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 Endurhæfing og eftirfylgd 

Reynsla, ánægja og lífsgæði skjólstæðinga 

 

Á síðustu árum hefur orðið mikil breyting á uppbyggingu endurhæfingarþjónustu á 

vesturlöndum. Þjónustan fer nú fram í auknum mæli á göngu- og dagdeildum en sú þjónusta er 

talin mun ódýrari og sveigjanlegri en legudeildarþjónusta. Þessi þróun er hafin á Íslandi meðal 

annars með aukinni eftirfylgdarþjónustu. Fáar rannsóknir hafa verið birtar um hver reynsla 

skjólstæðinganna er af þjónustunni og hvort endurhæfingin og eftirfylgdin bætir lífsgæði þeirra. 

Markmið með þessari rannsókn var tvíþætt. Í fyrsta lagi að kanna reynslu skjólstæðinga af 

endurhæfingu inni á stofnun og eftirfylgd að henni lokinni. Í öðru lagi að fá mynd af lífsgæðum 

skjólstæðinga eftir að nokkur tími er liðinn frá því að endurhæfingu inni á stofnun lauk.  

Þátttakendur í rannsókninni voru valdir með hentugleikaúrtaki úr hópi skjólstæðinga 

taugasviðs Reykjalundar. Þátttakendur voru 32, 21 kona og 11 karlar. Notað var megindlegt 

rannsóknarsnið og upplýsinga aflað með spurningalista, sem rannsakendur sömdu sjálfir. 

Rannsakendur fóru heim til þátttakenda með spurningalistana og voru þátttakendum innan 

handar á meðan þeir svöruðu. Við úrvinnslu tölulegra gagna var tölfræðiforritið Statistical 

Package for the Social Sciences (SPSS) notað. Til að lýsa niðurstöðum var notuð lýsandi 

tölfræði.  

Í niðurstöðum rannsóknarinnar kemur fram mikil ánægja með endurhæfingar- og 

eftirfylgdarþjónustuna á taugasviði Reykjalundar. Árangur af endurhæfingunni var mikill 

og gekk þátttakendum almennt nokkuð vel að viðhalda þeim árangri eftir að heim var 

komið. Niðurstöðurnar gefa einnig til kynna að þjónustan hafi verið skjólstæðingsmiðuð 

og mikið tillit tekið til óska þátttakenda. Þátttakendur benda á nokkra þætti sem huga 
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mætti betur að í endurhæfingunni. Til dæmis komu fram óskir um að fjölskyldu og 

aðstandendum væri meira sinnt og er það í samræmi við það sem komið hefur í ljós í 

erlendum rannsóknum.  

Lykilorð: Endurhæfing, eftirfylgd, lífsgæði, taugasvið, teymisvinna. 
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Rehabilitation and follow-up service 

Client’s experience, satisfaction and quality of life. 

 

In the last years there have been a lot of changes in the construction of the 

rehabilitation service in the Western civilizations. The service is now increasingly more 

in the out- and day-patients department but that service is thought to be less expensive 

and more pliable than in-patient service. This development has commenced in Iceland 

among other things by increased rehabilitation service. 

Few papers have been published about the clients experience of the service and if 

the rehabilitation and follow-up service increases their quality of life. 

The aim of this research was twofold. Firstly, to evaluate the clients experience of 

the rehabilitation in an institution and the follow-up service. Secondly, to get a picture of 

the clients quality of life after a certain amount of time has passed since rehabilitation 

ended in the institution.  

The participant’s were, all clients that had had rehabilitation in the neurological 

department at Reykjalundur for at least four weeks and subsequent follow-up service 

during the period of January 1st until December the 31st 2005. 

A quantitative research area was used and data was compiled with a questionnaire 

composed by the researchers. The researchers visited the homes of the participants with 

the questionnaires and were of help to the participants while they answered.  

The participants were 32, there of 21 women and 11 men.  The statistic program,  

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS),  was used for the processing of 

numeral data. Descriptive statistics were used to describe the findings.  
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In the results of the research, great satisfaction is apparent with the rehabilitation 

and follow-up service at Reykjalundur. The result of the rehabilitation was great and the 

participants did, in general, do well to maintain the result after returning home. 

The results also indicate that the service was client-centered and a great regard 

was taken for the wishes of the participants. 

Participants point out a few factors that might need more attention in the 

rehabilitation process. There were, for example wishes for more care to be taken to 

family and relatives and that is consistent with what has been found in foreign findings. 

Key words: rehabilitation, follow-up service, quality of life, teamwork, neurological 

department  
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KAFLI I 

INNGANGUR 

Á síðustu árum hefur orðið mikil breyting á uppbyggingu endurhæfingarþjónustu 

á vesturlöndum. Endurhæfing á sér langa sögu en sú endurhæfing, sem tíðkast í dag er þó 

ekki meira en 60 ára gömul (Hjördís Jónsdóttir, 2002). Hugmyndafræði endurhæfingar í 

dag byggir á heildrænni sýn þar sem miðað er að því að auka eða viðhalda færni 

einstaklinga og felur það meðal annars í sér gagnkvæma aðlögun manns og umhverfis. 

Ein af forsendum fyrir þeirri hugmyndafræði er teymisvinna (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999; 

Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2001). Til að mögulegt sé að taka heildrænt á 

vanda skjólstæðinga þarf endurhæfingin að vera fjölbreytt og hafa úrræði af ýmsum toga 

á reiðum höndum. Í endurhæfingu er nýtt þekking frá ýmsum fræðigreinum eins og 

læknisfræði, sjúkraþjálfun, sálfræði, iðjuþjálfun, félagsráðgjöf, talmeinafræði, 

heilsuþjálfun og hjúkrunarfræði (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999; Félag íslenskra 

endurhæfingarlækna, 1999; Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2001).  

Starfsemi endurhæfingarstofnanna einkennist af þverfaglegri teymisvinnu þar sem 

fagaðilar og skjólstæðingar vinna saman að markmiðum og málefnum skjólstæðingsins. 

(Félag íslenskra endurhæfingarlækna, 1999). Í endurhæfingu er unnið með afleiðingar 

sjúkdóma og slysa á líkamlega, andlega og félagslega færni. Í endurhæfingu fyrir 

einstaklinga með sjúkdóma eða skaða í taugakerfi er áhersla lögð á að gera fólk 

sjálfbjarga með daglegar athafnir, aðstoða það við að ná jafnvægi í daglegu lífi og jafnvel 

að snúa aftur til starfa. Með þeim hætti er leitast við að efla lífsgæði fólks (Félag 

Íslenskra endurhæfingarlækna, 1999; Reykjalundur, 2004; World Health Organization, 

2003).  
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Á Vesturlöndum í dag, þar á meðal á Íslandi er talið æskilegt að endurhæfing fari 

fram í daglegu umhverfi fólks í stað stofnanaumhverfis. Eftirfylgd skjólstæðinga hefur að 

einhverju leyti verið veitt á heimilum þeirra eða á vinnustað í þeim tilgangi að efla 

einstaklinga í þeirra eigin umhverfi (Andersen o.fl., 2000; Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2001).  

Síðustu misserin hefur skipulag endurhæfingarþjónustu hér á landi mikið verið til 

umræðu. Fagfólk í endurhæfingu hefur haft mikinn áhuga á því að bæta framboð og gæði 

endurhæfingar á Íslandi (Hjördís Jónsdóttir, 2002). Í því skyni er mikilvægt að efla 

rannsóknarvinnu á öllum sviðum innan endurhæfingar. Ein leið til að stuðla að framþróun í 

endurhæfingarþjónustunni eru rannsóknir og gæðaþróunarvinna (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999; 

Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2001). Hingað til hafa erlendar rannsóknir aðallega 

beinst að sjálfsbjargargetu einstaklinga eftir endurhæfingu og aðlögun þeirra að samfélaginu. 

Minna hefur verið kannað viðhorf þeirra til þjónustuna (Pössl og Cramon, 1996).  

Markmið þessarar rannsóknar er tvíþætt. Í fyrsta lagi að kanna reynslu skjólstæðinga af 

endurhæfingu inni á stofnun og eftirfylgd sem veitt er í kjölfarið. Í öðru lagi að fá mynd af 

lífsgæðum skjólstæðinga eftir að nokkur tími er liðinn frá útskrift.  

Rannsakendur völdu rannsóknarefnið vegna áhuga rannsakenda á efninu og hversu 

mikilvægt þeir telja að viðhorf notenda komi fram og endurhæfingarþjónusta taki mið af þeirra 

upplifun. Með hliðsjón af því að eitt af aðalmarkmiðum endurhæfingar er að efla lífsgæði fólks 

og þess vegna er áríðandi að kanna hvernig það metur lífsgæði sín eftir nokkurn tíma frá útskrift. 

Því er leitað svara við eftirfarandi rannsóknarspurningum:  

• Hver er reynsla einstaklinga með sjúkdóma og skaða í miðtaugakerfi af endurhæfingu og 

eftirfylgd?  
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• Hvernig meta einstaklingar með sjúkdóma og skaða í miðtaugakerfi lífsgæði sín og 

aðstæður þegar nokkur tími er liðinn frá útskrift? 

Um er að ræða megindlega rannsókn þar sem saminn var spurningalisti sem tók til þátta 

er varðar endurhæfingu, eftirfylgd, þátttöku, hlutverk og virkni. Rannsakendur fóru heim til 

þátttakenda með spurningalistann og voru þeim innan handar á meðan þeir svöruðu listanum.  

Þátttakendur voru valdir með hentugleikaúrtaki úr hópi 40 skjólstæðinga taugasviðs 

Reykjalundar, en það voru þeir skjólstæðingar sem höfðu fengið einhverja eftirfylgd á tímabilinu 

1. janúar 2004 til 31 desember 2005 að lokinni endurhæfingu á taugasviði Reykjalundar. Í 

rannsókninni tóku 32 einstaklingar þátt. 

 Helstu takmarkanir þessarar rannsóknar eru þær að úrtakið er hentugleikaúrtak og 

í því eru aðeins fáir skjólstæðingar, sem takmarkast við eitt endurhæfingarsvið. Þess 

vegna er ekki hægt að draga ályktanir um alla skjólstæðinga sem hafa fengið 

endurhæfingu og eftirfylgd.  

 Niðurstöður rannsóknarinnar munu nýtast í gæðastarfi á taugasviði Reykjalundar 

við skipulagningu og endurskoðun endurhæfingar- og eftirfylgdarþjónustunnar. 

Niðurstöðurnar geta á sama hátt nýst öðrum endurhæfingarstofnunum á Íslandi. 

Þátttakendum gefst tækifæri til að láta álit sitt í ljós á þeirri þjónustu sem þeir hafa fengið 

bæði varðandi endurhæfingu og eftirfylgd, hvað þeim þótti gott og hvað mætti bæta.  

Hugmyndafræðin sem leiðir þetta verkefni er endurhæfingarlíkanið (The Rehabilitation 

Model). Ásamt því er tekið mið af skjólstæðingsmiðaðri nálgun (Client-Centered Approach) og 

endurhæfingu sem fram fer í samfélaginu (Community Based Rehabilitation). Hver og ein 

nálgun hefur sína sérstöðu sem nýtist við gerð spurningalistans og verkefnisins.  
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Skilgreiningar á hugtökum 

Endurhæfing nær yfir öll þau úrræði, sem miða að því að draga úr áhrifum 

fötlunar og þeim hindrunum, sem fötlunin veldur og að því að gera fötluðum 

einstaklingum kleift að vera virkir þjóðfélagsþegnar. Hún felur jafnframt í sér að ná aftur 

eins góðri líkamlegri, félagslegri og andlegri færni og mögulegt er. Endurhæfing byggir 

jafnframt á samvinnu starfsfólks með virkri þátttöku skjólstæðings (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið 2001; World Health Organization, 1994).    

 Sjúkdómar og skaðar í miðtaugakerfi. Sjúkdómar í miðtaugakerfi eru m.a. 

parkinsonsveiki, heila og mænusigg (MS), heilablóðfall, stafræn einkenni, vitræn 

skerðing af ýmsum toga og annars konar langvinnir sjúkdómar í taugakerfi. Skaðar í 

miðtaugakerfi geta m.a. verið höfuðáverkar eftir ýmiskonar slys eða áverka 

(Reykjalundur, 2004). 

 Eftirfylgd. Með henni er átt við samskipti skjólstæðinga við fagfólk á taugasviði 

Reykjalundar eftir að þeir útskrifast. Eftirfylgd miðar að því að styðja fólk áfram til að 

viðhalda árangri endurhæfingar og aðstoða það við að taka ábyrgð á eigin heilsu eins og 

unnt er. Göngudeildin er mest notuð til eftirfylgdar þar sem allir fagaðilar taka þátt í 

þeirri vinnu svo mögulegt sé að taka heildrænt á málum einstaklinga (Reykjalundur, 

2004).  

Lífsgæði eru huglægt mat hvers og eins á eigin heilsu og velferð. Það tekur til 

stöðu einstaklinga eða hópa fólks og er samsett mat af líkamlegri, andlegri og félagslegri 

velferð sem hver og einn einstaklingur eða hópur einstaklinga skynjar á sinn hátt. Ánægja 

með persónuleg samskipti, fjárhagsleg úrræði, vinnu, tómstundir og lífsandi eru einnig 

talin til lífsgæða. Heilsutengd lífsgæði eru mat einstaklinga á áhrif heilsu og sjúkdóma á 
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líðan þeirra og færni (CAOT, 1999; Tómas Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn 

Tómasson og Erla Grétarsdóttir, 2000; World Health Organization, 2003). 

Í öðrum kafla þessa verkefnis er greint frá fræðilegum bakgrunni sem viðkemur 

rannsóknarefninu. Í þriðja kafla er aðferðafræði rannsóknarinnar gerð skil og niðurstöður 

rannsóknarinnar eru kynntar í fjórða kafla. Í fimmta kafla eru umræður um niðurstöður 

þar sem höfundar túlka niðurstöður og bera þær saman við fræðilegan bakgrunn. 
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KAFLI II  

HEIMILDAYFIRLIT 

Í þessum kafla verður fjallað um endurhæfingu, eftirfylgd og lífsgæði. Byrjað 

verður á að fjalla um fræðasýn verkefnisins sem tekur mið af endurhæfingarlíkaninu, 

skjólstæðingsmiðaðri þjónustu og hugmyndafræði endurhæfingar úti í samfélaginu . Því 

næst verður fjallað um endurhæfingu, eftirfylgd og lífsgæði. Að lokum er samantekt. Við 

öflun heimilda var leitað íslenskra og erlendra heimilda.  

 

Hugmyndafræði 

Endurhæfingarlíkanið 

Endurhæfingarlíkanið (The Rehabilitation Model) er heildræn nálgun þar sem 

matsaðferðir innan líkansins afla upplýsinga um áhugamál skjólstæðinga, hlutverk þeirra, 

úrræði, umhverfi og möguleg stuðningsnet (Seidel, 2002). Líkanið byggir á 

aðlögunarnálgun og miðar að því að einstaklingar verði eins sjálfstæðir og mögulegt er 

þrátt fyrir skerðingu. Í endurhæfingu leggja fagaðilar áherslu á getu einstaklingsins og 

miðað er að því að finna aðferðir til að bæta upp skerðingu svo sem með notkun 

hjálpartækja, breyttum aðferðum eða aðlögun umhverfis (Seidel, 2002; Trombly, 2002; 

Unsworth, 1999). Aðferðir innan líkansins miða að því að auka hæfni skjólstæðinga við 

iðju þar sem tekið er mið af ýmsum þáttum svo sem sérkennum einstaklingsins, 

aðstæðum hans og umhverfi (Trombly, 2002; Unsworth, 1999).  

Fagaðili sem vinnur samkvæmt þessu líkani kennir skjólstæðingnum að þekkja og 

nota þá hæfni sem hann hefur og fræðir um grundvallaratriðin og hugmyndina bakvið 
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aðlögunaraðferðir í þeim tilgangi að skjólstæðingurinn geti orðið sjálfstæður og leitað 

lausna á eigin spýtur (Trombly, 2002).  

Skjólstæðingsmiðuð nálgun 

Mikilvægt er að skjólstæðingsmiðuð þjónusta sé höfð að leiðarljósi í gegnum allt 

endurhæfingarferlið. Mennirnir eru misjafnir eins og þeir eru margir og því þarf skilvirk 

og áhrifarík þjónusta að taka mið af þörfum hvers og eins eins og unnt er (Corring, og 

Cook, 1999; Fuller, Harvey og Misan, 2004; Lane 2000). Skjólstæðingsmiðuð nálgun 

þykir einnig henta afar vel með öðrum nálgunum eða hugmyndafræði (Corring og Cook, 

1999).  

Skjólstæðingsmiðuð nálgun (Client Centred Approach) byggir á virkni og 

þátttöku skjólstæðinga þar sem ábyrgðinni er deilt á milli skjólstæðings og fagfólks. 

