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Ágrip 

Inngangur: Heilsutengd lífsgæði einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall með eða án málstols eru 

víðast hvar í vestrænum samfélögum lítið eða ekki metin á fullnægjandi hátt með kerfisbundnum, 

réttmætum og áreiðanlegum hætti, þrátt fyrir að grundvallarmarkmið með hvers kyns inngripi sé að 

auka heilsutengd lífsgæði skjólstæðinga með beinum eða óbeinum hætti. Ein af ástæðum þess er 

skortur á mælitækjum. Til að sníða megi skilvirk meðferðarúrræði í heilbrigðisþjónustu er nauðsynlegt 

að meta áhrif heilsufarsástands á lífsgæði skjólstæðinga fyrir og eftir meðferð, sér í lagi þegar um er 

að ræða einstaklinga með málstol í kjölfar heilablóðfalls, en þeir búa við slök heilsutengd lífsgæði 

samanborið við flesta aðra sjúklingahópa.  

Markmið: Annars vegar að þýða og staðfæra The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g 

(SAQOL-39g) á íslensku, og hins vegar að forprófa þýðinguna til að kanna hvort mælitækið sé 1) 

aðgengilegt þátttakendum, 2) hvort innri áreiðanleiki þess sé fullnægjandi og 3) hvort 

endurtektarprófunaráreiðanleiki þess sé fullnægjandi. Að auki verða teknar saman niðurstöður 

þátttakenda úr forprófun. 

Aðferðafræði: Þýðing á SAQOL-39g var útfærð samkvæmt viðurkenndri bakþýðingaraðferð. 

Mælitækið var forprófað á 20 þátttakendum; tíu með málstol og tíu án málstols í kjölfar heilablóðfalls. 

Aðgengileiki var metinn með hlutfalli ósvaraðra prófatriða (<10%) og gólf- og rjáfuráhrifum (<80%), 

innri áreiðanleiki var metinn með Cronbach‘s α fyrir heildarútkomu og undirpróf (>0,7) og fylgni 

prófatriða við heildarútkomu (>0,3), og endurtektarprófunaráreiðanleiki var metinn með Intraclass 

Correlation Coefficient (ICC) fyrir heildarútkomu og undirpróf (>0,75). Endurtektarprófun fór fram innan 

14 daga frá upphaflegri prófun.  

Niðurstöður: Bakþýðing leiddi til þess að átta prófatriði voru tekin til sérstakrar skoðunar fyrir 

lokaþýðingu. Engin prófatriði þurfti að staðfæra. Forprófun sýndi fram á fullnægjandi aðgengileika þar 

sem hlutfall ósvaraðra prófatriða var 0% og gólf- og rjáfuráhrif voru innan viðmiðunarmarka fyrir stök 

prófatriði og undirpróf (<80%). Innri áreiðanleiki var fullnægjandi fyrir heildarútkomu (α=0,94) og 

undirpróf; líkamlegt undirpróf (α=0,93), sálfélagslegt undirpróf (α=0,93) og samskiptafærni undirpróf 

(0,89). Fylgni prófatriða við heildarútkomu var á bilinu 0,30-0,82. Endurtektarprófunaráreiðanleiki var 

fullnægjandi fyrir heildarútkomu (0,95) og undirpróf; líkamlegt undirpróf (0,94), sálfélagslegt undirpróf 

(0,95) og samskiptafærni undirpróf (0,95). Meðalstigafjöldi þátttakenda var 3,96 stig (sf=0,62).  

Ályktanir: Próffræðilegir eiginleikar íslenskrar þýðingar SAQOL-39g eru fullnægjandi og standast 

samanburð við próffræðilega eiginleika frumútgáfu mælitækisins. Líklegt þykir að þýðingin búi yfir 

sambærilegu réttmæti og frumútgáfa. Niðurstöður úr forprófun benda til þess að heilsutengd lífsgæði 

einstaklinga með málstol séu marktækt lakari en einstaklinga án málstols í kjölfar heilablóðfalls.  

 



  

8 



  

9 

Abstract 

Background: Health-related quality of life of people who have suffered a stroke with or without aphasia 

are little or not systematically, validly and reliably measured in western societies, despite the fact that 

the fundamental purpose of any intervention is to improve the health-related quality of life of patients 

by direct or indirect means. This is partly explained by a lack of proper measurement tools. In order to 

construct efficient interventions in health care it´s necessary to measure the effects of a health 

condition on the quality of life of patients before and after intervention, especially when referring to 

patients with aphasia subsequent to stroke because their health-related quality of life have been 

shown to be worse than the health-related quality of life of most other groups of patients.  

Purpose: Firstly to translate and adapt The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g (SAQOL-

39g) to icelandic, and secondly to test the psychometric properties of the icelandic SAQOL-39g, that is 

the 1) acceptability, 2) internal consistency and 3) test-retest reliability. Participants‘ test results will 

also be reviewed.  

Method: A traditional backtranslation method was used to translate the SAQOL-39g to icelandic. 20 

participants who had suffered a stroke participated in the testing, there of ten with aphasia and ten 

without aphasia. Acceptability was based on missing data (<10%) and floor- and ceiling effects 

(<80%), internal consistency was measured by Cronbach‘s α for overall score and subdomains (>0,7) 

and correlation between test items and overall score (>0,3), and test-retest reliability was measured by 

Intraclass Correlation Coefficient (ICC) for overall score and subdomains (>0,75). Retesting was 

conducted within 14 days of original testing.  

Results: The backtranslation led to the reviewing of eight test items for the final translation. There 

were no test items that needed adaptation. The acceptability of the translation met criteria for both 

proportion of missing data (0%) and floor- and ceiling effects for test items and subdomains (<80%). 

Internal consistency also met criteria, both for overall score (α=0,94) and subdomains; physical 

domain (α=0,93), psychosocial domain (α=0,93) and communication domain (α=0,89). Correlation 

between test items and overall score ranged from 0,30 to 0,82. Test-retest reliability met criteria both 

for overall score (0,95) and subdomains; physical domain (0,94), psychosocial domain (0,95) and 

communication domain (0,95). The mean test score for participants was 3,96 points (sd=0,62).  

Conclusion: The Icelandic SAQOL-39g demonstrated good psychometric properties and is 

comparable to the original questionnaire. It is considered very likely that the translation has 

comparable validity to the original questionnaire. Testing results show preliminary evidence that the 

health related quality of life of people with aphasia are significantly worse that those of people without 

aphasia subsequent of stroke.   
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1 Inngangur 

Heilablóðfall er ein af algengustu orsökum langvinnrar skerðingar og sjúkdómseinkenna á meðal 

vestrænna þjóða í dag. Skerðingin sem hlýst af heilablóðfalli getur verið með margvíslegum hætti og 

meðal annars birst sem skert hreyfigeta, skert dómgreind, skert minni og málstol. Með hækkandi aldri 

vestrænna þjóða eykst mikilvægi þess að unnt sé að meta með nákvæmum hætti áhrif afleiðinga 

heilablóðfalls á líf einstaklinga. Með því má með skilvirkari hætti sníða meðferðarúrræði og almenna 

heilbrigðisþjónustu þannig að lágmarka megi skaðleg áhrif afleiðinga heilablóðfalls á líf einstaklings, 

og bæta þannig svokölluð heilsutengd lífsgæði einstaklingsins. Réttmætar og áreiðanlegar mælingar á 

heilsutengdum lífsgæðum einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall eru vandasamt verk, sér í lagi er 

vandkvæðum bundið að mæla heilsutengd lífsgæði einstaklinga sem eru með málstol í kjölfar 

heilablóðfalls (sjá kafla 1.1, 1.2 og 1.3). Þetta er umfjöllunarefni þessa verkefnis.  

Nánar tiltekið verður í þessari meistaraprófsritgerð fjallað um þýðingu, staðfærslu og forprófun á 

mælitæki til að meta heilsutengd lífsgæði einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall, með eða án 

málstols. Mælitækið sem um ræðir heitir The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g, en iðulega 

er vísað til þess sem SAQOL-39g. Í inngangskafla verður fræðilegum bakgrunni SAQOL-39g lýst, gerð 

grein fyrir tilurð og þróun mælitækisins og fjallað um helstu hugtök sem við koma rannsókninni. Í 

kjölfarið verða sett fram markmið rannsóknarinnar og rannsóknarspurningar. Í aðferðafræðikafla er 

gerð grein fyrir framkvæmd þýðingar og staðfærslu á SAQOL-39g annars vegar, og framkvæmd 

forprófunar á þýðingunni hins vegar. Niðurstöðukafli fylgir í kjölfarið þar sem niðurstöður úr forprófun 

eru kunngjörðar og rannsóknarspurningum svarað. Loks verða niðurstöður ræddar og settar í 

samhengi við fræðilegan bakgrunn í umræðu- og ályktunarköflum.  

 

1.1 Um heilablóðfall og málstol 

Heilablóðfall verður þegar blóðflæði til heilavefja skerðist svo að heilafrumur fá ekki það súrefni sem 

þær þarfnast til að lifa og starfa eðlilega. Þetta getur gerst með tvennum hætti, annars vegar getur 

orðið skerðing á blóðflæði til heila sem valdið getur frumudauða, en hins vegar getur blætt inn á heila 

með þeim afleiðingum að heilafrumur skemmast. Sú skerðing sem hlýst í kjölfar heilablóðfalls ræðst af 

umfangi og staðsetningu heilaskaða. Auk málstols getur heilablóðfall valdið skerðingu á talflæði, 

skertu minni, skertri hreyfigetu vegna vöðvatengds- eða taugafræðilegs vanda, kyngingarörðugleikum, 

breyttu hegðunarmynstri, skertri dómgreind, svo og afleiddum skerðingum á borð við þunglyndi og 

skertum lífsgæðum. Heilablóðfall er í dag algengasta orsök ótímabærra dauðsfalla í Bandaríkjum 

Norður-Ameríku (National Institute of Health, 2015) og algengasta orsök langvinnrar skerðingar af 

völdum sjúkdómsástands á meðal fullorðinna í heiminum (Hilari, Wiggins, Roy, Byng og Smith, 2003). 

Málstol er taugafræðilegt sjúkdómsástand sem veldur skertri tjáskiptafærni. Málstol orsakast af 

skaða á málstöðvum heilans. Skert tjáskiptafærni getur falist í erfiðleikum með munnlega og ritaða 

máltjáningu, skertum skilningi á mæltu og rituðu máli, auk truflunar á lestrarfærni. Skerðingin getur 

einskorðast við einn fyrrgreindra þátta, tekið til allra þáttanna eða birst sem blanda af skerðingu á 

mismunandi þáttum, og skerðing getur verið mismikil á milli þátta. Málstol hefur hins vegar ekki áhrif á 
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greind (American Speech-Language-Hearing Association; ASHA, e.d.). Mismunandi gerðir málstols 

hafa verið flokkaðar á ýmsan hátt, m.a. eftir staðsetningu skaða í heilavef og eftir eðli málstols, þ.e. 

hvort um skilnings- eða tjáningarstol sé að ræða. Til hægðarauka er einstaklingum með málstol oft 

skipt í tvo hópa eftir eðli málstols, annars vegar í einstaklinga með reiprennandi málstol (e. fluent 

aphasia), og hins vegar einstaklinga sem eru með óreiprennandi málstol (e. non-fluent aphasia), þ.e. 

sem ekki tala eða tala með herkjum. Fæstir sem fá málstol falla þó beint undir þessa flokkun, heldur 

myndu flokkast einhvers staðar á milli þessara jaðra ef hugsað er um flokkunina sem línulega (Helm-

Estabrooks, Albert og Nicholas, 2014). Heilablóðfall er langalgengasta orsök málstols, en allur skaði 

sem verður á málstöðvum heilans getur valdið málstoli, hvort heldur sem er vegna heilaæxlis, 

höfuðáverka, taugafræðilegra sjúkdóma eða annarra orsaka (ASHA, e.d.). 

Erfitt hefur reynst að segja til um nákvæma tíðni málstols vegna þess að málstol er iðulega 

afleiðing einhvers annars sjúkdómsástands eða áfalls. Tíðni heilablóðfalla, sem algengustu orsakar 

málstols, gefur mynd af fjölda fólks með málstol. Ekki er einhlítt að fullyrða um tíðni heilablóðfalla, en 

samkvæmt nýlega útgefinni faraldsfræðilegri rannsókn á heimsvísu fengu sautján milljónir manna 

heilablóðfall árið 2010, og um 33 milljónir manna höfðu þá þegar fengið heilablóðfall og voru á lífi 

(Feigin o.fl., 2014). Tíðni er mjög mismunandi á milli landa, munurinn getur verið allt að sex- til 

sjöfaldur. Sem dæmi má nefna að nýlega var útgefið nýgengi í Nígeríu 41 einstaklingur af 100.000 en 

316 einstaklingar af 100.000 í Tansaníu (Thrift o.fl., 2014). Árlega fá um 800.000 manns heilablóðfall í 

Bandaríkjum Norður-Ameríku (Centers for Disease Control and Prevention; CDC, 2015). Málstol er 

talið viðvarandi á meðal 10-38% einstaklinga með langvinn einkenni eftir heilablóðfall (Pedersen, 

Jorgensen, Nakayama, Raaschou og Olsen, 1995; Wade, Hewer, David og Enderby, 1986; Yoon, 

Han, Yoon, Kim og Yi, 2015). Til samanburðar við þessar tölur má geta þess að áætlað er að um 600 

Íslendingar fái heilablóðfall árlega. Miða má við að 60 til 228 (10-38%) þeirra hljóti viðvarandi málstol í 

kjölfarið. Það er hið minnsta ljóst að fjöldi fólks sem er með málstol á hverjum tíma á heimsvísu er 

gríðarlegur, og líklega mun sá fjöldi aukast á komandi árum með hækkandi aldri þjóða (Íslensk 

erfðagreining, e.d.). 

Bæði heilablóðfall og málstol geta haft veruleg áhrif á lífsgæði fólks, málstol þó ívið meiri, eins og 

sýnt verður fram á hér á eftir. Ástæða þess felst í því að samskipti manna á milli séu grundvöllur að 

félagslegum samböndum í samfélaginu öllu. Félagsleg samskipti og félagsleg sambönd eru þættir 

sem falla óhjákvæmilega undir lífsgæði og heilsutengd lífsgæði, samanber skilgreining á hugtökunum 

hér á eftir (sjá kafla 1.2). Lífsgæði fólks með málstol eru meðal annars skert vegna þess að 

samskiptafærni þess er skert. Því ætti endurhæfing fólks með málstol ávalt að miða að því að bæta 

lífsgæði þess þegar uppi er staðið. Þar af leiðandi ættu útkomumælingar sem meta árangur meðferðar 

ekki aðeins að snúa að mállegri getu eða samskiptafærni sem slíkri, heldur og einnig að 

heilsutengdum lífsgæðum (Worrall og Holland, 2003). Mikilvægi mælitækja til að meta áhrif 

sjúkdómsástandsins málstols á daglegt líf og líðan einstaklinga er gríðarlegt. Rök fyrir þessari 

staðhæfingu eru sett fram í eftirfarandi köflum. 

. 
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1.2 Lífsgæði 

Notkun á hugtakinu lífsgæði (e. quality of life; QOL) í nútímaskilningi má rekja aftur til fimmta áratugs 

síðustu aldar. Á þeim tíma var hugtakið notað yfir veraldlega eignasöfnun í Bandaríkjum Norður-

Ameríku. Á sjöunda áratugnum var hugtakið tengt persónulegum gildum á borð við fjölskyldusambönd 

og tilfinningaheilsu. Það var svo á áttunda áratug tuttugustu aldar sem hugtakið lífsgæði öðlaðist sess 

í orðræðu heilbrigðisvísinda. Þessi tími einkenndist af áherslubreytingum sem fólust í heildstæðari 

nálgun í umönnun skjólstæðinga heilbrigðiskerfisins en áður hafði verið. Heildstæð nálgun fólst í því 

að draga úr áherslu á líffræðileg einkenni sjúkdómsástands, alvarleika sjúkdómsástands og líkamlega 

fylgikvilla sjúkdóma og auka þess í stað áherslu á almenna vellíðan skjólstæðings í daglegu lífi. 

Þessar áherslubreytingar urðu með tímanum til þess að heilbrigðiskerfið fékk það hlutverk að aðstoða 

skjólstæðinga sína við að aðlaga sig að breyttum aðstæðum vegna líkamlegrar-, sálfræðilegrar- 

og/eða félagslegrar skerðingar af völdum sjúkdómsástands, og hjálpa þeim þannig að auka lífsgæði 

sín í daglegu lífi (Brookshire og McNeil, 2014). 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (World Health Organization; WHO) skilgreinir lífsgæði sem: 

[…] eigin skynjun einstaklings á stöðu sinni innan þess menningarheims og samfélagslegra gilda 

sem hann býr í, og í tengslum við markmið hans, væntingar, viðmið og áhyggjuefni. Hugtakið er 

víðtækt og ræðst af flóknu samspili líkamlegrar heilsu, sálfræðilegs ástands, 

einstaklingsbundinna væntinga, félagslegra tengsla og tengsla þessara þátta við umhverfið.1  

 

Skilgreiningin grundvallast á því að lífsgæði séu huglæg, fjölvíða og taki til bæði jákvæðra og 

neikvæðra hliða lífsins (The WHOQOL Group, 1995). Því eru lífsgæði raunverulega yfirhugtak yfir 

ákveðna einstaklingsbundna skynþætti sem snúa m.a. að líkamlegri færni, getu til að framkvæma 

athafnir daglegs lífs, andlegri líðan og félagslegri virkni. 

Frá því að lífsgæðahugtakið kom fram í heilbrigðisgreinum hefur verið tekist á um hvernig skuli 

mæla hugsmíðina lífsgæði með réttmætum, áreiðanlegum og aðgengilegum hætti (Aaronson, 1988). 

Þó er mikilvægi þess að meta lífsgæði einstaklinga með heilsufarsvanda meira nú en nokkurn tímann 

áður vegna aukinnar tíðni langvinnra sjúkdóma, hlutfallslegrar fjölgunar aldraðra og bættra 

meðferðarúrræða. Af þessum orsökum hafa rannsakendur í sífellt meira mæli tekið að meta lífsgæði 

ýmissa sjúklingahópa, og meðferðarúrræði eru í auknum mæli þróuð með það að markmiði að auka 

lífsgæði. Ákveðinn vandi felst aftur á móti í því að erfitt hefur reynst að magnbinda lífsgæði, en 

lífsgæði eru að öllu jöfnu áætluð út frá huglægu mati á þar til gerðum kvörðum eða spurningalistum 

(Brookshire og McNeil, 2014). 

                                                      

 

 

 

1 “[…] individual's perception of their position in life in the context of the culture and value systems in which they live and in 

relation to their goals, expectations, standards and concerns. It is a broad-ranging concept affected in a complex way by the 

individual's physical health, psychological state, level of independence, social relationships, and their relationships to salient 

features of their environment.” (The WHOQOL Group, 1995). 
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1.2.1 Heilsutengd lífsgæði 

Eins og fram kom í kafla 1.2 hér á undan barst hugtakið lífgæði inn í orðræðu heilbrigðisvísinda á 

áttunda áratugi tuttugustu aldar. Sú áherslubreyting sem varð í kjölfarið fólst meðal annars í því að 

upplifun eða skynjun skjólstæðinga heilbrigðiskerfisins fékk vægi sem útkomumæling eftir ýmiss konar 

umönnunarferli, svo sem meðferð eða inngrip. Mæling á upplifun skjólstæðinga af árangri inngrips er 

huglæg og grundvallast á því viðhorfi að sjúklingar séu sérfróðir um eigin upplifun á því 

sjúkdómsástandi sem hrjáir þá. Úr þessum farvegi er upprunnið hugtakið heilsutengd lífsgæði (HL) (e. 

health-related quality of life; HRQOL) (Hilari, Wiggins, Roy, Byng og Smith, 2003). 

Hugsmíðin heilsutengd lífsgæði er undirhugtak lífsgæða og hefur verið algengt í orðræðu 

heilbrigðisvísinda síðastliðin ár. Merkingarlegum skilum á milli hugtakanna lífsgæði og heilsutengd 

lífsgæði eru ekki alltaf gerð skýr skil í rannsóknum, enda eru hugtökin í sjálfu sér nátengd (Brookshire 

og McNeil, 2014). Þó er ákveðinn munur á þeim. Heilsutengd lífsgæði endurspegla þau áhrif sem 

heilsufarslegt ástand einstaklings hefur á getu hans til að lifa gefandi lífi og nær yfir eigin skynjun 

einstaklingsins á, eða ánægju með, líkamlega og sálfræðilega heilsu, tilfinningalegt ástand, 

fjölskyldutengsl og félagslega virkni. Mæling á heilsutengdum lífsgæðum í heilbrigðisþjónustu gefur 

innsýn í þau áhrif sem sjúkdómsástand hefur á líf sjúklings frá sjónarhóli sjúklingsins sjálfs (Berzon, 

Hays og Shumaker, 1993; Hilari, Needle og Harrison, 2012). 

Mælingar á heilsutengdum lífsgæðum hafa einna mest vægi þegar horft er til áhrifa hvers kyns 

inngrips eða meðferðar fyrir einstaklinga með langvinna sjúkdóma, hamlanir eða skerðingar. Umönnun 

þessara skjólstæðingahópa miðar að því að einstaklingar aðlagist þeirri skerðingu sem tiltekið 

sjúkdómsástand veldur með það fyrir augum að samfélagsleg þátttaka og virkni einstaklinganna sé 

hámörkuð (Intercollegiate Stroke Working Party, 2012; Wood-Dauphinee og Williams, 1987). Því er 

sjálfsmat á heilsutengdum lífsgæðum til þess fallið að meta heildaráhrif inngrips á líf einstaklinga sem 

glíma við langvinnt sjúkdómsástand. Slíkar mælingar má þannig nota til taka tillit til þarfa sjúklinga og 

hámarka skilvirkni inngripsaðferða með heilsutengd lífsgæði sjúklinga í huga (Hilari, Wiggins, Roy, 

Byng og Smith, 2003; Sturm o.fl., 2004). 

 

1.3 Heilsutengd lífsgæði fólks með málstol 

Áhrif málstols á líf einstaklinga geta verið margvísleg. Birtingarmynd málstols ræður eðli málsins 

samkvæmt nokkru um áhrifin. Eins og fram kom hér á undan (sjá kafla 1.1) getur málstol komið fram í 

skilningi, tjáningu, lestri og skrift, eða birst sem blanda af skerðingu á mismunandi þáttum. Þá er 

misjafnt hve alvarlegri skerðingu málstol veldur; allt frá vart eftirtektarverðri skerðingu yfir í algert 

málstol með alvarlegri skerðingu á öllum þáttum. Þar af leiðir að heilsutengd lífsgæði fólks með málstol 

geta verið æði misjöfn. 

Heilsutengd lífsgæði fólks með málstol hafa verið áberandi í málstolsrannsóknum síðastliðin 15 ár, 

sér í lagi frá árinu 2003 þegar eitt tölublað Aphasiology var tileinkað lífsgæðum fólks með málstol 

(Holland og Worrall, 2003). Í því tölublaði reyndu rannsakendur að svara því hvaða þættir hefðu áhrif á 

lífsgæði fólks með málstol og hver áhrif málstols væru á lífsgæði fólks sem fengið hafði heilablóðfall 

umfram áhrif annarra afleiðinga heilablóðfallsins. Síðan rannsakendur voru að velta þessum 
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spurningum fyrir sér hefur mikið vatn runnið til sjávar. Árið 2015 var eitt tölublað Folia Phoniatrica et 

Logopaedica tileinkað lífsgæðum fólks með málstol (Klippi, 2016). Í tölublaðinu var lagt upp með að 

varpa ljósi á hugsmíðina heilsutengd lífsgæði; hvað ræki heilbrigðisstarfsmenn og rannsakendur til að 

meta lífsgæði í klínísku starfi; að draga saman það sem vitað væri um lífsgæði fólks með málstol; svo 

og að setja fram tilgátu um hver viðföng rannsakenda yrðu í nánustu framtíð. Í ritstjóragrein er fjallað 

um að talmeinafræðingar sem komi að þjálfun fólks með málstol telji hugsmíðina mikilvæga í allri vinnu 

með fólki með málstol, en að þeir séu þó ekki nægilega vel í stakk búnir til að meta hugsmíðina með 

fullnægjandi hætti. Það telja höfundar stafa af tvennu, annars vegar skorti á fræðilegri og hagnýtri 

þekkingu fagaðila, og hins vegar skorti á viðeigandi mælitækjum til að leggja mat á hugsmíðina á 

hverju tungumáli fyrir sig. Höfundar benda á að þróunin sé þó í rétta átt og vitna máli sínu til stuðnings 

m.a. til rannsóknagreina í sama tölublaði (sjá umfjöllun í kafla 1.3.3), og telja að nánasta framtíð hljóti 

að bera í skauti sér rannsóknir á því hvernig meðferðarúrræðum megi beita til að hámarka heilsutengd 

lífsgæði út frá einstaklingsbundinni nálgun fyrir hvern og einn einstakling með málstol (Hilari, Cruice, 

Sorin-Peters og Worrall, 2015). 

