana, 6ryrkjum og félki med fotlun.
Nidurstoour rannsokn syndu ad um helmingur patttakenda atti erfitt med ad n4 endum saman
begar peir voru bednir um ad lysa fjarhagslegri afkomu sinni (Félagsvisindastofnun Haskéla
islands og Rannsoknarsetur i fotlunarfreedum, 2014).

Lifsanagja, lifsgeedi og sjalfstraust hafa verid tengd félagslegri patttoku hja folki med
manuskada (Hammell, 2004; Whiteneck o.fl., 2004). Algengt er ad pad upplifi fordoma og
neikvaed vidhorf i samfélaginu gagnvart fotlun sinni en slikir fordomar draga ar félagslegri
patttoku (Isakson, Josephsson, Lexell og Skér, 2007; Levins, Redenbach og Dyck, 2004; Price
o.fl., 2011). Félagslegur studningur m.a. fra fjélskyldu og vinum er mikilvaegur til pess ad
taka patt i ath6fnum sem hafa pydingu og gildi (Kielhofner, 2008; Magnus, 2001) en misjafnt
er hvort vinir stigi fram og stydji viokomandi eda dragi ur samskiptum vid hann. Eftir
maenuskada getur feernin til ad taka patt i somu tomstundaidju og adur verid skert (Magnus,
2001; Van de Velde o.fl., 2013). Slik skerding getur valdid vonbrigdum og hafa sumir nytt
pann kraft og fundid adrar leidir til ad geta tekid patt i tomstundaidjunni & nyjan leik, en adrir

hafa fundid sér 6nnur &hugamal par sem patttakan er mikilveegari en tomstundaidjan sjalf
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(Van de Velde o.fl., 2013). Talid er ad peir sem stundi reglulega ahugamal sin séu i minni
heettu & ad pjast af punglyndi og jafnframt er félagsleg patttaka peirra meiri og minna um
endurinnlagnir & sjukrahds. P4 velja peir ad taka patt i tomstundaidju vegna anagjunnar sem

henni fylgir, samskiptanna vid adra og hvatans til ad lifa heilbrigdu lifi (Hanson, 2008).

Samantekt

Miklar breytingar verda & lifi einstaklings vid manuskada. Feerni hans til ad takast &
vid daglegar athafnir er ekki su sama og adur og parf hann ad tileinka sér nyjar adferdir vid
framkvaemd verka. Sjalfsmynd hans veikist og erfitt getur verid ad taka patt i idju sem adur
veitti gledi. Einstaklingurinn parf ad koma sér upp nyjum venjum um leid og hann yfirstigur
hindranir i umhverfinu og hja sjalfum sér. Sum hlutverk taka breytingum, 6nnur hverfa og ny
koma. Umhverfid hefur mikil &hrif & upplifun folks af eigin faerni en félagslegur studningur,
gott adgengi og skilningur eru m.a. paettir sem yta undir hversu vel adlogun einstaklingsins
gengur.

[ kjoIfar Iomunar med tilheyrandi skyn- og hreyfiskerdingu upplifir einstaklingurinn
ymis vandamal i tengslum vid innri likamsstarfsemi m.a. vid pvag, haegdir, verki, kynlif og
barneignir, sem hafa ahrif & feerni og framkveemd. P4 er algengt ad hann upplifi preytu t.d. i
tengslum vid verki og svefnvandamal. Pad getur leitt til pess ad astundun tdmstundaidju sitji &
hakanum par sem orkan fer ad mestu i ad sinna eigin umsja og stérfum. Atvinna er
mikilveegur pattur i daglegu lifi en ekki hafa allir tok & ad fara Gt & vinnumarkadinn eftir
manuskada t.d. vegna heilsufarsvandamala eda pess ad fyrra starf haefi ekki breyttum
adsteedum. Felagsleg patttaka eykur lifsanaegju og lifsgedi, en fordomar i samfélaginu draga
ad 6llu jéfnu ar henni. Anagja sem fylgir tomstundaidju og samskiptum vid adra veitir

vellidan og lifsanagju.
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KAFLI 111
ADFERDAFRADI

I pessum kafla verdur fjallad um pad snid sem notad var vid rannsoknina, helstu kosti
pbess og takmarkanir. Greint verdur fra framkvemd rannsoknarinnar, p.e. vali & patttakendum,
vidtalsramma og hvernig gagnadflun og gagnagreining foru fram. b4 verda sidferdislegum
pattum jafnframt gerd skil par sem vid &.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna hvada breytingar folk upplifir & daglegri idju i
kjolfar meenuskada og hvernig pad tekst & vid breytingarnar.
Rannsdknarspurningar sem styra verkefninu eru:

1. Hvada breytingar upplifa einstaklingar & daglegu lifi i kjoIfar meenuskada?

2. Hvernig takast peir & vid breytingarnar?

Rannsoknarsnid

Til pess ad svara rannséknarspurningunum var notud eigindleg vidtalsrannsékn sem
byggir & fyrirbaerafreedilegri nalgun (e. phenomonology). Pessi rannsdknaradferd gefur
rannsakendum teekifeeri til ad fa fram reynslu patttakenda og upplifun peirra af meenuskada
sem annars veri erfitt ad f4 fram med 6orum heetti. Kostur eigindlegra vidtalsrannsékna er ad
rannsakendur hitta patttakendur i eigin personu i sinu umhverfi (Bogdan og Biklen, 1992;
Sigurlina Davidsdottir, 2013) og gefst feeri & ad lesa i og fylgjast med likamstjaningu
vidmelenda (Sigridur Hallddrsdottir og Ragnheidur Harpa Arnardéttir, 2013). ba geta
rannsakendur fengid djupar og greinargodar upplysingar um fyrirbaerid og fengid stadfestingu
a ao skilningur peirra a svorum vidmaelenda sé réttur (Sigurlina Davidsdottir, 2013). Ekki er
heaegt ad alhafa um alla einstaklinga med manuskada Ut fra nidurstddum slikrar rannsoknar
(Kielhofner, 2006; Sigridur Halldorsdottir, 2013). Vidtolin byggja & halfopnum spurningum

um fyrirfram akvedio efni (Sigridur Halldorsdottir og Ragnheidur Harpa Arnardottir, 2013)



20

og leggja rannsakendur sig fram vid ad mata viomelendum & jafningjagrundvelli til pess ad

skapa traust og trinad & milli sin og vidmealanda (Helga Jonsddttir, 2013).