Tryggt er að þjónustan henti og passi inní það umhverfi sem skjólstæðingurinn býr í 

(CAOT, 1999; Chan, 2002). Þjónustan miðar að samvinnu og samstarfi milli fagfólks og 

skjólstæðinga með það að markmiði að efla skjólstæðing við iðju. Skjólstæðingur í þessu 

samhengi getur verið einstaklingur, hópar, samtök, stjórnsýsla, fyrirtæki eða aðrir 

(CAOT, 1999). Fagaðili sem vinnur eftir skjólstæðingsmiðaðri nálgun ber virðingu fyrir 

skjólstæðingum sínum, gerir sér grein fyrir reynslu og þekkingu þeirra, virkjar þá í 

ákvörðunartöku og er málsvari fyrir þarfir þeirra. Slík nálgun auðveldar, leiðir, leiðbeinir, 

fræðir, hvetur, hlustar, endurspeglar og er uppörvandi þannig að einstaklingar hafi 

tækifæri og leiðir til að móta eigið líf (CAOT, 1999).  
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Endurhæfing sem fer fram út í samfélaginu 

Endurhæfing sem fer fram í samfélaginu (Community Based Rehabilitation) 

stýrist af ákveðinni hugmyndafræði og er heildræn nálgun. Hugmyndafræðin byggist á 

þeirri trú að endurhæfing einstaklinga með fötlun eigi að fara fram úti í samfélaginu og 

að allir einstaklingar með fötlun hafi jafnan aðgang að tækifærum og þátttöku í 

samfélaginu. Endurhæfingu ætti að veita í náinni samvinnu við notendur, fjölskyldur 

þeirra og samfélagið í heild með stuðningi frá viðeigandi heilsugæslu og félagsþjónustu 

ásamt stuðningi í atvinnu- og skólakerfum (International Labour Organization, United 

Nations, Educational Scientific and Cultural Organization og World Health Organization, 

2004; Crishna, 1998).  

Meginmarkmið endurhæfingar sem fer fram úti í samfélaginu er að tryggja að 

einstaklingar með fötlun geti eflt færni sína. Endurhæfing úti í samfélaginu er oft næsta 

skref eftir að endurhæfingu inni á stofnun lýkur. Þeir eiga að hafa aðgang að 

hefðbundinni þjónustu og tækifærum og öðlast fulla þátttöku í félagslegum athöfnum í 

sínu samfélagi. Endurhæfinguna ætti að veita í því umhverfi sem einstaklingur lifir í þar 

sem markmiðið er sjálfstæði hans og þátttaka í samfélaginu. Í þessu felst meðal annars að 

finna úrræði í samfélaginu þar sem einstaklingurinn sjálfur og fjölskylda hans eru 

mikilvægasta úrræðið. Endurhæfingin ætti að vera sveigjanleg, mæta þörfum einstaklinga 

sem búa í samfélaginu þar sem einstaklingurinn, fagaðilar og aðstandendur setja markmið 

í sameiningu (Crishna, 1998).  

Bent hefur verið á að hugmyndafræði af þessum toga henti vel við veitingu 

eftirfylgdar og þá sérstaklega þegar skjólstæðingar endurhæfingar eiga við langvinna 

sjúkdóma að etja (Donelly, Power, Russell og Fullerton, 2004).  
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Endurhæfing 

Alþjóða-heilbrigðismálastofnunin (WHO) markaði stefnu um hugmyndafræði 

endurhæfingar þegar hún gaf út ICF-flokkunarkerfi heilsutengdrar færni. Í því 

flokkunarkerfi er áhersla lögð á að allir einstaklingar eigi rétt á að lifa innihaldsríku lífi 

og geti lagt sitt af mörkum til samfélagsins, þrátt fyrir fötlun eða röskun á færni. Þar er 

litið á umhverfið sem mikilvægan áhrifavald sem getur ýmist ýtt undir eða torveldað 

einstaklingum í að vera virkir þátttakendur (World Health Organization, 2001).  

Miklar breytingar hafa orðið á uppbyggingu endurhæfingarþjónustu á 

vesturlöndum síðustu árin (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2001). Þróun í 

heilbrigðisvísindum hefur leitt til þess að hugmyndafræði endurhæfingar varð mun 

skýrari, þekking og menntun hefur aukist og aukið skipulag komist á málefni 

endurhæfingar (Hjördís Jónsdóttir, 2002). Endurhæfingarþjónusta eins og hún er veitt í 

dag byggist á heildrænni sýn á heilbrigði þar sem miðað er að því að auka eða viðhalda 

færni einstaklinga til að lifa og starfa (Björk Pálsdóttir o.fl, 1999; Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2001). Meginmarkmið endurhæfingarþjónustu er að mæta 

þörfum hvers skjólstæðings og samfélagsins í heild með viðeigandi þjónustuúrræðum. 

Miðað er að því að auka færni og þátttöku einstaklinga í þeirra eigin umhverfi, veita 

aðstoð til sjálfsábyrgðar og sjálfshjálpar, bæta lífsgæðin og skila virkum og ánægðum 

þjóðfélagsþegnum út í samfélagið (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999; Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2001; Hjördís Jónsdóttir, 2002). Í þjónustunni felst aðlögun 

manns að umhverfi og öfugt og ætti þjónustan ekki síður að vera veitt í daglegu umhverfi 

fólks í stað stofnanaumhverfis. Vettvangur endurhæfingar er því ekki eingöngu innan 
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heilbrigðiskerfisins heldur koma skólar, atvinnulífið, félagsleg þjónusta, íþróttahreyfing 

og fleiri þar að (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999; Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 

2001).  Endurhæfingarþjónusta er frábrugðin bráðaþjónustu að því leyti að skjólstæðingar 

endurhæfingar eiga yfirleitt við langvinna sjúkdóma að etja sem þeir eru að læra að lifa 

með til frambúðar. Líðan skjólstæðinga og lífsfylling skiptir því mestu máli og mikilvægt 

er að skjólstæðingurinn njóti viðunandi lífs eða með öðrum orðum að heilsutengd 

lífsgæði aukist eftir endurhæfinguna (Tómas Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn 

Tómasson,  Erla Grétarsdóttir, Halldór Jónsson o.fl., 2000).  

 

Þverfagleg teymisvinna 

Endurhæfingarþjónusta sem skila á árangri krefst teymisvinnu sem felur í sér 

víðtæka þekkingu og hæfni sem deilist á milli margra fagstétta. Með teymisvinnu er átt 

við þverfaglegt samstarf allra teymismeðlima með virkri þátttöku skjólstæðinga og 

aðstandenda þeirra. Þverfaglegt teymi vinnur eftir ákveðinni hugmyndafræði til að greina 

vandamál og takast á við þau. Teymið beinir sjónum sínum að því sem veldur 

skjólstæðingum áhyggjum og vinnur ávallt að markmiðum skjólstæðinga sinna. Veitt er 

íhlutun af ýmsum toga svo mögulegt sé að taka á þeim fjölþætta vanda sem 

skjólstæðingur er að fást við hverju sinni. Meðan endurhæfingarþjónusta er veitt er 

teymið í stöðugum samskiptum við skjólstæðinginn. Að lokinni íhlutun metur teymið 

árangurinn með sérstökum árangursmælingum (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999; Hjördís 

Jónsdóttir, 2002; Wade, 2002b).   

Þó nokkuð hefur komið fram um að með þverfaglegri teymisvinnu 

(Multidisiplinary Rehabilitation) er hægt að  veita áhrifaríka og skilvirka endurhæfingu til 
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skjólstæðinga með sjúkdóma og skaða í miðtaugakerfi (Gage og Storey, 2004). Til að 

mynda sýndu rannsóknir Sarajuuri, o.fl. (2005), Pozzilli o.fl. (2002), og Wade o.fl. 

(2003)  allar fram á að heildræn og þverfagleg endurhæfing (Comprehensive and 

Multidisiplinary Rehabilitation) sem veitt er af þverfaglegu teymi með 

skjólstæðingsmiðaðri íhlutun skilar árangri. Í þeim rannsóknum kom fram að forsendur 

fyrir árangri endurhæfingarinnar voru að endurhæfingin var veitt af þverfaglegu teymi og 

í náinni samvinnu við skjólstæðinga. Í samanburða rannsókn Sarajuuri o.fl (2005) var 

markmiðið að meta árangur heildrænnar og þverfaglegar endurhæfingar á taugasviði. 

Þátttakendur rannsóknarinnar voru 39 einstaklingar sem höfðu fengið heilaskaða. 

Þátttakendum var skipt í tvo hópa þar sem annar rannsóknarhópurinn fékk heildræna og 

þverfaglega endurhæfingu en samanburðahópurinn fékk hefðbundna endurhæfingu en sú 

endurhæfing gat verið misjöfn eftir því hvaða fagaðilar komu að endurhæfingunni. 

Rannsókn Pozzilli o.fl. (2002) samanstóð af 201 einstaklingum með heila- og mænusigg 

(MS). Markmiðið með þeirri rannsókn var að bera saman áhrif þverfaglegrar 

endurhæfingar sem fór fram á heimilum einstaklinga samanborið við hefðbundna 

þjónustu á sjúkrahúsi. Þátttakendur í rannsóknarhópnum unnu með þverfaglegu teymi þar 

sem viðeigandi íhlutun var skipulögð í sameiningu. Í rannsókn Wade og félaga (2003) var 

verið að rannsaka svipaða hluti og í hinum tveimur rannsóknunum. Markmið með þeirri 

rannsókn var að kanna hvort gagn væri af þverfaglegri endurhæfingu og stuðningshópum 

fyrir einstaklinga með parkinsonsveiki. Þátttakendur voru 144 einstaklingar með 

parkinsonsveiki en þeir fengu endurhæfingu sem veitt var af þverfaglegu teymi og 

stuðningshóp/fræðsluhóp. Allar rannsóknirnar snérust um að veita heildræna og 

þverfaglega endurhæfingu með skjólstæðingsmiðri íhlutun og þar sem þörfum hvers og 
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eins var mætt með viðeigandi þjónustuúrræðum. Þá var endurhæfingin í sumum tilfellum 

veitt út í samfélaginu  Eins og áður sagði sýndu allar þessar rannsóknir fram á gagnsemi 

endurhæfingar fyrir einstaklinga með skaða eða sjúkdóm í miðtaugakerfi þar sem 

forsenda fyrir árangri endurhæfingarinnar var þverfagleg teymisvinna (Pozzilli o.fl. 2002; 

Sarajuuri, o.fl., 2005;  Wade o.fl., 2003). 

Fagfólk í endurhæfingarteymi gerir meira en að veita ákveðna íhlutun. Þeir meta 

skjólstæðinginn, greina matið og útkoman úr þeirri greiningu mun ekki aðeins leiða 

þeirra íhlutun heldur getur hún einnig haft áhrif á þá íhlutun sem aðrar fagstéttir eru að 

veita á sama tíma (Wade, 2002a). Ekki er hægt að útskýra einstaka íhlutun fagstéttar með 

nákvæmni þar sem það er mismunandi hvað hver fagstétt gerir í meðferðinni og margar 

fagstéttir koma að hverri íhlutun, þó svo að ákveðin fagstétt stýri og stjórni ferlinu. 

Árangur íhlutunar einnar fagstéttar er þannig oftast háð íhlutun sem aðrar fagstéttir veita  

á sama tíma (Karla, Evans og Perez, 2004; Patel, Knapp, Evans, Perez og Karla, 2004; 

Rubin, Chan og Thomas, 2003; Wade, 2001, 2005).  

 

Viðhorf notenda þjónustunnar 

Endurhæfingarþjónusta ætti ekki að vera veitt án samvinnu og þátttöku notenda 

þjónustunnar. Nú til dags er litið á endurhæfingu sem ferli þar sem notendur og 

aðstandendur þeirra taka ákvarðanir um hvaða þjónustu þeir þurfa til að geta verið virkari 

þátttakendur í leik og starfi. Fagfólk sem veitir endurhæfingarþjónustu ber ábyrgð á að 

veita viðeigandi upplýsingar til skjólstæðinga sinna þannig að þeir geti tekið upplýsta 

ákvörðun varðandi hvaða þjónusta hentar þeim best. Þegar viðhorf skjólstæðinga er 

innleitt inn í endurhæfinguna eru meiri líkur á að einstaklingar séu ánægðir með endur-
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hæfingarferlið (Chan, 2002; Cott, 2004; Fuller o.fl., 2004; International Labour 

Organization o.fl., 2004; Wressle, Eag-Olofsson, Marcusson og Henriksson, 2002). Það 

hefur verið bent á í þessu sambandi að virk þátttaka skjólstæðinga í ákvarðanatöku 

varðandi endurhæfinguna og markmiðssetningu er hvetjandi fyrir skjólstæðinga. Þá eru 

meiri líkur á því að skjólstæðingar fylgi samviskusamlega endurhæfingarferlinu og sjái 

tilgang í því. Það telst jafnframt vera hvetjandi fyrir skjólstæðinga þegar endurhæfingin 

tekur tillit til menningar og aðstæðna þeirra (Maclean, Pound, Wolf og Rudd, 2002). Cott 

(2004) gerði eigindlega rannsókn byggða á sex rýnihópum í þeim tilgangi að skilgreina 

hvaða þættir væru mikilvægir í skjólstæðingsmiðaðri endurhæfingu að mati notenda. 

Þátttakendur voru fullorðnir einstaklingar með langvinna líkamlega fötlun. Rýnihóparnir 

skiptust niður í gigtarhóp, liðskiptaaðgerðarhóp, lungnahóp, heilaskaðahóp, 

mænuskaðahóp og heilablóðfallshóp. Þátttakendur voru beðnir um að tala um eigin 

reynslu af endurhæfingunni og skilgreina hvað í ferlinu gerði þeim auðveldara eða 

erfiðara fyrir. Þar kom fram að skjólstæðingsmiðuð endurhæfingarþjónusta væri að þeirra 

mati þegar fagfólk væri meðvitað um þeirra tilfinningalegu þarfir og hugarefni. Óskir 

þeirra og ákvarðanir væru virtar og komið væri fram við þá af virðingu. Almennt fannst 

þátttakendum að þeir ættu að vera virkari ásamt fagfólki í að skilgreina eigin þarfir, 

markmið, árangursmörk og ákveða forgangsröðun. Rannsókn Darragh, Sample og 

Krieger (2000) leiddi einnig í ljós hvað það væri mikilvægt fyrir notendur að vera virkir 

þátttakendur í endurhæfingarferlinu. Um var að ræða eigindlega rannsókn þar sem tekið 

var viðtal við 51 einstakling sem fengið höfðu heilaskaða. Markmiðið með rannsókninni 

var að fá skjólstæðingana sjálfa til að lýsa því hvað hjálpaði og hvað hindraði þá við að 

ná árangri í endurhæfingu. Rannsóknin beindist ekki eingöngu að endurhæfingunni sjálfri 
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heldur einnig að fagaðilum sem að henni komu. Þátttakendur bentu á að mikilvægt væri 

að fá að vera hluti af teyminu og vera með í skipulagingu íhlutunar. Ef tillit var tekið til 

óska og þarfa þátttakenda sögðust þeir upplifa sem þeir væru við stjórn. Þar kom fram að 

þátttakendur mátu fagfólk mikils sem komu hreint fram og ræddu við þá um mögulega 

íhlutun og föluðust eftir þeirra áliti um uppbygging endurhæfingarinnar. Það sem helst 

hindraði þátttakendur við að ná árangri í endurhæfingarferlinu var þegar það virtist sem 

fagafólk hlustuðu ekki á óskir þeirra og hugmyndir þeirra hunsaðar. Sumir þátttakendur 

upplifðu sem fagaðilar tækju ekki mark á þeim og gerðu lítið úr þeim. Niðurstöður 

rannsóknarinnar gáfu þar með til kynna að ef athyglinni væri ekki beint að sambandi milli 

fagaðila og skjólstæðinga gæti það haft áhrif á meðferðina, hún verður ófullnægjandi og 

jafnvel árangurslaus (Darragh o.fl., 2000). Þeir fagaðilar sem voru starfi sínu vaxnir að 

mati þátttakenda voru þeir sem voru málsvarar fyrir þeirra þarfir. Þátttakendur töluðu um 

hversu mikilvægt það væri ef fagaðilar þekktu þeirra sérþarfir og höfðu reynslu af vinnu 

með einstaklingum á þessu sviði. Þátttakendur sögðu það afar mikilvægt og skapa 

ákveðna öryggistilfinningu þegar fagaðilar höfðu þekkingu á viðeigandi mati og íhlutun, 

og vissu hvers mætti vænta af þeim. Þeir töluðu jafnframt um þá gremju sem fylgdi því 

þegar fagaðilar virtust ekki vera nógu vel upplýstir um þeirra sérþarfir. Þátttakendur 

sögðust ekki vilja vera bornir saman við einstaklinga með annarskonar skaða eða 

sjúkdóm heldur ætti eingöngu að vera tekið mið af þeirra eigin ástandi. Þá lýstu 

þátttakendur þeim fagaðilum sem komu þannig fram sem reynslulitlum eða illa upplýsta í 

þeim efnum (Darragh o.fl., 2000).  