 

1.3.1 Áhrif heilablóðfalls á heilsutengd lífsgæði 

Á síðastliðnum árum hafa fjölmargar rannsóknir verið gerðar á lífsgæðum og heilsutengdum 

lífsgæðum einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall. Sýnt hefur verið fram á þrjá meginþætti sem 

öðrum fremur tengjast lífsgæðum hjá þessum einstaklingum; þunglyndi (Ahlsio, Britton, Murray og 

Theorell, 1984; Bays, 2001; Clarke, Black, Badley, Lawrence og Williams, 1999; Hackett og Picles, 

2014; Jonkman, de Weerd og Vrijens, 1998; Jonsson, Lindgren, Hallstrom, Norrving og Lindgren, 

2005; King, 1996; Pan, Song, Lee og Kwok, 2008; Sturm o.fl., 2004), líkamleg skerðing sem veldur 

skertri athafnagetu (Ahlsio o.fl., 1984; Angeleri, Angeleri, Foschi, Giaquinto og Nolfe, 1993; Bays, 

2001; Clarke o.fl., 1999; King, 1996; Sturm o.fl., 2004) og félagslegur stuðningur (Bays, 2001; King, 

1996; Northcott, Moss, Harrison og Hilari, 2015; Wyller, Holmen, Laake og Laake, 1998). Rannsóknir 

benda til þess að a.m.k. 31-33% einstaklinga sem fá heilablóðfall fái þunglyndiseinkenni í kjölfarið 

(Hackett og Picles, 2014). Samspil þessara megin áhrifaþátta hefur mikla þýðingu fyrir framgang 

einkenna og batahorfur einstaklinga. Líkamleg skerðing er t.a.m. iðulega í línulegu sambandi við 

alvarleika heilablóðfalls, að meðaltali. Líkamleg skerðing hefur áhrif á andlega líðan og getur valdið 

þunglyndiseinkennum. Andleg vanlíðan hefur enn fremur neikvæð áhrif á líkamlega líðan og getur 

valdið frekari líkamlegri hömlun. Úr verður vítahringur sem margir einstaklingar festast í, og hefur mest 

áhrif á þá einstaklinga sem hafa hlotið alvarlegastan skaða (Owolabi, 2010a). Þessir þrír meginþættir 

sem tengjast lífsgæðum geta verið viðvarandi til lengri tíma (Teasdale og Engberg, 2005). Því er 

mikilvægt að rjúfa vítahringinn eins snemma og auðið er með því að stefna að bættum heilsutengdum 

lífsgæðum í umönnun einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall (Owolabi, 2010a). 

Aldur einstaklings þegar hann fær heilablóðfall virðist einnig hafa þó nokkuð að segja um 

heilsutengd lífsgæði til frambúðar. Samanburðarrannsóknum á yngri og eldri einstaklingum sem fengið 

hafa heilablóðfall, með eða án málstols í kjölfarið, ber saman um að munur sé á hópunum. 

Heilsutengd lífsgæði eldri einstaklinga eru lakari (Cruice, Hill, Worrall og Hickson, 2009; Cruice, 
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Worrall og Hickson, 2011; Kim o.fl., 2005). Kim o.fl. (2005) ályktuðu sem svo að forspárþættir fyrir 

lífsgæðum væru mismunandi á milli eldri og yngri einstaklinga. Því ber að halda til haga að alvarleiki 

málstols spáði þó fyrir um lakari heilsutengd lífsgæði í báðum hópum (sjá kafla 1.3.2). Athygli vekur að 

reykingar og neysla áfengra drykkja spáði fyrir um aukin lífsgæði, en ekki er hægt að segja til um 

orsakatengsl í því samhengi. Rannsóknir á mismunandi forspárþáttum fyrir lífsgæðum eftir 

aldurshópum eru skammt á veg komnar, en viðbúið er að taka getur þurft tillit til þessa þegar sniðin 

eru meðferðarúrræði handa einstaklingum sem fengið hafa heilablóðfall, með eða án málstols. Í öðrum 

rannsóknum hafa komið fram svipaðir eða sömu forspárþættir og almennt hafa verið tengdir 

lífsgæðum í kjölfar heilablóðfalls hjá bæði yngri og eldri einstaklingum, s.s. geta til að framkvæma 

athafnir daglegs lífs, samskiptafærni í töluðu máli, starfræn líkamleg færni, sjálfstæði og 

þunglyndiseinkenni (Cruice o.fl., 2009; Cruice o.fl., 2011). 

 

1.3.2 Áhrif málstols í kjölfar heilablóðfalls á heilsutengd lífsgæði 

Málstol er einn af þeim þáttum sem hafa sterkust tengsl við batahorfur eftir heilablóðfall, bæði tegund 

og alvarleiki málstols. Aðrir þættir eru meðal annars staðsetning skaða í heilavef og alvarleiki skaða 

(Watila og Balarabe, 2015). Málstol er viðvarandi á meðal 10-38% einstaklinga með langvinn einkenni 

eftir heilablóðfall (Pedersen o.fl., 1995; Wade o.fl., 1986; Yoon o.fl., 2015). Samkvæmt skilgreiningu er 

málstol mállegur taugafræðilegur sjúkdómur, en málstol hefur einnig í för með sér andlegar og 

sálfræðilegar takmarkanir (Cahana-Amitay o.fl., 2011; Hemsley og Code, 1996). Fái einstaklingur 

málstol eftir heilablóðfall aukast líkurnar verulega á að þunglyndiseinkenni komi fram en rannsóknir 

benda til að 62-70% fólks með málstol fái þunglyndiseinkenni (Kauhanen o.fl., 2000). Þrátt fyrir þessar 

staðreyndir eru heilsutengd lífsgæði fólks með málstol í kjölfar heilablóðfalls ekki jafn vel kortlögð og 

heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall án málstols. Ástæðan er einföld, en hún liggur 

í þeirri skertu samskiptafærni sem felst í málstoli, þ.e. skertum skilningi og/eða skertri tjáningu. Til eru 

ýmis mælitæki sem mæla lífsgæði á meðal einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall, en flest þeirra 

sniðganga einstaklinga með málstol vegna þess að erfitt hefur reynst að mæla hugsmíðina á meðal 

einstaklinga sem skertan skilning og/eða skerta tjáningargetu (Spaccavento o.fl., 2014). Í rannsóknum 

á lífsgæðum fólks sem fengið hefur heilablóðfall er fólk með málstol oft undanskilið vegna vandkvæða 

með sjálfsmat á tilteknum mælitækjum; það látið meta eigin heilsutengd lífsgæði á mælitækjum sem 

hvorki voru hönnuð né stöðluð með þennan hóp fólks í huga; eða aðstandendur fengnir til að meta 

lífsgæði  fyrir þeirra hönd. Um þessi atriði verður rætt frekar í kafla 1.3.3, en mikilvægt er að undirstrika 

að þrátt fyrir að fólk með málstol í kjölfar heilablóðfalls falli undir mengi fólks sem fengið hefur 

heilablóðfall er grundvallarmunur á hópunum, þ.e. einstaklingum sem fá málstol og þeim sem ekki fá 

málstol í kjölfar heilablóðfalls, sem m.a. kemur fram í miklum mun á tíðni þunglyndiseinkenna á milli 

hópanna. Fram kom hér á undan að allt að 38% einstaklinga glími við viðvarandi málstol í kjölfar 

heilablóðfalls. Hlutfallið er svo hátt að vart verður hjá því komist að leiða líkur að því að niðurstöður 

fjölmargra rannsókna á lífsgæðum og heilsutengdum lífsgæðum einstaklinga sem fengið hafa 

heilablóðfall séu skekktar vegna aðferðafræðilegra vankanta sem snúa að áreiðanlegu og réttmætu 

mati á lífsgæðum fólks með málstol, hvort heldur sem þessi hópur er undanskilinn í rannsókninni eða 
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lífsgæði hópsins metin með véfengjanlegum aðferðum. Hér er því haldið fram að heilsutengd lífsgæði 

fólks með málstol séu lakari en fólks sem er án málstols í kjölfar heilablóðfalls. Eftirfarandi er yfirlit yfir 

rannsóknir á efninu sem styður óumdeilanlega við þessa staðhæfingu, þrátt fyrir að niðurstöður 

einstaka rannsókna séu á annan veg. 

Í upphafi má undirstrika hve alvarlegar afleiðingar málstol hefur á heilsutengd lífsgæði fólks með 

vísan í nýlega rannsókn á heilsutengdum lífsgæðum fólks með langvinna sjúkdóma á 

hjúkrunarheimilum í Kanada. Metin voru áhrif 60 sjúkdóma og 15 annarra kvilla á heilsutengd lífsgæði. 

Rannsóknin náði til 66.193 þátttakenda. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu m.a. í ljós að málstol væri 

það sjúkdómsástand sem hefði neikvæðust áhrif á heilsutengd lífsgæði. Á eftir málstoli komu 

krabbamein og Alzheimer-sjúkdómur. Því skal haldið til haga að hér er ekki um að ræða málstol í 

kjölfar heilablóðfalls sérstaklega (Lam og Wodchis, 2010). Notast var við mælitækið The Minimum 

Data Set Health Status Index (MDS-HSI) sem er almennt mælitæki sem gerir mögulegan samanburð á 

heilsutengdum lífsgæðum á milli mismunandi sjúkdómsástands (Wodchis, Hirdes og Feeny, 2003). 

Fjölmargar rannsóknir benda sterklega til þess að heilsutengd lífsgæði fólks með málstol í kjölfar 

heilablóðfalls séu marktækt lakari en fólks sem hefur fengið heilablóðfall án málstols (Bose, McHugh, 

Schollenberger og Buchanan, 2009; Gnonlonfoun o.fl., 2013; Hilari, 2011; Kim o.fl., 2005; Lee, Lee, 

Choi og Pyun, 2015; Lucot o.fl., 2013; vManders, Dammekens, Leemans og Michiels, 2010). Í 

rannsókn Hilari (2011) voru umræddir hópar bornir saman á fyrstu sex mánuðunum eftir heilablóðfall. 

Niðurstöður voru að sex mánuðum eftir heilablóðfall reyndist ekki munur á hópunum hvað varðar 

þunglyndiseinkenni, getu til að framkvæma athafnir daglegs lífs og félagslegan stuðning. Aftur á móti 

var marktækur munur á félagslegri virkni (e. social participation) og heilsutengdum lífsgæðum metnum 

með SAQOL-39g. Þessar breytur komu marktækt verr út hjá fólki með málstol. 

Alvarleiki heilablóðfalls hefur mikil áhrif á lífsgæði. Rannsóknir benda til þess að heilsutengd 

lífsgæði skerðist mest hjá þeim sem fengið hafa alvarlegastan skaða (Ferrucci o.fl., 2000). Fólk með 

málstol er þar engin undantekning, nema síður sé. Í yfirlitsgrein Hilari, Needle og Harrison (2012) er 

greint frá þeim þáttum sem tengjast einna helst heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol. 

Niðurstaða þessa kerfisbundna yfirlits leiddi í ljós að alvarleiki málstols væri einn af allra helstu 

áhrifaþáttum á heilsutengd lífsgæði fólks með málstol (Hilari o.fl., 2012). Aðrar rannsóknir hafa einnig 

ályktað að heilsutengd lífsgæði skerðist þeim mun meira eftir því sem heilablóðfall er alvarlegra (Hilari 

og Byng, 2009; Lucot o.fl., 2013). Hilari og Byng (2009) skoðuðu heilsutengd lífsgæði fólks með 

alvarlegt málstol út frá mati maka eða annarra aðstandenda. Spurningalisti til aðstandenda 

grundvallaðist á SAQOL-39. Heilsutengd lífsgæði fólks með alvarlegt málstol voru mjög slök, eða 

meira en einu staðalfráviki neðan við staðlað meðaltal á SAQOL-39 fyrir fólk með málstol. Marktækur 

munur var á heilsutengdum lífsgæðum fólks með alvarlegt málstol samanborið við fólk með vægt til 

miðlungs alvarlegt málstol úr fyrri rannsóknum höfunda (sjá Hilari, Byng, Lamping og Smith, 2003). 

Marktækur munur var á hópunum á líkamlega- og samskiptafærni undirprófinu (Hilari og Byng, 2009). 

Svo virðist sem lífsgæði einstaklinga með reiprennandi málstol (Wernicke-málstol) séu minnst skert en 

lífsgæði einstaklinga með algert málstol (global-málstol) séu mest skert, bæði strax við upphaf 

málstols og ári frá upphafi (Taylor-Sarno, 1992). Loks hafa rannsóknir sýnt fram á háa fylgni á milli 

alvarleika málstols í kjölfar heilablóðfalls og hagnýtrar samskiptafærni (e. functional communication) á 
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bráðastigi, þ.e. innan við sex mánuðum eftir heilablóðfall, og þannig skertra heilsutengdra lífsgæða 

(Bakheit, Carrington, Griffiths og Searle, 2005). Að minnsta kosti ein rannsókn hefur greint frá 

andstæðum niðurstöðum við þær sem hér hefur verið fjallað um, þ.e. að alvarleiki málstols hafi engin 

tengsl við heilsutengd lífsgæði metin á SAQOL-39 (McCann, Ray, Coulter og Leggott, 2010). 

Fræðasamfélagið hefur í raun almennt viðurkennt að málstol í kölfar heilablóðfalls hafi mjög slæm 

áhrif á heilsutengd lífsgæði einstaklinga, og að lífsgæði þessara einstaklinga séu lakari en einstaklinga 

sem fá heilablóðfall án málstols í kjölfarið. Því hafa rannsakendur í sífellt meira mæli horft til þess 

hvaða einstöku þættir það eru sem spái fyrir um heilsutengd lífsgæði fólks með málstol. Í nýlegu 

kerfisbundnu yfirliti voru teknar saman niðurstöður fjórtán rannsóknargreina sem tengjast 

heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol metnum með mælitækjum sem sýnt hefur verið fram á að 

búi yfir próffræðilegum eiginleikum til að meta hugsmíðina með áreiðanlegum hætti hjá þeim hópi. 

Niðurstaða yfirlitsins var sú að ekki væri hægt að setja fram sannfærandi rök fyrir tilteknum 

forspárþáttum fyrir slökum heilsutengdum lífsgæðum hjá fólki með málstol í kjölfar heilablóðfalls. 

Höfundar bentu samt sem áður á tiltekna þætti sem voru meira áberandi en aðrir í þeim rannsóknum 

sem skoðaðar voru. Þættirnir eru þunglyndiseinkenni, alvarleiki málstols, skert samskiptafærni, önnur 

vandamál sem þarfnast læknismeðhöndlunar, skert færni til athafna, félagslegt umhverfi og 

félagslegur stuðningur. Höfundar álykta að lokum að skortur sé á rannsóknum á heilsutengdum 

lífsgæðum á meðal einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall sem taka einnig til þeirra sem fá málstol 

til að hægt sé að kortleggja forspárþætti með fullnægjandi hætti (Hilari o.fl., 2012). Ýmsir sambærilegir 

og/eða mismunandi forspárþættir fyrir heilsutengdum lífsgæðum hafa komið fram í öðrum 

rannsóknum, m.a. sjálfstæði, félagsleg sambönd og umhverfi (Ross og Wertz, 2003), félagsleg virkni 

og lítil þátttaka í atburðum og athöfnum heima fyrir og utan heimilis (Lee, Lee, Choi og Pyun, 2015), 

félagslegur stuðningur, umhverfi/búseta, sjálfstæði og færni í athöfnum daglegs lífs (Cruice, Worrall og 

Hickson, 2006), sálfræðileg streita (e. psychological distress) (Hilari o.fl., 2010) og samskiptafærni, 

sérstaklega hagnýt samskiptafærni (e. functional communication ability) (Cruice, Worrall, Hickson og 

Murison, 2003). Þess má geta að ekki er sjálfgefið að lífsgæði batni þrátt fyrir að málstol gangi til baka. 

Svo virðist sem vinna þurfi með einstaka þætti sérstaklega til að bæta lífsgæði til frambúðar, en í því 

tilliti er greining á forspárþáttum mjög mikilvæg (Franzén-Dahlin, Karlsson, Mejhert og Laska, 2010). 

Heilsufarsástand fólks með málstol hefur margvísleg áhrif á daglegt líf þeirra, þ.á.m. bein áhrif á 

félagsleg sambönd, félagslega þátttöku og virkni í samfélaginu. Þessir þættir falla með öðrum orðum 

beint undir heilsutengd lífsgæði fólks með málstol, eins og kom fram í undanfarandi efnisgrein. 

Töluverður fjöldi rannsókna hefur bent til þess að fólk með málstol eigi síður í félagslegum samskiptum 

og taki síður þátt í félagsstarfi eða hvers kyns virkni samanborið við jafnaldra án málstols, þrátt fyrir að 

viljinn til að stunda félagsstarf sé til staðar (Cruice, Worrall og Hickson, 2006). Málstol hefur slæm áhrif 

á öll félagsleg sambönd viðkomandi, en sérstaklega slæm áhrif á vinasambönd (Davidson, Howe, 

Worrall, Hickson og Togher, 2008; Lynch o.fl., 2008). Í nýlegri rannsókn þar sem skoðað var 

sambandið á milli samfélagslegrar þátttöku/virkni (e. community integration) og lífsgæða (metnum með 

SAQOL-39) hjá 30 einstaklingum með málstol og 42 sambærilegum einstaklingum án málstols kom 

meðal annars í ljós að samfélagsleg þátttaka fólks með málstol væri marktækt minni en í 

samanburðarhópi og að málstolshópurinn héldi sig fremur innan veggja heimilisins heldur en að fara út 
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til að eiga í félagslegum samskiptum. Þá var há fylgni á milli þunglyndiseinkenna og bæði 

samfélagslegrar þátttöku og lífsgæða, þ.e. þeim mun alvarlegri sem þunglyndiseinkenni voru, því 

minni var samfélagsleg þátttaka og því lakari voru lífsgæðin (Lee o.fl., 2015). Það má benda á að 

félagslega virkni má auka með ýmsum leiðum, t.d. hópmeðferðum eða með því að fá svokallaðan 

samskiptafélaga til að hitta einstaklinginn með málstol reglulega og eiga gagnkvæm samskipti við 

hann. Þess háttar þjálfun á samskiptafærni getur haft góð áhrif á heilsutengd lífsgæði viðkomandi 

(Lynch o.fl., 2008; Simmons-Mackie, Raymer, Armstrone, Hollan og Cherney, 2010). 

Auðvelt er að gera sér í hugarlund að heilsufarsástand fólks sem fengið hefur heilablóðfall, með 

eða án málstols, hafi áhrif á aðstandendur viðkomandi, sérstaklega maka og nána fjölskyldumeðlimi. 

Þessi áhrif hafa verið rannsökuð nokkuð og benda niðurstöður til þess að fjölskyldur og makar 

einstaklinga sem fá heilablóðfall og langvinn einkenni í kjölfarið verði fyrir miklu tilfinningalegu og 

andlegu uppnámi vegna ástandsins. Starfræn geta einstaklinga sem hafa fengið heilablóðfall hefur 

einna mest áhrif á lífsgæði aðstandenda þeirra (Jonsson o.fl., 2005). Fjölskyldumeðlimir fólks með 

málstol telja sjálfa sig almennt upplifa minnkaða athafnasemi af eigin hálfu og telja eigin 

sjúkdómseinkenni, séu slík til staðar, versna vegna málstolsins (Grawburg, Howe, Worrall og Scarinci, 

2014). Sennilegt er að líðan aðstandenda fólks með málstol sé verri en aðstandenda fólks sem ekki 

fær málstol í kjölfar heilablóðfalls. Þetta kom í ljós í umfangsmikilli rannsókn á líðan aðstandenda og 

umönnunaraðila einstaklinga sem fengið höfðu heilablóðfall. Aðstandendur fólks með málstol upplifðu 

frekar neikvæð áhrif heilablóðfallsins en aðstandendur fólks sem var ekki með málstol. Samskipti við 

einstaklinginn með málstol var sá einstaki þáttur sem olli aðstandendum mestum erfiðleikum og 

tengdist líðan aðstandenda á neikvæðastan hátt. Þunglyndis- og kvíðaeinkenni og áhugaleysi á 

þátttöku í athöfnum daglegs lífs höfðu einnig áhrif á líðan aðstandenda (Bakas, Kroenke, Plue, Perkins 

og Williams, 2006). Niðurstöður nýrrar rannsóknar sem náði til 110 einstaklinga með málstol og helstu 

aðstandenda þeirra eru í takti við niðurstöður fyrrgreindra rannsókna. Skoðað var samband á milli 

skilvirkni samskipta á milli einstaklings með málstol og aðstandanda, samskiptabyrði (e. 

communication burden), þ.e. að hve miklu leyti aðstandandi upplifir aukna byrði á eigin herðum vegna 

samskiptaskerðingar ástvinar, og líðanar aðstandanda. Í ljós kom að því skilvirkari sem samskipti voru 

á milli einstaklings með málstol og aðstandanda, því lægri var samskiptabyrði aðstandandans og þeim 

mun betri var líðan hans (Tatsumi o.fl., 2016). 

Aðeins fáeinar rannsóknir hafa ályktað að málstol spái ekki fyrir um heilsutengd lífsgæði.  

Rannsókn á heilsutengdum lífsgæðum eftirlifenda eftir heilablóðfall í Nígeríu náði til einstaklinga með 

og án málstols og niðurstaða rannsóknarinnar var að málstol hefði ekki marktæk áhrif á heilsutengd 

lífsgæði. Notast var við Health-Related Quality of Life in Stroke Patients (HRQOLSP) spurningalistann 

(Owolabi, 2008). Þess má geta að þrátt fyrir að mælitækið HRQOLSP sé hannað til að meta 

heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall heildstætt inniheldur það ekkert undirpróf sem 

snýr að samskiptum, samskiptafærni eða félagslegri þátttöku yfir höfuð. Við stöðlun og próffræðilegar 

prófanir á HRQOLSP var ekki notast við sjálfsmat fólks með málstol, heldur vitnisburð aðstandenda ef 

aðstandendur þóttu hæfir til þátttöku. Annað fólk með málstol var undanskilið (Owolabi, 2010b). Ross 

og Wertz (2002) skoðuðu sambandið á milli skertrar samskiptafærni vegna málstols og lífsgæða á 

meðal fólks með langvinnt málstol og ályktuðu út frá niðurstöðum sínum að skert samskiptafærni hefði 



  

25 

ekki marktæk áhrif á lífsgæði. Höfundar tóku að vísu fram í umræðum að þeir gætu ekki fullyrt um 

niðurstöður sínar vegna þeirra mælitækja sem notast var við. Lífsgæði voru metin með World Health 

Organization Quality of Life Instrument-Short Version (WHOQOL-BREF) og Personal Wellbeing Index 

(PWI) (Ross og Wertz, 2002). WHOQOL-BREF hefur ekki verið staðlað fyrir fólk með málstol og 

inniheldur ekkert undirpróf sem metur samskiptafærni, og raunar enga spurningu sem snýr beint að 

samskiptafærni (The WHOQOL Group, 1998). PWI inniheldur ekkert undirpróf sem snýr að 

samskiptafærni (The International Wellbeing Group, 2006). 

Umfjöllun þessa kafla má draga saman í nokkra meginpunkta. Þunglyndi, líkamleg skerðing sem 

veldur skertri athafnagetu og félagslegur stuðningur eru þeir þrír meginþættir sem öðrum fremur 

tengjast lífsgæðum fólks sem fengið hefur heilablóðfall. Heilsutengd lífsgæði eru háð aldri að nokkru 

marki. Heilsutengd lífsgæði þeirra sem fá málstol í kjölfar heilablóðfalls eru marktækt lakari en þeirra 

sem ekki fá málstol, og þunglyndiseinkenni mun algengari. Alvarleiki málstols er að líkindum helsti 

forspárþáttur um heilsutengd lífsgæði. Aðrir líklegir forspárþættir eru m.a. þunglyndiseinkenni, 

samskiptafærni, færni í athöfnum daglegs lífs, félagslegt umhverfi og stuðningur, sjálfstæði, þátttaka 

og virkni í samfélagi og félagsstarfi o.fl. Slök heilsutengd lífsgæði hafa m.a. áhrif á félagsleg sambönd, 

félagslega þátttöku og virkni í samfélaginu. Loks hafa heilsutengd lífsgæði fólks með málstol ekki 

einungis áhrif á þeirra eigin líf, heldur einnig umtalsverð áhrif á líf aðstandenda þeirra. Því er ljóst að 

það er aðkallandi verkefni að meta heilsutengd lífsgæði fólks með málstol í kjölfar heilablóðfalls, og 

stefna að því að bæta lífsgæði hópsins með öllum tiltækum ráðum í viðeigandi heilbrigðisþjónustu. 