Framkvemd

Rannsoknin var tilkynnt til Persénuverndar (Fylgiskjal A) og medferd gagnanna var
samkvaemt [6gum nr. 77/2000 um persénuvernd og medferd personuupplysinga. Haft var
samband vid formann Samtaka endurheafdra maenuskaddadra (SEM) pann 18. jantar 2014 i
gegnum télvupost med 6sk um sex patttakendur i rannséknina. Hann tok vel i malid, birti
auglysingu, par sem rannsoknin var kynnt, a heimasidu SEM (fylgiskjal B) og hafdi samband
vid félagsmenn sina. Ad prem vikum lidnum sendi hann rannsakendum néfn, simanimer og
netfong peirra sem tilbanir voru ad taka patt i rannsokninni. Rannsakendur htfdu samband
simleidis til ad dkveda stad og stund fyrir vidtalid og h6fdu patttakendur val um ad fa sent
kynningarbréf (fylgiskjal C) i tolvupdsti eda afhent sidar. Vid 6flun patttakenda i rannsdknina
var notad tilgangsurtak par sem patttakendur voru valdir vegna pekkingar sinnar og reynslu af

pvi efni sem rannsaka atti (Katrin Bléndal og Sigridur Halldérsdottir, 2013).

patttakendur

patttakendur i rannsdkninni voru sex einstaklingar & aldrinum 24-50 ara, fjorir karlmenn
og tvaer konur. T upphafi voru akvedin skilyrdi til patttoku sett fram af rannsakendum p.e. ad
patttakendur veeru med alskada & sveedi T1 eda nedar, aldur peirra vaeri & bilinu 25-55 &ra og
a.m.k. prja ar veeru lidin fra skada. Astaedur fyrir pessum skilyrdum eru ad pa nar skadinn
ekki til efri Gtlima og patttakendur pvi sidur hadir 6drum um adstod vid daglegar athafnir.
Auk pess sem folk & pessum aldri er liklegt til ad sinna fjolbreyttum hlutverkum og er komid
med reynslu af pvi ad lifa med manuskada eftir ad hafa lokid frumendurhafingu. Eftir

abendingar fra formanni SEM um ad patttokuskilyrdin veeru of prong fyrir svo litinn
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samfélagshop, sem endurhafdir einstaklingar med manuskada eru, var akvedid ad vikka Gt
skilyrdin. Aldurstakmark var laekkad nidur i 23 ara og sveedi skadans var haekkad upp i C6.

patttakendur voru med skada fra hryggjarlid C6 til T12 og voru & aldrinum 15-40 ara
begar peir hlutu meaenuskada. begar rannsoknin var gerd voru lidin 7-34 ar fra slysi.
patttakendur hlutu skadann vid Olikar adsteedur p.e. i umferdar-, vinnu- og tbmstundaslysum
og hofdéu 6likum hlutverkum ad gegna pegar slysid atti sér stad t.d. bjuggu sumir hja

foreldrum og voru i skdla & medan adrir attu maka og bérn og voru & atvinnumarkadi.

Vidtalsrammi

Til ad afla upplysinga, um hvada breytingar einstaklingar upplifou & daglegu lifi sinu i
kjolfar meenuskada, var vidtalsrammi matsteekisins 18jusdgu (e. Occupational Performance
History Interview, OPHI-II, Gtgéafa 2,1) notadur (Kielhofner, 2008; Kielhofner o.fl, 2004).
Matstaekid byggir & Likaninu um idju mannsins (MOHO) og var pytt yfir & islensku ario 2007
af Kristjonu Fenger og Gudrinu Palmadattur. bar sem vidtalsramminn gerir rad fyrir
halfbundnu vidtali og um leid akvednum sveigjanleika adlagadi hvor rannsakandi um sig
vidtalsrammann ad adsteedum viomalenda og vidtalsstil sinum. Vidtalsramminn felur i sér
spurningar sem snerta persénuleg atridi og parf rannsakandi ad vera vidbuinn pvi ad sarar
tilfinningar geti komid fram (Kielhofner o.fl., 2004). Vidtalsrammi I8jusdgu skiptist i fimm
kafla sem beinast ad hlutverkum, daglegum venjum, vettvangi idju (umhverfi), vali &
athofnum/idju og afdrifarikum atburdum i lifi folks (Kristjana Fenger og Gudrun Palmadottir,
2007). 16jusaga gefur pvi viomalendum teekifeeri til ad lysa lifssdgu sinni fra sinu eigin
sjonarhorni, p.e. hvernig peir lita & sig sem idjuveru i fortid, natid og framtid. Asamt pvi ad
skoda hvernig feaerni vid idju og sjalfsmynd hafa haft ahrif & adlogun peirra vegna afalla og
askorana. Einnig er litid til pess hvernig umhverfid hefur ymist ytt undir eda torveldad alla

framkveemd (Kielhofner, 2008).
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Gagnadflun

Oflun gagna for fram & timabilinu 4.-7. mars 2014 og voru vidtolin ymist tekin &
heimilum vidmealenda eda & vinnustad peirra. Adur en gagnadflun hofst formlega &fdu
rannsakendur sig og fengu svérun fra leidbeinanda. I upphafi hvers vidtals fengu allir
viomelendur afhent kynningarbréf par sem fram kom tilgangur verkefnisins en mikilvaegt er
ad patttakendur séu vel upplystir og veiti sampykki fyrir patttoku af fasum og frjalsum vilja
(L6g um personuvernd og medferd personuupplysinga nr. 77/2000; Sigurdur Kristinsson,
2013). I kynningarbréfinu kom skyrt fram ad patttakandi hefdi fullt leyfi til ad hafna eda hatta
patttoku pegar hann vildi, pé svo ad rannsokn veeri hafin, an pess ad gefa neina astaedu fyrir
akvoroun sinni (Sigurdur Kristinsson, 2013). Ad pvi loknu skrifadi patttakandi undir upplyst
sampykki fyrir patttoku i rannsokninni (fylgiskjal D). Eitt vidtal var tekid vid hvern
patttakanda, alls sex vidtol, og var lengd peirra & bilinu 42 til 83 minutur, ad medaltali 66
minutur. Hvert vidtal var hljédritad med leyfi patttakenda og afritad ordrétt. Vid afritun var
patttakendum gefid dulnefni og athugasemdum rannsakenda batt vid. Afritad efni var alls 221

bladsida og ad lokinni afritun for fram gagnagreining.

Gagnagreining

Vid gagnagreiningu var fyrirbaerafreedileg ndlgun notud, par sem reynsla einstaklinga
med manuskada var rannsékud med opnum huga. Vid greiningu gagna hlustudu
rannsakendur & hvert vidtal fyrir sig, lasu pau sidan yfir og kddudu opid, en i pvi felst ad finna
hugtak sem einkennir innihald textans (Strauss og Corbin, 1998; Unnur Gudrin Ottarsdattir,
2013). Fyrsta vidtalio kodudu rannsakendur saman en eftir pad kodudu peir hin fimm vidtolin
hvor i sinu lagi. Ad pvi loknu baru peir saman kod hvers vidtals, samreemdu pau og flokkudu

kod hvers vidtals i pemu. Ad lokum voru 611 vidtolin borin saman og fundid pad sem var peim
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sameiginlegt og hvad adgreindi pau. A peim grundvelli voru yfir- og undirpemu peirra dregin

fram og sett i samhengi hvert vid annad.



KAFLI IV

NIDURSTODUR

I pessum kafla verdur greint fra helstu nidurstédum gagnagreiningar. Leitast verdur
vid ad endurspegla upplifun folks med manuskada og svara rannséknarspurningunum:
,,Hvada breytingar upplifa einstaklingar & daglegu lifi i kj6lfar maenuskada?* og ,,Hvernig
takast peir & vid breytingarnar?“
Vid greiningu gagna komu fram prjd megin pemu, pau eru: Breytt lif, talmar og
teekifeeri i umhverfinu og hugarfar. Tvo peirra hafa undirpemu sem utskyra nanar yfirpemun
(sjd mynd 4). bemun eru &Il hluti af breytingum sem einstaklingur upplifir og hvernig hann
tekst & vid peer. Einnig hafa pau vixlverkandi ahrif hvert & annad, p6 mismikil, t.a.m. hafa

talmar og teekifeeri i umhverfinu ahrif & hugarfar folks sem aftur styrir pvi hvort pad leggur

timi fara i flestar athafnir en tAlmar i umhverfinu s.s. adgengismal hafa par ahrif a.