Pössl og Cramon (1996) gerðu einnig rannsókn er beindist að viðhorfi 

skjólstæðinga til endurhæfingar. Markmiðið með þeirri rannsókn var að kanna hvað 
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skjólstæðingum þótti vanta í endurhæfinguna og hvaða einstaklingar nutu ekki góðs af 

endurhæfingunni. Þátttakendur fengu heildræna og þverfaglega endurhæfingu þar sem 

markmiðið var að efla einstaklinga til að snúa aftur til vinnu eða til annarra athafna sem 

voru þeim mikilvæg. Þar kom fram að rúmlega helmingur þátttakenda var sáttur við 

endurhæfinguna. Þeir einstaklingar sem voru ósáttir við endurhæfinguna töluðu um að 

þeirra óskir og væntingar hefðu ekki verið teknar með inn í endurhæfingarferlið og þeir 

skildu ekki alltaf hvers væri vænst af þeim í endurhæfingunni. Þar kom einnig fram að 

ekki hafði verið hugað nógu vel að sambandi milli þeirra og fagaðilana. Þátttakendur 

töluðu jafnframt um að starfsendurhæfingin hafi ekki mætt þeirra þörfum og alltof mikið 

væri um neikvæð viðbrögð frá fagaðilum það er að þeir létu frekar þátttakendur vita af 

því sem miður fór. Einnig kom fram hjá þessum hópi þátttakenda að þeim fannst þeir 

ekki fá næga líkamlega þjálfun.  

Þegar rannsóknir beinast að endurhæfingu, ýmist að áherslum, hvað þykir vanta, 

hvað mætti bæta o.s.frv. benda niðurstöður margra rannsókna á mikilvægi þess að hafa 

fjölskylduna með í endurhæfingarferlinu (Erikson o.fl., 2005; Fuller, Harvey og Misan, 

2004; Chan, 2002; Cott, 2004) . Oft hefur miklu púðri verið eytt í líkamlega virkni í 

staðinn fyrir að vinna með og virkja fjölskylduna í heild sinni. Fjölskyldan ætti ekki síður 

að vera tekin með inn í endurhæfingaferlið og það sem er fjölskyldunni ofarlega í huga 

ætti að vera nokkurs konar leiðarvísir í endurhæfingaferlinu (Erikson, Tham og Fugl-

Meyer, 2005). Í rannsókn Cott (2004) sem greint var frá hér áður kom bersýnilega í ljós 

að mikilvægt væri að styrkja sambönd við vini og vandamenn og virkja þá til að taka 

meiri þátt í endurhæfingunni. Að mati þátttakenda var stuðningur og fræðsla til 

aðstandenda mjög mikilvæg bæði á meðan á endurhæfingunni stóð og eftir að út í 
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samfélagið var komið. Aftur á móti var þeirra reynsla sú að of lítil áhersla væri lögð á 

þessa þætti í endurhæfingarferlinu. 

Það reynist fjölskyldum ekki síður erfitt að takast á við afleiðingar langtíma 

veikinda hjá fjölskyldumeðlimi þar sem það ríkir óvissa um áframhaldið. Fræðsla, 

ráðgjöf og stuðningur er því mikilvægur til aðstandenda þar sem aðstandendur þurfa 

einnig að vita hvernig takast eigi við þau vandamál sem upp geta komið (Fuller, Harvey 

og Misan, 2004; Grant, Glandon, Elliot, Giger og Weaver, 2004). Þegar verið er að huga 

að því auka lífsgæði, sjálfstæði og þátttöku skjólstæðinga ætti ekki að gleyma að huga að 

allri fjölskyldunni sem heild. Huga ætti að stuðningsnetum, stuðningshópum fyrir 

umönnunaraðila, samskiptum og hvernig nota megi samfélagið sem úrræði (Chan, 2002).  

 

Eftirfylgd  

Eftirfylgd getur verið mismunandi eftir því hvar í heiminum hún er veitt. Í sumum 

löndum Evrópu er endurhæfingarþjónustan að mestu veitt á meðan skjólstæðingur er inni 

á stofnun og lýkur við útskrift þaðan en í Bandaríkjunum er til dæmis stefnt að því að 

veita eftirfylgd og endurhæfingu úti í samfélaginu (Andersen o.fl, 2000). Á Íslandi hefur 

eftirfylgd yfirleitt ekki fylgt í kjölfar endurhæfingar inni á stofnunum. Eftir því sem meira 

er hlustað á notendur þjónustunnar og meiri áhersla er lögð á að bæta og efla lífsgæði 

einstaklinga hafa augu fagfólks opnast fyrir því að þjónustan þurfi að vera sveigjanleg og 

er eftirfylgdarþjónusta einn liður í því (Lilja Guðmundsdóttir, 2006; Ólöf H. Bjarnadóttir 

og Smári Pálsson, 2006). Á taugasviði Reykjalundar hefur á undanförnum tveimur árum 

verið unnið markvisst að því að auka eftirfylgdina. Með því að veita eftirfylgd er verið að 

aðstoða fólk við að taka eins mikla ábyrgð á eigin heilsu og mögulegt er og við að 
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viðhalda þeim árangri sem náðst hefur í endurhæfingunni. Eftirfylgd hefur aðallega verið 

veitt á göngudeild. Til þess að mögulegt sé að taka heildrænt á vanda skjólstæðinga taka 

allir fagaðilar teymisins þátt í veitingu eftirfylgdarþjónustunnar (Reykjalundur, 2004; 

Margrét Sigurðardóttir, munnleg heimild, 15. apríl 2006).  

Rannsóknir hafa bent á að einstaklingar sem fengið hafa endurhæfingu og 

eftirfylgd á taugasviði hafa mikla þörf fyrir eftirfylgd og að hægt sé að koma í veg fyrir 

endurinnlagnir með stuðningi og eftirfylgd eftir útskrift (Andersen o.fl., 2000; Donelly 

o.fl. 2004; Fjærtoft, Indredavik, og Lydersen, 2003; Koch, Holmqvist, Kostulas, Almazán 

og Pedro-Cuesta, 2000).  

Fjærtoft o.fl. (2003) gerðu samanburðarannsókn á 320 einstaklingum sem fengið 

höfðu heilablóðfall. Þátttakendum var skipt upp í tvo hópa þar sem 160 þátttakendur 

fengu hefðbundna þjónustu en hinn helmingurinn fékk annarskonar þjónustu sem 

einkenndist af því að þátttakendur voru útskrifaðir snemma heim og fengu eftirfylgd eftir 

útskrift. Markmið rannsóknarinnar var að meta langtíma áhrif þjónustu, sem einkenndist, 

af eftirfylgd fyrir einstaklinga sem fengið höfðu heilblóðfall. Þar kom fram að þeir 

einstaklingar sem útskrifuðust snemma frá stofnun og fengu stuðning og eftirfylgd þegar 

heim var komið voru mun virkari í ýmsum athöfnum heldur en samanburðahópurinn sem 

fékk hefðbundna endurhæfingarþjónustu. Það kemur einnig fram í þeirri rannsókn að með 

þessu móti er ekki þörf á eins langri spítalavist og áður og dregur það þar með úr 

kostnaði. Rannsóknin leiddi í ljós að endurhæfing er mjög áhrifarík og þeir einstaklingar 

sem útskrifuðust fyrr heim og fengu eftirfylgd sýndu meiri framfarir til lengri tíma litið 

hvað varðar virkni miðað við þá sem ekki fengu eftirfylgd. Einnig kom í ljós að með 

eftirfylgd er hægt að tryggja langtímaáhrif endurhæfingar. Jafnframt er bent á gildi 
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endurhæfingar sem fram fer úti í samfélaginu og að rannsókn sem þessi styðji við slíka 

hugmyndafræði. Þar kemur einnig fram að endurhæfing sem skilar á árangri ætti að vera 

góð blanda af endurhæfingu inn á stofnun og endurhæfingu sem færi fram úti í 

samfélaginu.  

Rannsókn Donnelly o.fl. (2004) leiddi einnig í ljós að sambland af endurhæfingu 

inná stofnun og endurhæfing sem fram fer í samfélaginu eykur ánægju meðal notenda. 

Markmiði með þeirri rannsókn var að bera saman endurhæfingu sem fram fór út í 

samfélaginu veitt var af þverfaglegu teymi, við endurhæfingu sem fram fór inn á stofnun. 

Þátttakendur rannsóknarinnar voru 113 einstaklingar sem fengið höfðu heilablóðfall. Hún 

leiddu jafnframt í ljós að notendur og ekki síður aðstandendur vilja hafa þann möguleika 

að endurhæfingin fari fram að einhverju eða öllu leyti á þeirra heimilum. Þrátt fyrir ólíka 

endurhæfingu varð ekki marktækur munur á hópunum. Þó sýndu báðir hóparnir framfarir 

sérstaklega í þáttum er tengjast athöfnum daglegs lífs og hreyfanleika og lífsgæði hjá 

báðum hópunum jukust einnig sambærilega mikið eftir endurhæfinguna. Þó mátti sjá 

marktækan mun á milli hópa hvað varðar ánægju skjólstæðinga og aðstandenda með 

þjónustuna en þeir sem fengu endurhæfingu úti í samfélaginu voru sáttari en þeir sem 

fengu endurhæfingu inn á stofnun. Meðal innlagnartími einstaklinga var átta dögum 

styttri hjá þeim sem fengu meirihluta endurhæfingarinnar úti í samfélaginu og var meðal 

kostnaður mun lægri hjá þeim hópi (Donnelly o.fl., 2004).   

Það sem notendum þótti vanta í endurhæfinguna samkvæmt rannsókn Cott (2004) 

sem greint var frá áður, var að þeim finnst endurhæfing sem slík ekki undirbúa þá 

nægilega vel undir lífið þegar heim kæmi. Þeim fannst vanta áframhaldandi úrræði eða 

einhvern tengilið við endurhæfingarþjónustuna fyrir einstaklinga með langvinna fötlun 
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sem búa í samfélaginu. Eftir útskrift upplifðu notendur sem þeir væru einangraðir og 

yfirgefnir og var yfirfærsla frá endurhæfingarstofnun og út í samfélagið lítil sem engin. 

Sumir upplifðu sem ábyrgð þjónustunnar væri lokið eftir að þeir væru útskrifaðir og 

eftirfylgd væri hunsuð. Þátttakendur bentu einnig á að erfitt væri finna þjónustu í 

samfélaginu og fá aðgang að henni en það gæti reynst alltof mikið til að takast á við ofan 

á þeirra ástand.  

Áframhaldandi rannsóknir eru mikilvægar á þessu sviði og þá einna helst 

rannsóknir sem taka með í reikninginn hvaða tegund eftirfylgdar skilar árangri og hversu 

lengi eftirfylgd ætti að vara (Andersen o.fl., 2000). 

 

Lífsgæði 

Lífsgæði eru huglægt mat hvers og eins á eigin heilsu og velferð. Það tekur til 

stöðu einstaklinga eða hópa fólks og er samsett mat af líkamlegri, andlegri og félagslegri 

velferð sem hver og einn einstaklingur eða hópur einstaklinga skynjar á sinn hátt. Ánægja 

með persónuleg samskipti, fjárhagsleg úrræði, vinnu og tómstundir og lífsandi eru einnig 

talin til lífsgæða (Mayo, Wood-Dauphinee, Coté, Durcan og Carlton, 2002; Sabari, 2001; 

World Health Organsation, 2003). Þættir sem hafa áhrif á þetta huglæga mat geta til 

dæmis verið heilsa, menntun, félagsleg og andleg ánægja, frelsi til að framkvæma og 

réttlæti. (World Health Organsation, 2003). Erfitt er þó að finna algildan mælikvarða á 

hvernig meta á lífsgæði nema þann sem hver og einn leggur á sín heilsutengd lífsgæði. 

Til dæmis hafa fatlaðir einstaklingar og einstaklingar með langvinna sjúkdóma oft lagað 

sig að ýmsum aðstæðum og sætta sig þar af leiðandi við krappari kjör og meta jafnvel 

lífsgæði sín hærra heldur en aðrir sem eru ófatlaðir. Að því gefnu er mikilvægt að skoða 



 20 

marga þætti tengda lífsgæðum ef bera á saman lífsgæði einstaklinga með mismunandi 

sjúkdóma ((Tómas Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn Tómasson,  Erla 

Grétarsdóttir, Halldór Jónsson o.fl., 2000).  

). Auka má lífsgæði með fjölþættum aðferðum þar sem grundvallaratriði fyrir 

mannréttindi og þarfir mannsins eru hafðar að leiðarljósi. Dæmi um það getur verið að 

auka gæði lífsins með fjölbreyttum íhlutunaraðferðum í þágu hvers og eins (World Health 

Organization, 2003).   

Rannsóknir sýna að aukin þátttaka í daglegum athöfnum og í samfélaginu eykur 

lífsgæði einstaklinga til muna (Huebner, Johnson, Bennett og Schneck, 2003; Mayo o.fl., 

2002). Rannsóknir benda til þess að því virkari sem einstaklingar eru og því meiri þátt 

sem þeir taka í samfélaginu því ánægðari eru þeir með lífið almennt og þar með aukin 

lífsgæði. Ásamt því má tengja þátttöku og virkni í samfélaginu við aukið sjálfsálit 

(Huebner o.fl., 2003).  

Sænsk megindleg rannsókn var gerð í þeim tilgangi að lýsa að hve miklu leyti 

heilablóðfall hefur áhrif á lífsgæði þátttakenda til lengri tíma litið. Úrtak rannsóknarinnar 

voru 62 einstaklingar búsettir í samfélaginu sem fengið höfðu heilablóðfall og 

endurhæfingu á stofnun. Lífsgæði þátttakenda voru könnuð með því að spyrja þá um sátt 

þeirra við lífið almennt ásamt sátt þeirra við sex aðra sértæka þætti sem voru: eigin 

umsjá, tómstundir, samvera með vinum, samvera með fjölskyldu, hjónaband og kynlíf. 

Þátttakendur voru beðnir um að lýsa ofangreindum þáttum fyrir veikindin og á þeim tíma 

sem rannsóknin fór fram. Helstu niðurstöður voru þær að hjá um 61% þátttakenda höfðu 

a.m.k. einn af fyrrgreindum þáttum varðandi lífsgæði minnkað. Þeir þættir sem höfðu 

minnkað mest voru sátt þeirra við lífið almennt, kynlífið og þátttöku þeirra í tómstundum. 
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Þrátt fyrir það voru 80% þátttakenda sáttir við lífið almennt þegar rannsóknin fór fram. 

Rannsóknin sýndi að þátttakendur töldu sig sátta eða frekar sátta í öllum þáttum nema sátt 

við kynlífið (Vittanen, K. Fulg-Meyer, Bernspång og A. Fugl-Meyer, 1988). Rannsókn 

Pössl og Cramon (1996) bendir einnig á að lífsgæði einstaklinga sem hlotið höfðu 

heilaskaða minnkuðu eftir skaðann. Man o.fl. (2003) gerðu einnig rannsókn í  þeim 

tilgangi að kanna lífsgæði einstaklinga sem fengið höfðu heilaskaða. Þátttakendur voru 

35 og þeir mátu lífsgæði sín ekki mikil eða 64,69 af 105 stigum. Þættirnir sem þeir mátu 

lægst hvað varðar lífsgæði voru efnisleg velferð, stöðu þeirra í samfélaginu og það að 

geta lagt sitt af mörkum. Þátttakendur gáfu einnig frekar lágt fyrir félagslega virkni og 

þátttöku í samfélaginu. Þættir sem þátttakendur mátu hærra hvað varðar lífsgæði vörðuðu 

öryggi og heilbrigði. Lágt mat þátttakenda á efnislegri velferð má tengja við tekjumissi 

þátttakenda þar sem flestir höfðu misst atvinnuna eftir heilaskaðann eða voru í 

láglaunastörfum. Þessar niðurstöður ítreka mikilvægi þátttöku í atvinnu og hvaða áhrif 

það hefur á lífsgæði einstaklinga. Niðurstöður leiddu í ljós að meiri áhersla ætti að leggja 

á starfsendurhæfingu í þeim tilgangi að auka lífsgæði einstaklinga.  

Niðurstöður annarrar megindlegrar rannsóknar sem byggðist á spurningakönnun 

og stýrðum viðtölum benti til að einstaklingar með fötlun sem fengið höfðu endurhæfingu 

teldu lífsgæði sín mun betri samanborið við einstaklinga með fötlun sem ekki höfðu 

fengið neina endurhæfingu. Þátttakendur rannsóknarinnar voru 164 einstaklingar sem 

voru með einhverskonar fötlun og höfðu þörf fyrir endurhæfingu. Endurhæfingin var 

ýmist líkamleg endurhæfing, endurhæfing byggð á samfélagslegum grunni eða aðstoð á 

vinnumarkaði. Þátttakendum var skipt í þrjá hópa þar sem einn hópurinn hafði fengið 

eina tegund endurhæfingar, annar hafði fengið fleiri en eina tegund endurhæfingar og 
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þriðji var samanburðarhópur sem hafði enga endurhæfingu fengið. Þeir sem höfðu fengið 

fleiri en eina tegund endurhæfingar mátu lífsgæði sín hærra en þeir sem höfðu fengið eina 

tegund endurhæfingar (Powell, Harte og Mercer, 2002). Niðurstöður rannsóknar 

Donnelly o.fl., (2004), sem greint var frá áður, leiddu einnig í ljós að lífsgæði 

einstaklinga bæði í samanburða hópnum sem og rannsóknarhópnum jókst eftir 

endurhæfinguna þrátt fyrir ólíka endurhæfingu milli hópanna.  