 

1.3.3 Mælingar á lífsgæðum og heilsutengdum lífsgæðum 

Mælingum á hugsmíðunum lífsgæði og heilsutengd lífsgæði á meðal fólks með málstol er ábótavant. 

Niðurstöður nýrrar rannsóknar sem náði til talmeinafræðinga í sextán löndum gefa til kynna að 

talmeinafræðingar séu ágætlega upplýstir um hvað hugsmíðin lífsgæði hjá málstolssjúklingum feli í sér 

og telji hana mikilvæga í allri vinnu með hópnum. Þrátt fyrir það meti talmeinafræðingarnir sem tóku 

þátt í rannsókninni hugsmíðina ekki með kerfisbundnum hætti, hvorki fyrir né eftir meðferð, og miði 

meðferðarúrræði þar af leiðandi ekki að því að bæta heilsutengd lífsgæði skjólstæðinga sinna. Ástæðu 

þess segja þeir m.a. vera skort á rannsóknum á því hvaða meðferðarúrræði umfram önnur bæti 

lífsgæði fólks með málstol (Hilari, Klippi o.fl., 2015). Önnur ný rannsókn á viðhorfi danskra 

talmeinafræðinga til lífsgæða fólks með málstol í endurhæfingu sýndi fram á að talmeinafræðingar 

notuðu óformlegar aðferðir til að leggja mat á hugsmíðina, fyrst og fremst samræður við skjólstæðinga, 

og að þeir teldu þörf á aukinni fræðilegri og hagnýtri þekkingu á hugsmíðinni í raunaðstæðum. Að auki 

töldu þeir þörf á þýddum lífsgæðamælitækjum til nota í daglegu starfi (Cruice, Isaksen, Randrup-

Jensen, Viberg, Kate, 2015). Út frá niðurstöðum ofangreindra rannsókna má því m.a. álykta sem svo 

að þrátt fyrir að talmeinafræðingar telji lífsgæði og heilsutengd lífsgæði mikilvægar mælingar í sínu 

starfi leggi þeir ekki  nákvæmt mat á þær, heldur meti þær með óformlegum leiðum. Þar af leiðandi 

geta þeir ekki lagt óhlutlægt mat á breytingar á lífsgæðum í kjölfar meðferðar. Þá telja þeir vera skort á 

þekkingu um hvernig megi hagnýta hugsmíðarnar í starfi og loks að vöntun sé á mælitækjum til að 

meta hugsmíðarnar. 
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Þegar rætt er um mælingar á lífsgæðum og heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol er 

nauðsynlegt að ítreka að mælingar á hugsmíðunum í þessum hópi eru að öllum líkindum vandasamari 

en mælingar á sömu hugsmíðum í flestum öðrum hópum. Ástæðan er, eins og drepið hefur verið á hér 

að framan, skertur skilningur og/eða skert tjáning í einhverju formi sem veldur því ýmist að fólk með 

málstol nær ekki utan um prófatriði, skilur ekki prófatriði, misskilur prófatriði eða á erfitt með að svara 

prófatriðum áreiðanlega. Taka þarf tillit til þessa þegar lagt er upp með að meta lífsgæði eða 

heilsutengd lífsgæði fólks með málstol (Brookshire og McNeil, 2014). 

Til eru fjölmörg mælitæki sem meta lífsgæði og heilsutengd lífsgæði. Flest hver eru þau almenn (e. 

generic), en önnur eru sértæk (e. specific). Almenn mælitæki eru til þess gerð að meta heildstætt 

lífsgæði eða heilsutengd lífsgæði óháð tiltekinni skerðingu eða hömlun. Sértæk mælitæki eru hönnuð 

sérstaklega með skerðingu eða hömlun tiltekinna hópa í huga (Owolabi, 2010a). Eðli málsins 

samkvæmt á fólk með málstol í flestum tilvikum erfitt með að meta eigin lífsgæði á almennum 

mælitækjum, m.a. vegna þess að þau geta verið með flóknu orðalagi, smáu letri, mörgum prófatriðum, 

mörgum prófatriðum á hverri síðu og fleiru sem þessum einstaklingum reynist vandasamt að eiga við. 

Enn fremur er allur gangur á því hvort, eða að hvaða marki, almenn mælitæki eru næm fyrir skertri 

samskiptafærni, en skert samskiptafærni og alvarleiki málstols eru á meðal þeirra áhrifaþátta sem 

vega þyngst í heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol (sjá umfjöllun í kafla 1.3.2). Þar af leiðir að 

almenn mælitæki eru misnæm gagnvart skertum heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol. Sértæk 

mælitæki eru betur til þess fallin að meta heilsutengd lífsgæði fólks með málstol, enda hönnuð 

sérstaklega með tilliti til skerðingar hópsins og aðlöguð að þörfum hópsins. Á sértækum mælitækjum 

er áhersluþungi meiri á samskiptafærni og minni á öðrum sviðum sem síður valda skertum 

heilsutengdum lífsgæðum hjá fólki með málstol, t.d. líkamlegri færni. Því eru sértæk mælitæki næmari 

til að meta áhrif málstols sem sjúkdómsástands á líf einstaklinga. Galli sértæku mælitækjanna er aftur 

á móti sá sami og kostur almennu mælitækjanna; sértæk mælitæki leyfa ekki réttmætan samanburð á 

milli sjúklingahópa. Það gera almenn mælitæki aftur á móti, a.m.k. að því marki sem mögulegt er. 

Vandinn er að hve miklu leyti slíkur samanburður er réttmætur þegar fólk með málstol á í hlut 

(Brookshire og McNeil, 2014; Whitehurst o.fl., 2014).  

Algengustu almennu mælitæki sem hafa verið notuð til að meta heilsutengd lífsgæði fólks með 

málstol í rannsóknum eru The Sickness Impact Profile (SIP; Bergner, Bobbig, Carter og Bilson, 1981) 

(sjá m.a. Carod-Artal, Egido, Gonzalez og de Seijas, 2000; Corsten o.fl., 2013; Corsten o.fl., 2015; de 

Haan, Limburg, Van der Meulen, Jacobs og Aaronson, 1995; Engell o.fl., 2003; Ferrucci o.fl., 2000; 

Gnonlonfoun o.fl., 2013; Hackett, Duncan, Anderson, Broad og Bonita, 2000; Lucot o.fl., 2013), The 

World Health Organization Quality of Life Scale (WHOQOL; The WHOQOL Group, 1995) (sjá m.a. 

Pan o.fl., 2008; Ross og Wertz, 2002), The Short Form 36 Health Survey (SF-36; Jenkinson, Layte, 

Wright og Coulter, 1996) (sjá m.a. Cruice, Worrall og Hickson, 2010; Hackett o.fl., 2000; Owolabi, 

2010a; Owolabi, 2010b; Whitehurst o.fl., 2014) og The Nottingham Health Profile (NHP; Hunt o.fl., 

1980) (sjá m.a. de Haan, Aaronson, Limburg, Hewer og van Crevel, 1993; Franzén-Dahlin o.fl., 2010). 

SIP (Bergner et al., 1981) er eitt af fyrstu nákvæmu mælitækjunum til að meta heilsutengd lífsgæði. 

SIP inniheldur í upphaflegu formi 136 prófatriði sem falla undir tvö svið, líkamlega færni og 

sálfélagslega virkni (e. psychosocial activities). Undir hvort svið falla ýmis undirpróf, m.a. undirpróf 
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sem snýr að samskiptafærni. Síðar komu styttri útgáfur prófsins; SIP-68 sem er með 68 prófatriðum, 

og SA-SIP30 (Stroke-Adapted 30-Item Version of the SIP) sem er með 30 prófatriðum sérsniðnum að 

fólki sem fengið hefur heilablóðfall. Báðar styttu útgáfurnar halda undirprófi sem snýr að 

samskiptafærni. WHOQOL (The WHOQOL Group, 1995) er gefið út af 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni. Prófið inniheldur í upphaflegri mynd 100 atriði sem dreifast á sex 

undirpróf. Ekkert undirprófanna snýr að samskiptafærni. Síðar gaf Aljóðaheilbrigðismálastofnunin út 

stytta útgáfu, WHOQOL-BREF (The WHOQOL Group, 1998) sem inniheldur 28 prófatriði, en ekkert 

undirpróf sem snýr að samskiptafærni. SF-36 (Ware og Sherbourne, 1992) inniheldur átta undirpróf, 

en ekkert þeirra snýr beint að samskiptafærni. SF-36 er líklega mest notaða lífsgæðamælitæki á 

meðal fólks sem fengið hefur heilablóðfall, en er illa til þess fallið að meta heilsutengd lífsgæði fólks 

með málstol (Cruice o.fl., 2010). NHP (Hunt o.fl., 1980) skiptist í tvö undirsvið, annars vegar 

heilsumiðað og hins vegar undirsvið sem snýr að skertri færni í athöfnum daglegs lífs. Undir hvorugu 

sviðinu er að finna undirpróf sem snýr sérstaklega að samskiptafærni. Auk almennra mælitækja hafa 

rannsakendur notast við aðrar misgóðar leiðir til að meta lífsgæði, t.d. að notast við línulega kvarða (e. 

visual analogue scales), djúpviðtöl, og mælitæki sem meta skyldar hugsmíðar, t.d. Personal Wellbeing 

Index (PWI; Yousefi, Alipour og Sharif, 2011) (sjá m.a. Ross og Wertz, 2003), General Health 

Questionnaire (GHQ; Goldberg og Blackwell, 1970) (sjá m.a. Hilari o.fl., 2010), Satisfaction with Life 

Scale (SWLS; Diener, Emmons, Larsen og Griffin, 1985) (sjá m.a. Corsten o.fl., 2013; Corsten o.fl., 

2015), Visual Analogue Mood Scale (VAMS; Folstein og Luria 1970) (sjá m.a. Corsten o.fl., 2013 og 

Corsten o.fl., 2015) og  Quality of Well-Being Scale Self Administered (QWB-SA; Button, 2014) (sjá 

m.a. Whitehurst o.fl., 2014). 

Af ofangreindu má ráða að heilsutengd lífsgæði fólks með málstol hafa verið metin með ýmsum 

mælitækjum og öðrum aðferðum sem ekki hefur verið sýnt fram á að séu nægjanlega næmar til að 

meta áhrif málstolsins á líf viðkomandi. Í því felst ákveðinn aðferðafræðilegur brestur á tilvitnuðum 

rannsóknum, vegna þess að mælitækin og aðrar aðferðir til umræðu ná ekki utan um þá skerðingu 

sem málstol veldur. Með öðrum orðum þá ná þau ekki að meta heilsutengd lífsgæði fólks með málstol 

með áreiðanlegum hætti. Þar fyrir utan hefur rannsakendum reynst erfitt að draga ályktanir um 

raunveruleg áhrif málstols á heilsutengd lífsgæði vegna mikils fjölda mælitækja eða annarra aðferða 

sem notast hefur verið við í rannsóknum. Segja má að það sé í besta falli þversagnakennt að meta 

sömu hugsmíðina með svo ólíkum hætti, og í raun grefur það undan hugsmíðinni sem slíkri. Enn 

fremur grefur undan hugsmíðinni hve óvarlega farið er með hugtökin lífsgæði og heilsutengd lífsgæði. 

Hugtökin eru ýmist notuð sem samheiti eða notast við aðrar skyldar hugsmíðar á borð við lífsánægju 

(e. life satisfaction) og huglæga vellíðan (e. subjective well-being), þegar raunverulega er verið að vísa 

til lífsgæða eða heilsutengdra lífsgæða, sbr. tilvitnaðar rannsóknir í fyrri efnisgrein þar sem notuð eru 

mælitæki sem meta skyldar hugsmíðar (Hilari, Wiggins o.fl., 2003). 

Ýmsir rannsakendur sem skoða heilsutengd lífsgæði einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall 

hafa gripið til þess ráðs að aðlaga mælitæki að þörfum og getu fólks með málstol. Aðlögunaraðferðir 

hafa meðal annars falist í því að notast við framburð aðstandenda fremur en einstaklinganna sjálfra, 

að notast við klíníska athugun frekar en sjálfsmat, að einfalda spurningar eða staðhæfingar mælitækis 

eða að nota sjónræna kvarða. Mat aðstandenda er líklega algengasta leiðin sem farin er þegar 
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einstaklingur með málstol er talinn ófær um að meta eigin lífsgæði. Mikið hefur verið ritað um 

aðstandendamat og er fjallað sérstaklega um efnið í kafla 1.3.3.1 hér á eftir. Próffræðilegum 

eiginleikum aðlögunaraðferða er sjaldnast lýst (Townend, Brady og McLaughlan, 2007). Loks er fólk 

með málstol, allir eða hluti hópsins, oft undanskilið þegar kemur að því að meta lífsgæði eða 

heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall, vegna þess að það á erfitt með að meta eigin 

lífsgæði á þeim mælitækjum eða aðferðum sem notast er við í tiltekinni rannókn (sjá m.a. Ahlsio o.fl., 

1984; Astrom, Asplund og Astrom, 1992; Clarke o.fl., 1999; Duncan o.fl., 1997; King, 1996; Lynch o.fl., 

2008; Niemi, Laaksonen, Kotila og Waltimo, 1988; Pan o.fl., 2008). Allir ofangreindir aðferðafræðilegir 

vankantar geta valdið því að niðurstöður þeirra rannsókna sem vitnað var til hér að framan, og annarra 

rannsókna þar sem rannsakendur hafa viðhaft einhverja ofantaldra vankanta á rannsóknarsniði, gefi af 

sér skekktar niðurstöður. Óréttlætanlegt er að sniðganga fólk með málstol eða meta heilsutengd 

lífsgæði þess með véfengjanlegum aðferðum ef tilgangur rannsóknar er að áætla heilsutengd lífsgæði 

fólks sem fengið hefur heilablóðfall, enda er áætlað að þó nokkuð stór hluti þess hóps sé með 

viðvarandi málstol, eða allt að 38%, eins og áður hefur komið fram (Bakheit o.fl., 2005; Hilari, Wiggins 

o.fl., 2003). 

Aðeins fáein sértæk mælitæki eru til sem meta heilsutengd lífsgæði fólks með málstol. Þessi 

mælitæki hafa verið notuð í rannsóknum á síðastliðnum árum. Helst ber að nefna The Assessment for 

Living with Aphasia (ALA; Simmons-Mackie o.fl., 2014), Quality of Life Questionnaire for Aphasics 

(QLQA; Spaccavento o.fl., 2014) og The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g (SAQOL-39g; 

Hilari o.fl., 2009). Þessi próf eru sérsniðin að þörfum og getu fólks með málstol. Þau eru einföld að 

uppsetningu, með einföldu málfari, stærra letri, færri prófatriðum á hverri blaðsíðu, fleiri prófatriðum 

sem snúa að skertri samskiptafærni o.fl. Þessi mælitæki eru til þess gerð að ná utan um áhrifin sem 

skert samskiptafærni hefur á daglegt líf, þ.e. til að meta með réttmætum og áreiðanlegum hætti 

heilsutengd lífsgæði fólks með málstol (Whitehurst o.fl., 2014). 

 

1.3.3.1 Mat aðstandenda á lífsgæðum 

Eins og áður hefur verið getið um er mat aðstandenda stundum notað í rannsóknum á heilsutengdum 

lífsgæðum fólks með málstol (sjá m.a. Astrom o.fl., 1992; Carod-Artal o.fl., 2000, de Haan o.fl., 1995, 

Hackett o.fl., 2000; Sturm o.fl., 2004). Einnig hefur komið fram hér áður að hugsmíðarnar heilsutengd 

lífsgæði og lífsgæði séu samkvæmt skilgreiningu huglægar og því aðeins metanlegar af hverjum og 

einum fyrir sig (sjá kafla 1.3.3). Því má velta upp spurningum um áreiðanleika og réttmæti mats 

aðstandenda á lífsgæðum fólks með málstol, og í framhaldinu spurningum um réttmæti niðurstaðna 

rannsókna þar sem aðstandendur meta lífsgæði ástvina sinna á mælitækjum sem hvorki voru hönnuð 

né stöðluð með slíka notkun í huga, eins og raunin er í langflestum tilvikum (Hilari, Byng o.fl., 2003). 

Ýmsir rannsakendur hafa skoðað mat aðstandenda á heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol. 

Hilari, Owens og Farrelly (2007) telja að niðurstöður flestra rannsókna á málefninu megi taka saman í 

tvær einfaldar staðreyndir um aðstandendamat: 1) mat aðstandenda er áreiðanlegra á áþreifanlegum 

eða sjáanlegum þáttum (t.d. líkamlegum þáttum), en óáreiðanlegra á huglægum sviðum á borð við 
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sálfélagslega þætti (e. psychosocial), og 2) aðstandendur hafa tilhneigingu til að meta heilsutengd 

lífsgæði ástvina sinna lakari en þeir myndu sjálfir gera. Skoðum þessar staðhæfingar betur. 

Í rannsókn sem náði til 30 einstaklinga með málstol og 30 náinna aðstandenda var skoðað hvort 

aðstandendur væru færir um að meta lífsgæði ástvina með málstol með áreiðanlegum hætti. 

Þátttakendur fylltu út fjögur mælitæki; almennt mælitæki, SF-36, Dartmouth COOP Charts (Nelson 

o.fl., 1987) og How I Feel About Myself Well-Being Scale. Niðurstaða rannsóknarinnar var að 

aðstandendur gætu ekki metið lífsgæði einstaklinganna með málstol með áreiðanlegum hætti. 

Aðstandendur mátu lífsgæði marktækt lakari en einstaklingarnir sjálfir og mátu heilsutengd líkamleg 

lífsgæði marktækt lakari sömuleiðis. Skekkjan í svörun aðstandenda var kerfisbundin, þ.e. 

aðstandendur mátu lífsgæði álíka mikið lakari en einstaklingarnir með málstol sjálfir hvort sem um var 

að ræða einstaklinga með mjög slök lífsgæði, eða mjög góð. Því ályktuðu höfundar að lokum að 

mögulega mætti notast við mat aðstandenda ef gert væri ráð fyrir tiltekinni þekktri skekkju (Cruice, 

Worrall, Hickson og Murison, 2005). Samkvæmt annarri rannsókn þar sem gerður var samanburður á 

sjálfsmati og aðstandendamati á samskiptafærni fólks með málstol reyndist skekkja á milli matanna lítil 

og kerfisbundin, en þó ályktuðu höfundar að mat aðstandenda væri óáreiðanlegt (Doyle o.fl., 2013). 

Umfangsmikil rannsókn á mati aðstandenda á samskiptafærni fólks með málstol leiddi enn fremur í 

ljós að mat aðstandenda væri ekki áreiðanlegt. Aðstandendur svöruðu Communicative Effectiveness 

Index (CETI; Lomas o.fl., 1989) fyrir hönd einstaklinganna með málstol, og svörun aðstandenda var 

borin saman við alvarleikamat á málstoli. Aðstandendur mátu samskiptafærni út frá máltjáningu 

einstaklingsins, en þegar aðrir málþættir á borð við málskilning voru skertir reyndist vitnisburður 

aðstandenda óáreiðanlegri (Fucetola og Connor, 2015). Þá hafa rannsóknir einnig sýnt fram á að 

þunglyndiseinkenni og verkir hjá aðstandendum geti haft áhrif á mat þeirra á heilsutengdum 

lífsgæðum einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall (Hung, Pickard, Witt og Lambert, 2007). 

Williams o.fl. (2006) framkvæmdu umfangsmikla rannsókn sem grundvallaðist á þessari 

kerfisbundnu skekkju á milli svörunar aðstandenda og fólks með málstol á lífsgæða- og heilsutengdum 

lífsgæðamælitækjum sem komið hafði fram í ýmsum fyrri rannsóknum. Þátttakendur voru 225 

einstaklingar með málstol og sami fjöldi aðstandenda. Notast var við Stroke-Specific Quality of Life 

Scale (SS-QOL; Williams, Weinberger, Harris, Clark og Biller, 1999). Í ljós kom að aðstandendur mátu 

einstaklingana með málstol örlítið lakari á öllum undirprófum en einstaklingarnir sjálfir. Munurinn var 

m.ö.o. kerfisbundinn. Heildarniðurstaða á SS-QOL var því marktækt lakari þegar aðstandendur 

svöruðu prófatriðunum. Minni munur var á heildarskori prófsins ef einstaklingurinn með málstol var 

með meiri þunglyndiseinkenni en ella og ef aðstandendur töldu sig hafa minni umönnunarbyrði á 

einstaklingnum (Williams o.fl., 2006). 

Samanburðarrannsókn á mati fólks með málstol og aðstandenda á heilsutengdum lífsgæðum á 

SAQOL-39 leiddi í ljós sambærilegar niðurstöður og komu fram í rannsókn Williams o.fl. (2006), þ.e. 

kerfisbundinn mun á mati hópanna. Aðstandendur mátu heilsutengd lífsgæði einstaklinganna með 

málstol marktækt lakari en einstaklingarnir sjálfir. Munurinn var marktækur á þremur af fjórum 

undirprófum SAQOL-39. Höfundar ályktuðu aftur á móti svo að svörun aðstandenda væri áreiðanleg til 

að meta heilsutengd lífsgæði fólks með málstol. Ályktun sína byggðu þeir á kefisbundnu skekkjunni, 

en munurinn á svörun aðstandenda og einstaklinganna sjálfra var þess eðlis að hægt var að spá fyrir 
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um heilsutengd lífsgæði út frá mati aðstandenda þar sem skekkjan var, eins og segir, kerfisbundin og 

munurinn á milli hópanna lítill, þrátt fyrir að vera tölfræðilega marktækur (Hilari o.fl., 2007). Niðurstöður 

grískrar samanburðarrannsóknar á mati aðstandenda á heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol 

metnum með SAQOL-39g voru á sama veg, þ.e. að aðstandendamat á SAQOL-39g mætti nota með 

áreiðanlegum hætti að því gefnu að gert væri ráð fyrir þekktri skekkju (Ignatiou, Christaki, Chelas, 

Efstratiadou og Hilari, 2012). Enn ein rannsókn á mati fólks með málstol og aðstandenda á 

samskiptafærni einstaklingsins með málstol sýndi fram á að aðstandendur væru færir um að meta 

samskiptafærni með áreiðanlegum hætti, þrátt fyrir að alvarleiki málstols væri umtalsverður 

(Rautakoski, Korpijaakko-Huuhka og Klippi, 2008). Loks ber að nefna að vísbendingar eru um að mat 

aðstandenda á lífsgæðum ástvinar með málstol sé í ágætu samræmi við alvarleika málstols 

samkvæmt formlegu mati talmeinafræðinga (de Jong-Hagelstein o.fl., 2012). 

Útgangspunktur þessa kafla er að mælingum á heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol er 

ábótavant. Talmeinafræðingar telja hugsmíðina mikilvæga en mæla hana ekki á kerfisbundinn hátt, 

m.a. vegna skorts á meðferðarúrræðum sem miða á heildstæðan hátt að því að bæta lífsgæði og 

vegna skorts á mælitækjum. Skortur á mælitækjum sem ná utan um áhrif málstols á líf einstaklinga er 

viðvarandi, en slík sértæk mælitæki sem hönnuð eru með þarfir og getu hópsins eru nauðsynleg til að 

meta megi heilsutengd lífsgæði með réttmætum og áreiðanlegum hætti. Þá þarf að setja fyrirvara við 

fjölda rannsókna þar sem lífsgæði fólks með málstol í kjölfar heilablóðfalls hafa verið borin saman við 

lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall án málstols vegna aðferðafræðilegra misbresta sem felast 

m.a. í óstöðluðum og illa rannsökuðum matsaðferðum. Aðstandendamat er best rannsakaða aðferðin, 

en sýnt hefur verið fram á að aðstandendur meti lífsgæði kerfisbundið lakar en einstaklingarnir sjálfir, 

m.a. á SAQOL-39g. Í engri af þar að lútandi rannsóknum sem hér hefur verið vísað til hefur verið tekið 

tillit til þessarar skekkju. Ofangreind umfjöllun er styrkur grundvöllur undir markmið þessa 

meistaraprófsverkefnis (sjá kafla 2) sem felst í þýðingu og staðfærslu á SAQOL-39g, en SAQOL-39g 

er eina mælitækið sem tekur til þarfa og getu fólks með málstol og hefur verið staðlað fyrir fólk sem 

hefur fengið heilablóðfall með eða án málstols í kjölfarið. Þýðingin verður því vonandi fyrsta skrefið í 

því að ógilda fyrstu setningu þessarar efnisgreinar á Íslandi og festa í sessi áreiðanlegar mælingar á 

heilsutengdum lífsgæðum fólks sem fær heilablóðfall, með eða án málstols! 