Hugarfar

/
Y

Talmar og tzkifzrii

umhverfinu Brevit lif
-Vidmétog stunmgur e - - Timi og otka
- Bfjomsysla og efnzhagur . - Ereytt hiutverk

- ABgengi \ I

Mynd 4. Breytingar sem einstaklingur upplifir og samspil peirra
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arar i bat eda tvieflist og tekst & vid breyttar adsteedur. Lifid breytist einnig pvi meiri orka og
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Breytt lif

Allir patttakendur t6ludu um ad daglegt mynstur hafi breyst par sem huga purfti meira
ad pvi i hvad orkan for og hvernig timanum var radstafad. Athafnir sem &dur potti sjalfsagt ad
framkvaema an umhugsunar kréfoust pess ad peir adldgudu sig ad breyttri feerni og notudu
nyjar adferdir vid framkveemd verka. Hlutverk toku einnig breytingum, sum hurfu af
sjonarsvidinu og 6drum purfti ad sinna & annan héatt. Sumir toku sér ny hlutverk eftir
manuskadann og foru ad berjast fyrir breytingum i samfélaginu i pagu einstaklinga med
hreyfihdmlun. Aldur og proski hofdu ahrif & hvada hlutverk skiptu pa mestu mali pegar hinn

afdrifariki atburdur gerdist.

Timi og orka

patttakendur greindu fra pvi ad ymislegt sem peir gengu Ut fra sem sjalfsogoum hlut
fyrir meenuskada hefdi krafist endurmats i kjolfar hans, kallad & breyttar hugsanir og gjordir.
Timinn nyttist ekki eins vel og adur og orkan for i athafnir sem adur kréfdust litillar orku og
voru jafnvel framkvaemdar hugsunarlaust. ,, Ja, bara pad ad kieda sig tekur korter
(Erlendur). Eftir maenuskadann virkadi likaminn ekki & sama hatt og &dur og kynnast purfti
honum upp & nytt. batttakendur urdu ad leera ad bjarga sér a nyjan leik og fast vid dagleg verk
med pessum ,,nyja“ likama og dagleg ratina var skipul6gd ut fra pvi. Salernisferdir voru helst
nefndar i pvi samhengi en mikill timi for i losun pvags og haegda. Einnig héfdu verkir,
vanlidan og svefnvandamal ahrif & orkubUskap péatttakenda.

Misjafnt var hversu mikilli orku einstaklingarnir bjuggu yfir eftir skadann og i hvad
peir notudu hana. Orka og timi sumra for ad storum hluta i ad sja um sig og sina asamt pvi ad
sinna storfum sem peir baru abyrgd a og kom pad pa gjarnan nidur a tomstundaidkun og
félagslegu samneyti. Margir fundu fyrir orkuleysi pegar lida tok a daginn og nyttu oft fritima

sinn til hvildar fyrir komandi 4tok naesta dags.
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Breytt hlutverk

patttakendur voru & misjofnum aldri og hofdu pvi 6likum hlutverkum ad gegna pegar
skadinn vard. Mikilvaegasta hlutverk yngri patttakendanna & peim tima var vinahlutverkid &
medan peir eldri téldu atvinnuna og samband sitt vid maka skipta mestu mali. Vio slysid
misstu sumir hlutverk sem peir gegndu eda purftu ad sinna pvi & annan héatt. Sem deemi ma
nefna ad flestir peir sem voru i vinnu gatu ekki sndid aftur til sému vinnu vegna breyttrar
feerni, par sem peir stédust ekki kréfur vinnunnar. b6 var pad 6sk peirra ad sinna fyrra starfi &
nyjan leik. Sambandsslit urdu hja naer 6llum sem attu maka pegar skadinn vard, par sem élag
og breytingar i kjolfar skadans hofou ekki einungis &hrif a einstaklinginn sjalfan heldur einnig
adstandendur hans. Hvad vardar félagsleg samskipti og vinahlutverkid, eitt pad mikilvaegasta
sem unglingar gegna, pa kvadst Gudridur hafa misst alla vini sina, su eina af patttakendum, og
lysti pvi & pennan hatt:

Pad var svo skritid pad bara hurfu allir sem ég hafdi att sem vini og pad bara
var allt svo breytt, allt saman. Eg var bara einmana stelpa heima hja mommu

0g pabba sem enginn heimso6tti og enginn pordi ad skipta sér af ...

patttakendur toku ad sér ny hlutverk eftir skadann en aberandi var hversu margir foru
ad berjast fyrir beettri pjonustu og adgengi i samfélaginu fyrir fatlada og hafa peir beitt sér
fyrir pvi @ ymsum vigstooum. Peir gerdu sér ekki grein fyrir hvernig adgengismalum i
samfélaginu var hattad fyrr en peir upplifou pad & eigin skinni. Einn vidmealandi sem vann a
skrifstofu og tok & moti vidskiptavinum baud peim ad setjast i hjélastol a méti sér & medan a
vidtali stod i stad hefdbundins stéls. Med pessum adgerdum taldi viokomandi ad
vidskiptavinirnir pyrftu ad horfast i augu vid eigin fordoma. Han sagdi: ,, Pad attu sumir mjog
erfitt med petta, fannst petta vera svolitid svona erfitt, voru feimnir vid petta, pennan st6l og

€g sagoi, biddu petta er alveg eins og pad veeri skrifbordstoll, hann er @ hjélum “ (Unnur).
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Talmar og taekiferi i umhverfinu
Umbhverfid hafdi veruleg ahrif & patttoku viomalenda i daglegu lifi. Vidmot og
studning, stjornsyslu, efnahag og adgengi bar oft a géma og voru ymist taldir eflandi eda
hindrandi umhverfispeettir. Starfsfolk heilbrigdis- og félagspjonustunnar, fjolskylda,

almenningur og tdlmar sem islenska rikinu ber ad draga Ur voru par & medal.

Viomat og studoningur

Viomét fra hinum almenna borgara sem patttakendur maettu & élikum vettvangi
mannlifsins voru énnur eftir ad peir voru komnir i hjolastol, ad mati flestra patttakenda. beim
fannst sumum sem 6ryrkjar veeru stimpladir sem afgangsstaerd eda vesalingar sem lifdu &
kerfinu og ekki veeri hlustad & sjonarmid folks med fotlun t.d. vardandi adgengismal. Auk
bess sem folk gerdi sér ekki fyllilega grein fyrir hvad fylgir pvi ad vera med manuskada.
Guoridur lysti pvi sem svo ,,...ég hef bara pessar hendur tveer og ég er buin ad purfa ad nota
peer ... beedi sem lappir og hendur... . beir upplifdu lika évideigandi athugasemdir eins og
hvort peir svaefu ekki fram ad hadegi fyrst peir ynnu ,,bara‘“ halfan daginn eda vidkomandi var
kalladur gaurinn i stélnum. Einnig var reett um hundsun t.d. & stefnumaétasidum um leid og
vitad var ad sa sem var a spjallinu var i hjélastol. préatt fyrir ad finna fyrir neikvaedu viomoti i
samfélaginu upplifdu patttakendur einnig ad samborgarar veittu peim hvatningu, syndu peim
vinalegt viomot og sveigjanleika og h6fdu pannig jakveed ahrif a lif peirra.