 

Samantekt 

Endurhæfing er mikilvæg þjónusta sem þarf að vera aðgengileg fyrir alla sem á þurfa að 

halda. Heimildir sýna að mikilvægt er að veita þjónustuna í nánasta umhverfi skjólstæðingana og 

íhlutunin þarf að miðast við það umhverfi sem skjólstæðingur kemur til með að búa í. Íhlutunin 

þarf að vera fjölþætt til að geta tekist á við þann fjölbreytta vanda sem steðjar að fólki með 

langvinna sjúkdóma. Þverfagleg teymisvinna er lykilatriði í þeirri þjónustu. Til að geta tekið 

heildrænt á vanda skjólstæðinga þarf að vera starfandi hópur af fagaðilum sem allir vinna að 

sama marki. Markmiðið skal ávallt vera það sem er skjólstæðingi efst í huga og mikilvægt er að 

fjölskyldan sé einnig hluti af endurhæfingaferlinu. Stuðningur úti í samfélaginu er mikilvægur 

þáttur í endurhæfingarferlinu og kemur eftirfylgdin þar inn. Það hefur sýnt sig og sannað að 

eftirfylgd getur komið í veg fyrir endurinnlagnir og stutt einstaklinga við að lifa sem eðlilegustu 

lífi þrátt fyrir langvarandi fötlun. Það vera virkur þátttakandi í samfélaginu, hafa eitthvað fyrir 

stafni og hafa hlutverk eykur lífsgæði til muna. Allt eru þetta þættir sem mikilvægt er að huga að 

við veitingu endurhæfingaþjónustu. Þjónustan þarf að vera skjólstæðingsmiðuð, byggð á 

samfélagslegum grunni og taka mið af aðstæðum skjólstæðinga og þar með aðlaga umhverfi 

hvers og eins eftir þörfum.    
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

 Í þessum kafla verður rannsóknarsniði og rannsóknaraðferð gerð skil. Greint verður frá 

vali á þátttakendum, spurningalistanum sem notaður var í rannsókninni og siðferðilegum þáttum 

er tengjast rannsókninni. Að lokum verður fjallað um gagnaöflun og greiningu gagna.  

Markmiðið með þessari rannsókn er tvíþætt. Í fyrsta lagi að kanna reynslu skjólstæðinga 

af endurhæfingu inni á stofnun og eftirfylgd að henni lokinni. Í öðru lagi að fá mynd af 

lífsgæðum skjólstæðinga eftir að nokkur tími er liðinn frá útskrift. 

 Settar voru fram og svara leitað við rannsóknarspurningunum:  

• Hver er reynsla einstaklinga með sjúkdóma og skaða í miðtaugakerfi af 

endurhæfingu og eftirfylgd?  

• Hvernig meta einstaklingar með sjúkdóma og skaða í miðtaugakerfi lífsgæði sín 

og aðstæður þegar nokkur tími er liðinn frá því að endurhæfingu og eftirfylgd 

lauk?  

Rannsóknarsnið 

Til að kanna hvernig þátttakendur meta lífsgæði sín, aðstæður og reynslu sína af 

endurhæfingarþjónustunni var notað megindlegt rannsóknarsnið. Megindleg 

rannsóknaraðferð byggist á tölum  þ.e. á því sem hægt er að mæla og telja. Hún byggist 

jafnframt á því að finna meðaltöl og dreifingu í hverjum hópi fyrir sig og hvernig 

hóparnir tengjast sín á milli (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Megindlegar aðferðir bjóða 

upp á þann möguleika að kanna víðara svið heldur en eigindlegar. Hins vegar er ekki 

sami möguleikinn á að fara eins djúpt í efnið með megindlegum aðferðum. (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003). 
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Ein leið til að afla gagna í megindlegri rannsóknaraðferð er spurningakönnun þar 

sem þátttakendur eru spurðir spurninga (Bailey, 1991; Þorlákur Karlsson, 2003). Í 

spurningakönnun er ekki aðeins verið að spyrja um skoðanir þátttakenda heldur er einnig 

verið að afla upplýsinga til dæmis um hegðun, ætlan, líðan, bakgrunn, trú og viðhorf. 

Helstu kostir spurningakannana eru að hægt er að safna fjölbreyttum gögnum á 

skömmum tíma. Rannsakandi þarf ekki að hafa mikil samskipti við þátttakendur sem 

býður upp á hlutleysi og skapar ákveðna fjarlægð (Þorlákur Karlsson, 2003). Aftur á móti 

eiga þátttakendur minna val þar sem svarmöguleikar eru fyrirfram ákveðnir. Þeim gefst 

ekki kostur á að svara spurningunum með eigin orðum (Bailey, 1991). Einnig getur verið 

hætta á því að í listanum sé einhverskonar fagmál og að skilningur fólks á ritmáli er ekki 

alls staðar sá sami (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003).  

 

Þátttakendur 

Eftirfarandi valviðmið voru sett til þess að velja þátttakendur í rannsóknina: Þeir 

einstaklingar sem höfðu fengið einhverja eftirfylgd á tímabilinu 1. janúar 2004 til 31 

desember 2005 frá taugasviði Reykjalundar að lokinni endurhæfingu þar, sem hafði varað 

í 4 vikur eða lengur. Alls 40 skjólstæðingar komu til greina og úr þeim var valið 

hentugleikaúrtak, sem miðaðist við þá sem náðist til í síma og bjuggu innan svæðis sem 

takmarkaðist við suðvesturhornið frá Borgarnesi, til Selfoss ásamt Suðurnesjum. 

Einungis var leitað til fullorðinna einstaklinga 19 ára og eldri. Úrtakið valdi 

ábyrgðarmaður rannsóknarinnar í samráði við yfirlækni taugasviðs Reykjalundar með því 

að taka saman lista með nöfnum allra sem uppfylltu ofangreind viðmið. Fagaðilar í 

teyminu hringdu í fólkið af þessum lista og kynntu fyrirhugaða rannsókn og báðu um 
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leyfi fyrir því að rannsakendur hefðu samband við þá og kæmu heim til þeirra með 

spurningalistann í framhaldi af því. Ekki náðist í átta einstaklinga af listanum en þeir sem 

var haft samband við samþykktu allir að taka þátt í rannsókninni og urðu þátttakendur því 

32.  

Mælitæki   

Spurningalistinn sem notaður var í rannsókninni var unninn af rannsakendum fyrir 

þessa tilteknu rannsókn með aðstoð ábyrgðarmanns rannsóknarinnar (fylgiskjal A). 

Rannsakendur sömdu spurningarnar og studdust að hluta til við aðra spurningalista af 

ýmsu tagi. Fengið var leyfi til að nota nokkrar spurningar úr spurningalista Hafdísar 

Hrannar Pétursdóttur og Jóhönnu Mjallar Björnsdóttur (2002) úr óbirtu BSc verkefni 

þeirra, Eftirfylgd iðjuþjálfa: Viðhorf skjólstæðinga til eftirfylgdar iðjuþjálfa. Einnig voru 

notaðar spurningar úr lista sem nefnist Sátt við lífið og tilveruna, en sá listi hefur verið 

þýddur af iðjuþjálfum á Reykjalundi og byggist á sænskum spurningalista um lífsgæði 

(Bränholm og Fugl-Meyer, 1992). Í þeim spurningum var svarkvarðanum breytt úr 6 

þrepa kvarða í 11 þrepa kvarða til samræmis við aðrar spurningar í spurningalistanum 

sem svarað er á kvarða. Fengið var leyfi til að nota spurningar um tíðni og virkni í 

hlutverkum úr spurningalistanum: Tíðni og virkni í hlutverki, í íslenskri þýðingu 

Kristjönu Fenger. Þessi spurningalisti var notaður í rannsókn Kristjönu á hlutverkum 

Íslendinga, gildi þeirra og hversu oft þeir gegna þeim, og birtist í lokaverkefni hennar til 

MSc gráðu: „Frequency and Value of Role Performance in the Icelandic Population” 

(Kristjana Fenger, 1998). Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar fór yfir spurningalistann, 

lagfærði og bætti við fleiri spurningum í samráði við yfirlækni og aðra teymismeðlimi á 

taugasviði Reykjalundar. Þá bættust m.a. við spurningar um endurhæfinguna, áherslur og 
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ferli. Spurningarnar um ferli endurhæfingarinnar byggjast á spurningum um 

skjólstæðingsmiðaða nálgun, sem birtust í bókinni „Individuals in Context” (Fearing og 

Clark, 2000). Eftir að lokaútgáfa af spurningalistanum var tilbúin af hálfu rannsakenda 

var leitað til yfiriðjuþjálfa Þjónustumiðstöðvar Sjálfsbjargar til að velja einstaklinga til 

forprófunar á listanum. Listinn var forprófaður af fjórum einstaklingum með fötlun, 

vegna skaða og sjúkdóma í miðtaugakerfi, þeir komu með smávægilegar en góðar 

ábendingar.  

Mælt er með því að forprófa ávallt lokaútgáfu spurningalista. Vönduð vinnubrögð 

og forprófun er líkleg til að reynast rannsóknarmönnum vel til að útbúa spurningarlista 

svo hann nýtist vel til að kanna það sem hann á að gera (Þorlákur Karlsson, 2003). Í 

framhaldi af forprófunninni voru lítilsháttar orðalags breytingar gerðar á 

spurningalistanum.   

Í spurningalistanum eru 69 spurningar og er honum skipt í fjóra hluta: (1) 

Almennar spurningar, (2) um endurhæfinguna, (3) um eftirfylgdina og (4) tíðni og virkni 

í hlutverkum og lífsgæði. Í hlutanum almennar spurningar eru 19 spurningar um 

lýðfræðilega þætti eins og kyn, aldur, hjúskaparstöðu, heilsu, aðstoð og þjálfun sem 

viðkomandi fær ásamt fleiru. Í öðrum hluta eru 14 spurningar um endurhæfinguna. Í þeim 

kafla er verið að afla upplýsinga um hvaða fagaðilar komu að endurhæfingunni, áherslur 

á meðan endurhæfingu stóð, hversu sáttur viðkomandi var við endurhæfinguna, hversu 

miklum árangri viðkomandi taldi sig hafa náð í endurhæfingunni og hvernig gengi að 

viðhalda þeim árangri, hvort fjölskyldunni hefði verið sinnt í endurhæfingaferlinu, og 

nokkrar spurningar (6) um þátttöku í ferli endurhæfingarinnar þar sem meðal annars er 

spurt um að hve miklu leyti viðkomandi tók þátt í skipulagningu íhlutunar, 
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markmiðssetningu o.fl. Í þriðja hluta eru 12 spurningar um þá eftirfylgd sem viðkomandi 

fékk. Í þeim hluta er meðal annars spurt um innihald og tíðni eftirfylgdar, hversu sáttur 

viðkomandi er við þá eftirfylgd sem hann fékk og mikilvægi þess að fá eftirfylgd. 

Viðkomandi er einnig spurður hvort hann hefði viljað fá öðruvísi eftirfylgd í staðinn fyrir 

eða til viðbótar þeirri sem hann fékk. Fjórði hluti mælitækisins inniheldur 23 spurningar 

um tíðni og virkni í hlutverkum, mikilvægi þeirra og hversu sátt fólk er við ýmsa þætti í 

sínu lífi. Til að kanna tíðni og virkni þátttakenda í hlutverkum var spurt um hversu 

sjaldan eða oft þátttakandi gegndi ýmsum hlutverkum. Svarmöguleikarnir voru: aldrei, 

sjaldan (1-6 sinnum á ári), stundum (7-12 sinnum á ári), oft (2-4 sinnum í mánuði), mjög 

oft (2-4 sinnum í viku) og daglega (4-7 sinnum í viku). Hlutverkin sem spurt var um 

voru: nemandi, starfsmaður, sjálfboðaliði, umannandi, heimilishaldari, vinur, 

fjölskyldumeðlimur, þátttakandi í tómstundastarfi og þátttakandi í félagsstarfi. Einnig 

bauðst þátttakendum að tilgreina annað hlutverk, sem þeir gegndu en kom ekki fram.  

Tegundir spurninganna í listanum eru af ýmsum toga, ýmist lokaðar spurningar, 

tvíkosta spurningar og fjölvalsspurningar, eða raðspurningar, sem hafa tvo andstæða ása 

þar sem lýsingarorð eru gefin á andstæðunum. Einnig eru í listanum röðunarspurningar 

ásamt fáum opnum spurningum. Tekin var ákvörðun um að hafa alla talnakvarða í 

raðspurningunum eins, þ.e. þar sem fullyrðingar voru gefnar og fólk átti að leggja mat sitt 

á þær var notaður ellefu þrepa kvarði frá 0 til 10. Notaður var sami kvarðinn við allar 

spurningar af þessu tagi til þess að fólk ætti auðveldara með að merkja við. Þessi kvarði 

hefur 11 gildi þar sem 5 er í miðjunni og er rannsóknarmönnum ráðlagt að nota hann 

frekar heldur en 1-10 kvarðann. Þetta er raðkvarði sem metur eina vídd og eru svarendur 

beðnir að gefa því sem meta á eina einkunn. Helstu kostir þessa kvarða fram yfir færri 
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þrepa kvarða eru í fyrsta lagi meiri dreifing, í öðru lagi eiga Íslendingar frekar auðvelt 

með að nota hann þar sem þeir eru vanir honum úr skóla, og í þriðja lagi hefur hann 

jafnbila eiginleika fram yfir Likert kvarðann. Þess ber þó að geta að Íslendingar þekkja 

efri hluta kvarðans betur, enda vanir að fá frá 5-10 í einkunn í skóla, af því má ráða að 

kvarðinn geti ekki talist jafnbila (Þorlákur Karlsson, 2003).  

Í lok hvers hluta spurningalistans eru opnar spurningar þar sem þátttakendum er 

gefinn kostur á að koma með athugasemdir frá eigin brjósti. Einnig er opin spurning í lok 

spurningalistans þar sem þátttakendum gefst færi á því að segja eitthvað að lokum. Opnar 

spurningar nýtast vel til að dýpka svörin sem hafa verið gefin. Þær gefa svarendum 

tækifæri á að koma skoðun sinni á framfæri eftir að hafa verið tilneyddir til að svara eftir 

fyrirfram gefnum kostum (Bailey, 1991). Í spurningalistanum er jafnframt spurning um 

hversu langan tíma tók að fylla út listann. 

Tekið skal fram að safnað var fleiri gögnum heldur en hægt er að greina frá í 

þessu verkefni, hér verður aðeins greint frá niðurstöðum úr þeim hluta spurningalistans 

sem tengist rannsóknarspurningum verkefnisins. 

 

Siðfræðilegir þættir  

Ef rannsókn á að standa undir nafni ætti hún að uppfylla siðferðilegar kröfur (Sigurður 

Kristinsson, 2003). Því er vænst af rannsakendum að þeir sýni heiðarleika og hafa siðferðisreglur 

að leiðarljósi en það felur í sér að bera virðingu fyrir rétti þátttakenda, fara eftir þeim reglum sem 

rannsóknaraðferðin krefst, og tilgreina niðurstöður þegar þær hafa verið fundnar. Það er á ábyrgð 

rannsóknamanna að þekkja reglur um framkvæmd rannsóknarinnar (Bailey, 1991). Það er 

jafnframt í verkahring rannsakenda að tilkynna rannsóknina og aðferð hennar inn til 
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persónuverndar og vísindasiðanefndar (Bailey, 1991; Sigurður Kristinsson, 2003). Hlutverk 

vísindasiðanefndar er fyrst og fremst að vernda réttmæta hagsmuni þátttakenda í 

vísindarannsóknum en hlutverk persónuverndar er að tryggja rétta meðferð persónuupplýsinga 

og hafa eftirlit með framkvæmd laga um persónuvernd (Bailey. 1991; Sigurður Kristinsson, 

2003). 

Rannsakendur telja að engin siðferðileg álitamál séu varðandi þessa rannsókn. 

Aðstandendur rannsóknarinnar hafa allir skrifað undir þagnarskyldu og hafa að leiðarljósi 

siðareglur iðjuþjálfa varðandi rannsóknina og hagsmuni þátttakenda. Í upphafi var fengið 

rannsóknarleyfi hjá lækningaforstjóra Reykjalundar (fylgiskjal B) og yfirlækni taugasviðs 

(fylgiskjal C). Rannsóknin var síðar tilkynnt til Persónuverndar (fylgiskjal D og E) og 

sótt um leyfi til vísindasiðanefndar. Vísindasiðanefnd gerði athugasemdir (fylgiskjal F) 

sem brugðist var við á fullnægjandi hátt að mati nefndarinnar (fylgiskjal G) og fengu 

rannsakendur þar með leyfi fyrir rannsókninni (fylgiskjal H). Eftir að þátttakendur höfðu 

símleiðis fallist á að taka þátt, fengu allir sent kynningarbréf þar sem rannsóknin var 

kynnt enn frekar og þátttakendum gert ljóst að þeim væri frjálst að draga sig úr 

rannsókninni hvenær sem væri og þeim væri jafnframt frjálst að sleppa að svara 

spurningum að vild. Einnig voru þátttakendum gerð grein fyrir ávinningi af þátttöku. 

Rannsakendur fóru heim til þátttakenda með spurningarlistann og í heimsókninni las 

væntanlegur þátttakandi kynningarbréfið (fylgiskjal I) og upplýst samþykki (fylgiskjal J) 

sem hann skrifaði undir áður en hann svaraði spurningalistanum. Vegna þess að 

rannsakandi fór heim til þátttakenda með spurningalistann gafst þeim tækifæri til þess að 

fá munnlegar útskýringar á kynningarbréfi, upplýstu samþykki og spurningum listans. 