 

1.4 Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39 Generic 

Úr þeim farvegi sem hér hefur verið lýst er sprottið The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39 

Generic (SAQOL-39g). Mælitækið er innlegg í fræðilegan þekkingargrunn þar sem fyrir var skortur á 

réttmætu og áreiðanlegu matstæki til að meta og bera saman lífsgæði fólks sem fengið hefur 

heilablóðfall, með eða án málstols. SAQOL-39g er sem sagt eina mælitækið sem metur lífsgæði fólks 

sem fengið hefur heilablóðfall, með eða án málstols, með réttmætum og áreiðanlegum hætti (Hilari, 

Byng o.fl., 2003; Hilari o.fl., 2009). Mælitækið er hannað með þarfir fólks með málstol í huga, það er 

með öðrum orðum sértækt, en það hefur einnig verið aðlagað þannig að það búi yfir próffræðilegum 

eiginleikum til að meta heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall án málstols, og er að 

því leyti almennt. SAQOL-39g er því eina mælitækið sem gerir mögulegan réttmætan og áreiðanlegan 
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samanburð á heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol og án málstols í kjölfar heilablóðfalls, og 

hefur verið notað í þeim tilgangi með góðum árangri frá því að það var búið til. 

 

1.4.1 Tilurð, þróun og próffræðilegir eiginleikar 

Stroke and Aphasia Quality of Life Scale (SAQOL) var upphaflega þróað út frá Stroke-Specific Quality 

of Life Scale (SS-QOL; Williams o.fl., 1999). SS-QOL er réttmætt og áreiðanlegt mælitæki til að mæla 

heilsutengd lífsgæði einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall, að undanskildum einstaklingum með 

málstol. SS-QOL er ekki næmt gagnvart áhrifum málstols á heilsutengd lífsgæði (Williams o.fl., 1999). 

Þetta þótti höfundum SAQOL ólíðandi og réðust því í að útbúa mælitæki sem grundvallaðist á 

áhrifaþáttum sem vitað er til að valdi skertum heilsutengdum lífsgæðum á meðal fólks sem fengið 

hefur heilablóðfall, að viðbættum sértækum þáttum sem eru til þess fallnir að meta áhrif skertrar 

samskiptafærni fólks með málstol á heilsutengd lífsgæði (Hilari og Byng, 2001). 

Þróun á SAQOL út frá SS-QOL hófst í fyrsta lagi á því að skipaðir voru tveir rýnihópar af 

talmeinafræðingum með sérþekkingu á sviði málstols. Allir talmeinafræðingarnir fengu, áður en 

rýnihóparnir voru kallaðir saman, afhent eintak af SS-QOL og tímaritsgrein þar sem gerð var grein fyrir 

þróun mælitækisins og próffræðilegum eiginleikum þess, auk spurningalista með spurningum sem 

hver og einn skyldi hafa í huga við mat á mælitækinu. Spurningarnar voru eftirfarandi: 

1. Hver er þín skoðun á SS-QOL? 

2. Hvaða vandræðum gæti fólk með málstol lent í við að fylla út SS-QOL? 

3. Hvernig getum við aðlagað mælitækið að þörfum fólks með málstol? 

4. Myndir þú vilja bæta einhverjum sviðum eða spurningum við mælitækið? 

 

Talmeinafræðingarnir voru að auki hvattir til að gera athugasemdir við mælitækið út frá eigin 

sjónarmiðum. Í öðru lagi var mælitækið borið undir málvísindamann sérhæfðan í skertri 

samskiptafærni, og sá setti fram hugmyndir um hvernig mætti einfalda málfæri mælitækisins. Loks var 

sérfræðingur í þróun spurningalista frá The National Centre for Social Research (Miðstöð rannsókna í 

félagsvísindum) fenginn til að gefa sitt álit á uppbyggingu og fyrirlögn SS-QOL (Hilari, 2002; Hilari og 

Byng, 2001). 

Niðurstöður ofangreindra fagaðila sem yfirfóru prófið með þarfir fólks með málstol í huga snéru að 

sex þáttum. Í fyrsta lagi þótti fyrirlögn SS-QOL ekki taka tillit til skerðingar fólks með málstol, en 

fyrirlögn mælitækisins fer þannig fram að einstaklingur fyllir spurningalista út sjálfur. Þess háttar 

fyrirlögn hentar illa einstaklingum með skerta lestrar- og/eða skriftarfærni. Samdóma niðurstaða 

fagaðila var að prófandi skyldi sýna skjólstæðingi hvert prófatriði á prófblaði og lesa atriðið á sama 

tíma upphátt. Þannig mætti lágmarka áhrif skertrar lestrar- og/eða skriftarfærni, og skerts skilnings á 

mæltu máli. Í öðru lagi þótti uppsetning prófsins of flókin; of mörg prófatriði á hverri blaðsíðu, of smátt 

letur o.fl. Umbætur fólust í því að fækka prófatriðum á hverri blaðsíðu í þrjú til sex atriði, flokka atriði 

eftir undirprófum (e. subdomains), stækka letur, kynna hvert undirpróf fyrir sig með því að tiltaka 

samhengi spurninganna, t.d. „í þessum hluta er spurt út í fjölskyldu og félagslíf“, og að auki var bætt 
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við æfingaratriðum til að tryggja skilning á fyrirlagnarreglum prófsins. Í þriðja lagi reyndust nokkur 

prófatriði málfræðilega of flókin, ýmist of löng eða orðalag með þeim hætti að mögulegt væri að 

misskilja spurningar. Við þessu var brugðist með því að stytta og einfalda orðalag og grundvalla 

spurningar á lykilorðum sem voru feitletruð til hægðarauka. Í fjórða lagi þótti inntaksréttmæti ábótavant 

þar sem fólk með málstol var undanskilið þegar SS-QOL var forprófað, þrátt fyrir að falla undir 

markhóp mælitækisins, a.m.k. að nafninu til. Í þessu tilliti bentu fagaðilar m.a. á að ekkert prófatriði á 

SS-QOL snéri að málskilningi sérstaklega. Úrbætur fólust í viðbættum prófatriðum og breyttu orðalagi í 

tilteknum atriðum. Í fimmta lagi þótti fagaðilum gagnrýnivert að á öðrum hluta SS-QOL þarf 

einstaklingur að svara spurningum um eigin líðan og tilfinningaástand á fimm-punkta Likert kvarða, frá 

mjög sammála til mjög ósammála. Bæði þótti óviðeigandi að nota slíkan kvarða til að meta 

tilfinningaástand og líðan, svo og þótti kvarðinn bæði of málfræðilega flókinn og of merkingarfræðilega 

flókinn. Til að ráða bóta á þessum vandkvæðum var ákveðið að leita til fólks með málstol og kanna 

viðhorf þess með forkönnun (e. pilot study). Í sjötta og síðasta lagi gagnrýndu fagaðilar að nokkur af 

prófatriðum í öðrum hluta prófsins innihéldu neitun, t.d. „ég fór ekki út eins oft og áður“ ('I didn´t go out 

as often as I would have'). Úr verður tvöföld neitun ef svarandi er ósammála staðhæfingunni, og þar 

með jákvætt svar. Merkingarfræðilegt flækjustig þótti of hátt í svona staðhæfingum og varð úr að leita 

enn ráða hjá fólki með málstol, því var þessu álitamáli einnig skotið inn í fyrrgreinda forkönnun (Hilari, 

2002:88-99). 

Aðlöguð útgáfa mælitækisins var upphaflega forprófuð á 18 einstaklingum með málstol með það að 

markmiði að kanna aðgengileika mælitækisins og gefa vísbendingar um próffræðilega eiginleika. 

Niðurstöður voru að aðlöguð útgáfa SS-QOL var aðgengileg fólki sem náði að minnsta kosti 7 af 15 

stigum á skilningshluta The Frenchay Aphasia Screening Test (FAST; Enderby, Wood, Wade og 

Hewer, 1987) og inntaksréttmæti reyndist fullnægjandi. Forprófun leiddi til enn frekari, en 

smávægilegra, breytinga á mælitækinu, með það að leiðarljósi að auka aðgengileika og gera prófið 

einfaldara fyrir fólk með skilningsörðugleika. Út frá þessari aðlögun á SS-QOL varð til nýtt mælitæki til 

að meta heilsutengd lífsgæði fólks með málstol; Stroke and Aphasia Quality of Life Scale (SAQOL) 

(Hilari, 2002:100-106). 

SAQOL innihélt upphaflega 53 prófatriði, þar af 49 atriði úr SS-QOL auk fjögurra viðbættra atriða. 

Öll prófatriði voru aðlöguð fyrir fólk með málstol, eins og áður sagði. Höfundar lögðu upp með að 

prófið skiptist í sömu tólf undirpróf og á SS-QOL: 1) sjálfsumönnun (e. self-care), 2) hreyfanleika (e. 

mobility), 3) virkni í efri hluta líkama (e. upper-extremity function), 4) vinnu (e. work), 5) sjón (e. vision), 

6) málfærni (e. language), 7) hugsun (e. thinking), 8) persónuleika (e. personality), 9) skapgerð (e. 

mood), 10) orkustig (e. energy), 11) hlutverk í fjölskyldu (e. family role) og 12) félagslegt hlutverk (e. 

social role). SAQOL var prófað á 95 einstaklingum með viðvarandi málstol, þar af gátu 83 (87%) 

svarað prófinu sjálfir. Miðað var við að þátttakendur væru með málstolsgreiningu í kjölfar heilablóðfalls 

og hefðu verið með greiningu í a.m.k. ár áður en rannsókn hófst, væru lausir við þekktar vitrænar- eða 

sálrænar skerðingar fyrir heilablóðfall, byggju sjálfstætt fyrir heilablóðfall og skoruðu a.m.k. 7 af 15 

stigum á skilningshluta FAST. Eftirfarandi próffræðilegir eiginleikar voru metnir: aðgengileiki, innri 

áreiðanleiki, endurtektarprófunaráreiðanleiki (2-14 dagar á milli prófana), hugsmíðarréttmæti, 

aðgreiningarhæfni, samleitniréttmæti og sundurgreinandi réttmæti. Útkomumælingar voru, fyrir utan 
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SAQOL, General Health Questionnaire (GHQ-12), Raven's Colored Progressive Matrices (RCPM; 

Measso o.fl., 1993), Frenchay Activities Index (FAI; Wade, Legh-Smith og Hewer, 1985), MOS Social 

Support Survey (SSS; Sherbourne og Stewart, 1991), The American Speech and Hearing Association 

Functional Assessment of Communication Skills for Adults (ASHA-FACS; Frattali, Thompson, Holland, 

Wohl og Ferketic, 1995), en auk þess voru þátttakendur beðnir um að meta lífsgæði sín við prófun 

saman við eigin lífsgæði fyrir heilablóðfall á fimm-punkta skala. Gólf- og rjáfuráhrif reyndust svo til 

engin. Innri áreiðanleiki SAQOL, metinn með Cronbach‘s α, var hár (0,93), en þó voru ákveðin 

undirpróf sem voru með ófullnægjandi innri áreiðanleika (<0,70), það voru undirprófin vinna, sjón, 

persónuleiki og hlutverk í fjölskyldu. Endurtektarprófunaráreiðanleiki, metinn sem Intraclass 

Correlation Coefficient (ICC), var einnig hár (0,98), en mishár á milli undirprófa (0,84-0,99). Öll 

undirpróf höfðu miðlungs til mikla fylgni við heildarútkomu (r=0,39-0,73), nema undirprófið sjón (0,26). 

Þáttagreining benti til þess að fimm prófatriði féllu ekki undir hugsmíðina heilsutengd lífsgæði og 

studdi ekki við áætluð undirpróf. Samanburður við fyrrgreind mælitæki leiddi í ljós samleitniréttmæti 

upp á 0,44-0,59 og sundurgreinandi réttmæti upp á 0,26-0,29. SAQOL greindi á milli fólks með málstol 

eftir heilsutengdum lífsgæðum samanborið við fyrir heilablóðfall (meiri/sömu lífsgæði, lakari lífsgæði og 

mun lakari lífsgæði) sem styður hugsmíðarréttmæti mælitækisins. Prófun á aðgengileika, áreiðanleika 

og réttmæti sýndi fram á að hvorki væri grundvöllur fyrir áætluðum fjölda prófatriða, né þeim 

undirprófum sem lagt var upp með. Þess í stað leiddi þáttagreining til þess að úr varð mælitæki með 

39 prófatriðum og fjórum undirprófum; líkamlegum þáttum (e. physical), sálfélagslegum þáttum (e. 

psychosocial), samskiptafærni (e. communication) og orkustigi (e. energy). Mælitækið fékk heitið 

SAQOL-39. SAQOL-39 er að mati höfunda próffræðilega sterkt mælitæki, afurð mikillar þróunarvinnu 

og er aðgengilegt, áreiðanlegt og réttmætt próf til að mæla heilsutengd lífsgæði fólks með málstol 

(Hilari, Byng o.fl., 2003). 

Stroke and Aphasia Quality of Life-39 Generic (SAQOL-39g; sjá fylgiskjal E) var loks þróað út frá 

SAQOL-39. Eins og nafnið gefur til kynna er SAQOL-39g ætlað fyrir breiðari hóp en SAQOL-39, nánar 

til tekið alla einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall, með eða án málstols. Mælitækið inniheldur 

sömu prófatriði og SAQOL-39 en þrjú undirpróf í stað fjögurra, þar sem þáttagreining studdi ekki við 

upphaflegu undirprófin þegar mælitækið var prófað á hópi fólks sem fengið hafði heilablóðfall, með 

eða án málstols. Þáttagreining studdi aftur á móti við líkamlegt undirpróf (e. physical), sálfélagslegt 

undirpróf (e. psychosocial) og samskiptafærni undirpróf (e. communication). SAQOL-39g var prófað á 

úrtaki 96 einstaklinga sem fengið höfðu heilablóðfall, þar af voru 87 (91%) færir um að svara prófinu af 

sjálfsdáðum. Prófanir fóru fram þrisvar sinnum; tveimur vikum eftir heilablóðfall, þremur mánuðum eftir 

heilablóðfall og sex mánuðum eftir heilablóðfall, auk endurtektarprófana. 37% þátttakenda voru metnir 

með málstol tveimur vikum eftir heilablóðfall, 18% þremur mánuðum eftir heilablóðfall og 16% sex 

mánuðum eftir heilablóðfall. Sömu próffræðilegu mælingar voru framkvæmdar og voru gerðar á 

SAQOL-39 og greint var frá hér að framan. Aðgengileiki var metinn m.t.t. ósvaraðra prófatriða (e. 

missing data) og gólf- og rjáfuráhrifa. Í tveimur tilvikum var hlutfall ósvaraðra prófatriða yfir 

viðmiðunarmörkum (10%); í prófatriðum SC1 og W2. Þessum prófatriðum var þó haldið í prófinu 

vegna þess að þau styrktu inntaksréttmæti mælitækisins. Rjáfuráhrif komu fram í fimm prófatriðum 

sem öll tilheyra samskiptafærni undirprófinu; L3, L5, L7, FR9 og SR8. Rjáfuráhrifin má skýra með 
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vísan í svörun þátttakenda án málstols, en sé aðeins litið til einstaklinga með málstol koma óveruleg 

rjáfuráhrif fram. Sambærileg rjáfuráhrif eru þekkt úr rannsóknum á öðrum mælitækjum sem meta sömu 

hugsmíð hjá sama hópi. Innri áreiðanleiki metinn með Cronbach‘s α var 0,95 fyrir prófið í heild, 0,95 

fyrir líkamlega undirprófið, 0,92 fyrir sálfélagslega undirprófið og 0,93 fyrir samskiptafærni undirprófið. 

Fylgni einstakra prófatriða við heildarútkomu var á bilinu 0,35 til 0,78. Endurtektarprófunaráreiðanleiki 

var 0,96 fyrir prófið í heild, 0,98 fyrir líkamlega undirprófið, 0,92 fyrir sálfélagslega undirprófið og 0,92 

fyrir samskiptafærni undirprófið. Hugsmíðarréttmæti var metið á grundvelli innra og ytra réttmætis. 

Innra réttmæti var fullnægjandi; fylgni á milli heildarútkomu prófsins og útkomu á undirprófum var á 

bilinu 0,52 (samskiptafærni undirpróf) til 0,88 (sálfélagslegt undirpróf), fylgni á milli undirprófa var á 

bilinu 0,26 (líkamlegt og samskiptafærni undirpróf) til 0,50 (líkamlegt og sálfélagslegt undirpróf) og 

þáttagreining varð til þess að undirpróf SAQOL-39g urðu þrjú, og skýrðu þannig rúm 56% af dreifni 

niðurstaðna. Ytra réttmæti var einnig fullnægjandi; samleitniréttmæti var 0,36-0,70 fyrir heildarútkomu 

og 0,47-0,78 fyrir undirpróf, sundurgreinandi réttmæti var 0,26 fyrir heildarútkomu og 0,03-0,40 fyrir 

undirpróf, og prófið greindi á milli einstaklinga eftir alvarleika heilablóðfalls. Þessar niðurstöður sýna 

fram á að SAQOL-39g er áreiðanlegt og réttmætt mælitæki til að meta lífsgæði fólks sem fengið hefur 

heilablóðfall, með eða án málstols (Hilari o.fl., 2009).  

 

1.4.2 Uppbygging og fyrirlögn 

Undirpróf SAQOL-39g eru þrjú talsins. Prófatriði dreifast á eftirfarandi hátt á undirpróf; 16 prófatriði 

tilheyra líkamlega undirprófinu, 17 atriði tilheyra sálfélagslega undirprófinu og 7 atriði falla undir 

samskiptafærni. Samtals falla 40 atriði undir undirprófin, en ástæða þess er sú að eitt prófatriði fellur 

bæði undir líkamlega- og sálfélagslega undirprófið (sjá fylgiskjal M) (Hilari o.fl., 2009) . 

Fyrirlögn prófsins fer eftir því hvort sá sem svarar því er með málstol eða ekki. Sé viðkomandi ekki 

með málstol fyllir hann þar til gert svarblað út sjálfur, hjálparlaust (sjá fylgiskjal E). Sé viðkomandi aftur 

á móti með málstol fer prófun fram með n.k. viðtalsformi þar sem talmeinafræðingur og skjólstæðingur 

hafa þar til gert prófblað fyrir framan sig, þannig að báðir aðilar sjái á það (sjá fylgiskjal F), og 

talmeinafræðingur fyllir jafn óðum út þar til gert yfirlitsskorblað (sjá fylgiskjal O). Ráðlagt er að útskýra 

fyrir skjólstæðingi, áður en fyrirlögn hefst, hvað SAQOL-39g prófar og hvert markmiðið sé með matinu. 

Til þess er gefið dæmi af útskýringu á forsíðu prófblaðs. Hver prófhluti hefst á því að 

talmeinafræðingur gefur samhengi eftirfarandi spurninga, t.d. „næsti hluti af spurningum fjallar um 

hversu erfitt þú áttir með samskipti við annað fólk“ á  samskiptafærni prófhlutanum. Því næst kemur 

æfingaratriði sem talmeinafræðingur les, auk þess að lesa upp svarmöguleikana. Þegar 

talmeinafræðingur er orðinn þess fullviss að skjólstæðingur skilji hvernig prófið virkar les hann upphátt 

viðeigandi prófatriði og skjólstæðingur getur fylgt upplestrinum eftir með því að lesa textann sjálfur 

samhliða, hafi hann til þess getu, en að öðrum kosti hlustar hann. Þegar atriði hefur verið lesið upp er 

gert ráð fyrir að skjólstæðingur bendi á viðeigandi svar. Þannig er farið í gegnum öll 39 prófatriðin, 

hvert á eftir öðru, í þeirri röð sem atriðin koma fyrir á prófblaði. Svörun skjólstæðings byggist á fimm-

punkta Likert kvarða og eru svarmöguleikar mismunandi á fyrri- og seinni hluta prófs. Í fyrri hluta eru 

svarmöguleikar frá 1) gat alls ekki til 5) engir erfiðleikar, en í seinni hluta eru svarmöguleikar frá 1) já, 
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algjörlega til 5) nei, alls ekki. Þegar skjólstæðingur hefur svarað öllum prófatriðum er niðurstaða 

prófsins reiknuð í eina tölu með því að leggja tölugildi svara saman og deila í með fjölda prófatriða, 

þ.e. 39. Útkoman er töluleg lýsing á heilsutengdum lífsgæðum skjólstæðingsins og má bera saman við 

staðaltölur eða nota sem viðmið til að meta árangur meðferðar síðar meir. Þá eru einnig með sama 

hætti reiknuð út meðalgildi fyrir hvern prófhluta en slíkar upplýsingar veita vitneskju um hvar vandi 

svaranda liggur (Hilari, 2003). 

 

1.4.3 Fyrri þýðingar 

SAQOL-39 og SAQOL-39g hafa verið þýdd á fjölda tungumála. Þar sem almenna og sértæka útgáfa 

prófsins eru í raun sama útgáfan, þó fjöldi undirprófa sé mismunandi, virðist ekki alltaf gerður 

greinarmunur á mælitækjunum þegar kemur að þýðingum. Þrátt fyrir það miðast flestar þýðingar sem 

vitnað er til hér á eftir við SAQOL-39, nema annað sé sérstaklega tekið fram. Mælitækið hefur a.m.k. 

verið þýtt á ítölsku (Posteraro o.fl., 2004), slóvensku (Žemva, 2006), grísku (Kartsona og Hilari, 2007), 

spænsku (Lata-Caneda o.fl., 2009), kínversku (Ko, Lu, Hsieh, Hilari og Huang, 2010), hollensku 

(vManders, Dammekens, Leemans og Michiels, 2010), norsku (Berg og Haaland-Johansen, 2011),  

sílesku (Diaz, Gonzalez, Salgado og Perez, 2013), portúgölsku (Rodrigues og Leal, 2013), kannada 

(Kiran og Krishnan, 2013), japönsku (Kamiya, Kamiya, Tatsumi, Suzuki og Horiguchi, 2015), hindí 

(Mitra og Krishnan, 2015), malayalam (Raju og Krishnan, 2015), tyrknesku (Calis, Celik, Demir, 

Aukanat og Yagiz, 2016), og þá hefur kínverska þýðingin einnig verið aðlöguð til notkunar í Singapúr 

(Guo, Togher, Power og Koh, 2016). SAQOL-39g hefur að auki sérstaklega verið prófað á  grísku 

(Efstratiadou o.fl., 2012). 

Margt er sameiginlegt í þýðingarferlinu á milli landa, en áhersluatriði eru breytileg. Fjöldi 

þátttakenda í forprófun er t.a.m. misjafn, allt frá því að telja tíu til þrettán þátttakendur á grísku, ítölsku 

og norsku, upp í 84 á hindí. Algengast er að miðað sé við hálft ár frá heilablóðfalli (sjá m.a. þýðingar á 

grísku, japönsku, kínversku og malayalam) eða eitt ár (sjá m.a. þýðingar á ítölsku, spænsku og 

portúgölsku). Í öllum þýðingum eru undanskildir einstaklingar sem hafa glímt við alvarleg veikindi fyrir 

heilablóðfall, t.d. taugasjúkdóma eða þroska- og/eða vitræna skerðingu af einhverjum orsökum. Fjöldi 

þátttakenda í endurtektarprófunum er  misjafn, en telur iðulega þriðjung til helming af upphaflegum 

þátttakendafjölda þar sem fjöldinn er gefinn upp. Algengast er að endurtektarprófun fari fram innan 

tveggja vikna frá upphaflegri prófun, nema á hindí og malayalam þar sem rannsakendur gáfu sér 30 

daga frest til endurtektarprófunar. Að öllu jöfnu eru svipaðar eða sambærilegar kröfur gerðar um 

skilning þátttakenda í prófunum; oftast er miðað við skor upp á 7 af 15 stigum á skilningshluta FAST, 

sé FAST til í þýddri útgáfu á því tungumáli (ítalska, gríska og norska), að öðrum kosti er miðað við 

sambærilega niðurstöðu á skilningshluta annarra málstolsmælitækja, t.d. 50% skilning á Boston 

Diagnostic Aphasia Examination (BDAE; Goodglass, Kaplan og Barresi, 2001) (spænska) og skor upp 

á 6 af 12 stigum á skilningshluta Concise Chinese Aphasia Test (CCAT; Chung, Lee og Chang, 2003) 

(kínverska). Allar eiga ofangreindar þýðingar það sameiginlegt að aðlögun og þýðing mælitækisins 

hefur tekist vel, miðað við niðurstöður prófana, og í rannsóknargreinum um allar ofangreindar þýðingar 

kemur fram að áreiðanleiki þýðingar hafi verið fullnægjandi, mælitækið hafi þótt aðgengilegt 
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þátttakendum og að gólf- og rjáfuráhrif hafi verið í lágmarki eða engin. Ofangreindar þýðingar voru að 

nokkru lagðar til grundvallar íslenskri þýðingu mælitækisins, eins og nánar er fjallað um hér á eftir (sjá 

kafla 3.2). 