patttakendur voru flestir &naegdir med viomot heilbrigdisstarfsfolks sem vann med
peim eftir ad peir hlutu maenuskadann og nefnt var ad starfsfolk a Grensas hefdi verid hlylegt
og tilbuid til ad taka slaginn med peim. Pé kom fyrir ad einstaka patttakanda fannst hann
meeta skilningsleysi, virdingarleysi eda valdnidslu af hendi starfsfolksins og var nefnt sem
deemi ad starfsmanni potti sjalfsagt ad einn patttakandi feeri fram ar rdminu & néttunni til ad

pissa, sem var mikil fyrirhdfn fyrir hann.
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patttakendur hofou misgreidan adgang ad félagslegum studningi. Flestir greindu fra
pbvi ad hafa gott bakland i fjolskyldu og vinum. Allir sem ad peim steedu veeru tilbunir ad
adstoda pegar a pyrfti ad halda, baedi pegar slysid vard og enn pann dag i dag. Voru peir
samma@la um ad slikur studningur vaeri 6metanlegur til pess ad takast a vid afallid og lifid i
framhaldi af pvi. Studningurinn sem folk veitti folst medal annars i hjalp vid ad breyta
adgengi heima fyrir, andlegum studningi og adstod vid verk sem krofdust likamlegs styrks.
Erlendur komst svo ad ordi ,, allur pessi moralski studningur ... hann natturulega var
ometanlegur sko “. beim sem hofou gddan félagslegan studning virtist ganga betur og eiga
audveldara med ad adlaga sig ad breyttu lifi og téludu peir um ad &fallid hafi pjappad
fjolskyldunni saman. Undantekningin var einn patttakandi sem sagdi ad hann veeri ekki i godu
sambandi vid fjélskylduna sina og ad hann myndi ekki leita til hennar nema i ytrustu neyd og

pba adeins eftir ad vera buinn ad reyna allt annad adur.

Stjornsysla og efnahagur

Allir patttakendur hofdu eitthvad ad segja um heilbrigdis- og félagspjonustuna, hvort
sem um var ad reda endurhafingu, pjonustu sveitarfélaganna, hjalpartekjamal eda malefni
sem sneru ad tryggingum og fjarmalum. Flestir voru anaegdir med heilbrigdispjénustuna sem
pbeir fengu en einstaka pattir hennar voru gagnryndir. Gagnrynin beindist ad midstyringu,
eftirfylgd og séalfélagslegri pjonustu sem hafi verid af skornum skammti baedi medan &
endurhafingu stod og eftir utskrift. Félagspjonusta sveitarfélaga hlaut einnig gagnryni af
hendi peirra sem purftu & henni ad halda. Ymist var pad vegna pess ad ekki var farid ad 16gum
um Oryggisbunad vid ferlipjonustu fatladra eda ad heimapjonusta kom ekki til mots vid
feerniskerdingu og nyttist pvi ekki sem skyldi. Sem deemi var nefnt ad verklagsreglur banna ad
starfsmenn stigi upp & stol til pess ad skipta um ljosaperu. Einnig var sett Ut & pad ad

sveitarfélagio aaetladi porf fyrir pjonustu i stad pess ad leita upplysinga hja pjonustupega um
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hvar porfin lzegi helst. P4 kom fram déanagja med afgreidslutima & hjalpartaekjum og lysti
Erlendur pvi pannig: ,,... vid til deemis s6ttum um dyraopnara i oktéber og fengum pa
sampykkta nina manadamdtin febriiar/mars... “.

Fjarmal bar & géma i flestum vidtélunum, ymist vegna fjarhagsvanda sem
viomeelendur attu i, kostnadar vio kaup a tekjum til tomstundaidkunar eda skerdinga & botum.
pridjungur vidmelenda sagdi fra pvi ad pegar buid veeri ad greida fost Gtgjold um hver
manadamot veeri litid aflogu til ad sja um sig og sina og peir upplifdu oryggisleysi.
Fjarhagserfidleikar leiddu til pess ad peir gatu ekki komid til méts vid parfir sinar eins og ad
greida fyrir sjukrapjalfun, gert pad sem pa langadi til t.d. fara i meira ndm til ad eiga
moguleika a nyrri vinnu eda fara & kaffihus, né lagt pening til hlidar s.s. fyrir heimilisteekjum
eda utanlandsferd. P4 kom einnig fram ad dyrt veeri ad kaupa sér hjalparteeki til notkunar i
fritima vegna hérra tolla og engrar nidurgreidslur veeru af halfu Sjukratrygginga islands.
Unnur komst svo ad ordi: ,,...parna meetti kerfid til deemis breyta[st] svolitid. Vid erum varla
svo morg ad vid myndum setja pjodina & hausinn “. Einn patttakandi s& sér ekki feert ad fara Gt
a vinnumarkad vegna pess ad vid auknar tekjur myndu manadarlegar érorkubatur hans

skerdast.

Adgengi

Adgengismal barust i tal hja 6llum patttakendum og voru peir sammala um ad
proskuldar, stigar, nattarulegt umhverfi, adgengi ad opinberum byggingum og adrar hindranir
draegju ar moguleikum peirra til athafna og patttoku i samfelaginu. beir bentu & ad petta veeri
I6gbrot og ganga pyrfti betur eftir pvi ad farid yrdi ad 16gum i pessu mali, sjalfum sér og i
raun 6llum pjodfélagspegnum til hagsbdta. Bjarni lysti pessu a pennan hatt:

...samfélagio er alltaf ad kalla & pad ad vid sem erum eitthvad hémlug,
hreyfihdmlud ... eigum ad taka patt i daglegu lifi bara eins og allir adrir, pa
verdur bara lifid eda umhverfid ad taka & moti okkur eins og hinum.
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Flestir sogdu jafnframt ad peir upplifou sig ekki fatlada heldur veeru pad adsteedurnar sem
gerdu pé fatlada. beir 1étu po hindranir og Iélegt adgengi ekki stodva sig heldur reyndu adrar
leidir t.d. ad fara annars stadar inn i byggingar en um hefdbundinn inngang.

Farartalmar voru vida i natturunni og krofoust pess oft a tidum ad patttakendur hefdu
yfir vélknlnu fararteeki ad rada. pétti flestum leitt ad geta ekki lengur farid um og notid
islenskrar nattaru sem skyldi. Hvad heimili peirra vardadi var misjafnt hversu miklar
breytingar purfti ad gera & peim vettvangi og for ad sjalfségdu eftir pvi hvernig hisneadi peir
bjuggu i fyrir. Sumir neyddust til ad flytja i hisnadi par sem gert var rad fyrir hjélastélnum.
Adrir gerdu dyrar breytingar & hlsnadi sinu s.s ad lata setja upp lyftu og enn adrir purftu
eingdngu ad gera smavagilegar breytingar & hisnadi sinu t.d. setja upp handféng. Einn
patttakandi greindi fra pvi ad hafa & timabili buid i hdsnadi sem haefdi ekki hjélastdl og hafi
par af leidandi verid hadur paverandi maka sinum um adstod til ad komast um & heimili sinu.

Hann hafi i raun verid fangi i eigin ibud.