Slíkt er talið mikilvægt í rannsóknum á borð við þessa (Sigurður Kristinsson, 2003). 
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Rannsakendur telja mikilvægt að svarendur skilji fullkomlega hvað verið er að spyrja um 

því það eykur áreiðanleika niðurstaðna. Einnig er um fyrstu prófun spurningalista að 

ræða og þess vegna er ómetanlegt að fá upplýsingar sem nýtast í þróun spurningalistans, 

sem vonast er til að hægt verði að nota síðar í póstkönnun. 

Spurningalistinn er nafnlaus og ekki persónugreinanlegur. Engin leið er fyrir 

rannsakendur né aðra sem að rannsókninni koma að rekja svör til þátttakenda. Rannsakendur og 

samstarfsmenn munu einir hafa aðgang að gögnunum. Frumgögn og upplýsingar á tölvutæku 

formi verða varðveittar á Reykjalundi í læstri hirslu og tölvu í umsjá ábyrgðarmanns rannsóknar, 

sem hefur umráðarétt yfir öllum gögnum að rannsókn lokinni.   

 

Gagnasöfnun  

Ábyrgðamaður rannsóknarinnar valdi þátttakendur samkvæmt ákveðnu 

valviðmiði í samráði við yfirlækni taugasviðs Reykjalundar. Ábyrgðarmaður rannsóknar 

bað þá fagaðila starfandi á taugasviði Reykjalundar, sem höfðu haft tengsl við umrædda 

skjólstæðinga að hafa samband við þá símleiðis og falast þar með eftir þátttöku þeirra. Að 

þessu loknu fengu rannsakendur afhentan lista frá ábyrgðarmanni rannsóknar, sem á voru 

nöfn, heimilisföng og símanúmer þátttakenda. Því næst var þátttakendum sent 

kynningarbréf þar sem rannsóknin var kynnt enn frekar. Viku eftir að þátttakendur höfðu 

fengið kynningabréfið í hendurnar hringdu rannsakendur í þátttakendur og boðuðu komu 

sína. Rannsakendur heimsóttu þátttakendur og voru þeim innan handar á meðan svarað 

var. Í heimsókninni las væntanlegur þátttakandi kynningarbréfið og upplýst samþykki 

sem hann skrifaði undir áður en hann svaraði spurningalistanum. Rannsakendur tóku með 
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sér auka kynningarbréf, samþykkisblað og spurningalista í hverja heimsókn ef ske kynni 

að þátttakandi hefði glatað sínu kynningabréfi. Gagnasöfnun fór fram í febrúar 2006.   

 

Gagnagreining  

Úrvinnsla gagna fór fram í mars og apríl 2006. Við úrvinnslu tölulegra gagna var 

tölfræðiforritið Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) notað. Gröf og töflur 

voru gerðar með aðstoð Excel töflureiknis.  

Til að lýsa niðurstöðum á einfaldan hátt var notuð lýsandi tölfræði. Með lýsandi 

tölfræði er hægt að finna hvað er dæmigert fyrir gögnin og hversu miklu munar á 

einstaklingum í hópnum. Ýmiskonar töflur og myndir gegna lykilhlutverki í því sambandi 

(Amalía Björnsdóttir, 2003). Úrvinnsla tölulegra gagna í megindlegri rannsóknaraðferð 

miðast að því að fá svar við þeim spurningum sem fram hafa verið settar. Oft á tíðum eru 

notaðar mælingar á miðsækni til að draga saman niðurstöður í hópa sem og tíðnitöflur og 

prósentur. Meðaltal, miðgildi og tíðasta gildi eru algengustu mælingar á miðsækni og 

hafa reynst vel til að lýsa niðurstöðum (Amalía Björnsdóttir, 2003;Bailey, 1991). Í 

þessari rannsókn eru notaðar tíðnitöflur og áður nefndar mælingar á miðsækni í þeim 

tilgangi að leita svara við rannsóknarspurningunum.  
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KAFLI IV 

NIÐURSTÖÐUR 

  Í þessum kafla verður greint frá niðurstöðum úr spurningalistanum sem lagður 

var fyrir þátttakendur. Þar sem spurningalistinn er víðtækur greinum við einungis frá 

þeim niðurstöðum sem tengjast rannsóknarspurningunum tveimur, þ.e  hluta af almenna 

upplýsingahluta spurningalistans, endurhæfingar- og eftirfylgdarhlutanum í heild ásamt 

broti af tíðni og virkni hlutanum. Niðurstöðurnar verða settar fram í formi mynda og texta 

þar sem gefnar eru upp prósentur ásamt fjölda svarenda innan sviga. 

Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókninni voru 32, þar af voru 21 (65,6%) kona og 11 (34,4%) 

karlar. Þátttakendur voru á aldursbilinu 20-69 ára, aldursdreifing var frekar jöfn eins og  

mynd 1 sýnir. 
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Mynd 1. Aldur þátttakenda óháður kyni. 
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Flestir þátttakenda bjuggu innan höfuðborgarsvæðisins eða 81,3% (26) en 18,8% (6) utan 

þess.  

Endurhæfing 

Þátttakendur höfðu að meðaltali verið 2,1 sinnum í endurhæfingu á Reykjalundi. 

Rúmlega helmingur þátttakenda eða 56,3% (18) hafði verið einu sinni í endurhæfingu á 

Reykjalundi (mynd 2). 
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Mynd 2. Fjöldi skipta í endurhæfingu á Reykjalundi 

 

Tími frá því að síðustu endurhæfingu lauk var frá tveimur mánuðum upp í 5 ár þar 

sem meðaltalið var 16,6 mánuðir. Aðalástæða endurhæfingar hjá þátttakendum var 

sjúkdómur hjá 68,8% (22), slys hjá 15,6% (5), meðfædd fötlun hjá 9,4% (3) og 

skurðaðgerð hjá 6,3% (2) þátttakenda. Flestir þátttakendur höfðu ekki verið á annarri 

endurhæfingarstofnun eftir útskrift frá Reykjalundi eða 90,6% (29). 

Flestir þátttakendur eða 90,6% (29) stunduðu enga þjálfun eða heilsurækt á 

Reykjalundi á þeim tíma sem fyrirlögn spurningalistans fór fram, 3,1% (1) sótti 

sjúkraþjálfun og 6,3% (2) heilsurækt á Reykjalundi. Af þeim sem ekki stunduðu þjálfun á 

Reykjalundi sögðust 62,5% (20) myndu gera það ef hann væri nær heimili þeirra.  
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Langflestir þátttakendur voru sáttir við þá endurhæfingu, sem þeir fengu á 

Reykjalundi, en 90,6% (29) voru mjög eða frekar sáttir við endurhæfinguna en 3,1% (1) 

mjög ósáttir eins og sjá má á mynd 3.  
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Mynd 3. Sátt þátttakenda við endurhæfinguna á Reykjalundi 

Þátttakendur lögðu mat á heilsu sína á kvarðanum 0=mjög slæm til 10=mjög góð 

rétt fyrir síðasta endurhæfingartímabil á Reykjalundi, strax eftir það og svo á þeim tíma 

sem svarað var. Þátttakendur mátu heilsu sína mun betri að meðaltali eftir 

endurhæfinguna. Á þeim tíma sem spurningalistinn var lagður fyrir hafði heilsa 

þátttakenda að meðaltali lítið breyst (mynd 4).  
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Mynd 4. Heilsa þátttakenda, að meðaltali, á mismunandi tímabilum 
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Á mynd 5 má sjá hversu miklum árangri þátttakendur töldu sig hafa náð í 

endurhæfingunni. Langflestir töldu sig hafa náð mjög eða frekar miklum árangri í 

endurhæfingunni eða alls 81,3% (26).  
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Mynd 5. Árangur þátttakenda í endurhæfingunni   

Eins og sjá má á mynd 6 töldu 65,6% (21) þátttakenda að þeim hefði gengið 

frekar eða mjög vel að halda þeim árangri sem þeir náðu í endurhæfingunni. Það voru 

hins vegar 18,7% (6), sem töldu sér hafa gengið frekar eða mjög illa að viðhalda 

árangrinum.  
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Mynd 6. Hvernig þátttakendum gekk að viðhalda náðum árangri  
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Mynd 7 sýnir hvaða fagaðilar komu að endurhæfingu þátttakanda, en merkja átti 

við alla kosti sem áttu við. Hjá flestum þátttakendum komu læknir, iðjuþjálfar og 

sjúkraþjálfarar að endurhæfingunni eða hjá yfir 90% þátttakenda.  
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Mynd 7. Fagaðilar sem komu að endurhæfingu þátttakenda  
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Eins og sjá má á mynd 8 var mest áhersla í endurhæfingunni að mati þátttakenda 

lögð á líkamlega þjálfun (91 stig) og næstmest á að slaka á og stjórna streitu (62 stig). 

Aftur á móti var minnst áhersla lögð á útvegun hjálpartækja (18 stig) og næstminnst á 

fræðslu og ráðgjöf til aðstandenda (25 stig). 
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Forgangsraða átti eftir áherslum og merkja átti við alla kosti.  
Útreikningur áherslu: mest áhersla (3 stig), næstmest áhersla (2stig), minnst áhersla en  
samt einhver (1 stig) og alls engin áhersla (0 stig). Stigin voru lögð saman fyrir hvern lið. 

 

Mynd 8. Áherslur í endurhæfingunni 
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Fjölskyldufundur var haldinn með þátttakendum og fjölskyldum þeirra hjá 43,8%  

(14) þátttakenda en ekki hjá 53,1% (17) en 3,1% (1) svaraði ekki spurningunni.   

Á þeim tíma sem spurningalistinn var lagður fyrir hefðu 55,6% (10) af þeim 

þátttakendum, sem ekki var haldinn fjölskyldufundur með, viljað fá fjölskyldufund en 

38,9% (7) hefðu ekki viljað fund.   

Spurt var um ferli endurhæfingarinnar með því að þátttakendur merktu við 

fullyrðingar á kvarða frá 0=mjög lítið/illa til 10=mjög mikið/vel. Á mynd 9 er gefið upp 

meðaltal á fyrirgjöf þátttakenda við hverja spurningu. Þátttakendur gáfu yfirleitt hátt fyrir 

þessa þætti.  
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Mynd 9. Ferli endurhæfingarinnar 



 39 

Fræðsla og ráðgjöf til aðstandenda þátttakenda varðandi endurhæfinguna var 

mismikil. Þátttakendur töldu aðstandendur hafa fengið frekar litla fræðslu og ráðgjöf eða 

að meðaltali 4 á kvarðanum 0=mjög litla til 10=mjög mikla. Mjög margir eða 43,8% (14) 

töldu fræðsluna mjög litla eins og sjá má á mynd 10.   
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Mynd 10. Magn fræðslu og ráðgjafar til aðstandenda 

 

Þátttakendum var gefinn kostur á að taka fram hvort þeir hefðu viljað hafa 

eitthvað öðruvísi í endurhæfingunni. Misjafnt var hvort og hvað þátttakendur hefðu kosið 

að hafa eitthvað öðruvísi í sinni endurhæfingu. Fram kom vilji fyrir því að aðstandendur 

hefðu verið teknir meira inn í endurhæfingu hjá þeim t.d. með meiri fræðslu, fleiri 

fundum og aukinni þátttöku þeirra í endurhæfingunni. Einnig komu fram óskir um meiri 

iðju- eða sjúkraþjálfun ásamt aukinni sálgæslu og meiri þörf fyrir andlegan stuðning.   
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Eftirfylgd 

Stór hluti þátttakenda eða 71.9% (23) töldu frekar eða mjög mikilvægt að fá 

eftirfylgd eftir útskrift af Reykjalundi eins og sjá má á mynd 11. 
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Mynd 11. Mikilvægi eftirfylgdar eftir útskrift af Reykjalundi 
 

Fjórðungur þátttakenda var enn að fá eftirfylgd við fyrirlögn spurningalistans. 

Margir þátttakenda höfðu fengið eftirfylgd fjórum sinnum eða oftar en mynd 12 sýnir 

fjölda skipta sem þátttakendur höfðu fengið eftirfylgd. 
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Mynd 12. Fjöldi skipta í eftirfylgd að lokinni endurhæfingu  
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Talsverður hluti þátttakenda eða 31,3% (10) taldi að þeir hefðu þurft lengri 

eftirfylgd en þeir fengu, en 43,8% (14) taldi að þeir hefðu ekki þurft lengri eftirfylgd en 

þeir fengu. Við fyrirlögn spurningalistans voru 25% (8) enn að fá eftirfylgd.  

Mynd 13 sýnir skoðanir þátttakenda á lengd eftirfylgdar. 
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Mynd 13. Æskileg lengd eftirfylgdar 

Mjög mismunandi var hversu oft þátttakendur töldu að ætti að veita eftirfylgd en 

25% (8) þátttakenda töldu æskilegt að hún væri einu sinni í mánuði (sjá mynd 14). 
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Mynd 14. Tíðni eftirfylgdar að mati þátttakenda  
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Þegar spurt var um vettvang eftirfylgdarinnar kom fram að stærstur hluti 

þátttakenda fengu eftirfylgd á Reykjalundi eða 87,5% (28), 18,8% (6) fengu eftirfylgd á 

heimili sínu og 15,6% (5) á vinnustað eða í skóla. Tuttugu og fimm prósent (8) 

þátttakenda hefðu viljað fá eftirfylgd á öðrum vettvangi í staðinn fyrir eða til viðbótar 

þeirri sem þeir fengu. Þeir staðir voru á vinnustað, á heimili, á Reykjalundi og á þeim 

stað sem þörf er á eftirfylgd. 

Allir fagaðilar teymisins á taugasviði Reykjalundar komu að eftirfylgd 

þátttakenda. Iðjuþjálfar veittu flestum þátttakendum eftirfylgd eða í 59,4% (19) tilvika 

eins mynd 15 sýnir.  
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Merkja átti við allt sem við átti  

Mynd 15. Fagaðilar sem komu að eftirfylgd þátttakenda 
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Eftirfylgdin sem þátttakendur fengu var fjölbreytt. Flestir fengu eftirfylgd í formi 

stuðningsviðtala eða 40,6% (13) eins og sjá má á mynd 16.  
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Mynd 16. Eftirfylgdin sem var veitt 
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Á mynd 17 má sjá hvers konar eftirfylgd þátttakendur hefðu viljað fá til viðbótar 

eða í staðinn fyrir þá sem þeir fengu. Þar má sjá að 21,9% (7) þátttakenda hefðu viljað 

fræðslu og ráðgjöf til aðstandenda eða stuðningsviðtöl, en enginn hefði viljað símtöl.  
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Merkja átti við allt sem við átti 

Mynd 17. Eftirfylgd sem þátttakendur hefðu viljað í stað eða til viðbótar þeirri eftirfylgd 

sem hafði verið veitt   
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Það sem þátttakendum fannst einkum hægt að bæta í eftirfylgdinni var að auka og 

lengja mætti eftirfylgdina, veita meiri stuðning við að fylgja eftir settum markmiðum eftir 

endurhæfinguna, veita aðgang að fagfólki eftir útskrift ef þurfa þykir og bjóða upp á 

sálgæslu/andlegan stuðning. 

Lífsgæði  

Að meðaltali voru þátttakendur í sáttara lagi með stöðu sína í lífinu almennt eða 

að meðaltali 6,4 á kvarðanum 0=mjög ósáttur til 10=mjög sáttur. Mynd 18 sýnir 

dreifinguna á meðal þátttakenda.  
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Mynd 18. Sátt þátttakenda við stöðu sína í lífinu almennt   
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Mynd 19 sýnir meðaltal þess hversu sáttir þátttakendur voru við ýmsa þætti í 

lífinu. Þátttakendur gáfu fyrir á kvarðanum 0=mjög ósáttur til 10=mjög sáttur. 

Þátttakendur voru ósáttastir við atvinnuþátttöku sína eða að meðaltali 4,7 en sáttastir við 

hvernig þeim gekk að sjá um sig sjálfir eða 8,5 að meðaltali. 
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Mynd 19. Sátt þátttakenda við ýmsa þætti í lífinu  

 

Í lok spurningalistans bauðst þátttakendum að bæta við því sem þeir vildu að 

kæmi fram. Flestir sem nýttu sér það lýstu yfir miklu þakklæti fyrir þá þjónustu sem þeir 

fengu, hrósuðu starfsfólkinu og stofnuninni. Bent var á að koma mætti á jafningjafræðslu 

og sálgæslu ásamt því að auka eftirfylgdarþjónustuna.  



 47 

KAFLI V 

UMRÆÐUR 

Í þessum kafla verður komið inn á helstu niðurstöður rannsóknarinnar og þær 

bornar saman við fræðilegar heimildir. Fjallað verður um takmarkanir rannsóknarinnar, 

hagnýtt gildi fyrir endurhæfingarþjónustu á taugasviði og komið með hugmyndir að 

framtíðarrannsóknum.  

Helstu niðurstöður 

Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna mikla ánægju meðal skjólstæðinga 

með endurhæfingar- og eftirfylgdarþjónustuna á taugasviði Reykjalundar. Stærstur hluti 

þátttakenda taldi sig hafa náð góðum árangri í endurhæfingunni og gekk almennt nokkuð 

vel að viðhalda þeim árangri eftir að heim var komið. Þátttakendur mátu heilsu sína mun 

betri strax eftir endurhæfinguna og þeir álitu heilsu sína nánast jafngóða á þeim tíma sem 

spurningalistinn var lagður fyrir. Góður árangur endurhæfingarinnar gæti m.a. verið 

tengdur áherslunum í endurhæfingunni en þær voru fjölbreyttar og frekar jafnt var tekið á 

flestum þáttum. Í rannsóknum Sarajuuri, o.fl. (2005), Pozzilli o.fl. (2002) og Wade o.fl. 