Sú staðreynd að mælitækið hefur verið þýtt á fjölda tungumála og aðlagað að mismunandi gildum 

og ólíkri menningu með góðum árangri á rúmum áratug er í takti við aukna áherslu á hugsmíðarnar 

lífsgæði og heilsutengd lífsgæði innan heilbrigðisþjónustu víða um heim. Eins og fjallað hefur verið um 

hér á undan er áhersla á lífsgæði og heilsutengd lífsgæði í flestum skilningi ýmist afleiðing eða orsök, 

nema hvort tveggja sé, ákveðinnar þróunar í heilbrigðisþjónustu sem miðar að því að auka þátttöku, 

virkni og vilja skjólstæðinga til að takast á við lífið þrátt fyrir tiltekna skerðingu, fremur en að leggja 

ofuráherslu á hamlandi áhrif skerðingar sem sjúklingur glímir við. Einn liður í þessari þróun hlýtur að 

lúta að samanburði á lífsgæðum sjúklinga með sambærilega skerðingu á milli landa og 

menningarsvæða. Slíkur samanburður verður mögulegur með áreiðanlegum hætti þegar sama 

mælitækið er þýtt á fjölda tungumála. Í því felst mikilvægt vísindalegt gildi á grundvelli rannsókna á 

heilsutengdum lífsgæðum fólks sem fengið hefur heilablóðfall, með eða án málstols. Með íslenskri 

þýðingu á mælitækinu má bera saman heilsutengd lífsgæði Íslendinga sem fengið hafa heilablóðfall, 

með eða án málstols, og heilsutengd lífsgæði sambærilegra hópa í löndum þar sem mælitækið hefur 

verið þýtt. 

 

1.5 Um þýðingar á mælitækjum 

Þýðingar á erlendum mælitækjum eru vandasamt verk, ef vel á til að takast. Þrátt fyrir það eru slíkar 

þýðingar nauðsynlegar, enda eru þær til þess fallnar að heimfæra og hagnýta þekkingu sem lögð 

hefur verið mikil vinna í að afla, m.a. með rannsóknum á hugsmíðum, próffræðilegum prófunum og 

stöðlunum. Nægjanlegt framboð af mælitækjum sem hafa verið þýdd, staðfærð og prófuð samkvæmt 

viðtekinni venju er ein af forsendum farsællar greiningarvinnu í klínísku starfi, m.a. til að meta árangur 

af meðferð. Markmiðið með þýðingu og staðfærslu á mælitæki er iðulega hið sama, þ.e. að mæla 

tiltekna hugsmíð með sambærilegum hætti á því tungumáli sem mælitæki er þýtt á og frumútgáfa þess 

gerir. Því verður að haga verkferli við þýðingu þannig að þýðingin sé sambærileg frumútgáfu 

mælitækisins m.t.t. próffræðilegra- og tölfræðilegra eiginleika. Að öðrum kosti hlýtur þýðingin að teljast 

misheppnuð. Af sömu ástæðu er í raun óásættanlegt að notast við mælitæki sem ekki hafa verið þýdd 

samkvæmt viðtekinni venju, m.a. með forprófun, þrátt fyrir að sú leið sé oft farin í klínísku starfi hér á 

landi. Þýðandi ber faglega og siðferðilega ábyrgð á því að koma á framfæri upplýsingum um 

próffræðilega- og tölfræðilega eiginleika þýðingar, auk upplýsinga sem lúta að þýðingarferlinu, t.d. 

hvaða aðferð hafi verið notuð við þýðingu, hvernig staðfærslu hafi verið hagað og hvort hugsmíðin 

sem mælitækið metur sé sambærileg í markhópi mælitækisins í þýðingarlandi og heimalandi (Einar 

Guðmundsson, 2005-2006; Sigurgrímur Skúlason, 2005). 

Til að tryggja að þýðingar á mælitækjum séu útfærðar með sem bestum hætti gaf Alþjóðlega 

prófnefndin út sérstakar leiðbeinandi reglur um þýðingar og staðfærslu mælitækja. Reglunum er skipt í 

fjóra flokka eftir eðli, og nefnast flokkarnir samhengi (e. context), þróun og staðfærsla matstækja (e. 

test development and adaptation), fyrirlögn (e. administration) og skráning/túlkun niðurstaðna (e. 
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documentation/score interpretations). Alls falla 22 reglur undir þessa flokka. Reglur Alþjóðlegu 

prófnefndarinnar voru hafðar til hliðsjónar við vinnslu þessa verkefnis (International Test Commission, 

2010). Enn fremur var tekið mið af umfjöllun Einars Guðmundssonar (2005-2006) um þýðingu og 

staðfærslu matstækja sem hugsuð eru til notkunar í klínísku starfi, en Einar mælist til þess að hugað 

sé sérstaklega að eftirfarandi þáttum: 1) vali á matstæki til þýðingar og staðfærslu, 2) hæfni þýðenda, 

3) faglegri hæfni og sérþekkingu á efni matstækis, 4) aðferð við þýðingu, 5) aðferð við staðfærslu, 6) 

sérstöðu þýddra og staðfærðra matstækja, 7) færni og sérþekkingu á aðferðum til að athuga skekkjur í 

þýddum og staðfærðum matstækjum, 8) færni og þekkingu til að framkvæma forprófanir og 9) færni og 

þekkingu til að gera réttmætisathuganir. Þar að auki var tekið mið af aðferðafræði við fyrri þýðingar á 

mælitækinu á önnur tungumál, m.a. við val á þýðingaraðferð. 

 

1.5.1 Bakþýðingaraðferð 

Bakþýðingaraðferð felst í grunninn í því að mælitæki er þýtt yfir á tiltekið marktungumál, þýðingin svo 

þýdd aftur yfir á upphaflegt tungumál mælitækisins (bakþýðing), og bakþýðingin loks borin saman við 

frumtexta mælitækisins. Samanburður á bakþýðingu og frumtexta leiðir í ljós gæði þýðingar. Aðferðina 

má útfæra með ýmsum hætti, t.d. getur fjöldi þýðenda og bakþýðenda verið mismunandi, þýðingar 

geta verið útfærðar af hópum sérfræðinga, þýðingar- og bakþýðingarferlið getur verið endurtekið 

nokkrum sinnum o.fl. Algengast er að þýðendur séu tveir, og bakþýðandi einn. Ýmsir kostir fylgja 

bakþýðingaraðferðinni, m.a. felst kostur í því að tveir eða fleiri þýðendur þýði sama texta óháð hvorum 

eða hverjum öðrum en þeir geta farið ólíkar leiðir í orðalagi og efnistökum eða útfært staðfærslu 

prófatriða með mismunandi hætti. Þegar þýðingar eru bornar saman, áður en bakþýðing fer fram, 

gefst þýðendum færi á að samhæfa krafta sína og útfæra lokaútgáfu þýðingar með því að sameina 

þau atriði sem best þykja hafa tekist hjá hverjum og einum. Þannig nýtast styrkleikar þýðenda best 

(Sigurgrímur Skúlason, 2005). Bakþýðingaraðferð hefur einnig hlotið ákveðna gagnrýni sem snýr m.a. 

að því að þýðendur hafi tilhneigingu til að miða þýðingu sína í upphafi við yfirvofandi bakþýðingu, og 

þannig geti setningafræðilegum atriðum verið gert hátt undir höfði á kostnað merkingarfræðilegra 

atriða en það getur komið niður á samhengi og merkingu texta og þar af leiðandi skilningi svarenda 

prófsins á prófatriðum. Þá hefur verið bent á að bakþýðingaraðferðin geti verið þrándur í götu 

nauðsynlegrar staðfærslu, sérstaklega á milli menningarsvæða, en staðfærsla er oft nauðsynleg í 

einhverjum mæli. Þar af leiðir að varasamt þykir að nota þessa aðferð vélrænt. Vænlegra er talið að 

nýta kosti aðferðarinnar og taka samanburði á bakþýðingu og frumtexta með þeim fyrirvörum að 

merking prófatriða vegi þyngra en sú setningafræðilega uppbygging sem bakþýðist best, og að 

staðfærsla sé í sumum tilvikum óumflýjanleg (Einar Guðmundsson, 2005-2006; World Health 

Organization, e.d.). Sú leið var farin við vinnslu þessa verkefnis.   

 

1.6 Rannsóknarsnið og tölfræðileg hugtök 

Í þessu verkefni er notast við skýrt afmarkað rannsóknarsnið og skilgreind tölfræðileg hugtök til að 

svara rannsóknarspurningum. Þessi kafli er tileinkaður aðferðafræði rannsóknarinnar og fjallar um 



  

38 

rannsóknarsnið og skilgreiningar á helstu tölfræðihugtökum sem nauðsynleg eru til að svara 

rannsóknarspurningunum til umræðu. 

 

1.6.1 Megindleg rannsókn 

Megindlegar rannsóknir byggja á tölum; einhverju sem er teljanlegt eða mælanlegt, og felst fyrst og 

fremst í því að finna meðaltöl og dreifingu breytu eða breyta hjá tilteknum hópi eða hópum. Markmið 

megindlegra rannsókna er að staðhæfa um heildarþýði út frá þekkingu sem aflað er á úrtaki úr þýðinu. 

Rannsóknarspurningar eru beinar og hnitmiðaðar, og rannsakendur gera tilraun til að svara þeim með 

gagnaöflun og gagnaúrvinnslu. Rannsóknarspurningar eru oftast nær sprottnar úr farvegi fyrri 

þekkingar, og standa rannsakendur því á grunni sem hlaðinn hefur verið af forverum þeirra. Einn af 

helstu kostum megindlegra rannsókna er sá að þær sýna fram á almenna tilhneigingu hóps eða 

almennt mynstur í gögnum, eða sýna fram á að ekki sé mynstur í gögnum sé sú raunin. Þar af leiðandi 

eru hugtökin réttmæti, áreiðanleiki, hlutlægni og aðgengileiki ríkjandi í orðræðu megindlegra 

rannsóknaraðferða (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

 

1.6.2 Próffræðihugtök 

Hugtakið réttmæti (e. validity) nær utan um það að hve miklu leyti matstæki metur það sem því er 

ætlað meta, og að hve miklu leyti óhætt sé að álykta um raunheiminn út frá niðurstöðum matstækisins. 

Réttmæti snýr að eðli hugsmíðarinnar sem áætlað er að tiltekið matstæki meti og matstækið telst 

réttmætt ef það mælir það sem því er ætlað að mæla. Réttmæti er ekki eitt tölugildi, heldur yfirhugtak 

yfir fjölda sértækra mælieininga sem hver gefur ákveðnar upplýsingar um matstæki. Þrír helstu flokkar 

réttmætis eru inntaksréttmæti (e. content validity), hugsmíðarréttmæti (e. construct validity) og 

viðmiðsréttmæti (e. criterion validity) (Coaley, 2014). 

Hugsmíðarréttmæti nær yfir vísbendingar um að mælitæki meti það sem því er ætlað að meta, þ.e. 

hvort matstækið meti með réttmætum hætti tiltekna hugsmíð. Hugsmíðarréttmæti er mikilvægasti 

flokkur réttmætis í próffræðilegu tilliti. Þar sem hugsmíð er í raun tilbúningur og afstæð mælieining sem 

grundvallast á tilteknum þáttum eða eiginleikum sem eru eftirtektarverðir í raunveruleikanum eða 

byggðir á rannsóknarniðurstöðum er vandasamt að leggja nákvæmt mat á hana. Þar af leiðandi er 

engin ein leið fær til að fullyrða um hugsmíðarréttmæti. Iðulega er hugsmíðarréttmæti byggt á öllum 

tengslum mælitækis við áætlaða hugsmíð. Í því tilliti eru farnar ýmsar leiðir, m.a. athugað hvort 

niðurstöður mælitækis hafi háa fylgni við niðurstöður annarra mælitækja sem meta sömu eða svipaða 

hugsmíð (samleitniréttmæti), hvort niðurstöður mælitækis hafi lága fylgni við niðurstöður annarra 

mælitækja sem meta ótengda eða andstæða hugsmíð (sundurgreinandi réttmæti) og með 

þáttagreiningu (e. factor analysis) (Coaley, 2014).  

Hugtakið áreiðanleiki (e. reliability) vísar til þess hve nákvæm mæling er. Hár áreiðanleiki bendir 

því til stöðugleika í mælingum, þ.e. að mælitæki meti með nákvæmum hætti hvað svo sem það metur, 

en lágur áreiðanleiki bendir til þess að óvissuþættir ráði nokkru um útkomu á tilteknu mælitæki. 

Áreiðanleiki segir ekki til um hvort mælitæki mæli sannarlega það sem því er ætlað að mæla, aðeins 
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hve nákvæm mælingin er. Með öðrum orðum getur mælitæki haft háan áreiðanleika án þess að mæla 

endilega það sem því er ætlað að mæla, því þarf alltaf að rannsaka réttmæti hvers mælitækis. 

Áreiðanleiki er túlkaður með áreiðanleikastuðlum, m.a. innri áreiðanleika (e. internal consistency), 

endurtektarprófunaráreiðanleika (e. test-retest reliability) og áreiðanleika milli matsmanna (e. inter-

rater reliability) (Coaley, 2014). 

Endurtektarprófunaráreiðanleiki er fylgnin á milli niðurstaðna úr tveimur prófunum á sama 

einstaklingi með ákveðnu tímabili á milli prófana. Með endurtektarprófunaráreiðanleika er unnt að 

leggja mat á breytileika í mælingum. Að öllu jöfnu ætti endurtektarprófunaráreiðanleiki að vera hár ef 

þau skilyrði eða þær breytur sem verið er að mæla eru stöðugar og ef tími á milli mælinga er ekki of 

langur, en handahófskenndur breytileiki er þó ávallt til staðar að einhverju marki (Coaley, 2014). Sem 

dæmi má nefna að þegar verið er að mæla hugsmíð á borð við heilsutengd lífsgæði ætti 

endurtektarprófunaráreiðanleiki að vera nokkuð hár, enda er ólíklegt að heilsutengd lífsgæði taki 

verulegum breytingum á stuttum tíma. 

Innri áreiðanleiki (e. internal consistency) er mælikvarði á einsleitni matstækis, þ.e. mæling á því að 

hve miklu leyti hlutar eða undirpróf matstækis mæla sömu hugsmíðina. Innri áreiðanleiki er metinn 

með Cronbach's α stuðli. Reikniaðferðin sem liggur til grundvallar Cronbach's α grundvallast á fjölda 

prófatriða á matstæki, meðalsamdreifni á milli prófatriða og dreifni á heildarstigafjölda prófs. Að öllu 

jöfnu er innri áreiðanleiki upp á a.m.k. 0,70 talinn ásættanlegur (Coaley, 2014; Polit og Beck, 2012). 

Aðgengileiki (e. acceptability) hefur verið metinn í fyrri þýðingum og upphaflegri rannsókn á 

frumútgáfu mælitækisins sem gólf- og rjáfuráhrif og hlutfall ósvaraðra prófatriða (sjá kafla 1.4.1 og 

1.4.3). Gólfáhrif vísa til þess þegar óeðlilega hátt hlutfall þátttakenda sem svarar spurningalista eða 

mælitæki fær niðurstöðu sem telst óeðlilega lág miðað við stigakerfi mælitækisins. Rjáfuráhrif vísa 

aftur á móti til þess þegar óeðlilega hátt hlutfall þátttakenda fær niðurstöðu sem telst mjög há miðað 

við stigakerfi prófsins. Dæmi um rjáfuráhrif gæti verið ef tiltekinn hluti þátttakenda í þessari  rannsókn 

fengi niðurstöðuna 5, eða því sem næst, út úr íslenskri þýðingu SAQOL-39g, en 5 er hæsta skor sem 

mögulegt er að ná (sjá umfjöllun um uppbyggingu SAQOL-39g í kafla 1.4.2). 

Umfjöllun þessa kafla um próffræðihugtök er síður en svo tæmandi, enda er ítarleg umfjöllun um 

slík hugtök ekki viðamikill þáttur í þessu rannsóknarverkefni. Aftur á móti er próffræði grundvöllur fyrir 

mati á gæðum hvers kyns matslista, og eðli málsins samkvæmt þýðinga sömuleiðis. Því þótti 

mikilvægt að fara nokkrum orðum um helstu próffræðihugtök sem við koma þessu rannsóknarverkefni, 

þar sem markmið verkefnisins felst fyrst og fremst í gæðamati á þýddum spurningalista. 

Í þessum inngangskafla hefur verið fjallað um atriði sem við koma efni þessarar 

meistaraprófsritgerðar á skipulegan hátt. Gerð hefur verið grein fyrir fræðilegum bakgrunni SAQOL-

39g; hugtökum og hugsmíðum sem nauðsynleg eru til að fjalla um mælitækið, heilsutengdum 

lífsgæðum fólks sem fengið hefur heilablóðfall með eða án málstols, mikilvægi þess að heilsutengd 

lífsgæði hópsins séu metin með réttmætum og áreiðanlegum hætti, þróun og uppbyggingu 

mælitækisins og loks atriðum sem snúa að aðferðafræði rannsóknarinnar. Í næstu köflum verður 

fjallað um markmið rannsóknarinnar, framkvæmd og niðurstöður úr rannsókninni, og vísað eftir þörfum 

í undirkafla inngangskaflans.   



  

40 

2 Markmið 

Markmið þessa verkefnis er tvíþætt, annars vegar að þýða SAQOL-39g á íslensku og staðfæra 

þýðinguna, og hins vegar að forprófa íslensku þýðinguna. Markmið fyrri hluta verkefnisins er að 

íslensk þýðing SAQOL-39g verði sambærileg við frumtexta mælitækisins með tilliti til merkingar 

prófatriða og skýringartexta, og uppsetningar spurningalistans. Markmið seinni hluta verkefnisins er að 

kanna próffræðilega eiginleika þýðingarinnar. Í seinni hluta verður eftirfarandi rannsóknarspurningum 

svarað: 

1. Er íslensk þýðing SAQOL-39g aðgengileg þátttakendum? 

2. Er innri áreiðanleiki íslenskrar þýðingar SAQOL-39g fullnægjandi? 

3. Er endurtektarprófunaráreiðanleiki íslenskrar þýðingar SAQOL-39g fullnægjandi? 

 

Viðmið fyrir rannsóknarspurningar byggja á viðurkenndum viðmiðum sem notuð hafa verið í prófunum 

á sama mælitæki í frumútgáfu og ýmsum fyrri þýðingum. Viðmið má finna í kafla 3.4.1.  

Að auki verða teknar saman niðurstöður þátttakenda úr forprófun, þ.e. stigafjöldi á prófinu, bæði til 

að gefa vísbendingu um heilsutengd lífsgæði einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall á Íslandi og til 

að gefa framtíðarnotendum prófsins smávægilegan samanburð til nota í klínísku starfi. 

. 
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3 Aðferðafræði 

Í þessum kafla verður fjallað um aðferðafræði verkefnisins. Byrjað verður á að gefa yfirlit yfir leyfi og 

samþykktir sem útvega þurfti áður en eiginleg rannsóknarvinna hófst. Þar á eftir verður fjallað um 

framkvæmd fyrri hluta verkefnisins, þýðingarinnar, og svo um aðferðafræði seinni hluta verkefnisins, 

forprófunar á íslenskri þýðingu mælitækisins. Loks endar kaflinn á umfjöllun um þau gögn sem safnað 

var frá þátttakendum og tölfræðilega úrvinnslu sem gerð var á gögnunum. 

 

3.1 Leyfi og samþykktir 

Fyrstu skrefin við vinnslu þessa verkefnis fólust í því að óska eftir og sækja um ýmis leyfi og 

samþykktir. Í fyrsta lagi var óskað eftir leyfi fyrir því að fá að þýða SAQOL-39g á íslensku frá fyrsta 

höfundi spurningalistans, dr. Katerinu Hilari. Fullt leyfi þess efnis fékkst möglunarlaust (sjá fylgiskjal A). 

Því næst var sótt um eða óskað eftir þeim leyfum sem þurfti fyrir framkvæmd rannsóknarinnar. 

Umrædd leyfi voru annars vegar samstarfsyfirlýsing frá Heilaheillum um samvinnu við leit að 

þátttakendum (sjá fylgiskjal B), og hins vegar leyfi frá framkvæmdastjóra lækninga á Reykjalundi um 

að þar mætti framkvæma rannsóknina (sjá fylgiskjal C). Að fengnum fyrrgreindum leyfum var umsókn 

um leyfi fyrir rannsókninni send inn til Vísindasiðanefndar þann 17. nóvember 2015. Vísindasiðanefnd 

samþykkti rannsóknaráætlun þann 8. desember 2015 (sjá fylgiskjal D). Rannsóknarvinna hófst strax 

að fengnu samþykki Vísindasiðanefndar. 

 

3.2 Fyrri hluti: Þýðing og staðfærsla 

Fyrri hluti verkefnisins fólst í þýðingu og staðfærslu á SAQOL-39g. Þýðing fór fram samkvæmt 

hefðbundinni bakþýðingaraðferð. Verklag við þýðingu var grundvallað á aðferðafræði fyrri þýðinga á 

spurningalistanum á ýmis tungumál (sjá kafla 1.4.3), en einnig var stuðst við leiðbeinandi 

verklagsreglur um þýðingar og staðfærslur á sálfræðilegum mælitækjum og spurningalistum (sjá Einar 

Guðmundsson, 2005-2006; Sigurgrímur Skúlason, 2005), og leiðbeinandi verklagsreglum sem 

Alþjóðlega prófnefndin hefur gefið út (International Test Commission, 2010). 

 

3.2.1 Framkvæmd 

Þýðingarferlið var með eftirfarandi hætti. Tveir fagaðilar þýddu spurningalistann af ensku yfir á 

íslensku, annars vegar leiðbeinandi verkefnisins og yfirtalmeinafræðingur á Reykjalundi, Þórunn 

Hanna Halldórsdóttir, og hins vegar höfundur verkefnisins og meistaraprófsnemi í talmeinafræði, 

Sigfús Helgi Kristinsson. Báðir aðilar búa yfir fullnægjandi þekkingu á hugsmíðinni sem 

spurningalistanum er ætlað að meta og á efnistökum einstakra prófatriða til að framkvæma þýðinguna, 

auk þess að þekkja vel til markhópsins sem mælitækið er ætlað. Þá búa báðir aðilar yfir góðri kunnáttu 

í ensku og íslensku. Hvor aðili þýddi spurningalistann í sínu lagi, óháð hinum. Þegar báðir aðilar voru 

tilbúnir með sína þýðingu á spurningalistanum voru þýðingarnar bornar saman. Báðir þýðendur komu 
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að samanburðinum. Öll prófatriði, burðarsetningar, svarmöguleikar og skýringartextar voru borin 

saman í þeirri röð sem þau koma fyrir á spurningalistanum. Þau atriði sem ekki voru með sama eða 

sambærilegu orðalagi í báðum þýðingum voru tekin til umræðu og skorið úr um þýðingu með 

samdóma áliti beggja þýðenda. Ef þýðendur komust ekki að samdóma áliti um tiltekið prófatriði eða 

texta var leitað til þriðja óháðs fagaðila, Elísabetar Arnardóttur yfirtalmeinafræðings á Grensási, eftir 

ráðgjöf um hvernig best færi á að þýða tiltekið atriði. Á þennan hátt var farið í gegnum 

spurningalistann atriði fyrir atriði frá upphafi til enda. 

Þegar úr var orðin ein heildstæð þýðing á mælitækinu sem báðir þýðendur voru sammála um var 

leitað til óháðs bakþýðanda, Claudiu Óskar Georgsdóttur yfirtaugasálfræðings á Reykjalundi, sem 

hefur til að bera fullnægjandi þekkingu á efnisinntaki sambærilegra mælitækja, þekkir vel til markhóps 

mælitækisins og er tvítyngd á ensku og íslensku. Bakþýðandi þýddi íslensku þýðingu spurningalistans 

aftur yfir á ensku, án þess að hafa lesið yfir eða kynnt sér með nokkrum hætti upphaflegan texta 

listans. Bakþýðingin var loks borin saman við upphaflegan texta mælitækisins og merkingarfræðilegur 

samanburður útfærður af upphaflegum þýðendum. Ef fram kom setninga- eða merkingarfræðilegur 

munur á prófatriði eða öðrum texta á milli frumtexta mælitækis og bakþýðingar var það atriði eða sá 

textabútur tekinn til sérstakrar umfjöllunar og umræðu hjá þýðendum, sem skáru loks úr um endanlega 

íslenska þýðingu með það að sjónarmiði að textinn byggi yfir sömu merkingu í þýðingu og frumtexta 

mælitækis, og að textinn félli á sama hátt að hugsmíð mælitækisins á báðum tungumálum. 