Hugarfar

Hugarfar, vid afall og i dag, var 6likt medal patttakenda og virtist hafa ahrif & hvernig
peir tokust & vid &fallio og breytta stodu sina. Sumir dkvadu strax ad hafa bjartsyni og
jakvaedni ad leidarljési pegar peir vissu hvernig fyrir peim var komid. Manuskadinn var
6drum patttakendum pungbeer og attu peir erfitt med ad seetta sig vid ordinn hlut. VVonbrigdi
og biturd yfir 6rlogunum komu berlega i ljés og fannst viomalendum sem peir feeru & mis vio
margt sem lifid hafdi uppa ad bjéda t.d. ad stjorna likamanum fyrir nedan skada, upplifa
fullnaegingu og taka patt i idju sem krefst likamlegrar feerni. Sumir séknudu skynjunarinnar
,,... pui stendur 1 sandi ... bara svona, finna fyrir svona hlutum*“ (Unnur). Einmanaleiki og
svartsyni sast einnig, par sem patttakendur voru 66ruggir med hvad framtidin beeri i skauti sér

t.d. hvort peir yrou alltaf hadir hjolastol og fjarhagslegt 66ryggi.
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prétt fyrir ad mismunandi hugarfar einkenndi patttakendur voldu flestir sér pad viohorf

ad horfa ekki & vandamalin sem peir stdou frammi fyrir heldur frekar & moguleikana i kring og
litu & pad ad hljota menuskada sem leerdomsrikt ferli. ,, ...ég breyttist ekki skilurdu. Eg meina
pad eina sem skedi er ad ég braut & mér bakio og lenti i stol sko *“ (Larus). Helmingur
péatttakenda sagdi ad manuskadinn hafi veitt peim teekifeeri til ad takast & vid hluti sem peir
hefdu annars ekki gert eins og ad helga lif sitt iprottum.

Sumir pétttakendur h6fou drauma um ad haegt veeri ad leekna maenuskada og peir hefdu
mdoguleika & ad geta gengid ad nyju. ,,...ég veeri oskop sétt ..., nd er petta ordid gott, get ég
ekki fengid ad standa upp? *“ (Unnur). Misjafnt var hversu mikid einstaklingarnar gerdu til

pbess ad lata drauma sina reetast.

Samantekt

Pegar skodad var hvada breytingar patttakendur upplifou i kjolfar manuskadans kom
fram ad helst fundu peir fyrir pvi ad radstofun tima og orku var breytt og porf var a nyjum
adferoum til ad takast & vid dagleg verk par sem adlagast purfti breyttri feerni. Hlutverk
patttakenda toku lika breytingum, sumum peirra gatu peir ekki lengur gegnt vegna pess ad
verkin voru peim of erfid og ekki haegt ad adlaga pau ad breyttri faerni en vid énnur verk var
heegt ad adlaga adferdir og/eda umhverfi. ba toku einhverjir ad sér ny hlutverk til ad berjast
fyrir réttindamalum fatladra p.e. fyrir breytingum i samfélaginu til hagsbota fyrir
hreyfihamlada. Ymsir umhverfispattir yttu undir patttéku peirra i samfélaginu t.d. studningur
fra fjolskyldu og vinum og vidmot heilbrigdisstarfsmanna. Adrir paettir 16gdu stein i gétu
beirra s.s. adgengi i samfélaginu, fjarhagslegir erfidleikar og skortur a salfreedilegri pjénustu.
Ljost var ad hugarfar patttakenda hafdi ahrif & hvernig peim gekk ad takast & vid breytt lif.
Jakvaedni og bjartsyni einkenndi flesta og ma segja ad peim hafi gengid betur ad adlagast

breyttu lifi i kjolfar manuskada en peim sem attu erfidara med ad setta sig vid hvernig komid
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var fyrir peim i lifinu. Flestir h6fdu pé pad viohorf ad horfa ekki & vandann heldur teekiferin i

lifinu.
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KAFLI V
UMRADUR
| pessari rannsokn leitudust rannsakendur vid ad varpa ljési & hvada breytingar urdu a

daglegu lifi i kjoIfar maenuskada og hvernig einstaklingarnir tokust a vid peer. I kaflanum
verda nidurstddur rannsoknarinnar tengdar vid freedilegar heimildir og hugmyndafraedina sem
styrdi henni. Efni kaflans mun koma fram i somu r6d og pad kemur fyrir i
nidurstodukaflanum p.e. fyrst verdur farid i breytt lif, pa tdlma og tekiferi i umhverfinu og ad
lokum hugarfar. Auk pess verdur sagt fra helstu takmdrkunum rannséknarinnar og settar fram

hugmyndir ad framtidarrannsoknum a pessu svidi.

Nidurstddur i 1josi freeda og alyktana

Einstaklingurinn er floknari en svo ad hagt sé ad flokka breytingar sem hann upplifir
og hvernig hann tekst & vid peer & einfaldan hatt i pemu, pvi samspil er & milli allra pemanna.
Svorin vid badum rannséknarspurningunum koma fram i 6llum pemunum p6 ad misjafnt sé
hversu mikid hvert pema svarar hvorri spurningu. ba er fyrri spurningunni adallega svarad
med fyrstu tveimur pemunum og seinni spurningunni med pvi pridja.

Nidurstodur rannsdknarinnar syndu ad manuskadinn hafdi afdrifarikar afleidingar
fyrir patttakendur og ahrifanna geetti i vilja, vanamynstri og framkveemdagetu peirra. |
kjolfarid purftu peir ad skipuleggja lif sitt ad nyju pvi ekki var moéguleiki ad halda afram &
peirri braut sem peir voru. patttakendurnir purftu ad kynnast likama sinum & nyjan leik og
leera nyjar adferdir vid framkvaemd verka. Manan er mikilveegt liffeeri vid stjornun hreyfinga
og starfsemi innri liffeera. Pegar hun skadast er mismunandi hversu mikil roskun verdur a
starfsemi likamans en pad fer po eftir pvi hvar @ maenunni averkinn er (Crossman og Neary,
2010; Tortora og Nielsen, 2009). betta samraemist pvi sem hugmyndafraedin segir ad eigi sér

stad vio umrdétarbreytingar og uppbyggingu eftir afall likt og maenuskada (Kielhofner, 2008).
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Athafnir eins og ad kleeda sig, fara & milli stada eda fara a salerni, sem adur fyrr var jafnvel
heegt ad framkveema &n umhugsunar, kréfdust nt meiri orku og tima. Petta er samhljoma
nidurstodum rannséknar Hammell, Miller, Forwell, Forman og Jacobsen (2009) sem synir ad
pbreyta getur verid andleg, likamleg og tilfinningaleg, par sem skipulagning allra verka sem
vidkomandi stendur frammi fyrir er orkufrek og vegna pess ad likaminn er notadur & annan
héatt. Orkuleysi sem vidmalendur greindu fra var m.a. af véldum verkja, punglyndis og
svefnvandamaéla en pad eru pekktir ahrifavaldar preytu (Hammell o.fl, 2009). Flestir
patttakendur notudu orkuna sem peir bjuggu yfir i eigin umsja og storf frekar en tomstundir en
svo virtist sem peir sem attu ekki maka og bérn nyttu sina orku ad stérum hluta i ad sinna
ahugamalunum. Algengt er ad tomstundaidja sitji a hakanum hja einstaklingum med
manuskada par sem orkan og timi eru nytt i adrar athafnir (Hammell o.fl., 2009; Magnus,
2001). b6 var erfitt ad sja hvort fjolskylduhagir hefdu afgerandi &hrif, heldur virtist sem fleira
spiladi inn i eins og fjarhagur og félagslegur studningur.