(2003) kom einmitt fram að heildræn og þverfagleg endurhæfing sé árangursrík. Sú 

endurhæfing mætir þörfum hvers og eins með viðeigandi þjónustu-úrræðum. Samkvæmt 

þeim er þverfagleg teymisvinna grunnurinn að árangursríkri endurhæfingu.   

Á taugasviði Reykjalundar er starfandi þverfaglegt teymi og niðurstöður þessarar 

rannsóknar leiddu í ljós að allir fagaðilar teymisins komu að einhverju leyti bæði að 

endurhæfingunni og eftirfylgdinni. Þær leiddu jafnframt í ljós að teymið veitir 

skjólstæðingsmiðaða þjónustu en þátttakendur töldu mikið tillit tekið til óska sinna 

varðandi endurhæfinguna. Þeir töldu sig hafa tekið mikinn þátt í að setja eigin markmið 
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fyrir endurhæfinguna og fannst þeir hafa haft mikil áhrif á þá meðferð sem þeir fengu. 

Þátttakendur töldu einnig fagfólkið leggja sig mikið fram við að vinna með þau málefni, 

sem þeim voru mikilvæg og vera mjög vel starfi sínu vaxið. Niðurstöðurnar samræmast 

því sem fram kom hjá Cott (2004), Darragh o.fl. (2000), Fuller o.fl. (2004), Maclean o.fl. 

(2002) og Wressle o.fl. (2002), en þar kemur fram hvað einkennir skjólstæðingsmiðaða 

þjónustu að mati notenda. Þar kemur fram að mikilvægt er að skjólstæðingar taki virkan 

þátt í markmiðssetningu og skipulagningu íhlutunar. Þar kemur jafnframt fram að 

notendur meta mikils þegar fagfólk leitar eftir áliti þeirra og er meðvitað um tilfinningar 

þeirra, þarfir og óskir. Í rannsókn Darragh o.fl. (2000) kemur fram að þeir fagaðilar sem 

eru starfi sínu vaxnir séu þeir sem eru málsvarar fyrir þarfir skjólstæðinga og hafa góða 

þekkingu og reynslu á sínu sviði.   

Eins og fram kemur í rannsókn Erikson o.fl. (2005) eru áherslur í endurhæfingu 

oft mestar á líkamlega þjálfun en minna um áherslur tengdar aðstandendum. Þar kemur í 

ljós að skjólstæðingar telja að aðstandendur ættu að vera virkari þátttakendur í 

endurhæfingarferlinu og tekið sé mið af því sem er aðstandendum og skjólstæðingum 

ofarlega í huga varðandi endurhæfinguna. Niðurstöður þessarar rannsóknar bentu í sömu 

átt en þar kom fram að mest áhersla var á líkamlega þjálfun en einna minnst áhersla á 

fræðslu og ráðgjöf til aðstandenda. Fram kom mikill vilji þátttakenda fyrir að auka 

þátttöku aðstandenda í endurhæfingarferlinu þó hafði  tæplega helmingur þátttakenda 

fengið fund með fjölskyldunni og fagfólki. Þátttakendum þótti greinilega mikilvægt að 

fjölskyldan væri hluti af endurhæfingaferlinu. Huga þarf því betur að auknum 

samskiptum, fræðslu og ráðgjöf til aðstandenda. Ekki er víst að skjólstæðingar né 

aðstandendur þiggi alltaf boð um fjölskyldufund þar sem þeir sjái ef til vill ekki þörfina 
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fyrir slíka fundi meðan á endurhæfingunni stendur. Sumum skjólstæðingum gæti einnig 

þótt óþægilegt að boða aðstandendur inn í endurhæfingarferlið þar sem þeir gætu upplifað 

sjálfa sig sem byrði og vilji ekki íþyngja fjölskyldunni enn frekar. Að því gefnu ættu 

fjölskyldufundir að vera fastur liður í endurhæfingarferlinu alveg frá upphafi, en ábyrgðin 

ekki sett í hendur skjólstæðings hvort fjölskyldufundur sé haldinn eða ekki. Mikilvægt er 

að aðstandendur séu með í markmiðssetningu fyrir endurhæfinguna þar sem það eru þeir, 

sem verða áfram til staðar þegar út í samfélagið er komið og geta átt stóran þátt í því að 

efla viðkomandi til aukinnar þátttöku í samfélaginu. Fleiri rannsóknir gefa vísbendingar í 

þessa átt. En rannsóknir Cott (2004), Fuller, o.fl., (2004) og Grant o.fl. (2004) varpa allar 

ljósi á hversu nauðsynlegt það er að taka fjölskylduna með inn í endurhæfingarferlið. Í 

þeim rannsóknum kemur fram að stuðningur, ráðgjöf og fræðsla til aðstandenda er mjög 

mikilvæg bæði á meðan endurhæfingunni stendur og ekki síður eftir að út í samfélagið er 

komið.  

Rannsóknir Andersen o.fl. (2000), Donelly o.fl. (2004) og Fjærtoft o.fl. (2003) 

benda á mikilvægi eftirfylgdar í endurhæfingarferlinu. Þar kemur fram að með eftirfylgd 

er betur hægt að tryggja langtímaáhrif endurhæfingar og hægt að koma í veg fyrir 

endurinnlagnir og draga þar með úr kostnaði. Í þessum rannsóknum kemur einnig fram að 

notendur þjónustunnar telja mikla þörf fyrir hana og að með eftirfylgd er hægt að veita 

aðstandendum og skjólstæðingum þann stuðning sem þeir þurfa þegar heim er komið.  

Niðurstöður þessarar rannsóknar bentu í sömu átt en hún sýndi einnig fram á 

mikilvægi eftirfylgdar, þar sem stór hluti þátttakenda taldi mjög eða frekar mikilvægt að 

fá eftirfylgd. Þriðjungur þátttakenda hafði fengið tíða eftirfylgd þ.e. fjórum sinnum eða 

oftar. Samt sem áður taldi þriðjungur þátttakenda að þeir hefðu þurft lengri eftirfylgd en 
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þeir fengu. Þar sem stór hluti þátttakenda taldi sig þurfa lengri eftirfylgd má ætla að þeir 

hafi fundið að eftirfylgdin var að skila árangri. Hugsanlega reynist sumum 

skjólstæðingum erfitt að sleppa takinu af fagfólki og standa á eigin fótum og hefðu því 

viljað lengri eftirfylgd sér til stuðnings í sínum fyrstu skrefum út í lífið aftur.  

Heimildir hafa bent á mikilvægi þess að veita endurhæfinguna í því umhverfi sem 

einstaklingur lifir og hrærist í og ætti hún því ekki eingöngu að vera veitt inni á stofnun. 

Þar kemur jafnan fram að í endurhæfingu ætti að miða að því að auka færni og þátttöku 

einstaklinga í þeirra eigin umhverfi með gagnkvæmri aðlögun manns og umhverfis 

(Crishna, 1998; Trombly, 2002). Eftirfylgd getur verið einn liður í því að efla 

einstaklinga í eigin umhverfi. Erfitt getur verið að yfirfæra færnina sem náðst hefur inni á 

stofnun yfir í það umhverfi sem skjólstæðingur býr í. Þegar heim er komið reynast 

aðstæður oft aðrar, umhverfið er ólíkt, rútínur og venjur öðruvísi og sá stuðningur sem 

viðkomandi fékk inni á stofnuninni ekki lengur fyrir hendi. Stuðningur fagfólks sem 

veitir eftirfylgd úti í samfélaginu getur oft á tíðum skipt verulegu máli og stuðlað að því 

að viðkomandi geti nýtt sér færni sína í daglegu lífi. Í gegnum allt endurhæfingarferlið 

þarf ávallt að taka mið af aðstæðum hvers og eins útí í samfélaginu hvort sem það er á 

heimili viðkomandi, á vinnustað, skóla, félagstarfi, tómstundum eða öðru.  

Í niðurstöðum þessarar rannsóknar kom fram að veiting eftirfylgdar fólst mest í 

stuðningsviðtölum, ráðgjöf um þjálfun og félagsleg úrræði, aðstoð við virknitöflur og 

stuðning við lífstílsbreytingar. Lítið var um fræðslu og ráðgjöf til aðstandenda og sjaldan 

var fólk aðstoðað við að mynda tengsl við stuðningsaðila, fagfólk, tómstunda-, íþrótta- og 

félagsstarf í heimabyggð. Margir þátttakendur hefðu kosið meiri fræðslu og ráðgjöf til 

aðstandenda og stuðningsviðtöl. Það mátti einnig sjá vilja hjá þátttakendum fyrir nær 
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öllum þáttum sem voru í boði og þar á meðal að mynda tengsl við stuðningsaðila, 

fagfólk, tómstunda-, íþrótta- og félagsstarf í heimabyggð. En í þessu samhengi bendir 

Chan (2002) á að huga ætti að slíkum þáttum í endurhæfingarþjónustu eins og 

stuðningsnetum, stuðningshópum fyrir umönnunaraðila, samskiptum og hvernig nota 

megi samfélagið sem úrræði. Reyndin er því miður oft sú að þegar einstaklingar útskrifast 

frá stofnun reynir oft á skjólstæðing að þurfa að leita sér aðstoðar á eigin spýtur. Fólk 

með skerta orku vegna veikinda eða langvarandi fatlana hafa gjarnan bent á að erfitt sé að 

fara stofnanna á milli í leit að rétti sínum eða þeirri þjónustu sem þeir þurfa á að halda.  

 Hvað varðar lífsgæði leiddu niðurstöður þessarar rannsóknar í ljós að 

þátttakendur voru alla jafna í sáttara lagi við stöðu sína í lífinu almennt. Þátttakendur 

voru almennt sáttir við hvernig þeim gekk að sjá um sig sjálfa og hvernig fjölskyldulífið 

gengur. Mest óánægja meðal þátttakenda var hvað varðar atvinnuþátttöku,  líkamlega 

heilsu og fjárhagsstöðu. Umræða hefur verið í þjóðfélaginu síðustu misseri um 

atvinnuþátttöku fatlaðra. Rætt hefur verið um að örorkubætur fatlaðra skerðist ef þeir 

kjósa að vinna en það hefur mjög letjandi áhrif á atvinnuþátttöku þeirra og þar með 

þátttöku þeirra í samfélaginu. Margir öryrkjar vildu gjarnan vinna en þurfa viðeigandi 

aðstoð til þess vegna skertrar starfsgetu. Auka þarf stuðning við fatlað fólk á 

vinnumarkaði, hvort sem er í beinum stuðningi á starfsstað, atvinnulegri endurhæfingu 

eða stuðningi utan vinnutíma. Þörf er á úrbótum í þessum málum og er það einnig 

hlutverk fagfólks, sem veitir endurhæfingu, þar á meðal iðjuþjálfa að vera málsvarar fyrir 

skjólstæðinga sína og aðstoða þá við að berjast fyrir réttindum sínum. Til að ná árangri í 

þeirri baráttu verður fagfólk jafnt sem fatlað fólk að láta að sér kveða í stjórnmálum, 

berjast fyrir réttindum fólks með fötlun og koma á breytingum í umhverfinu til að koma 
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til móts við þarfir þeirra. Einnig er mjög æskilegt að fagfólk séu virkir meðlimir í 

félagssamtökum skjólstæðinga og aðstandenda þeirra og vinni einnig þannig að 

málefnum skjólstæðinga sinna.  

 Með endurhæfingu, hvort sem hún fer fram inni á stofnun eða úti í samfélaginu, 

er hægt að bæta lífsgæði og aðstæður einstaklinga. Að virkja einstaklinga í þeim 

athöfnum, sem þeim eru mikilvægar hvort sem það er í atvinnumálum, tómstundum, 

félagstarfi, fjölskyldulífi eða öðru ætti að skipa stóran sess í endurhæfingarferlinu. Út frá 

niðurstöðunum má álykta sem svo að endurhæfingin, sem þátttakendur rannsóknarinnar 

fengu, hafi átt þátt í því að auka lífsgæði þeirra og auka sátt þeirra við lífið almennt.   

Umræður um að endurhæfing eigi að færast meira út í samfélagið hafa færst í 

aukana að undanförnu. Notendur þjónustunnar óska eftir aðstoð fagfólks úti í 

samfélaginu, þeir vilja hafa greiðari aðgang að þeim og þjónustu þeirra. Nauðsynlegt er 

að auka upplýsingagjöf og samskipti milli stofnanna og þjónustukerfa, ásamt því að 

fræða fólk enn frekar um rétt sinn til þjónustu. Með slíkri upplýsingagjöf er verið að 

leggja traustan grunn að samvinnu fagfólks og skjólstæðinga. Þá er hægt að halda áfram 

þaðan sem frá var horfið, þar sem viðkomandi var í endurhæfingu, við að auka færni í því 

sem viðkemur þátttöku í samfélaginu. Með þeim hætti er hægt að efla fólk í að taka þátt í 

því sem skiptir það máli.  

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru hve hópurinn sem valið var úr er lítill og 

að úrtakið var hentugleikaúrtak sem miðaðist við þá sem náðist til á þeim tíma. Ekki er 

hægt að alhæfa út frá niðurstöðum rannsóknarinnar um reynslu, ánægju og lífsgæði 

einstaklinga með sjúkdóma og skaða í miðtaugakerfi. Þar sem sumir þátttakendur höfðu 
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útskrifast allt að tveimur árum áður reyndist þeim erfitt að rifja upp endurhæfinguna sem 

þeir fengu. Þetta átti sérstaklega við um þá einstaklinga sem eru með minnisskerðingu af 

einhverju tagi. Þeir treystu sér þá jafnvel ekki til að svara einstaka spurningum. Einnig 

má telja til takmarkana að spurningarlistinn var ekki forprófaður með tilliti til 

áreiðanleika og réttmætis. Nokkrir smávægilegir gallar varðandi orðalag og uppsetningu í 

spurningalistanum komu fram við fyrirlögn og úrvinnslu gagna Við úrvinnslu gagna 

skutu einnig upp kolli hugmyndir að viðbótar spurningum sem hefðu bætt listann að 

einhverju leyti og munu þær koma að góðum notum ef spurningalistinn verður notaður 

aftur (fylgiskjal K). 

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar 

Hagnýtt gildi fyrir iðjuþjálfun og aðrar fagstéttir sem vinna við endurhæfingu á 

taugasviði er að nýta má niðurstöður rannsóknarinnar við endurskoðun og 

endurskipulagningu endurhæfingarþjónustu á taugasviði. Niðurstöðurnar gætu gefið 

hugmyndir um hvað vel er gert og hvað betur mætti fara í endurhæfingu þessa hóps 

almennt og þar með nýst öðrum, sem starfa við endurhæfingu. Það kom til að mynda í 

ljós að þátttakendur vildu að fjölskyldan og aðstandendur væru virkari þátttakendur í 

endurhæfingarferlinu. Það er þáttur sem endurhæfingarteymi geta tekið til endurskoðunar 

og bætt úr.  

Þar sem spurningalistinn er yfirgripsmikill var ekki mögulegt að fjalla um allar 

niðurstöður hans í þessu verkefni en gögnin verða í vörslu ábyrgðarmanns 

rannsóknarinnar á taugasviði Reykjalundar þar sem unnið verður með niðurstöðurnar 

áfram, en leyfi var fengið til þess frá Vísindasiðanefnd. Búið er að prófa 

spurningarlistann og tillögur komnar að breytingum. Með leyfi frá ábyrgðarmanni 
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rannsóknarinnar gæti hann einnig nýst öðrum rannsakendum að hluta til eða í heild við 

fleiri rannsóknir á þessu sviði.  

  

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

Á Íslandi sem annars staðar er mikilvægt að efla rannsóknir í endurhæfingu þar sem 

teymisvinnan í heild er rannsökuð, en ekki einungis hver fagstétt fyrir sig. Þörf er á 

frekari rannsóknum á þessu sviði í þeim tilgangi að efla fagfólk til að veita 

skjólstæðingsmiðaða þjónusta þar sem sjónarmið skjólstæðinga eru höfð að leiðarljósi. 

Endurhæfingin er fyrst og fremst fyrir skjólstæðingana og ætti því að vera sniðin að 

viðhorfum þeirra, þörfum og væntingum.  

 Hugmyndir að frekari rannsóknum eru m.a. að leggja svipaða spurningakönnun 

fyrir stærra úrtak þátttakenda frá fleiri endurhæfingarstofnunum og jafnvel af fleiri 

sviðum endurhæfingar. Áhugavert væri að kanna virkni einstaklinga og tíðni í 

hlutverkum eftir að nokkur tími er liðinn frá útskrift og hvernig eða hvort endurhæfing 

hafði áhrif á það. Þar sem það kom í ljós, að mati þátttakenda, að aðstandendum væri 

ekki sinnt nógu vel í endurhæfingarferlinu væri áhugavert að kanna hvort þátttakendur 

voru þeirra skoðunar á meðan endurhæfingunni stóð eða hvort þeir áttuðu sig fyrst á því 

eftir að nokkur tími var liðinn frá útskrift. Ef slík rannsókn yrði gerð væri einnig 

áhugavert að spyrja aðstandendur álits. Einnig er þörf á að rannsaka betur hvað það er 

sem gerir það að verkum að endurhæfingin er að skila þessum góða árangri. Þá gæti 

einnig verið viðeigandi að nota rýnihópa og eigindlegar aðferðir, þar sem farið er meira í 

dýptina. Höfundar vonast til að þessi rannsókn verði kveikjan að öðrum rannsóknum á 

þessu sviði.  
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FYLGISKJAL A: SPURNINGALISTINN 

 
 
 
 

                                                                 
Endurhæfing og eftirfylgd:  

reynsla, þátttaka og virkni skjólstæðinga að lokinni endurhæfingu. 