Íslensk þýðing SAQOL-39g fékk lýsandi titilinn Spurningalisti um lífsgæði tengd heilablóðfalli og 

málstoli. Spurningalistinn kemur í tvenns konar uppsetningu; annars vegar sem sjálfsmatslisti fyrir fólk 

án málstols (sjá fylgiskjal E), hins vegar sem sjálfsmatslisti fyrir fólk með málstol (sjá fylgiskjal F), en 

sá er ætlaður til fyrirlagnar með n.k. viðtalsformi (sjá kafla 1.4.2). Texti beggja útgáfna er hinn sami, 

þ.e. sömu prófatriði í sömu röð, sami skýringartexti og sömu svarmöguleikar. 

 

3.3 Seinni hluti: Forprófun á þýðingu 

Seinni hluti verkefnisins fólst í forprófun á íslenskri þýðingu spurningalistans. Forprófunarferlið byggði 

á forskrift sem sett var fram í upphaflegri rannsóknaráætlun verkefnisins og grundvallaðist fyrst og 

fremst á forprófunum sem framkvæmdar hafa verið á þýðingum á mælitækinu á önnur tungumál, auk 

leiðbeinandi verklagsreglna um þýðingar og staðfærslur á sálfræðilegum mælitækjum og 

spurningalistum (sjá Einar Guðmundsson, 2005-2006; Sigurgrímur Skúlason, 2005). Í þessum kafla 

verður fjallað um aðferðafræði seinni hluta verkefnisins. Byrjað verður á að gera grein fyrir 

þátttakendum, þá mælitækjum sem notuð voru í rannsókninni, rannsóknarsniði, framkvæmd 

rannsóknarinnar og loks gagnasöfnun og -úrvinnslu. 

 

3.3.1 Þátttakendur 

Þátttakendur voru einstaklingar sem fengið höfðu heilablóðfall með eða án málstols í kjölfarið, og 

uppfylltu tiltekin þátttökuskilyrði. Í rannsóknaráætlun var lagt upp með að fjöldi þátttakenda teldi a.m.k. 

20 einstaklinga, og að jöfn skipting skyldi vera á milli einstaklinga með málstol og án málstols. Fjöldi 
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þátttakenda tók m.a. mið af fjölda þátttakenda í fyrri þýðingum á spurningalistanum á önnur tungumál. 

Skilyrði fyrir þátttöku voru: 1) heilablóðfall a.m.k. tólf mánuðum fyrir upphaf rannsóknar, 2) aldur á 

bilinu tvítugs til áttræðs, 3) engir taugafræðilegir sjúkdómar fyrir heilablóðfall, 4) sjálfstæð búseta fyrir 

heilablóðfall (þ.e. eigið heimilishald, hvorki vistun á stofnun né á framfæri foreldra eða forráðamanna) 

og 5) a.m.k. 8 stig af 16 mögulegum á skilningshluta mælitækisins Mat á máltruflunum – Skimun. 

Þátttakenda var fyrst og fremst leitað á meðal félagsmanna í Heilaheillum, en félagsmennska í 

Heilaheillum var þó ekki skilyrði fyrir þátttöku. Forsvarsmenn Heilaheilla höfðu samband við 

félagsmeðlimi með tölvupósti sem innihélt stutta kynningu á tilgangi og markmiðum rannsóknarinnar, 

og vefslóð sem vísaði inn á netkönnun fyrir rannsóknina. Þeir sem höfðu áhuga á að taka þátt í 

rannsókninni voru beðnir um að svara netkönnuninni (sjá fylgiskjal G). Einstaklingar sem svöruðu 

netkönnuninni voru við lok könnunarinnar beðnir um að skilja eftir símanúmer og tölvupóstfang ef þeir 

væru tilbúnir að gefa kost á sér sem þátttakendum í rannsókninni. Loks var haft samband við þá 

einstaklinga sem gáfu kost á sér og uppfylltu innlimunarskilyrði fyrir þátttöku miðað við niðurstöður úr 

netkönnun. 

Með þessu móti fengust inn tólf þátttakendur, tíu án málstols og tveir með málstol. Ekki náðust inn 

fleiri einstaklingar með málstol með þessari aðferð, þrátt fyrir að tölvupóstur hafi verið sendur á 

meðlimi Heilaheilla þrisvar sinnum, og rannsóknin að auki auglýst á Facebook-síðu samtakanna jafn 

oft. Því var brugðið á önnur ráð til að nálgast þátttakendur með málstol. Stuttu áður en 

rannsóknarvinna hófst var hópur einstaklinga með málstol í ákafri þjálfunarrispu á Reykjalundi sem 

leiðbeinandi þessa verkefnis hafði yfirumsjón með, og höfundur kom að sem meðferðaraðili. Eftir að 

þeirri þjálfunarrispu lauk var ákveðið að kynna rannsóknina fyrir þremur meðlimum hópsins. Þeir sýndu 

allir áhuga og ákváðu að taka þátt. Enn fremur fengust til þátttöku fimm einstaklingar sem hittast 

vikulega í málstolshópi á vegum Heilaheilla, en höfundur fékk leyfi til að hitta hópinn í húsakynnum 

Heilaheilla, kynna efnistök rannsóknarinnar og bjóða hópmeðlimum að taka þátt í rannsókninni. 

Þátttakendur voru því alls tuttugu talsins þegar uppi var staðið, tíu án málstols í kjölfar heilablóðfalls, 

og tíu með málstol í kjölfar heilablóðfalls. Í töflu 1 má finna upplýsingar um þátttakendur. 
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Tafla 1. Upplýsingar um þátttakendur (n=20). 

 Án málstols (n=10) Með málstol (n=10) 

Kyn    

KK 3 8 

KVK 7 2 

Meðalaldur (sf) 54,7 ár (12,0 ár) 54,6 ár (11,3 ár) 

Meðaltími frá heilablóðfalli (sf) 9,5 ár (7,9 ár) 10,1 ár (5,5 ár) 

Sjáfstæð búseta fyrir heilablóðfall  Allir Allir 

Engir taugasjúkdómar fyrir 

heilablóðfall 
Allir Allir 

Málskilningshluti Mats á 

máltruflunum – Skimun (sf) 
* 14,9 (1,5) 

FCM   

Framburður (sf) * 5,2 (1,7) 

Skilningur á mæltu máli (sf) * 5,6 (1,1) 

Tjáning (sf) * 4,3 (1,5) 

* Á ekki við. 

Eins og sjá má í töflu 1 eru hóparnir sambærilegir m.t.t. meðalaldurs og meðaltíma frá heilablóðfalli. 

Allir þátttakendur bjuggu sjálfstætt fyrir heilablóðfall og voru ekki með neina þekkta taugasjúkdóma. 

Nokkur munur var á hópunum m.t.t. kynjaskiptingar, en 30% einstaklinga án málstols voru karlmenn, 

en 80% í málstolshópnum. Þessi skipting skýrist að líkindum að mestu af stærð úrtakanna. Athygli 

vekur hve málskilningur þátttakenda með málstol var almennt góður, en að meðaltali skoraði hópurinn 

14,9 stig af 16 mögulegum á málskilningshluta Mats á máltruflunum – Skimun, og 5,6 stig af 7 

mögulegum á skilningshluta Functional Communication Measurement (FCM). Aftur á móti var 

meðalskor hópsins á tjáningarhluta FCM 4,3 stig af 7 mögulegum. Skilningur var marktækt betri en 

tjáning (t(19)=2,23, p=0,02) miðað við α=0,05 á FCM, sem bendir til þess að hópurinn einkennist af 

tjástoli fremur en skilningsstoli.  

 

3.3.2 Mælitæki og spurningalistar 

Mælitæki og spurningalistar sem notuð voru í rannsókninni eru eftirfarandi: íslensk þýðing á The 

Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g (sjá fylgiskjal E og F) og spurningalisti um 

bakgrunnsupplýsingar (sjá fylgiskjal H) voru lögð fyrir alla þátttakendur. Aðeins var safnað 

bakgrunnsupplýsingum sem lúta að skilyrðum fyrir þátttöku í rannsókninni, auk upplýsinga um kyn og 

aldur þátttakenda. Þar að auki svöruðu einstaklingar með málstol málskilningshluta skimunarprófsins 

Mat á máltruflunum - Skimun sem notað er í klinísku starfi á Grensásdeild Landspítalans (sjá fylgiskjal 

I) og höfundur verkefnisins og prófandi fyllti út þrjá hluta mælitækisins Functional Communication 

Measurement (FCM) fyrir hvern og einn, þ.e. framburðarhluta, skilning á mæltu máli og tjáningarhluta 

(sjá fylgiskjal J). FCM er matslisti til að meta hagnýta samskiptafærni og er fylltur út af fagaðila eða 

öðrum sem umgangast einstaklinga með skerta samskiptafærni. Í þessari rannsókn var FCM 

matslistinn fylltur út á grundvelli samskiptagetu einstaklingsins í prófuninni. 
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3.3.3 Rannsóknarsnið 

Forprófun eins og hér er lýst er megindleg rannsókn með fyrirfram ákveðnu og formlegu sniði. 

Rannsóknarspurningar voru settar fram í inngangi ritgerðarinnar, og gagnaöflun og -úrvinnsla miðast 

við þær. Til að unnt sé að svara þeim þarf að framkvæma forprófun. Tilgangur forprófunarinnar er að 

leggja mat á innri áreiðanleika, endurtektarprófunaráreiðanleika og aðgengileika prófsins, en áður 

hefur verið fjallað um próffræðilega eiginleika mælitækisins í frumútgáfu.   

 

3.3.4 Framkvæmd 

Forprófun á íslenskri þýðingu SAQOL-39g fór fram á tímabilinu frá 16. febrúar til og með 1. mars  árið 

2016. Á því tímabili fór fram prófun á öllum tuttugu þátttakendum og endurtektarprófun á tíu 

þátttakendum. Prófandi var höfundur verkefnisins, Sigfús Helgi Kristinsson, en leiðbeinandi 

verkefnisins, Þórunn Hanna Halldórsdóttir, kom einnig að prófunum. Höfundur hafði samband við 

þátttakendur og bauð þeim að koma til prófunar á Reykjalundi, og þáðu það langflestir. Ef þátttakandi 

sá sér af einhverjum orsökum ekki fært að mæta til prófunar á Reykjalundi bauðst höfundur til að koma 

til móts við þátttakandann og hitta hann annars staðar, t.d. á heimili eða vinnustað viðkomandi. Þáðu 

það nokkrir. Loks voru fimm þátttakendur með málstol prófaðir í húsakynnum Heilaheilla, eins og áður 

kom fram (sjá kafla 2.3.1). 

Framkvæmd prófunar fór fram eftir forskrift sem sett var fram í rannsóknaráæltun. Í upphafi kynnti 

höfundur rannsóknina fyrir þátttakanda; tilgang og markmið rannsóknarinnar, hvaða kröfur væru 

gerðar til þátttakandans og til hvers væri ætlast af honum, hvernig farið yrði með gögn þátttakandans 

og í hvaða tilgangi þau yrðu notuð. Kynning á rannsókninni var stöðluð og stuðst var við þar til gert 

kynningarbréf fyrir þátttakendur (sjá fylgiskjal K), sem þátttakandi og höfundur rannsóknar undirrituðu 

að kynningu lokinni til staðfestingar á að rannsóknin og hlutverk þátttakenda hafi verið kynnt 

þátttakanda með fullnægjandi hætti. Því næst kynnti höfundur staðlaða samþykkisyfirlýsingu á milli 

forsvarsmanna rannsóknar, sem höfundur undirritaði fyrir hönd rannsakenda, og þátttakandi skrifaði 

undir. Með undirskrift á samþykkisyfirlýsingu gaf þátttakandi upplýst samþykki sitt fyrir því að hann hafi 

af fúsum og frjálsum vilja tekið þátt í rannsókninni (sjá fylgiskjal L). Að því loknu gat eiginleg prófun 

hafist. 

Prófun hófst á öflun bakgrunnsupplýsinga um kyn, aldur og atriði sem snúa að þátttökuskilyrðum. 

Að öllum skilyrðum uppfylltum svöruðu þátttakendur án málstols því næst íslenskri þýðingu SAQOL-

39g. Þátttakendur án málstols svöruðu spurningalistanum af sjálfsdáðum, og var þátttöku þeirra lokið 

þegar þeir voru búnir að fylla spurningalistann út. Þátttakendur með málstol svöruðu málskilningshluta 

Mats á máltruflunum - Skimun áður en þeir svöruðu íslenskri þýðingu SAQOL-39g. Að auki fyllti 

höfundur út FCM fyrir hvern þátttakanda með málstol eftir að hann hafði svarað SAQOL-39g. Eins og 

fjallað var um í kafla 1.4.2 hér að framan er fyrirlögn SAQOL-39g öðruvísi hjá fólki með málstol en án 

málstols, bæði m.t.t. uppsetningar og fyrirlagnareglna. Í þessari rannsókn var notast við sömu 

uppsetningu á spurningalistanum hjá báðum hópum, með og án málstols, þ.e. þá uppsetningu sem 

ætluð er einstaklingum án málstols. Fyrirlagnarreglum ætluðum einstaklingum með málstol var þó fylgt 

í einu og öllu í samræmi við handbók prófsins (Hilari, 2003); spurningalistinn var lagður fyrir í 
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viðtalsformi þar sem prófandi las leiðbeiningar, prófatriði og svarmöguleika upp fyrir þátttakanda með 

sérstakri áherslu á lykilorð, prófandi fullvissaði sig um að þátttakandi skildi prófatriði og svarmöguleika, 

m.a. með því að endurtaka burðarsetningarnar á síðastliðinni viku, hversu erfitt var að, hversu erfitt 

áttir þú með að og fannst þér, svarmöguleika og spurningar eftir þörfum, með því að hylja yfir önnur 

prófatriði en það sem þátttakandi var að svara hverju sinni, spyrja svaranda hvort hann skildi 

prófatriðið og með heildstæðri samskiptanálgun (e. total communication), t.d. látbragði í prófatriðum á 

borð við hversu erfitt var að opna krukku og svipbrigðum eða líkamstjáningu til að tákna prófatriði eins 

og fannst þér þú hafa lítið sjálfstraust. Fyrirlögn prófsins fyrir fólk með málstol eins og hér er lýst er 

ekki talin hafa áhrif á niðurstöður rannsóknarinnar vegna þess að allir þátttakendur voru með nokkuð 

góðan eða góðan málskilning, sbr. útkomur á málskilningshluta Mats á máltruflunum og skilningshluta 

FCM (sjá töflu 1 í kafla 3.3.1),  fyrirlagnarreglum úr handbók var fylgt í þaula, allir þátttakendur gátu 

svarað öllum prófatriðum þannig að aðgengileiki prófsins var góður og hvorki komu fram gólf- né 

rjáfuráhrif, samanber umfjöllun í kafla 4.2.1.1. Þó er mælst til þess að sú uppsetning sem ætluð er til 

notkunar fyrir fólk með málstol sé notuð í klínísku starfi, enda er sú útgáfa hönnuð út frá þörfum og 

getu fólks með málstol. 

 

3.3.4.1 Endurtektarprófun 

Helmingur þátttakenda tók þátt í endurtektarprófun, fimm þátttakendur án málstols og fimm með 

málstol. Endurtektarprófun fór fram innan 15 daga frá upphaflegri prófun. Við upphaflega prófun var 

öllum þátttakendum boðið að taka þátt í endurtektarprófun innan 15 daga. Haft var samband við fyrstu 

fimm þátttakendurna úr hvorum hópi fyrir sig sem kváðust tilbúnir til að taka þátt í endurtektarprófun, 

og prófunartími ákvarðaður. Endurtektarprófun fór fram á sama hátt og fyrri prófun, nema þátttakendur 

svöruðu aðeins íslenskri þýðingu SAQOL-39g. 

 

3.4 Gagnaöflun og gagnaúrvinnsla 

Eins og komið hefur fram var bakgrunnsupplýsinga aflað, niðurstöðum á íslenskri þýðingu SAQOL-39g 

auk upplýsinga um málskilning þátttakenda með málstol á Mati á máltruflunum - Skimun og upplýsinga 

um skilning og tjáningu á FCM. Gögn frá hverjum þátttakanda voru dulkóðuð svo persónugreinanleg 

gögn væru ekki rekjanleg aftur til einstakra þátttakenda. Dulkóðun fór þannig fram að hverjum 

þátttakanda var gefin handahófskennd tala á bilinu 1-50, og dulkóðunarlykillinn geymdur á USB drifi á 

Reykjalundi. Hvorki koma fram nöfn, kennitölur né aðrar persónugreinanlegar upplýsingar á þeim 

gögnum sem rannsóknin byggir á. Beinum gögnum frá þátttakendum verður eytt innan 12 mánaða frá 

lokum rannsóknar. 

 

3.4.1 Viðmiðunartölur fyrir próffræðilega eiginleika 

Viðmiðunartölur fyrir próffræðilega eiginleika íslenskrar þýðingar SAQOL-39g voru þær sömu og stuðst 

var við við stöðlun á frumútgáfu matslistans. Aðgengileiki ætti að felast í innan við 10% ósvöruðum 

prófatriðum og gólf- og rjáfuráhrifum undir 80% á hverju prófatriði og undirprófi. Innri áreiðanleiki er 
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metinn með Cronbach’s α og er viðmiðunargildið 0,7 fyrir heildarstigafjölda á prófi og á undirprófum, 

og fylgni (r) einstakra prófatriða við heildarútkomu úr prófi ætti að vera 0,3 eða hærri. 

Endurtektarprófunaráreiðanleiki er metinn með Intraclass Correlation Coefficient (ICC) og er 

viðmiðunargildið 0,75 fyrir heildarstigafjölda og undirpróf (sjá Hilari o.fl., 2009).  

 

3.4.2 Tölfræðileg gagnaúrvinnsla 

Við tölfræðilega gagnaúrvinnslu var notast við Statistical Analysis Software 9,4 (SAS) og Microsoft 

Excel 2013. Prófniðurstöður frá öllum þátttakendum voru færðar inn í Excel-skjöl til greiningar. Unnið 

var með bakgrunnsupplýsingar, meðalstigafjölda, staðalfrávik og einfaldari útreikninga í Excel. 

Marktektarútreikningar voru framkvæmdir með t-prófi fyrir tvö úrtök með mismunandi dreifni í Excel. 

Aðgengileiki var metinn handvirkt með talningu í Excel; bæði ósvöruð prófatriði og gólf- og rjáfuráhrif. 

Við útreikninga á Cronbach’s α fyrir innri áreiðanleika var notast við SAS. 

Endurtektarprófunaráreiðanleiki (ICC) var reiknaður í Excel. 
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4 Niðurstöður 

Í þessum kafla verður greint frá niðurstöðum úr þýðingarferli og forprófun á íslenskri þýðingu SAQOL-

39g. Byrjað verður á umfjöllun um þýðingarferlið, þ.e. fyrri hluta rannsóknarinnar, gerð grein fyrir 

niðurstöðum úr bakþýðingarferli og lokaþýðingu á prófatriðum. Þar á eftir verður fjallað um seinni hluta 

rannsóknarinnar, þ.e. forprófun á íslenskri þýðingu SAQOL-39g. Í fyrsta lagi verður greint frá 

niðurstöðum sem snúa að próffræðilegum eiginleikum þýðingarinnar og rannsóknarspurningum sem 

settar voru fram í inngangi þar með svarað, og í öðru lagi verður fjallað um prófniðurstöður úr 

forprófun, bæði niðurstöður allra þátttakenda og niðurstöður eftir hópum. Loks verða helstu 

niðurstöður úr forprófun teknar saman undir lok kaflans. 

 

4.1 Þýðingarferli 

Þýðendur þýddu mælitækið hvor í sínu lagi og báru þýðingarnar saman. Samdóma álit um orðalag og 

setningafræðilega uppbyggingu náðist um allan texta mælitækisins og öll prófatriði, að einu prófatriði 

undanskildu (MD2). Í frumtexta mælitækisins er umrætt prófatriði orðað svohljóðandi: „[during the past 

week – did you] feel discouraged about your future?“. Álitamál var hvernig þýða skyldi enska orðið 

discouraged án þess að merking prófatriðisins breyttist. Leitað var ráðgjafar þriðja óháðs fagaðila, 

Elísabetar Arnardóttur, sem kom með uppástungur að mögulegum þýðingarleiðum. Þýðendur tóku tillit 

til ráða Elísabetar, og úr varð þýðingin „[á síðastliðinni viku – fannst þér þú] vera vanmáttugur þegar 

þú hugsaðir um framtíðina?“. Ekki reyndist þörf á því að staðfæra sérstaklega nein prófatriði, enda 

þótti menningarmunur á milli upprunalands mælitækisins og þýðingarlands óverulegur og prófatriði 

þóttu endurspegla áætlaða hugsmíð með sama hætti hérlendis og í upprunalandi mælitækis.  

Útkoma úr bakþýðingarferli var heilt yfir góð. Fáein prófatriði voru þó með öðru orðalagi í 

bakþýðingu en frumtexta mælitækis. Við úrvinnslu á lokaþýðingu mælitækisins var tekið sérstakt tillit til 

þeirra prófatriða sem voru mismunandi á milli bakþýðingar og frumtexta. Í töflu 2 gefur að líta yfirlit yfir 

umrædd prófatriði, og lokaþýðingu á sömu prófatriðum sem unnar voru með tilliti til mismunarins. 

Burðarsetningar eru innan hornklofa, prófatriði skáletruð og orð eða setningabrot sem voru ekki 

sambærileg eða illa sambærileg á milli bakþýðingar og frumtexta eru undirstrikuð. 
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Tafla 2. Misræmi á milli bakþýðingar og frumtexta og íslensk lokaþýðing á prófatriðum. 

Prófatriði Bakþýðing Frumtexti Íslensk lokaþýðing 

W2 [how hard was it for 
you to] complete a 
project you started? 

[how much trouble did 
you have] finishing jobs 
that you started? 

[hversu erfitt var að] 
ljúka við verkefni sem 
þú byrjaðir á? 

UE5 
[how hard was it for 
you to] pull up a 
zipper? 

[how much trouble did 
you have] doing a zip? 

[hversu erfitt var að] 
renna rennilás? 

T4 
[did you] need to write 
down information to 
remember it? 

[did you] have to write 
things down to 
remember them? 

[fannst þér þú] þurfa að 
skrifa niður hluti til að 
muna? 

P1 
[did you] feel annoyed / 
upset? 

[did you] feel irritable? [fannst þér þú] vera 
uppstökkur? 

P3 
[did you] experience a 
change in personality? 

[did you] feel that your 
personality has 
changed? 

[fannst þér þú] upplifa 
að persónuleiki þinn sé 
breyttur? 

MD2 
[did you] feel powerless 
about the future? 

[did you] feel 
discouraged about your 
future? 

[fannst þér þú] vera 
vanmáttugur þegar þú 
hugsaðir um 
framtíðina? 

MD6 
[did you] keep to 
yourself from other 
people? 

[did you] feel withdrawn 
from other people? 

[fannst þér þú] halda 
þig til hlés frá öðru 
fólki? 

FR9 
[do you think] your 
language problems 
bother your family? 

[did you] feel that your 
language problems 
interfered with your 
family life? 

[fannst þér] 
málerfiðleikarnir þínir 
trufla fjölskyldulífið þitt? 

 

Mismunur sem kemur fram í orðalagi eða orðavali á milli bakþýðingar og frumtexta er með ýmsu móti, 

eins og sjá má í töflu 2. Í sumum atriðum er um merkingarfræðilega skörun að ræða, þrátt fyrir að 

heildarmerking prófatriðisins sé ekki með öllu sambærileg, t.d. í W2 þar sem orðin project og job eru 

notuð í svipaðri merkingu, eða í T4 þar sem information er notað í stað things. Í tilvikum sem þessum 

var gætt að því að íslensk þýðing væri merkingarfræðilega sambærileg við frumtexta mælitækisins. 