Eftir slysid purftu sumir patttakendur ad horfast i augu vid pa dmurlegu stadreynd ad
geta ekki lengur sinnt hlutverkum sem voru peim mikilveeg. beir gatu purft ad setta sig vid ad
snua ekki aftur til fyrri vinnu par sem hun krafdist &kvedinnar likamlegrar feerni sem
einstaklingurinn bjo ekki lengur yfir. Samraemist pad rannsoknarnidurstddum Marti,
Reinhardt, Graf, Escorpizo og Post sem birtust arid 2012 par sem heilsufarsvandamal og
krofur starfsins eru algengar asteedur sem hamla einstaklingum ad snda aftur til vinnu. ba
upplifdu patttakendur einnig sambandsslit vid maka eftir menuskadann. Alag og breytingar i
kjolfar hans voru nefnd sem hluti af orsékunum. Rannsakendur draga pa alyktun ad breytingar
eins og manuskadi hafi vidtek ahrif, s.s ferni til ad framkvema athafnir er breytt og ma par
nefna getuna til kynlifs en su idja er mikilveeg i flestum astarsambéndum. Einstaklingurinn

parf ad fara i gegnum mikla naflaskodun a lifsgildum sinum og par med getur verid ad pér
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gangi ekki lengur i takt auk pess sem geta einstaklingsins til patttoku er breytt t.d. vid storf
innan veggja heimilisins.

Adeins einn patttakenda upplifdi ad vinahlutverkid hyrfi honum eftir ad heim var
komid sem og félagsleg patttaka ad storum hluta. | rannsékn Evu Magnus (2001) kom fram ad
patttakendur upplifa baedi jakvaeda og neikvada lifsreynslu af samskiptum sinum vid vini.
Sumir vinir heetta ad hafa samband en adrir stiga fram og stydja pa eftir menuskadann.
Rannsakendur velta fyrir sér hvort hugsanlegt sé ad jafnaldrar patttakandans, sem voru mjog
ungir, hafi ekki haft proska til ad vita hvernig peir &ttu ad nalgast einstaklinginn ad nyju og
pbvi pétt ,,audveldara“ ad hundsa hann. Samkvemt MOHO (Kielhofner, 2008) eru hlutverk
Olik eftir pvi hvar & lifsleidinni vid erum. Ad sama skapi er mismunandi hvada hlutverk skipta
einstaklinginn mestu mali hverju sinni og hefur missir peirra ahrif & vanamynstur folks og
mdgulega sjalfsmynd pess.

pad kom rannsakendum verulega & 6vart hversu margir patttakendur hofou tekid ad sér
hlutverk barattulida og bordust fyrir breytingum i samfélaginu til hagsbota fyrir einstaklinga
med hreyfihdmlun. bekkt er ad folk taki ad sér nytt hlutverk eftir &fall (Kielhofner, 2008).
Rannsakendur telja ad mogulega sé hlutfallid svona hatt par sem einstaklingar med pessa
hugsjon séu liklegri til ad taka patt i ranns6knum eins og pessari, par sem peir vilja tja sig um
adsteedur sinar og hvernig lifi peirra er hattad eftir meenuskadann og vilja & pann hatt taka patt
i ad koma skilabodum til samfélagsins.

Allir patttakendur reeddu um ad ahrif umhverfisins hefdu verid umtalsverd. Samkvaemt
Likaninu um idju mannsins hefur umhverfid p.e. efnisheimur og samfélag asamt stjornsyslu,
efnahag og menningu, mikid um pad ad segja hvada tekifaeri eru i bodi (Kielhofner, 2008).
Viomot samfélagsins i gard patttakenda hafdi breyst eftir slysid ad peirra mati. Peim fannst
sem almenningur gerdi sér ekki grein fyrir fylgikvillum manuskada og keemi oft med

ovideigandi athugasemdir og syndi afskiptaleysi i peirra gard. P06 svo ad neikveett viomot i
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samfélaginu hafi verid meira dberandi en jakveett viomot, fundu patttakendur einnig fyrir
hvatningu, sveigjanleika og gédri framkomu eftir maenuskadann og héfou pessir peettir g6d
ahrif & lif peirra. Svipadar nidurstddur saust i rannséknum Levins, Redenbach og Dyck (2004)
og Price, Stephenson, Krantz og Ward (2011). B&dar rannsoknirnar benda & ad algengt sé ad
einstaklingar med maenuskada upplifi fordoma og neikveett vidhorf fra samfélaginu og ad pau
dreegi ur félagslegri patttoku peirra.

Upplifun péatttakenda af félagslegum studningi var mismunandi. Studningur fjélskyldu
0g vina var peim mjog mikilveegur og flestir h6fdu greidan adgang ad honum badi pegar
afallio vard og eftir pad. b4 hafa fjolmargar rannsoknir synt fram & ad slikur studningur sé
mikilveegur og tengsl séu & milli félagslegrar patttoku og aukinnar lifsanaegju og -gaeda
(Hammell, 2004; Hammell, 2007; Magnus, 2001; Whiteneck ofl., 2004). I Likaninu um i&ju
mannsins kemur skyrt fram ad fjolskylda og vinir, starfsfolk og adrir sem tilheyra félagslegum
hopum, hafa ahrif & patttoku folks & einn eda annan hatt t.d. i hvatningu eda hundsun
(Kielhofner, 2008).

Adgengismal voru 6llum péatttakendum hugleikin enda skiptir skipulagning rymis,
baedi innanhuss og utan, miklu fyrir folk i hjolastél. Allir patttakendur voru sammaéla um ad
broskuldar, stigar, nattarulegt umhverfi o.fl. hamladi patttoku peirra i daglegu lifi. Svipadar
niourstodur fa& Whiteneck, Meade, Dijkers, Tate, Bushnik og Forchheimer (2004) og
Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (WHO) (2013) um ahrif umhverfispatta 4 patttoku. A Islandi
er i gildi reglugerd sem kvedur & um ad opinberar byggingar skuli vera 6llum adgengilegar
(Byggingarreglugerd nr. 112/2012). Spurningar voknudu hja rannsakendum um hvernig koma
meetti & vitundarvakningu medal stjornvalda til pess ad fylgja eftir settum I6gum um
adgengismal en einstaklingar i hjolastélum hafa barist lengi fyrir baettu adgengi (Pétur

Gunnarsson, 2014, 15. april).
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Heilbrigdis- og félagspjonusta var stor ahrifapattur i umhverfi einstaklinganna sem
baedi setti gagnryni og anaegju peirra. Hve mikid fjarmagn er sett i endurhafingu byggir a
akvorounum og efnahag pjodar. Log segja jafnframt til um hvada pjonustu folk & rétt a en
pbessi atridi geta stangast & (L6g um heilbrigdispjonustu nr. 40/2007). Flestir voru &naegdir
med pa pjonustu sem peir fengu i endurhafingunni. Par fengu peir teekifeeri til ad 6dlast nyja
feerni med uppbyggingu, profa sig afram og uppg6tva eigin getu. Jafnframt gafst peim
teekifeeri til ad leera nyjar leidir til ad framkveema og i kjolfarid préa med sér nyja vana sem
urdu ad breyttu lifsmynstri. Petta er i takt vid pa uppbyggingu sem Likanid um idju mannsins
greinir fra (Kielhofner, 2008). Endurhafingarferlid beinir sjonum ad pvi ad folk verdi
sjélfsteedara og betur i stakk buid til pess ad vera vid stjorn i eigin lifi og takast a vid dagleg
vidfangsefni (Donnelly o.fl., 2004; Kirchberger o.fl., 2010; Silver o.fl., 2012). Gagnrynin kom
helst fram & eftirfylgd og ad séalfélagslegri pjonustu veeri abdtavant & medan
endurhafingarferlinu stod og eftir pad. Manuskadi getur haft neikvaed ahrif a andlega lidan
og pvi er mikilvaegt ad folk fai pjonustu & pvi svidi. | rannsokn Kristinar bordardottur (2013)
kemur fram ad mikilveegt sé ad einstaklingar fai adstod og handleidslu vid drvinnslu &fallsins
og adlégun ad breyttu lifi.