 

Rannsókn í tengslum við lokaverkefni til BSc gráðu í iðjuþjálfun við Háskólann á Akureyri. 

Rannsakendur eru Anna Dís Guðbergsdóttir og Rakel Björk Gunnarsdóttir. Ábyrgðarmaður og 

leiðbeinandi rannsóknarinnar er Margrét Sigurðardóttir, Lektor í Iðjuþjálfun við Háskólann á 

Akureyri. 

 

 

Iðjuþjálfun er fag sem miðar að því að styðja fólk til sjálfsbjargar svo það geti tekið þátt í  iðju 

sem skiptir það máli. Þeir fræða, leiðbeina, styðja og þjálfa fólk í að takast á við viðfangsefni sín. 

Þjónustan er veitt heima hjá fólki, í samfélaginu (s.s. í skólanum, í vinnunni eða þar sem 

tómstundastarf fer fram) og á stofnunum (s.s. á göngudeildum, endurhæfingarstofnunum eða 

spítölum). 

Okkur væri mikil þökk í því ef þú vildir svara spurningunum hér á eftir. Könnunin er í fjórum 

hlutum, (1) Almennar spurningar, (2) Um endurhæfinguna (3) Eftirfylgd (4) Tíðni og virkni í 

hlutverkum.  

Þér er heimilt að hætta þátttöku í könnuninni á hvaða tímapunkti sem er án nokkurra óþæginda 

fyrir þig og þér er einnig frjálst að sleppa því að svara einstaka spurningum.  
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1. hluti: Almennar spurningar Nr.____ 

 
1. Hvert er kyn þitt? �  Kona  

�  Karl 
 

2. Hvað ertu gömul/gamall? �  19 ára eða yngri 
�  20-29 ára 
�  30-39 ára 
�  40-49 ára 
�  50-59 ára 
�  60-69 ára 
�  70 ára eða eldri 
 

3. Hjúskaparstaða? �  Gift/kvæntur eða í sambúð 
�  Ógift/ókvæntur 
�  Fráskilin(n) 
�  Ekkja/ekkill 
 

4. Hversu margir einstaklingar búa á 
heimilinu að þér 
meðtaldri/meðtöldum? 

 

Svar:__________ 

5. Hversu litla eða mikla aðstoð færðu 
við að sinna daglegum athöfnum? 

(Merktu aðeins við eitt svar) 

�  Fæ enga aðstoð 
�  Fæ aðstoð stöku sinnum 
�  Fæ mikla aðstoð 

 
6. Færð þú utanaðkomandi aðstoð eða 

þjálfun heima hjá þér? 
�  Nei => svara næst spurningu 8 
�  Já => svara næst spurningu 7 

 
7. Hvaða aðstoð eða þjálfun færðu 

heima?  
(Merktu við allt sem við á) 

�  Heimahjúkrun 
�  Heimaþjónustu (heimilishjálp) 
�  Iðjuþjálfun 
�  Sjúkraþjálfun 
�  Er með liðsmann (fæ liðveislu) 
�  Annað => hvað?________________ 
 

8. Myndir þú óska eftir að fá aðstoð eða 
þjálfun heima? 

(Merktu við allt sem við á) 

�  Ég þarf hvorki aðstoð né þjálfun 
�  Ég þarf heimahjúkrun 
�  Ég þarf heimaþjónustu (heimilishjálp) 
�  Ég þarf iðjuþjálfun 
�  Þarf sjúkraþjálfun 
�  Þarf liðveislu 
�  Þarf aðra aðstoð/þjálfun => hverja? 
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9. Býrð þú innan eða utan 

höfuðborgarsvæðisins? 
�  Innan þess (frá Kjalarnesi til Hafnarfjarðar) 
�  Utan þess (annars staðar en hér að ofan) 
 

10. Hversu oft hefur þú verið í 
endurhæfingu á Reykjalundi? 

 

Svar:_____________ 

11. Hvað er langt síðan að þú laukst síðast 
endurhæfingu á Reykjalundi? 
(varst útskrifuð/útskrifaður) 

 

Svar:_____________ 
 

12. Hver var aðalástæða þess að þú varst í 
endurhæfingu á Reykjalundi síðast? 

(Merktu aðeins við eitt svar) 

 

�  Meðfædd fötlun 
�  Slys 
�  Sjúkdómur 
�  Annað___________________________ 

 

13. Hefur þú farið í endurhæfingu á 
annarri stofnun síðan þú varst á 
Reykjalundi?  

�  Nei 
�  Já => Hvaða stofnun?_______________ 
 

Vinsamlega settu hring utanum þá tölu sem lýsir heilsufari þínu best: 
14. Hvernig var heilsa þín rétt fyrir síðasta endurhæfingartímabil á Reykjalundi? 

Mjög slæm                                                                                                                    Mjög góð 
0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 

15. Hvernig var heilsa þín strax eftir að þú útskrifaðist frá Reykjalundi?  
Mjög slæm                                                                                                                    Mjög góð 

0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 

16. Hvernig er heilsa þín núna? 
Mjög slæm                                                                                                                    Mjög góð 

0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 

17. Stundar þú líkamsrækt, hreyfingu 
og/eða þjálfun um þessar mundir? 

(Merktu við allt sem á við þig) 

 

�  Ég stunda ekkert af þessu 

�  Ég geng _________________í viku 

�  Ég syndi ________________í viku 
�  Ég æfi í líkamsræktarstöð ______í viku  
�  Ég stunda sjúkraþjálfun ______ í viku 
�  Ég stunda annað => hvað? 
_________________________________ 

 
18. Stundar þú sjúkraþjálfun eða 

heilsurækt á Reykjalundi núna? 
(Merktu við allt sem við á) 

�  Ég stunda enga þjálfun á Reykjalundi 
�  Ég stunda sjúkraþjálfun á Reykjalundi 
�  Ég stunda heilsurækt á Reykjalundi 
 

19. Ef þú sækir ekki þjálfun á Reykjalundi 
núna, myndir þú gera það ef hann væri 
nær heimili þínu? 

�  Nei 
�  Já => hvaða þjálfun:______________ 
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2. hluti: Um endurhæfinguna 

 

20. Hvaða fagaðilar komu að 
endurhæfingu þinni á Reykjalundi? 

(Merktu við allt sem við á) 

 

�  Félagsráðgjafi 
�  Hjúkrunarfræðingur 
�  Iðjuþjálfi 
�  Læknir 
�  Sálfræðingur  
�  Sjúkraþjálfari 
�  Talmeinafræðingur 
�  Aðrir ⇒hverjir?______________  

 
21. Á hvað var lögð mest áhersla í 

endurhæfingunni? 

Vinsamlega forgangsraðaðu atriðunum hér 

til hægri  

þ.e. settu 1 við það sem mest áhersla var á 

og 2 við það sem næstmest áhersla var á og 

3 við það sem minnst áhersla var lögð á en 

samt einhver. 
 

Merktu 0 við þau atriði sem alls ekki var 

lögð áhersla á í þinni endurhæfingu. 

 

 

 

 Breyttan lífsstíll (t.d. hætta að reykja, léttast, 
hreyfa sig meira) 

 Líkamlega þjálfun 
 Bæta andlega heilsu 
 Verða sjálfbjarga 
 Geta unnið mín verk innan heimilisins 
 Stunda atvinnu/nám  
 Þátttöku í tómstunda- eða félagsstarfi 
 Komast um úti í samfélaginu  
 Tjá mig og vera í samskiptum við fólk 
 Útvega hjálpartæki 
 Aðlaga umhverfi heima/í vinnu 
 Slaka á og stjórna streitu 
 Ráðgjöf um félagsleg úrræði (t.d. 

örorkubætur og félagslega aðstoð) 
 Fræðslu, ráðgjöf og stuðning 
 Skipuleggja daginn þannig að það yrði 

ákveðið jafnvægi í lífi mínu 
 Fræðslu og ráðgjöf til aðstandenda 
 

22. Hversu sátt(ur) eða ósátt(ur) ert þú 
við þá endurhæfingu sem þú fékkst 
meðan þú dvaldir á Reykjalundi? 

 
 

�  Mjög sátt(ur) 
�  Frekar sátt(ur) 
�  Hvorki sátt(ur) né ósátt(ur) 
�  Frekar ósátt(ur) 
�  Mjög ósátt(ur) 
 

23. Hversu miklum eða litlum árangri 
telur þú þig hafa náð í 
endurhæfingunni? 

 

�  Mjög miklum 
�  Frekar miklum 
�  Hvorki miklum né litlum 
�  Frekar litlum 
�  Mjög litlum 
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24. Hversu vel eða illa hefur þér gengið að 

halda við þeim árangri sem þú náðir? 

 

�  Mjög vel 
�  Frekar vel 
�  Hvorki vel né illa 
�  Frekar illa 
�  Mjög illa 
 

25. Var haldinn fundur með þér og 
fjölskyldu þinni? 

 

�  Nei  => svaraðu næst spurningu 26 
�  Já  =>    svaraðu næst spurningu 27 

26. Hefðir þú viljað fund með fjölskyldu 
þinni og fagfólki Reykjalundar? 

�  Nei 
�  Já 
 

Hér á eftir koma nokkrar spurningar um ferli endurhæfingarinnar, vinsamlega settu 
hring utanum þá tölu sem lýsir reynslu þinni best: 

27. Hversu lítið eða mikið lagði fagfólkið sig fram um að hjálpa þér að vinna með þau 
málefni og vandamál sem þér fundust mikilvæg? 
Mjög lítið                                                                                                                    Mjög mikið 

0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 
28. Hversu vel eða illa finnst þér fagfólkið sem annaðist endurhæfinguna vera starfi sínu 

vaxið (t.d. hafa næga þekkingu til að bera)? 
Mjög illa                                                                                                                         Mjög vel 
       0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 

29. Hversu lítinn eða mikinn þátt tókst þú í að setja markmið fyrir endurhæfinguna? 
Mjög lítinn                                                                                                                Mjög mikinn 

0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 
30. Hversu lítil eða mikil áhrif hafðir þú á þá meðferð sem þér var veitt í 

endurhæfingunni? 
Mjög lítil                                                                                                                     Mjög mikil 

0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 
31. Hversu lítið eða mikið var hlustað á þig og tekið tillit til óska þinna varðandi 

endurhæfinguna? 
Mjög lítið                                                                                                                    Mjög mikið 

0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 
32. Hversu litla eða mikla fræðslu og ráðgjöf fengu aðstandendur þínir um málefni sem 

tengdust endurhæfingu þinni? 
Mjög lítla                                                                                                                    Mjög mikla 

0          1          2          3          4          5          6           7          8          9          10 

33. Er eitthvað sem þú hefðir viljað hafa öðruvísi í þinni endurhæfingu?  

____________________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________________ 
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Hluti 3: Eftirfylgd 
Með eftirfylgd er átt við samskipti þín við fagfólk á Reykjalundi eftir að  

þú útskrifaðist frá Reykjalundi t.d. komur á göngudeild 
34. Hversu oft hefur þú fengið eftirfylgd 

eftir að þú laukst endurhæfingu á 
Reykjalundi (útskrifaðist)? 

 

�  Einu sinni 
�  Tvisvar sinnum 
�  Þrisvar sinnum 
�  Fjórum sinnum eða oftar 
 

35. Færðu ennþá eftirfylgd? 
 

�  Nei   
�  Já   
 

36. Á hvaða vettvangi var eftirfylgd veitt? 
(Merktu við allt sem við á) 

 

�  Á Reykjalundi 
�  Á heimili mínu 
�  Á vinnustað mínum/í skólanum mínum 
�  Annars staðar =>hvar? 

 

37. Hefðir þú viljað fá eftirfylgd á öðrum 
vettvangi í staðinn fyrir eða til 
viðbótar þeirri sem þú fékkst? 

�  Nei =>  
�  Já  =>  Á hvaða vettvangi?  

 
38. Hvaða fagaðili/fagaðilar á Reykjalundi 

hafa veitt þér eftirfylgd?  
(Merktu við allt sem við á) 

�  Félagsráðgjafi 
�  Hjúkrunarfræðingur 
�  Iðjuþjálfi 
�  Læknir 
�  Sálfræðingur  
�  Sjúkraþjálfari  
�  Talmeinafræðingur 
�  Aðrir ⇒hverjir?______________  
 

39. Hverskonar eftirfylgd hefur þú fengið 
eftir útskrift þína af Reykjalundi? 

(Merktu við allt sem við á) 

 

 

 

�  Ráðgjöf um þjálfun utan Reykjalundar 
�  Aðstoð við virknitöflu/dagsskipulag 
�  Stuðning við lífsstílsbreytingar  
�  Ráðgjöf um nám eða vinnu 
�  Ráðgjöf um tómstundir eða félagsstarf 
�  Ráðgjöf um félagsleg úrræði (t.d. 

örorkubætur og félagslega aðstoð) 
�  Ráðgjöf vegna eða útvegun hjálpartækja 
�  Aðra fræðslu eða ráðgjöf til þín 
�  Fræðslu eða ráðgjöf til aðstandenda 
�  Stuðningsviðtöl  
�  Símtöl 
�  Mynda tengsl við stuðningsaðila/ fagfólk í 

heimabyggð 
�  Mynda tengsl við tómstunda-, íþrótta-og 

félagsstarf í heimabyggð. 
�  Annað: 
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40. Hefðir þú viljað fá öðruvísi eftirfylgd í 

staðinn fyrir eða til viðbótar þeirri 
sem þú fékkst?  
(merktu við allt sem við á) 

 

�  Ráðgjöf um þjálfun utan Reykjal. 
�  Aðstoð við virknitöflu/dagsskipulag 
�  Stuðning við lífsstílsbreytingar vigtun 

o.fl. 
�  Ráðgjöf um nám eða vinnu 
�  Ráðgjöf um tómstundir eða félagsstarf 
�  Ráðgjöf um félagsleg úrræði (t.d. 

örorkubætur og félagslega aðstoð) 
�  Ráðgjöf eða útvegun hjálpartækja 
�  Aðra fræðslu eða ráðgjöf til þín 
�  Fræðslu eða ráðgjöf til aðstandenda 
�  Stuðningsviðtöl  
�  Símtöl 
�  Mynda tengsl við stuðningsaðila/ 

fagfólk í heimabyggð 
�  Mynda tengsl við tómstunda-, íþrótta-

og félagsstarf í heimabyggð. 
�  Annað:______________________ 
_______________________________ 

41. Hversu mikilvægt fannst þér að fá 
eftirfylgd eftir útskrift af 
Reykjalundi?  

�  Mjög mikilvægt 
�  Frekar mikilvægt 
�  Í meðallagi mikilvægt 
�  Ekki svo mikilvægt 
�  Alls ekki mikilvægt 

 
42. Hefðir þú þurft lengri eftirfylgd 

heldur en þú fékkst? 
 

�  Nei 
�  Já  
 

43. Hversu lengi finnst þér æskilegt að 
eftirfylgdin vari?  

 

Svar:____________ 
(Vikur, mánuði) 

44. Hversu oft finnst þér að eftirfylgdin 
ætti að vera? 

 

Svar:_______________ 
(Fjöldi skipta) 

 
45. Hér hefur þú tækifæri til þess að koma á framfæri hvað þér finnst að mætti bæta í 

sambandi við eftirfylgd eftir að endurhæfingu lýkur: 
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4. hluti: Tíðni og virkni í hlutverkum 

 

Nemandi 
Sá sem stundar nám. Þetta á við 
hvort sem um er að ræða fullt nám 
eða hlutanám.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

46. Hve sjaldan eða oft gegnir 
þú þessu hlutverki núna ? 

 

�  �  �  �  �  �  

 

Starfsmaður  
Sá sem stundar launaða vinnu, hvort 
sem um er að ræða, fullt starf eða 
hlutastarf.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

47. Hve sjaldan eða oft gegnir 
þú þessu hlutverki núna ? 

 
�  �  �  �  �  �  

 

Sjálfboðaliði  
Sá sem vinnur ólaunað starf fyrir 
líknarfélag, íþróttafélag, 
stjórnmálaflokk eða einhver önnur 
samtök.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

48. Hve sjaldan eða oft gegnir 
þú þessu hlutverki núna ? 

 
�  �  �  �  �  �  

 

Umannandi  
Sá sem er ábyrgur fyrir að annast 
aðra manneskju til dæmis barn, 
maka, ættingja eða vin 

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

49. Hve sjaldan eða oft gegnir 
þú þessu hlutverki núna ? 

 
�  �  �  �  �  �  

 

Heimilishaldari  
Sá sem er ábyrgur fyrir einhverjum 
hluta heimilishaldsins, til dæmis 
matseld, innkaupum, þrifum eða 
garðvinnu.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

50. Hve sjaldan eða oft gegnir þú 
þessu hlutverki núna ? �  �  �  �  �  �  
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Vinur  
Sá sem eyðir tíma sínum eða gerir 
eitthvað sameiginlegt með vini.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

51. Hve sjaldan eða oft gegnir þú 
þessu hlutverki núna ? �  �  �  �  �  �  
 

Fjölskyldumeðlimur  
Sá sem ver tíma sínum eða gerir 
eitthvað með einhverjum úr 
fjölskyldunni til dæmis barni, maka 
eða foreldri.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

52. Hve sjaldan eða oft gegnir þú 
þessu hlutverki núna ? �  �  �  �  �  �  
 

Þátttakandi í 
tómstundastarfi 

Sá sem tekur þátt í einhverskonar 
tómstundaiðju, til dæmis handiðum, 
myndlist, tónlist, íþróttum eða óformlegum 
félagsskap svo sem matarklúbb.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

53. Hve sjaldan eða oft gegnir þú 
þessu hlutverki núna ?  �  �  �  �  �  �  

 

Þátttakandi í félagsstarfi 
Sá sem tekur þátt í starfi einhvers 
formlegs félags, til dæmis starfi 
fagfélags, foreldrafélags, AA eða 
skátafélags.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

54. Hve sjaldan eða oft gegnir þú 
þessu hlutverki núna ? �  �  �  �  �  �  

 

Annað hlutverk ⇒⇒⇒⇒ hvað? 
Eitthvert hlutverk sem ekki er á 
þessum lista og þú gegnir núna.  