Því var prófatriði W2 þýtt sem „ljúka við verkefni sem þú byrjaðir á?“, og prófatriði T4 þýtt sem „þurfa 

að skrifa niður hluti til að muna?“, en þessar þýðingar þóttu best samræmast frumtexta mælitækisins. Í 

öðrum atriðum var orðalag mismunandi á milli bakþýðingar og frumtexta en merking prófatriðis þó 

sambærileg að mestu, t.d. í P3 þar sem experience jafngildir feel that your. Í þessu tilviki var farin sú 

leið að halda upphaflegri íslenskri þýðingu, þ.e. „upplifa að persónuleiki þinn sé breyttur“, enda þótti 

þýðendum tækt að þýða prófatriðið á ensku bæði með orðalagi bakþýðingar og frumtexta án þess að 

merking prófatriðisins biði hnekki af. Loks var í fáeinum tilvikum um merkingarfræðilegan mismun að 

ræða á milli bakþýðingar og frumtexta. Sú var raunin a.m.k. í prófatriðum UE5, P1, MD2 og FR9. Í 

UE5 fól bakþýðing í sér að renna þyrfti rennilás í tiltekna átt, þ.e. upp, en íslensk lokaþýðing tiltók enga 

átt og þótti þar af leiðandi sambærileg við frumtexta. Í P1 þótti íslenska þýðingin vera uppstökkur 

samrýmast best merkingu frumtexta, þ.e. feel irritable. Í MD2 var farin sú leið að halda upphaflegri 
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íslenskri þýðingu prófatriðisins, þ.e. vanmáttugur fyrir discouraged, þrátt fyrir að powerless myndi 

einnig ná yfir íslenska orðið. Ákvörðunin var tekin á grundvelli þess hvernig merkingu prófatriðisins 

væri sem best haldið frá frumtexta yfir á íslensku. Í FR9 var merking bakþýdda atriðisins önnur en 

merking atriðisins í frumtexta, þ.e. bother your family vísar til þess að umræddir málerfiðleikar séu 

fjölskyldu svaranda prófsins kvöð, en merking prófatriðisins snýr að upplifun svaranda prófsins á því 

hvort honum þyki málerfiðleikar sínir trufla fjölskyldulíf sitt, þ.e. frá eigin sjónarhóli. Íslenska þýðingin 

„málerfiðleikarnir þínir trufla fjölskyldulífið þitt?“ þótti því endurspegla texta frumútgáfunnar, „feel that 

your language problems interfered with your family life?“, með fullnægjandi hætti. 

 

4.2 Forprófun 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir niðurstöðum úr forprófun á íslenskri þýðingu SAQOL-39g. Byrjað 

verður á að fjalla skipulega um niðurstöður sem lúta að hverri rannsóknarspurningu fyrir sig. Að því 

loknu verður gefið yfirlit yfir stigafjölda þátttakenda úr forprófun, bæði heilt yfir og eftir hópum. Að 

lokum verða helstu niðurstöður teknar saman. 

 

4.2.1 Rannsóknarspurningar 

Eftirfarandi eru þrír aðskildir undirkaflar sem hver og einn lýtur að tiltekinni rannsóknarspurningu, í 

fyrsta lagi aðgengileika íslenskrar þýðingar SAQOL-39g, í öðru lagi innri áreiðanleika (Cronbach‘s α) 

þýðingarinnar og í þriðja lagi endurtektarprófunaráreiðanleika (ICC) þýðingarinnar. 

 

4.2.1.1 Aðgengileiki 

Aðgengileiki íslensku þýðingar SAQOL-39g var metinn m.t.t. tveggja þátta, annars vegar hvort 

þátttakendur hafi sleppt því að svara einhverjum prófatriðum (e. missing data), hins vegar gólf- og 

rjáfuráhrifa. Allir þátttakendur svöruðu öllum prófatriðum, svo hrágögn frá öllum þátttakendum voru 

jafngild. Hvorki komu fram markverð gólf- né rjáfuráhrif miðað við viðmiðunarmörk (sjá umfjöllun í kafla 

3.4.1). Í töflu 3 gefur að líta yfirlit yfir gólf- og rjáfuráhrif í einstökum prófatriðum. 
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Tafla 3. Gólf- og rjáfuráhrif íslenskrar þýðingar SAQOL-39g. 

Prófatriði Rjáfuráhrif Gólfáhrif 

SC1 55% 0% 

SC4 75% 0% 

SC5 75% 0% 

M1 50% 0% 

M4 35% 0% 

M6 50% 0% 

M7 50% 0% 

M8 55% 0% 

M9 60% 0% 

W1 55% 0% 

W2 40% 0% 

UE1 40% 15% 

UE2 75% 0% 

UE4 55% 0% 

UE5 45% 5% 

UE6 55% 0% 

L2 55% 0% 

L3 70% 0% 

L5 55% 10% 

L6 30% 10% 

L7 65% 0% 

T4 15% 20% 

T5 50% 5% 

P1 30% 0% 

P3 30% 5% 

MD2 35% 5% 

MD3 40% 5% 

MD6 25% 10% 

MD7 40% 5% 

E2 20% 5% 

E3 40% 5% 

E4 15% 10% 

FR7 55% 0% 

FR9 65% 5% 

SR1 30% 10% 

SR4 20% 20% 

SR5 30% 10% 

SR7 30% 0% 

SR8 50% 5% 

 

Rjáfuráhrif náðu hvergi viðmiðunarmörkum sem lagt var upp með (>80%), þó ákveðin prófatriði séu 

nálægt viðmiðunarmörkum. Rjáfuráhrif eru um og yfir 75% í fjórum prófatriðum: SC4, SC5, UE2 og L3, 

og ná 65% í tveimur prófatriðum: L7 og FR9. Hvorki komu fram markverð gólf- né rjáfuráhrif á 

undirprófum. Rjáfuráhrif á líkamlega undirprófinu voru 5%, engin á sálfélagslega undirprófinu og 25% 

á samskiptafærni undirprófinu.  
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4.2.1.2 Innri áreiðanleiki 

Innri áreiðanleiki íslenskrar þýðingar SAQOL-39g var metinn með Cronbach’s α stuðli. 

Áreiðanleikastuðull prófsins í heild var 0,94. Áreiðanleikastuðull líkamlega undirprófsins var 0,93; 

sálfélagslega undirprófsins var 0,93; og samskiptafærni undirprófsins var 0,89. Fylgni (r) einstakra 

prófatriða við heildarútkomu úr prófinu var á bilinu 0,30-0,82 (sjá töflu 4).  

 

Tafla 4. Fylgni (r) einstakra prófatriða við heildarútkomu á SAQOL-39g. 

Prófatriði Fylgni við heildarútkomu (r) 

SC1 0,62 

SC4 0,51 

SC5 0,56 

M1 0,40 

M4 0,31 

M6 0,49 

M7 0,54 

M8 0,52 

M9 0,45 

W1 0,61 

W2 0,65 

UE1 0,56 

UE2 0,55 

UE4 0,68 

UE5 0,46 

UE6 0,65 

L2 0,48 

L3 0,47 

L5 0,34 

L6 0,30 

L7 0,50 

T4 0,53 

T5 0,82 

P1 0,42 

P3 0,71 

MD2 0,71 

MD3 0,74 

MD6 0,50 

MD7 0,34 

E2 0,50 

E3 0,70 

E4 0,42 

FR7 0,42 

FR9 0,33 

SR1 0,52 

SR4 0,47 

SR5 0,49 

SR7 0,76 

SR8 0,36 
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Fylgni einstakra prófatriða við heildarniðurstöðu prófsins er mis há. Sjá má að sex prófatriði eru með 

fylgni um og yfir 0,7 við heildarútkomu: T5, P3, MD2, MD3, E3 og SR7, og sex prófatriði með fylgni á 

bilinu 0,3-0,4 við heildarútkomu: M4, L5, L6, MD7, FR9 og SR8. Ekkert prófatriði er með fylgni undir 

0,3.  

 

4.2.1.3 Endurtektarprófunaráreiðanleiki 

Endurtektarprófunaráreiðanleiki íslenskrar þýðingar SAQOL-39g var metinn með fylgnistuðlinum 

Intraclass Correlation Coefficient (ICC). Áreiðanleikastuðull endurtektarprófunar fyrir þýðinguna í heild 

var 0,95 (ICC). Áreiðanleikastuðull líkamlega undirprófsins var 0,94 (ICC); sálfélagslega undirprófsins 

var 0,93 (ICC); og samskiptafærni undirprófsins var 0,95 (ICC).  

 

4.2.2 Niðurstöður úr forprófun 

Í töflu 5 má sjá meðalstigafjölda allra þátttakenda eftir forprófun á íslenskri þýðingu SAQOL-39g.  

 

Tafla 5. Meðalstigafjöldi úr forprófun á ísl. þýðingu SAQOL-39g, meðaltal og staðalfrávik (n=20). 

Heildarniðurstaða  3,96 (0,62) 

Líkamlegt undirpróf 4,30 (0,59) 

Sálfélagslegt undirpróf 3,63 (0,84) 

Samskiptafærni undirpróf 4,00 (1,21) 

 

Í töflu 5 má sjá að meðalstigafjöldi þátttakenda eru 3,96 stig og staðalfrávik 0,62 stig. Hæstur 

meðalstigafjöldi kom fram á líkamlega undirprófinu, eða 4,30 stig, en lægsti meðalstigafjöldi á 

sálfélagslega undirprófinu. Staðalfrávik samskiptafærni undirprófsins er áberandi hærra en staðalfrávik 

líkamlega og sálfélagslega undirprófsins, eða 1,21 stig samanborið við 0,59 og 0,84 stig. Á mynd 1 má 

sjá hvernig stigafjöldi þátttakenda dreifist innbyrðis.  

 

Mynd 1. Dreifing prófniðurstaðna þátttakenda (n=20). 
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Mynd 1 sýnir glögglega jafna innbyrðis dreifingu stigafjölda þátttakenda. Miðgildi meðalstigafjölda 

reyndist 3,94 stig, lægsti meðalstigafjöldi var 2,69 stig og hæsti meðalstigafjöldi 4,82 stig.  

 

4.2.2.1 Niðurstöður einstaklinga án málstols 

Meðalstigafjölda einstaklinga án málstols gefur að líta í töflu 6 hér að neðan.  

 

Tafla 6. Meðalstigafjöldi úr forprófun á ísl. þýðingu SAQOL-39g, meðaltal og staðalfrávik einstaklinga 
án málstols (n=10). 

Heildarniðurstaða  4,20 (0,49) 

Líkamlegt undirpróf 4,32 (0,59) 

Sálfélagslegt undirpróf 3,75 (0,74) 

Samskiptafærni undirpróf 4,91 (0,10) 

 

Sjá má að meðalstigafjöldi einstaklinga án málstols eru 4,20 stig og staðalfrávik 0,49 stig. Þessi 

stigafjöldi er öllu hærri en meðalstigafjöldi m.v. alla þátttakendur (sjá töflu 6). Niðurstöður á líkamlega 

og sálfélagslega undirprófinu eru sambærilegar við niðurstöður allra þátttakenda, en stigafjöldi á 

samskiptafærni undirprófinu er ívið hærri, eða 4,91 stig samanborið við 4,00 stig. Staðalfrávik á 

samskiptafærni undirprófi er 0,10 stig, samanborið við 1,21 stig hjá öllum þátttakendum.  

 

4.2.2.2 Niðurstöður einstaklinga með málstol 

Meðalstigafjölda einstaklinga með málstol má sjá í töflu 7 hér að neðan.  

 

Tafla 7. Meðalstigafjöldi úr forprófun á ísl. þýðingu SAQOL-39g, meðaltal og staðalfrávik einstaklinga 
með málstol (n=10). 

Heildarniðurstaða  3,73 (0,66) 

Líkamlegt undirpróf 4,28 (0,53) 

Sálfélagslegt undirpróf 3,51 (0,96) 

Samskiptafærni undirpróf 3,09 (1,11) 

 

Meðalstigafjöldi einstaklinga með málstol eru 3,73 stig og staðalfrávik 0,66 stig. Niðurstaðan er lægri 

en meðalstigafjöldi hjá öllum þátttakendum (sjá töflu 7), og töluvert lægri en meðalstigafjöldi hjá 

einstaklingum án málstols. Niðurstaða á líkamlega undirprófinu er sambærileg við niðurstöðu 

einstaklinga án málstol (sjá töflu 6) og niðurstöðu allra þátttakenda, en niðurstaða á sálfélagslega 

undirprófinu er öllu lægri. Meðalstigafjöldi á samskiptafærni undirprófi eru 3,09 stig, og þar með mun 
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lægri en niðurstaða á sama undirprófi hjá einstaklingum án málstols. Þá er staðalfrávik samskiptafærni 

undirprófs 1,11 stig, sem er mun hærra staðalfrávik en kom fram á samskiptafærni undirprófi hjá 

einstaklingum án málstols.   

 

4.2.2.3 Samanburður á hópunum 

Í töflu 8 má sjá beinan samanburð á prófniðurstöðum einstaklinga með málstol og án málstols.  

 

Tafla 8. Hópsamanburður á niðurstöðum úr forprófun, meðaltöl og staðalfrávik. 

 Án málstols (n=10) Með málstol (n=10) p 

Heildarniðurstaða 4,20 (0,49) 3,73 (0,66) *0,044 

Líkamlegt undirpróf 4,32 (0,59) 4,28 (0,53) 0,433 

Sálfélagslegt undirpróf 3,75 (0,74) 3,51 (0,96) 0,054 

Samskiptafærni undirpróf 4,91 (0,10) 3,09 (1,11) *<0,001 

 

Marktækur munur var á meðalstigafjölda einstaklinga án málstols og einstaklinga með málstol 

(t(17)=1,81, p=0,044) miðað við marktektarmörk α=0,05. Marktækur munur var á stigafjölda á 

samskiptafærni undirprófi (t(9)=5,19, p<0,001) miðað við marktektarmörk α=0,05. Ekki var marktækur 

munur á meðalstigafjölda hópanna á líkamlega og sálfélagslega undirprófinu, en munur á 

sálfélagslega undirprófinu var að vísu ákaflega nálægt því að vera marktækur og gæti þ.a.l. verið um 

marktækan mun að ræða ef úrtak væri stærra.  

 

4.3 Samantekt á niðurstöðum 

Í eftirfarandi töflu má sjá samantekt á öllum helstu niðurstöðum úr forprófun á íslenskri þýðingu 

SAQOL-39g (sjá töflu 9).  
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Tafla 9. Samantekt á helstu niðurstöðum forprófunar. 

Mæling/eiginleiki Niðurstaða 

Spönn prófniðurstaðna (spönn kvarða) 2,69-4,82 (1,00-5,00) 

Meðalstigafjöldi (staðalfrávik) 3,96 (0,62) 

Aðgengileiki  

Hlutfall ósvaraðra prófatriða (>10%) 0 

Gólfáhrif (>80%) 0 

Rjáfuráhrif (>80%) 0 

Innri áreiðanleiki  

Cronbach’s α 0,94 

Líkamlegt undirpróf 0,93 

Sálfélagslegt undirpróf 0,93 

Samskiptafærni undirpróf 0,89 

Fylgni einstakra prófatriða við prófniðurstöðu 0,30-0,82 

Endurtektarprófunaráreiðanleiki  

ICC 0,95 

Líkamlegt undirpróf 0,94 

Sálfélagslegt undirpróf 0,93 

Samskiptafærni undirpróf 0,95 

 

Í undanfarandi köflum hefur verið gerð grein fyrir öllum niðurstöðum sem birtar eru í töflu 9, því er ekki 

fjallað sérstaklega um þær hér. Aftur á móti gefur tafla 9 yfirlit yfir niðurstöður úr forprófun og inniheldur 

svör við öllum rannsóknarspurningum sem settar voru fram í inngangi miðað við viðmið sem sett voru 

fram í kafla 3.4.1, auk upplýsinga um meðalstigafjölda þátttakenda. Því er taflan vel til þess fallin að 

hafa til hliðsjónar við lestur á eftirfarandi köflum. 



  

57 

5 Umræður 

Í þessum kafla verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar. Byrjað verður á að bera niðurstöður 

saman við niðurstöður úr prófunum á frumútgáfu prófsins og svo við niðurstöður úr öðrum 

sambærilegum þýðingum, bæði m.t.t. próffræðilegra eiginleika og meðalstigafjölda. Því næst verður 

fjallað um aðferðafræðilegar takmarkanir rannsóknarinnar og jákvæða punkta sem fram komu í 

forprófun. Niðurstöður verða settar í samhengi við fræðilegan þekkingargrunn á efninu sem settur var 

fram í inngangi ritgerðarinnar, og loks verður fjallað um hvernig megi hagnýta niðurstöður þessa 

rannsóknarverkefnis í klínísku starfi og rannsóknarskyni hér á landi í framtíðinni.  

 

5.1 Samanburður við frumútgáfu SAQOL-39g 

Eins og greint hefur verið frá hér á undan (sjá kafla 1.4.1) sýndu prófanir fram á að frumútgáfa 

SAQOL-39g er réttmætt og áreiðanlegt mælitæki til að meta heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið 

hefur heilablóðfall með eða án málstols. Niðurstöður Hilari o.fl. (2009) bentu til þess að frumútgáfa 

SAQOL-39g væri aðgengileg þátttakendum, þrátt fyrir að hlutfall ósvaraðra prófatriða hefði verið yfir 

viðmiðunarmörkum í tveimur tilvikum (SC1 og W2) og rjáfuráhrif hafi komið fram í fimm prófatriðum 

(L3, L5, L7, FR9 og SR8) (sjá fylgiskjal E); að innri áreiðanleiki væri góður fyrir heildarútkomu prófs 

(Cronbach‘s α = 0,95) og undirpróf (Cronbach‘s α = 0,92-0,95); að endurtektarprófunaráreiðanleiki 

væri hár fyrir heildarútkomu prófs (ICC = 0,96) og undirpróf (ICC = 0,92-0,98); og að fylgni einstakra 

prófatriða við heildarútkomu væri á bilinu 0,35-0,78. Þá sýndu réttmætisathuganir fram á fullnægjandi 

réttmæti mælitækisins. Niðurstöður þessarar rannsóknar eru í takti við niðurstöður Hilari o.fl. (2009) 

(sjá töflu 9). Aðgengileiki íslenskrar þýðingar SAQOL-39g var fullnægjandi, en engum prófatriðum var 

ósvarað og hvorki komu fram markverð gólf- né rjáfuráhrif. Innri áreiðanleiki íslenskrar þýðingar var 

0,94 fyrir heildarútkomu og 0,89-0,93 fyrir undirpróf. Endurtektarprófunaráreiðanleiki var 0,95 fyrir 

heildarniðurstöðu og 0,93-0,95 fyrir undirpróf. Fylgni einstakra prófatriða við heildarútkomu var 0,30-

0,82. Ekki voru gerðar sérstakar réttmætisathuganir á íslenskri þýðingu mælitækisins, en nánar er 

fjallað um réttmæti þýðingarinnar í kafla 5.3 hér að neðan. Próffræðilegir eiginleikar sem reiknaðir voru 

út fyrir íslenska þýðingu eru sambærilegir við próffræðilega eiginleika frumútgáfu mælitækisins. Það 

bendir til þess að íslensk þýðing mælitækisins standist samanburð við frumútgáfu mælitækisins og 

megi teljast jafn nákvæmt mælitæki og frumútgáfan. 

Meðalstigafjöldi í rannsókn Hilari o.fl. (2009) á próffræðilegum eiginleikum frumútgáfu SAQOL-39g 

var 3,87 stig, og staðalfrávik 0,78 stig. Meðalstigafjöldi í þessari rannsókn var 3,96 stig og staðalfrávik 

0,62 stig. Stigafjöldi úr báðum rannsóknum er sambærilegur sem bendir til þess að íslensk þýðing 

SAQOL-39g meti sömu hugsmíð hjá sama hópi og frumútgáfan. Dreifing stigafjölda í þessari rannsókn 

var þó minni en í rannsókn Hilari o.fl. Að öllu jöfnu hefði mátt búast við meiri dreifingu vegna þess að 

þátttakendafjöldi í þessari rannsókn (n=20) var töluvert minni en í rannsókn Hilari o.fl. (n=87). Leiða 

má líkur að því að minni dreifni í þessari rannsókn skýrist af því að úrtakið var sjálfvalið og því gæti 

einsleitni í úrtaki verið meiri en í rannsókn Hilari o.fl. þar sem úrtak var ekki sjálfvalið. Engu að síður er 

munur á bæði dreifni og meðalstigafjölda óverulegur sem bendir til þess að þýðingin hafi tekist vel til.  
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5.2 Samanburður við fyrri þýðingar á SAQOL-39 og SAQOL-39g 

Í kafla 1.4.3 var fjallað um fyrri þýðingar SAQOL-39 og SAQOL-39g á fjölda tungumála. Allar tilvitnaðar 

þýðingar eiga það sameiginlegt að próffræðilegar mælingar hafa reynst fullnægjandi. Prófanir á 

fyrrgreindum þýðingum hafa verið með ýmsu móti og mis umfangsmiklar. Í flestum tilvikum var 

upplýsinga aflað um aðgengileika, innri áreiðanleika, fylgni prófatriða við heildarútkomu og 

endurtektarprófunaráreiðanleika án þess að meta réttmæti sérstaklega (sjá þýðingar á portúgölsku, 

spænsku, grísku, ítölsku, japönsku, kannada, hindí og malayalam), en í sumum tilvikum voru einnig 

framkvæmdar réttmætisathuganir (sjá þýðingar á tyrknesku, kínversku og forprófun SAQOL-39g á 

grísku). Niðurstöður úr prófunum sem eru sambærilegar við þá sem framkvæmd var í þessari 

rannsókn eru nokkuð mismunandi, þrátt fyrir að teljast fullnægjandi í öllum tilvikum. Aðgengileiki er að 

öllu jöfnu innan viðmiðunarmarka fyrir hlutfall ósvaraðra prófatriða og gólf- og rjáfurárhrif. 

Endurtektarprófunaráreiðanleiki (ICC) fyrir heildarútkomu prófs hefur verið allt frá 0,8 (kannada) til 0,97 

(japanska). Innri áreiðanleiki (Cronbach‘s α) fyrir heildarútkomu prófs hefur verið allt frá 0,9 (kannada 

og japanska) til 0,98 (hindí og malayalam). Niðurstöður forprófunar á íslenskri þýðingu SAQOL-39g 

eru í samræmi við niðurstöður fyrri þýðinga með fullnægjandi aðgengileika, 

endurtektarprófunaráreiðanleika upp á 0,95 og innri áreiðanleika upp á 0,94. Þess ber að geta að 

mismunandi er hvort próffræðilegir eiginleikar miðast við fjögur undirpróf sem tilheyra SAQOL-39 eða 

þrjú sem tilheyra SAQOL-39g. Enn fremur er vert að minnast á að staðfærsla er mis mikil á milli 

þýðinga, þannig er staðfærsla töluverð í þýðingum sem ætlaðar eru til nota á menningarsvæðum sem 

búa að menningu sem er ólík menningu á Englandi, þaðan sem frumútgáfan er komin, t.d. á hindí, 

malayalam, kannada og kínversku, en lítil sem engin í þýðingum á skyldari menningarsvæðum, s.s. 

grísku, norsku, spænsku o.fl. Íslensk þýðing mælitækisins fellur í seinni flokkinn, en staðfærsla í 

íslensku þýðingunni var engin þar sem menningarmismunur kom hvergi fram í prófatriðum. Þessi 

staðreynd skiptir nokkru máli varðandi réttmæti mælitækisins í þýddum útgáfum, og verður rædd frekar 

í kafla 5.3.  

Töluverður munur er á meðalstigafjölda eftir þýðingum, þar sem þær upplýsingar liggja fyrir. 

Meðalstigafjöldi er lægstur 2,53 stig (sf=1,05; undirpróf=2,40-2,65) á malayalam og 2,71 stig (sf=0,95; 

undirpróf=2,44-2,94) á hindí, en hæstur 3,75 stig (sf=0,86; undirpróf=3,29-4,05) á spænsku. 

Meðalstigafjöldi á öðrum tungumálum Evrópulanda er á bilinu 3,10-3,54 stig. Ómögulegt er að fullyrða 

um af hverju þessi mikli munur stafar, en leiða má líkur að því að ástæða þess felist í misjöfnum 

heilsutengdum lífsgæðum sjúklinga eftir löndum. Það væri vert rannsóknarefni að kanna þennan 

mismun í þaula. Sá fyrirvari er settur við ofangreindar tölur að þær ná flestar yfir prófanir á SAQOL-39, 

þ.e. prófanir sem ná aðeins til einstaklinga með málstol en ekki einstaklinga án málstols í kjölfar 

heilablóðfalls. Tölurnar taka því mið af slakari heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol en fólks án 

málstols í kjölfar heilablóðfalls, og eru ekki fullkomlega sambærilegar við niðurstöður þessarar 

rannsóknar. Engu að síður er fróðlegt að bera meðalstigafjölda þessarar rannsóknar saman við 

niðurstöður annarra rannsókna. Meðalstigafjöldi úr forprófun á íslenskri þýðingu SAQOL-39g var 3,96 

stig (sf=0,62), en sé aðeins tekið mið af einstaklingum með málstol var meðalstigafjöldi 3,73 stig 

(sf=0,66; undirpróf=3,09-4,28). Þar af leiðandi virðast heilsutengd lífsgæði fólks með málstol hérlendis 

vera með besta móti í samanburði við heilsutengd lífsgæði fólks með málstol í öðrum löndum þar sem 
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slíkar tölur liggja fyrir. Sú niðurstaða er í sjálfu sér jákvæð og styður við réttmæti þýðingarinnar að því 

leyti að heilbrigðisþjónusta á Íslandi er nokkuð góð í alþjóðlegu samhengi og almenn velferð mikil, og 

því viðbúið að lífsgæði séu hér betri en víða annars staðar. 