Fjarmal hofdu mikil &hrif & patttéku og lidan patttakenda. Sumir peirra attu i
fjarhagsvanda sem birtist i pvi ad peim reyndist erfitt ad veita sér og sinum naudsynjar likt og
sjukrapjalfun asamt pvi ad leggja til hlidar s.s. fyrir heimilisteekjum. A Islandi eiga
einstaklingar sem metnir eru til 75% 6rorku vegna sjukdéma og fotlunar rétt a drorkub6tum
(L6g um almannatryggingar nr. 100/2007) en nyleg skyrsla synir ad einstaklingar a
ororkub6tum eiga erfitt med ad lata enda na saman (Félagsvisindastofnun Haskéla islands og
Rannsoknarsetur i fotlunarfreedum, 2014). Hluti patttakenda reeddi um ad kostnadur vid kaup
& hjalpartaekjum til notkunar i fristundum veeri mikill og pad takmarkadi patttoku peirra. A

islandi er i gildi reglugerd nr. 1138/2008 sem kvedur & um ad ekki sé greiddur styrkur til
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hjalpartaekja sem einungis & ad nota til afpreyingar heldur adeins vegna peirra sem nytast til
eigin umsjar og aukins oryggis.

Berlega kom i 1jés ad hugarfar patttakenda hafdi mikid um pad ad segja hvernig peir
tokust & vid breytingarnar sem urdu i kjolfar maenuskadans. Sumir toku strax péa akvoroun ad
lata jakveett hugarfar og bjartsyni vera leidarljés sitt til ad komast i gegnum erfidleikana sem
peir stodu frammi fyrir eftir slys. Adrir 1étu i 1jos biturd og vonbrigdi yfir pvi hvernig fyrir
peim var komid. Petta er i takt vid nidurstodur rannsoknar Hammel (1999) sem syna ad mikil
tilfinningaleg vidbrogd eru edlileg vid svo dramatiskum atburdi par sem sorg, kvidi, afneitun,
reidi og satt geta komid i lj6s en mislangan tima getur tekid ad na jafnvaegi & ny. Sumir
viomalendur upplifdu sig ekki fatlada @ medan adrir veltu fyrir sér hvort peirra 6rlog veeru ad
vera bundinn hjolastol pad sem eftir veeri a@vinnar. bad hvernig folk upplifir sjalft sig i
gegnum ,,nyjan‘ likama getur haft ahrif & pad hugarfar sem patttakendur hafa (Kielhofner,
2008). Rannsakendum fannst sem peir sem veeru neikvadari &ttu i meiri erfidleikum s.s.
felags- og fjarhagslegum, heldur en peir sem dkvadu ad taka breytingunum med jakveedu og
opnu hugarfari fra fyrstu stundu. beir sem voru hvad neikveedastir syndu sumir einkenni
depurdar og framtaksleysi. Eins og fram kom i rannsékn Craig, Tran og Middleton (2009)
syna rimlega 30% einstaklinga med menuskada einkenni punglyndis og kvida & medan
endurhefingarferlid stendur yfir og eftir ad komid er ut i samfélagid.

Tveir viomalendur t6ludu um ad eiga sér pann draum ad leekning vid meenuskada
kaemi fram og peir geetu gengid a ny. Rannsakendur skildu vel pa von sem peir baru i brjosti
0g a sa draumur samhljém med 6drum einstaklingum med manuskada, midad vid nidurstodur
rannsoknar Kilgore o.fl. (2001) sem gerd var medal niu einstaklinga i Ohio riki i

Bandarikjunum.



39

Takmarkanir og hagnyt gildi rannsoknar

Takmarkanir rannsoknarinnar eru hversu fair einstaklingar a Islandi uppfylla skilyrdi
fyrir patttoku og par af leidandi er erfitt ad komast hja pvi ad hagt sé ad greina hverjir
patttakendur séu, likt og Sigurdur Kristinsson (2013) segir fra. Misjafnt var hversu langt var
lidid fra pvi ad slysio atti sér stad og mogulega getur pad haft ahrif & hvernig patttakendum
gekk ad rifja upp hvada breytingum peir stodu frammi fyrir. Jafnframt getur verid ad ekki hafi
skapast nagilegt traust milli rannsakenda og vidmaelanda til pess ad reda personuleg malefni
t.d. kynlif, losun haegda og pvags og andlega lidan par sem peir hittust einungis einu sinni.
Samkvaemt Sigridi Halldorsdéttur og Sigurlinu Davidsdottur (2013) getur pad einnig verid
takmorkun hversu 6reyndir rannsakendur eru i eigindlegum rannsoknaradferdum s.s. ad afla
og greina upplysingarnar.

Nidurstoour rannsoknarinnar og pa pekkingu sem hlyst af henni méa nota til ad stydja
einstaklinga med manuskada til ad takast & vid hindranir i daglegu lifi eftir skadann. petta
veitir fagfélki einnig upplysingar sem geetu nyst til ad koma betur til méts vid parfir og éskir
skjélsteedinga og skilja vidhorf peirra. pa hefur rannséknin samfélagslegt gildi par sem
nidurstddurnar geta opnad umraedu og gert samfélagio medvitadra um upplifanir og adstedur

bessa samfélagshops.

Framtidarrannsoknir
Vi0 gerd pessarar rannsdknar komu fram hugmyndir um frekari rannsoknir tengdar
vidfangsefninu. Rannsakendur telja ad gagnlegt veeri ad skoda nanar hvort
heilbrigdisstarfsfolk hafi valdeflingu og skjélstaedingsmidad starf ad leidarljosi i samstarfi
sinu vid einstaklinga med manuskada. Pa veeri athyglisvert ad rannsaka hvort pjonusta
sveitarfélaga komi almennt til mots vid parfir einstaklinga med manuskada t.d. heimapjonusta

og ferlipjonusta eda hvort Notendastyrd personuleg adstod (NPA) hefi betur pessum
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einstaklingum. Einnig veeri dhugavert ad f& upplysingar um upplifun adstandenda einstaklinga
med menuskada a peim breytingum sem verda og hvada ahrif petta hafdi & daglegt lif peirra.
Nidurstodur rannsdknarinnar syndu 6anaegju med adgengi i samfélaginu og pvi veeri

ahugavert ad skoda adgengismal t.a.m. i einu eda tveimur sveitarfélogum.
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FYLGISKJAL A - STADFESTING PERSONUVERNDAR

9
Kristjana Fenger
Akurhold 4
270 Mosfellsher
Personuvernd

Raerirstig 10 105 Rekjak

simiz 5105600 hnéfasimi: 510 606

netfang; posruriEipersemivemid i
vefang: persouvemd s

Reykjavik 24. febriar 2014

Tildsure S6690/2014/ HGE/-

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. 56699 /2014 og fylgir afrit hennar hjilagt.
Vakin er athygli 4 pvi ad tilkynningin hefur verid birt 4 heimasidu stofounarinnar.