Aldrei Sjaldan 
1-6 

sinnum 
(daga) á 

ári 

Stundum 
7-12 

sinnum 
(daga) á ári 

Oft  
2-4 

sinnum 
(daga) í 
mánuði 

Mjög 
oft 
2-4 

sinnum 
(daga) í 

viku 

Daglega 
4-7 

sinnum 
(daga) í 

viku 

55. Hve sjaldan eða oft gegnir þú 
þessu hlutverki núna ? �  �  �  �  �  �  
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56. Hversu mikilvægt er þér að vera virk/virkur í eftirfarandi hlutverkum? 

Nemandi 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Starfsmaður 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Sjálfboðaliði 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Umannandi 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Heimilishaldari 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Vinur 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Fjölskyldumeðlimur 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Þátttakandi í tómstundastarfi 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Þátttakandi í félagslífi 
Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

Annað hlutverk 
__________________________ 

Ekki mikilvægt                                                   Mjög mikilvægt 

0     1      2      3      4      5      6      7      8      9      10 

57. Þegar þú varst í endurhæfingu fékkstu 
þá aðstoð við að virkja þig í 
einhverjum af ofantöldum 
hlutverkum? 
 

�  Nei 
�  Já ⇒ hvaða hlutverki/hlutverkum? 
_______________________________ 
_______________________________ 

58. Ef þú svaraðir nei hér að ofan, hefðir 
þú þá viljað fá aðstoð við að virkja þig 
í einhverjum af ofantöldum 
hlutverkum á meðan þú varst í 
endurhæfingu? 
 

�  Nei  
�  Já ⇒ hvaða hlutverki/hlutverkum: 
_________________________________ 
_________________________________ 

59. Hvers konar aðstoð telur þú að kæmi 
þér að gagni til þess að efla færni þína í 
að gegna einhverju af ofantöldum 
hlutverkum? 
 

�  Hjálpartæki 
�  Þjálfun 
�  Fræðsla 
�  Stuðningur 
�  Stuðningsnet 
�  Aðkeypt aðstoð 
�  Aðstoð frá fjölskyldu 
�  Annað, hvað? 

____________________________ 
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Vinsamlega gefðu til kynna hversu ósátt(ur) eða sátt(ur) þú ert við þau atriði sem eru talin 

upp hér á eftir með því að setja hring utanum þá tölu sem lýsir viðhorfi þínu best 
 

Hversu ósátt(ur) eða sátt(ur) ertu við eftirfandi? 
  

60. Stöðu þína í lífinu almennt? Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

61. Atvinnuþátttöku þína?  Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

62. Fjárhagsstöðu þína? Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

63. Þátttöku þína í félagslegum 
athöfnum (að fara út á meðal 

manna)? 

Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

64. Þátttöku þína í tómstunda-
iðju og áhugamálum? 

Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

       0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

65. Hvernig þér gengur að sjá 
um þig sjálf/ur (klæða þig, þvo 
þér/baða, komast um og á milli 
staða)? 

Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

66. Hvernig fjölskyldulífið 
gengur? 

Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

67. Líkamlega heilsu þína? Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

68. Andlega heilsu þína?  Mjög ósátt/ur                                                      Mjög sátt/ur 

0     1      2      3      4      5      6      7      8     9     10 

 
69. Hversu langan tíma tók að svara spurningalistanum         _______________ 
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Ef það er eitthvað meira sem þú vilt að komi fram er tækifæri til þess hér: 
_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________________ 

 
 
 
 
 
 
 

Við þökkum þér kærlega fyrir þátttökuna 
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 FYLGISKJAL B: RANNSÓKNARLEYFI FRÁ REYKJALUNDI  
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FYLGISKJAL C: LEYFI TIL AÐGANGS AÐ UPPLÝSINGUM 
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FYLGISKJAL D: TILKYNNING TIL PERSÓNUVERNDAR 
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FYLGISKJAL E: STAÐFESTING PERSÓNUVERNDAR 
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FYLGISKJAL F: ATHUGASEMDIR VÍSINDASIÐANEFNDAR 
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FYLGISKJAL G: RÖKSTUÐNINGUR TIL VÍSINDASIÐANEFNDAR 

 
 

Kópavogi, 5. desember, 2005. 
Til Vísindasiðanefndar, 
Vegmúla 3, 
108 Reykjavík 

 
Svar við bréfi frá Vísindasiðanefnd dags. 1. desember, 2005.  

 
Varðar: 05-137-afg Endurhæfing og eftirfylgd: Reynsla, þátttaka og virkni skjólstæðinga. 
Ábyrgðarmaður; Margrét Sigurðardóttir, lektor. Meðrannsakendur Anna Dís Guðbergsdóttir og Rakel 
Björk Gunnarsdóttir, nemendur í iðjuþjálfun við Háskólann á Akureyri. Námsverkefni 
 
1. Óskað var eftir rökstuðningi fyrir því að ekki sé um að ræða nafnlausa spurningakönnun.  

Eins og fram kemur í umsókn okkar til Vísindasiðanefndar er áætlað að spurningalistinn verði lagður fyrir 
að rannsakanda viðstöddum en ekki sem póstkönnun. Rökstuðningur fyrir því er eftirfarandi: 

Við teljum að þessi aðferð auki áreiðanleika könnunarinnar. Mikilvægt er að niðurstöðurnar verði sem 
áreiðanlegastar og eitt af því sem eykur áreiðanleika svörunar er að svarendur skilji fullkomlega hvað 
verið er að spyrja um. Ef rannsakandi er viðstaddur getur hann útskýrt einstakar spurningar og þannig 
komið í veg fyrir misskilning. Þó að reynt sé að forðast að nota fagmál í spurningunum er spurt um 
endurhæfingu, hlutverk o.fl. og ekki ótrúlegt að einstaka orð eða orðalag þarfnist frekari útskýringa.  

Eins og komið hefur fram er ætlunin að spyrja fólk sem hefur notið endurhæfingar á taugasviði og má 
gera ráð fyrir að margir þeirra séu með taugasjúkdóma, hafi fengið heilablóðfall eða heilaskaða og séu 
þess vegna fatlaðir að einhverju leyti. Það getur haft í för með sér að einhverjir þátttakenda eigi erfitt með 
að lesa eða skrifa, þrátt fyrir að þeir séu fullfærir um að láta skoðun sína í ljós. Ef svo er getur 
rannsakandinn aðstoðað viðkomandi við að svara spurningunum með því að lesa þær upphátt eða merkja 
við og skrifa þau svör sem látin eru í í té.  

Eins og fram kemur í umsókninni var spurningalistinn saminn af rannsakendum og er um fyrstu prófun að 
ræða. Framhaldið ræðst m.a. af því hvernig þessi prófun gengur, en vonast er til að hægt verði að nota 
spurningalistann síðar í póstkönnun. Við teljum óáreiðanlegt að senda spurningalista í pósti, sem ekki er 
búið að forprófa eins vandlega og mögulegt er á svipuðum hópi fólks og ætlun er að nota hann fyrir. 
Mikilvægt atriði forprófunar er að fá tækifæri til þess að kanna hvort og þá hvaða spurningar eru ekki 
skiljanlegar eða orka tvímælis á einhvern hátt.  

Auk ofannefndra atriða er vonast til að þessi aðferð leiði til þess að það fáist hærra svarhlutfall heldur en 
raunin er oft í póstkönnunum og þar með áreiðanlegri niðurstöður. 
 
2. Óskað var eftir staðfestingu á að öllum gögnum verði eytt innan 5 ára frá framkvæmd rannsóknar: 
Það staðfestist hér með að öllum gögnum mun verða eytt í seinasta lagi 5 árum eftir að rannsókn lýkur eða 
í lok apríl 2011. 
 
Óskað er eftir að tekið verði tillit til ofangreindra útskýringa við endanlega afgreiðslu umsóknarinnar. 
 

Með kærri kveðju, 
      

________________________________________ 
Margrét Sigurðardóttir ábyrgðarmaður og  
lektor við Háskólann á Akureyri. 
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FYLGISKJAL H: SAMÞYKKI VÍSINDASIÐANEFNDAR  
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FYLGISKJAL I: KYNNINGARBRÉF 

 
Kynningarbréf  

 
Endurhæfing og eftirfylgd: Reynsla, þátttaka og virkni skjólstæðinga 

 
Ábyrgðarmaður rannsóknar: Margrét Sigurðardóttir, lektor við Háskólann á Akureyri. 
Símar 460 8000 og GSM: 690 8776. Netfang: margss@unak.is. 
 
Kæri viðtakandi 

Þú færð þetta bréf í hendur í framhaldi af símtali við fagaðila á taugasviði Reykjalundar. Um er að ræða rannsókn í 
tengslum við lokaverkefni til BSc gráðu í iðjuþjálfun við Háskólann á Akureyri. Ábyrgðarmaður og leiðbeinandi við 
rannsóknina er Margrét Sigurðardóttir lektor í heilbrigðisdeild við Háskólann á Akureyri og starfandi iðjuþjálfi á 
Reykjalundi. 

Markmið rannsóknarinnar er tvíþætt. Í fyrsta lagi að kanna reynslu skjólstæðinga af endurhæfingu inni á stofnun og 
eftirfylgd að henni lokinni. Í öðru lagi að fá mynd af aðstæðum fólks, þátttöku og virkni eftir að nokkur tími er liðinn 
frá útskrift. Rannsóknin er gerð í samstarfi við Reykjalund og þátttakendur voru valdir í samráði við yfirlækni 
taugasviðs, Ólöfu H. Bjarnadóttur. 

Þessi rannsókn er fyrsta skref í því að þróa mælitæki (spurningalista) til þess að meta reynslu og ánægju notenda með 
endurhæfingarþjónustu og eftirfylgd. Ekki hefur verið gerð sambærileg könnun á Íslandi fyrr. Með rannsókninni fást 
mikilvægar vísbendingar um hversu sáttir skjólstæðingar eru við endurhæfingarferlið, hvernig þeim gengur að gegna 
hlutverkum sínum eftir endurhæfingu og hvernig eftirfylgd nýtist þeim. Niðurstöðurnar verða nýttar í gæðastarfi á 
taugasviði Reykjalundar til að bæta endurhæfingu og eftirfylgd. Með þátttöku þinni leggur þú þitt af mörkum til þess 
að auka við þekkingu og bæta endurhæfingarþjónustu á Íslandi.  

Þátttaka í rannsókninni felst í því að svara spurningalista, sem komið verður með heim til þín. Haft verður samband 
við þig símleiðis til þess að ákveða tíma fyrir heimsókn, ef þú á annað borð samþykkir þátttöku. Í listanum eru 
spurningar um reynslu þína af endurhæfingunni og eftirfylgdinni og einnig er spurt um aðstæður þínar og virkni núna. 
Það tekur um 40 mínútur að svara listanum. Þér er frjálst að sleppa því að svara einstökum spurningum og listanum í 
heild. Hins vegar eykur það gildi rannsóknarinnar að sem flestir taki þátt. Nafn þitt kemur hvergi fram, hvorki við 
úrvinnslu gagna né í niðurstöðum, sem eingöngu verða birtar sem hópniðurstöður. Engin áhætta felst í þátttöku þinni í 
rannsókninni. Ef þú ákveður að taka þátt er þér samt í sjálfsvald sett að hætta þátttöku hvenær sem er án frekari 
útskýringa eða eftirmála  

Rannsóknin hefur verið tilkynnt til Persónuverndar og hlotið leyfi Vísindasiðanefndar. Fyllsta trúnaðar verður gætt 
varðandi þær 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. 

Við erum þér þakklátar fyrir þann tíma sem þú gefur okkur í að svara spurningalistanum og þátttaka þín skiptir miklu 
máli. Við munum hafa samband við þig innan fárra daga til að kanna undirtektir þínar. Ef þú hefur spurningar 
varðandi rannsóknina getur þú haft samband við undirritaðar. 
 
 
Með virðingu og vinsemd, 

 
_____________________________________ 

Margrét Sigurðardóttir, ábyrgðarmaður rannsóknarinnar 
Vs. 460 8000 og GSM: 690 8776. Netfang: margss@unak.is. 

 
__________________________________  _______________________________ 
Anna Dís Guðbergsdóttir,     Rakel Björk Gunnarsdóttir 
nemandi í iðjuþjálfun S: 698-9935/552-2404  nemandi í iðjuþjálfun S: 695-0070/517-9660 
Netfang: annad@internet.is    Netfang: rakelbjork@hotmail.com 
 

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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FYLGISKJAL J: UPPLÝST SAMÞYKKI 

 

Upplýst samþykki  
 
 
 
Endurhæfing og eftirfylgd: Reynsla, þátttaka og virkni skjólstæðinga.  
 

 
 
Um er að ræða rannsókn þar sem könnuð er reynsla skjólstæðinga af endurhæfingu og eftirfylgd á 
Reykjalundi og fengin mynd af aðstæðum þessara skjólstæðinga, þátttöku og virkni.  
 
Undirskrift mín á þessu blaði staðfestir að ég hef fengið upplýsingar um rannsóknina og er 
samþykk(ur) því að taka þátt í henni. 
 
 
Ég undirrituð/aður samþykki þátttöku í ofangreindri rannsókn eftir að hafa fengið um hana 
upplýsingar sem um getur í kynningarbréfi og ég hef í minni vörslu. Mér er kunnugt um að ég 
get óskað þess að hætta þátttöku hvenær sem mér sýnist án skýringa. Mér hefur verið tjáð að 
ákvæðum Helsinkisáttmálans sé fullnægt í þessari rannsókn. 
 
 
 
 
________________________   ____________________________________ 
Staður og dagsetning     undirskrift þátttakanda 
 
 
 
 
 
 
 
Ég undirrituð staðfesti að ég hef upplýst ofangreindan þátttakanda um tilgang og eðli 
rannsóknarinnar “Endurhæfing og eftirfylgd: Reynsla, þátttaka og virkni skjólstæðinga”,  
í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði. 
 

 
 

 
______________________________________ 
Undirskrift þess sem leggur yfirlýsinguna fyrir 
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FYLGISKJAL K: HUGMYNDIR AÐ BREYTINGUM Á SPURNINGALISTANUM 

 

Spurning 2: Betra að spyrja um aldur eða fæðingarár til að fá nákvæmari tölur (Alltaf hægt að 

flokka eftir á).  

Spurning 17: Mætti bæta inn vatnsleikfimi (er vinsælt)  

Spurning 20: Mætti bæta inn íþróttakennurum  

Spurning 21: Betra væri að breyta röðinni á fyrirgjöfinni – þannig að 0=ekkert, 1=minnst, 

2=næstmest og 3=mest – auðveldar skilning svarenda og við greiningu gagna. 

• Of stutt er á milli svarmöguleika – auðvelt að gleyma línu og línu. Trúlega best að hafa 

kassa utan um hvert og eitt atriði.  

• Áhugavert væri að spyrja um hvernig þátttakendur hefðu viljað hafa áherlsurnar – nota 

samt sem áður sömu spurningu en breyta þá í hefðu viljað.  

Spurning 26: Fróðlegt væri að spyrja hvort þátttakenda hafi boðist að halda fjölskyldufund en 

hann afþakkað.  

• E.t.v. útskýra fjölskyldufundinn betur- gæti gleymst ef fundurinn var ekki mjög formlegur 

(ef hann var meira eins og spjall) 

Spurning 44: Mætti tengja betur við spurningu 43 og spyrja um tíðni/fjölda skipta á mánuði/ári.  

Spurning 49: Margir áttu erfitt með að skilja orðið umannandi (hef ekki betra orð) 

Spurning 57: Gefa upp hlutverkin til að merkja við en ekki opið svar – getur verið erfitt að skrifa 

mörg hlutverk.  

Spurning 58: sleppa – ,,Ef þú svaraðir nei hér að ofan” (sumir vilja e.t.v. aðstoð við að virkja sig í 

öðrum hlutverkum en þeir fengu aðstoð við)  

• Gefa líka upp hlutverkin hér (eins og í sp. 57) 

 
 

 