Tekid skal fram a8 med méttdku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af hilfu
Personuverndar til efnis peirra.

Virdingarfyllst,

Hjil: - Tilkynning nr. 56699/2014 um vinnsha persénuupplysinga.



50

FYLGISKJAL B - AUGLYSING A HEIMASIBU SEM
SEM samtokin

Sléttuvegi 3
103 Reykjavik

Akureyri, 16. jandar 2013
Ageeti vidtakandi

Tilefni pessa bréfs er ad dska eftir sex patttakendum i rannsokn & upplifun og reynslu
einstaklinga med manuskada af breytingum & daglegri idju i kjolfar skadans. Rannsokn pessi
er hluti af lokaverkefni nemenda i idjupjalfunarfreedi vid Haskolann & Akureyri vorid 2014.
Um er ad reeda eigindlega vidtalsrannsdkn og leitad er eftir patttoku einstaklinga & aldrinum
25-55 ara sem hlutu alskada (e. complete) a brjosthrygg (e.thoracic) eda lendarhrygg
(e.lumbar) fyrir a.m.k. 3 arum.

Viotolin taka um klukkustund og fara fram & peim stad sem vidmeelendur 6ska. pau
verda hljodritud og upptokum eytt eftir ad hafa verid afritud ordrétt. I afrituninni er n6fnum
og stadarhattum breytt svo ekki sé unnt ad rekja nidurstédur rannsoknarinnar til akvedinna
einstaklinga. Allar upplysingar sem patttakendur veita i vidtélunum, verda medhondladar
samkveemt strongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum l6gum vardandi
personuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Rannséknargdgn verda vardveitt & Gruggum
stad @ medan rannsokn stendur. Frumgdgnum, ljésritum, hljodupptokum og télvugdégnum
verdur eytt ad rannsokn lokinni. Nidurstddur rannsdknarinnar verda allar
Opersénugreinanlegar.

Tekid skal fram ad patttakendum er ekki skylt ad taka patt i rannsékninni og geta heett
an utskyringa hvenar sem er. beir sem eru tilbunir til ad taka patt i rannsokninni hafi samband
vid undirritada nemendur.

Med von um godar undirtektir,

4. ars nemar i iojupjalfunarfreedi vio Haskolann a Akureyri.

Nina Jensen Pérunn Sif Hédinsdattir
Simi: 693-6434 Simi: 848-8349
Netfang: ha040477 @unak.is Netfang: hal00313@unak.is

Abyrgdarmadur rannsoknar er:
Kristjana Fenger, lektor & heilbrigdisvisindasvidi Haskdlans a Akureyri. Simi:861-3763,

netfang: kfenger@unak.is.
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FYLGISKJAL C - UPPLYSINGABREF

. Haskolinn
a Akureyri

Breytingar a idju i kjolfar afalls: Upplifun félks med meaenuskada

Upplysingar vegna rannséknarinnar:

Abyrgdarmadur: Kristjana Fenger, lektor vid I8jupjalfunarfraedideild &
Heilbrigdisvisindasvidi Haskdlans & Akureyri, Solborg vid Nordursldd, netfang:
kfenger@unak.is, simanimer: 460-8469 (vs.) og 861-3763 (gsm).

Medrannsakendur eru Nina Jensen, netfang ha040477@unak.is simanumer: 693-6434 og
pérunn Sif Hédinsdéttir, netfang hal00313@unak.is, simanimer: 848-8349, nemendur &
fjorda ari i iojupjalfunarfreedi vid Haskolann & Akureyri.

Agati vidtakandi,

Takk fyrir ad bjéoa pig fram til patttoku i rannsokninni Breytingar & idju i kjolfar afalls:
Upplifun folks med menuskada. Tilgangur rannséknarinnar er ad fa upplysingar um reynslu
og upplifun félks, sem hefur hlotid meenuskada (fra C6 og nidur), a peim breytingum sem
urdu & lifi pess vid skadann. b4 er sérstaklega horft til daglegrar idju, s.s. eigin umsjar, starfa
og tomstundaidju.

Rannsdknin er svokollud eigindleg rannsokn, par sem gégnum er safnad med vidtélum
sem eru hljédritud og afritud ordrétt. Vidtolin eru tekin & heimilum patttakenda eda 6drum
beim stad sem peir velja og tekur hvert vidtal u.p.b. klukkustund. I afrituninni er n6fnum og
stadhattum breytt svo ekki sé unnt ad rekja nidurstddur rannsdknarinnar til &kvedinna
einstaklinga.

Allar upplysingar sem pétttakandi veitir i vidtalinu, verda medhdndladar samkveaemt
strongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum l6gum vardandi
persénuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Rannséknargdgn verda vardveitt & druggum
stad a medan a rannsokn stendur. Frumgéngum, ljésritum, hljodupptokum og télvugégnum
verdur eytt ad rannsokn lokinni. Nidurstddur rannséknarinnar verda allar
opersénugreinanlegar og fyrirhugad er ad birta peaer i lokaverkefni til BS gradu i
idjupjalfunarfraedi, kynna a visindaradstefnum og med grein i fagtimariti.

Tekio skal fram ad patttakendum er ekki skylt ad taka patt i rannsokninni og geta haett an
atskyringa a akvordun sinni til rannsakenda. Rannséknin hefur verid tilkynnt til

Persénuverndar.




Nina Jensen og Porunn Sif Hédinsdottir, nemendur & 4. ari i idjupjalfunarfraedi taka
viotolin.

Keer kvedja

Kristjana Fenger, lektor vid Haskolann & Akureyri

0g abyrgdarmadur rannséknarinnar
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FYLGISKJAL D - UPPLYST SAMPYKKI
. Haskolinn
a Akureyri

Upplyst sampykki

Eg, undirritud/undirritadur, hef undir héndum og hef lesid kynningarbréf um patttoku i

rannsokninni Breytingar a idju i kjolfar afalls: Upplifun f6lks med maenuskada.

patttakan felur i sér vidtal um reynslu mina og upplifun af breytingum a idju i kjoIfar
meenuskada. Vidtalid verdur hljédritad og afritad ordrétt og upptokunni eytt ad pvi loknu.
Fario verdur med allar upplysingar sem trinadarmal og pess vandlega geett ad ekki verdi
unnt ad rekja peer til akvedinna einstaklinga.

Abyrgdarmadur rannsoéknarinnar er Kristjiana Fenger, lektor vid idjupjalfunarfreedideild

Heilbrigdisvisindasvids Haskolans & Akureyri.

Eg sampykki ad taka patt i rannsokninni eins og henni er lyst i kynningarbréfi. Mér er
lj6st ad ég get hafnad eda heett patttoku i rannsokninni & hvada stigi hennar sem er an
utskyringa eda nokkurra eftirmala.

Undirskrift patttakanda Stadur og dagsetning

Eg undirritud stadfesti hér med ad ég hef upplyst ofangreindan patttaka um tilgang og edli
rannsoknarinnar Breytingar & idju i kjolfar afalls: Upplifun félks med maenuskada i

samraemi vid 16g og reglur um visindarannséknir & heilbrigdissvidi.

Undirskrift rannsakanda