 

5.3 Takmarkanir rannsóknar 

Framkvæmd beggja hluta þessarar rannsóknar, þ.e. þýðingar og staðfærslu SAQOL-39g annars 

vegar, og forprófunar á þýðingunni hins vegar, gekk vonum framar. Þrátt fyrir það eru fáein atriði sem 

hefði verið hægt að útfæra betur, og verður hér fjallað um þau.   

Í fyrsta lagi er vert að ræða að hve miklu leyti þátttakendur í rannsókninni endurspegla þýði 

einstaklinga sem fengið hafa heilablóðfall á Íslandi. Úrtakið sem notast var við er lítið, aðeins tuttugu 

þátttakendur, og var að auki sjálfvalið. Þátttakendur þurftu að svara netkönnun sem send var út af 

Heilaheillum til að gefa kost á sér til þátttöku. Leiða má líkur að því að þeir einstaklingar sem eru hvað 

virkastir og viljugastir til þátttöku í félagsstarfi hvers kyns hafi verið líklegri til að gefa kost á sér en 

aðrir. Með vísan í inngangskafla ritgerðarinnar þykir næsta víst að þessi hópur einstaklinga búi að betri 

heilsutengdum lífsgæðum en einstaklingar sem eru síður virkir og vandfengnari til þátttöku (sjá kafla 

1.3). Enn fremur er vert að benda á að ekki náðist til einstaklinga með málstol með fyrrgreindri aðferð, 

en aðeins tveir einstaklingar með málstol fengust til þátttöku í gegnum netkönnun sem Heilaheill sendi 

út. Aðrir einstaklingar með málstol fengust til þátttöku eftir öðrum leiðum; annars vegar var um að 

ræða hóp einstaklinga sem hafði stuttu áður verið í stífri talþjálfunarrispu á Reykjalundi sem báðir 

rannsakendur komu að, og hins vegar hóp fólks með málstol sem hittist vikulega á vegum Heilaheilla. 

Mögulegt er að einstaklingar úr báðum hópum búi að betri heilsutengdum lífsgæðum en einstaklingar í 

sömu stöðu utan hópanna. Hópurinn sem var á Reykjalundi sýndi t.a.m. miklar framfarir í kjölfar 

þjálfunar sem gæti haft áhrif á mat meðlima á eigin heilsutengdum lífsgæðum, og í seinni hópnum er 

um að ræða einstaklinga sem sækja í reglulega virkni og félagslega þátttöku og gætu þar af leiðandi 

búið að betri heilsutengdum lífsgæðum en ella. Um þessi atriði er í sjálfu sér ekki hægt að fullyrða en 

vert er að reka ákveðinn varnagla við að hve miklu leyti úrtakið endurspeglar þýðið. Þegar öllu er á 

botninn hvolft hafa þessi atriði þó mun frekar áhrif á meðalstigafjölda þátttakenda en 

rannsóknarniðurstöðurnar sem slíkar. 

Í öðru lagi var hugsmíðarréttmæti íslenskrar þýðingar SAQOL-39g ekki kannað sérstaklega, en 

réttmæti mælitækisins er forsenda fyrir farsælli notkun þess í klínísku starfi og rannsóknarskyni hér á 

landi. Þrátt fyrir að réttmæti hafi ekki verið rannsakað sérstaklega er gert ráð fyrir að það sé 

fullnægjandi, og til þess liggja ýmis rök. Mælitækið sem slíkt er bæði einfalt og gagnsætt. Því er ætlað 

að mæla heilsutengd lífsgæði fólks með málstol, og taka uppsetning og orðalag mælitækisins mið af 

því. Orðalag prófatriða er byggt á lykilorðum, hnitmiðuðum setningum og einföldu orðfæri. Eiginlegt 

meginmarkmið er að prófatriði séu svo skýr að ekki sé hægt að misskilja þau. Þar af leiðandi ætti 

bakþýðingaraðferðin sem farin var við þýðinguna að tryggja að hugsmíðarréttmæti þýðingar sé 

sambærilegt við hugsmíðarréttmæti frumútgáfu mælitækisins. Sé tekið tillit til þess að 

menningarmunur á milli þýðingarmáls og frummáls er ákaflega lítill, sem m.a. má marka af því að 

engin prófatriði þurfti að staðfæra í þýðingarferli, þeir próffræðilegu eiginleikar þýðingar sem voru 
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athugaðir standast samanburð við próffræðilega eiginleika frumútgáfu mælitækisins og 

meðalstigafjöldi úr prófinu er sambærilegur við meðalstigafjölda úr rannsókn á próffræðilegum 

eiginleikum frumútgáfu (Hilari o.fl., 2009; sjá umfjöllun í köflum 1.4.1 og 3.2), ætti að vera óhætt að 

gera ráð fyrir að réttmæti íslenskrar þýðingar SAQOL-39g sé sambærilegt við réttmæti frumútgáfu 

mælitækisins. Þess ber að geta að sama aðferð hefur a.m.k. verið farin við þýðingu á mælitækinu á 

ítölsku (Posteraro o.fl., 2004), grísku (Kartsona og Hilari, 2007), spænsku (Lata-Caneda o.fl., 2009),  

hollensku (vManders o.fl., 2010), portúgölsku (Rodrigues og Leal, 2013), kannada (Kiran og Krishnan, 

2013), japönsku (Kamiya o.fl., 2015), hindí (Mitra og Krishnan, 2015) og malayalam (Raju og 

Krishnan, 2015) – með góðum árangri. 

Í þriðja lagi var fyrirlögn prófsins fyrir fólk með málstol ekki með öllu samkvæmt ráðleggingum. 

Notast var við sömu uppsetningu prófblaðs fyrir fólk með málstol og fólk án málstols. SAQOL-39g 

kemur í tveimur útgáfum, annars vegar 17 blaðsíðna útgáfu sem ætluð er fyrir fólk með málstol, og 

hins vegar fimm blaðsíðna útgáfu sem ætluð er fyrir fólk án málstols. Munur á milli útgáfna felst fyrst 

og fremst í því að útgáfan sem ætluð er fólki með málstol inniheldur færri prófatriði á hverri blaðsíðu, 

stærra letur, feitletruð lykilorð og sjónrænar vísbendingar við svarmöguleika. Öll prófatriði eru eins á 

milli útgáfna og koma fyrir í sömu röð. Í þessari rannsókn var reglum um fyrirlögn prófsins fyrir fólk 

með málstol fylgt í einu og öllu, að prófblöðunum undanskildum (sjá Hilari, 2003). Fyrirlögn prófsins 

fyrir fólk með málstol fór fram í viðtalsformi þar sem prófandi las prófatriði, leiðbeiningar og 

svarmöguleika upp með áherslu á lykilorð, prófandi fullvissaði sig um að þátttakandi skildi prófatriði og 

svarmöguleika, m.a. með því að endurtaka burðarsetningar, svarmöguleika og spurningar eftir þörfum, 

með því að hylja yfir önnur prófatriði en það sem þátttakandi var að svara hverju sinni, spyrja svaranda 

hvort hann skildi prófatriðið og með heildstæðri samskiptanálgun (e. total communication), t.d. 

látbragði, svipbrigðum og líkamstjáningu (sjá nánar í kafla 3.3.4). Ýmsar aðlögunaraðferðir við fyrirlögn 

prófsins hafa verið notaðar í öðrum þýðingum, m.a. á portúgölsku (Rodrigues og Leal, 2013) og 

japönsku (Kamiya o.fl., 2015). Fyrirlögn prófsins í þessari rannsókn er ekki talin hafa áhrif á 

niðurstöður, hvorki hvað varðar próffræðilega eiginleika né meðalstigafjölda þátttakenda, m.a. vegna 

þess að skilningur þátttakenda með málstol var góður (sjá töflu 1) og fyrirlagnarreglum handbókar var 

fylgt ítarlega (Hilari, 2003).  

Af umfjöllun þessa kafla má ráða að tilgreindir vankantar á rannsókninni ættu ekki að hafa 

tiltakanleg áhrif á rannsóknarniðurstöður. Réttmæt gagnrýni á aðferðafræði rannsóknarinnar er eftir 

sem áður nauðsynleg, sér í lagi ef til þess kemur síðar meir að íslensk þýðing SAQOL-39g verði notuð 

í rannsóknarskyni. 

 

5.4 Jákvæðir punktar úr rannsókn 

Ýmsir jákvæðir punktar komu sömuleiðis fram við framkvæmd rannsóknarinnar, sem ekki voru 

endilega viðbúnir þegar upphafleg rannsóknaráætlun var sett fram. Fyrirlögn prófsins tók öllu styttri 

tíma en gert var ráð fyrir í rannsóknaráætlun. Gert var ráð fyrir að prófun tæki að jafnaði u.þ.b. 45 

mínútur í heildina, lengri tíma hjá fólki með málstol en styttri hjá fólki án málstols. Prófun tók þó að 

jafnaði aðeins um tuttugu mínútur með öllu. Sá tími sem tók þátttakendur að svara SAQOL-39g vó 
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þyngst í þeim mikla mun sem var á áætluðum heildartíma prófunar og rauntíma; svörun prófsins tók 

m.ö.o. töluvert styttri tíma en gert var ráð fyrir. Ein af ástæðum þessa, og annar jákvæður punktur í 

rannsókninni, var aðgengileiki þýðingarinnar. Allir þátttakendur gátu svarað öllum prófatriðum án 

tiltakandi erfiðleika og ekkert eitt prófatriði olli þátttakendum sérstökum vandræðum. Þá höfðu nokkrir 

þátttakendur sérstaklega orð á því að prófið næði vel utan um alla helstu þætti lífs þeirra sem orðið 

hefðu fyrir skerðingu af völdum heilablóðfalls og/eða málstols. Styrkleikar rannsóknarinnar fela í sér 

jákvæð fyrirheit fyrir notkun mælitækisins í klínísku starfi; það tekur stuttan tíma að leggja mælitækið 

fyrir og það er aðgengilegt svarendum. Enn fremur er fyrirlögn prófsins einföld og gagnsæ. Þar af 

leiðandi ætti að vera átakalaust að taka upp mælingar á heilsutengdum lífsgæðum fólks sem fengið 

hefur heilablóðfall, með eða án málstols, í heilbrigðisþjónustu á Íslandi í nánustu framtíð. 

 

5.5 Samanburður við fræðilegan bakgrunn 

Fróðlegt er að skoða þessa rannsókn í ljósi fræðilegs bakgrunns sem kynntur var í inngangi 

ritgerðarinnar. Skemmst er frá því að segja að rannsóknarniðurstöður eru í takti við fyrri þekkingu. 

Niðurstöður próffræðilegra prófana eru í góðu samræmi við niðurstöður forprófana á mælitækinu á 

öðrum tungumálum (sjá kafla 1.4.3 og 5.2). Sú staðreynd að SAQOL-39 og SAQOL-39g hafa nú verið 

þýdd á fjölda tungumála á mismunandi menningarsvæðum með góðum árangri gerir kleifan réttmætan 

og áreiðanlegan samanburð á heilsutengdum lífsgæðum fólks sem fengið hefur heilablóðfall, með eða 

án málstols. Mælingum á heilsutengdum lífsgæðum þessa hóps er ábótavant, eins og fjallað var um í 

kafla 1.3.3, þrátt fyrir vilja fagaðila til að mæla hugsmíðina. Þess vegna felst ákaflega jákvæð þróun í 

þýðingum sem þessari, þróun í átt að einstaklingsmiðaðri heilbrigðisþjónustu sem miðar að því að 

lágmarka áhrif sjúkdómsástands á líf sjúklings og hámarka þannig lífsgæði hans.  

Niðurstöður sem lúta að stigafjölda þátttakenda voru ekki síður í takti við fyrri þekkingu. Marktækur 

munur var á heilsutengdum lífsgæðum fólks með málstol og án málstols þrátt fyrir að úrtakið væri lítið 

(sjá töflu 8 og kafla 1.3). Þessar niðurstöður voru ekki meginmarkmið rannsóknarinnar en gefa engu 

að síður vísbendingar um heilsutengd lífsgæði hópanna tveggja hér á landi. Samanburður á 

heilsutengdum lífsgæðum hópanna er verðugt rannsóknarefni út af fyrir sig sem bíður rannsakenda 

framtíðarinnar. 
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6 Ályktanir 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að þýðing á SAQOL-39g af ensku yfir á íslensku hafi tekist 

vel, og að íslensk þýðing mælitækisins búi yfir sambærilegum aðgengileika og áreiðanleika og 

frumútgáfa þess miðað við fyrirfram gefin viðmiðunarskilyrði. Líklegt þykir að íslensk þýðing SAQOL-

39g búi yfir sambærilegu réttmæti og frumútgáfa mælitækisins, og voru færð fram rök fyrir því í 

undanfarandi kafla, en réttmæti íslensku þýðingarinnar var ekki skoðað sérstaklega. Enn fremur benda 

niðurstöður forprófunar til þess að heilsutengd lífsgæði fólks með málstol í kjölfar heilablóðfalls séu 

marktækt lakari en heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall án málstols hér á landi. Í 

því tilliti er um að ræða vísbendingar fremur en fullyrðingar, þar sem samanburður á þessum hópum 

var ekki meginmarkmið rannsóknarinnar. Niðurstöður rannsóknarinnar eru í takti við niðurstöður 

sambærilegra rannsókna og fræðilegan þekkingargrunn sem liggur að baki rannsókninni.  

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar er tvíþætt. Í fyrsta lagi fá fagaðilar sem starfa með einstaklingum sem 

fengið hafa heilablóðfall, með eða án málstols, nýtt mælitæki til notkunar til að meta heilsutengd 

lífsgæði skjólstæðinga sinna. SAQOL-39g má t.d. nota til að meta árangur af veittri meðferð eða til að 

fylgjast náið með líðan og lífsgæðum skjólstæðinga yfir tiltekið tímabil eða til lengri tíma. Þýðingin 

hefur sérstöðu sem felst í því að mælitækið er hið eina sinnar tegundar hér á landi sem hefur til að 

bera réttmæti og áreiðanleika til að meta heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall með 

eða án málstols. Í þeirri staðreynd er falið seinna hagnýta gildi rannsóknarinnar; gildi þýðingarinnar 

fyrir vísindi. SAQOL-39g má t.a.m. nýta til að bera saman heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur 

heilablóðfall með og án málstols, og auka þannig skilning rannsakenda á áhrifum málstols á líf 

einstaklinga sem búa við hömlunina, eða til samanburðar á heilsutengdum lífsgæðum hópanna 

hérlendis og í öðrum löndum eða menningarsvæðum. Rannsóknarefnið er sannarlega brýnt í ljósi 

þess hve alvarlegar afleiðingar málstol hefur á líf einstaklinga og fjölskyldna, eins og umfjöllun 

inngangskafla ritgerðarinnar leiddi í ljós. Fólk með málstol er lágvær þrýstihópur, eðli málsins 

samkvæmt, og þarfnast þess að rannsakendur framtíðarinnar kveði sér hljóðs í þeirra nafni; lífsgæðum 

þeirra til framdráttar. 
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Fylgiskjöl 

Fylgiskjal A 

Viðfangsefni: Re: Fw: SAQOL-39  

Frá: Hilari, Katerina 

<K.Hilari@city.ac.uk> 

Dagsetning: mánudagur 14 September 2015 

09:01 GMT  

Til: Sigfús Helgi Kristinsson 

<shk11@hi.is> 

Reply-To: Hilari, Katerina 

<K.Hilari@city.ac.uk> 

6  files 

Dear Sigfus 

The SAQOL-39 has been translated in many languages and it is a useful line of research to translate it 

in even more, as this will allow cross cultural comparisons. You are free to translate it into Icelandic. 

Please do not hesitate to contact me if you need any help or advice along the way. 

 

I have attached some papers on translations of the SAQOL, which I hope you will find helpful. The 

Norwegian version is published in a book and the authors were Karianne Berg and Line Haaland-

Johansen, you can contact them via  

ResearhGate. 

Hope this helps 

Best wishes 

Katerina 

Katerina Hilari, PhD 

Reader; Joint Senior Tutor for Research 

Division of Language and Communication Science http://www.city.ac.uk/health/staff-directory/Dr-

katerina-hilari 

Winner of the 2015 Vice-Chancellor’s Award for Outstanding Doctoral  

Supervision 

Recent papers 

Aphasia Blog Talk: Impact of aphasia on social relationships Aphasia Blog Talk: 

How does aphasia affect partners/carers? 

The School of Health Sciences participates in the WOW! Awards – recognising great customer 

service. If you’ve had great service from one of our staff please nominate them for the WOW! Awards: 

www.shs.thewowawards.co.uk/ 

This email and its contents are the property of City University London. If you are not the intended 

recipient of this message and any attached files, please delete it. Unauthorised copying or distribution 

of this message, its attachments or parts thereof, is strictly prohibited unless specifically stated 

otherwise. Please consider the environment before printing this message. 



  

75 

Fylgiskjal B 
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Fylgiskjal C 
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Fylgiskjal D 
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Fylgiskjal E 

Spurningalisti um lífsgæði tengd heilablóðfalli og málstoli  

Íslensk þýðing á The Stroke and Aphasia Quality of Life  

Scale-39 Generic (SAQOL-39g) 

 

 

 

 

Nafn: ____________________________            Kennitala: _______________________ 

 

 

 

Okkur langar til að vita hvernig þér gengur með þær athafnir og tilfinningar 

sem geta breyst eftir heilablóðfall. Hver spurning snýr að ákveðinni athöfn eða 

tilfinningu. Við hverja spurningu skaltu hugsa um hvernig sú athöfn hefur 

gengið eða sú tilfinning hefur verið síðastliðna viku.  

 

 

Merktu í reitinn sem lýsir best hversu erfið hver athöfn hefur verið þér síðastliðna 

viku.  

 

 

 

Fyrstu spurningarnar fjalla um hvernig þér hefur gengið með daglegar 

athafnir.  
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

Hversu erfitt var að: 

Próf-

atriði 
 

Gat 

alls 

ekki 

Miklir 

erfið-

leikar 

Einhverjir 

erfið-

leikar 

Litlir 

erfið-

leikar 

Engir 

erfið-

leikar 

SC1. Útbúa mat? 1 2 3 4 5 

SC4. Klæða þig í föt? 1 2 3 4 5 

SC5. Fara í bað eða sturtu? 1 2 3 4 5 

M1. 

Ganga? 

(ef þú getur ekki gengið, 

dragðu hring um 1 og 

farðu að atriði M7) 

1 2 3 4 5 

M4. 

Halda jafnvægi þegar þú 

beygðir þig eða teygðir 

þig í eitthvað? 

1 2 3 4 5 

M6. Ganga upp stiga? 1 2 3 4 5 

M7. 

Ganga án þess að stoppa 

til að hvíla þig?  

               eða 

Nota hjólastól án þess að 

stoppa til að hvíla þig? 

1 2 3 4 5 

M8. Standa? 1 2 3 4 5 

M9. Standa upp úr stól? 1 2 3 4 5 

W1. 
Sinna daglegum 

heimilisverkum? 
1 2 3 4 5 

W2. 
Ljúka við verkefni sem þú 

byrjaðir á? 
1 2 3 4 5 

UE1. 

Skrifa eða slá texta inn í 

tölvu, þ.e. að nota 

hendurnar til að skrifa eða 

slá texta inn í tölvu? 

1 2 3 4 5 

UE2. Klæða þig í sokka? 1 2 3 4 5 

UE4. Hneppa tölum? 1 2 3 4 5 

UE5. Renna rennilás? 1 2 3 4 5 

UE6. Opna krukku? 1 2 3 4 5 
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Næsti hluti af spurningum fjallar um hversu erfitt þú áttir með samskipti við 

annað fólk. 

 

Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

Hversu erfitt áttir þú með að: 

Próf-

atriði 

 Gat 

alls 

ekki 

Miklir 

erfið-

leikar 

Einhverjir 

erfið-

leikar 

Litlir 

erfið-

leikar 

Engir 

erfið-

leikar 

L2.        Tala? 1 2 3 4 5 

L3.         
Tala nógu skýrt til að geta 

notað síma? 
1 2 3 4 5 

L5.        Fá fólk til að skilja þig? 1 2 3 4 5 

L6.        
Finna orðið sem þú vildir 

segja? 
1 2 3 4 5 

L7.        

Fá fólk til að skilja þig, 

jafnvel þegar þú þurftir 

að endurtaka þig? 

1 2 3 4 5 
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Næsti hluti snýr að vandamálum eða tilfinningum sem sumir finna fyrir eftir 

heilablóðfall. 

 

Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

Fannst þér þú: 

Próf-

atriði 

 
Já, 

algjörlega 

Já, 

yfirleitt 

Ekki 

viss 

Nei, 

yfirleitt 

ekki 

Nei, alls 

ekki 

T4. 

Þurfa að skrifa niður hluti 

til að muna? 

eða ef þú  

getur ekki skrifað: 

Þurfa að biðja einhvern 

annan að skrifa niður 

hluti til að muna? 

1 2 3 4 5 

T5. 
Eiga erfitt með að taka 

ákvarðanir? 
1 2 3 4 5 

P1. Vera uppstökkur? 1 2 3 4 5 

P3. 
Upplifa að persónuleiki 

þinn sé breyttur? 
1 2 3 4 5 

MD2. 

Vera vanmáttugur 

þegar þú hugsaðir um 

framtíðina? 

1 2 3 4 5 

MD3. 

Vera áhugalaus um 

annað fólk og 

tómstundir? 

1 2 3 4 5 

MD6. 
Halda þig til hlés frá 

öðru fólki? 
1 2 3 4 5 

MD7. Hafa lítið sjálfstraust? 1 2 3 4 5 

E2. Yfirleitt vera þreyttur? 1 2 3 4 5 

E3. 
Þurfa að taka hlé og 

hvíla þig oft yfir daginn? 
1 2 3 4 5 

E4. 

Vera of þreyttur til að 

gera það sem þú vildir 

gera? 

1 2 3 4 5 
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Næsti hluti af spurningum fjallar um fjölskylduna þína og félagslíf. 

 

Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

Fannst þér: 

Próf-

atriði 

 
Já, 

algjörlega 

Já, 

yfirleitt 

Ekki 

viss 

Nei, 

yfirleitt 

ekki 

Nei, alls 

ekki 

FR7.      
Þú vera byrði á 

fjölskyldunni þinni? 
1 2 3 4 5 

FR9.      
Málerfiðleikarnir þínir 

trufla fjölskyldulífið þitt? 
1 2 3 4 5 

SR1.  
Þú fara sjaldnar út en þú 

hefðir viljað? 
1 2 3 4 5 

SR4.  

Þú sinna áhugamálum 

og tómstundum sjaldnar 

en þú hefðir viljað? 

1 2 3 4 5 

SR5.  

Þú hitta vini þína 

sjaldnar en þú hefðir 

viljað? 

1 2 3 4 5 

SR7.      
Líkamlegt ástand þitt 

trufla félagslífið þitt? 
1 2 3 4 5 

SR8.     
Málerfiðleikarnir þínir 

trufla félagslífið þitt? 
1 2 3 4 5 

 

 

Þakka þér fyrir að ljúka við þennan spurningalista. 
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Fylgiskjal F 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Spurningalisti um lífsgæði tengd 

heilablóðfalli og málstoli 

 
Íslensk þýðing á The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g (SAQOL-

39g) 

Þýðendur: 

Sigfús Helgi Kristinsson 

Þórunn Hanna Halldórsdóttir 
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Okkur langar til að vita hvernig þér gengur með þær athafnir og tilfinningar sem  

geta breyst eftir heilablóðfall.  

 

 

 

Hver spurning snýr að ákveðinni athöfn eða tilfinningu. 

  
 

 

Við hverja spurningu skaltu hugsa um hvernig sú athöfn hefur gengið eða sú tilfinning 

hefur verið síðastliðna viku. 
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Fyrstu spurningarnar fjalla um hvernig þér hefur gengið með daglegar athafnir. 
 

 

 

Til dæmis: 
 

 

 

Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 
 

Hversu erfitt var að: 

 

                                                                                                  

 

Reima skóreimar? 

 

Gat alls  
ekki 

 Miklir 
erfiðleikar 

 Einhverjir 
erfiðleikar 

 Litlir 
erfiðleikar 

 Engir  
erfiðleikar 

 

 

 

 

 

Bentu á reitinn sem lýsir best hversu erfitt var fyrir þig að framkvæma hverja athöfn  

á síðastliðinni viku. 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU   

 

Hversu erfitt var að: 

 

Útbúa mat?  
         

Klæða þig?  
Gat alls 

ekki 
 

Miklir 

erfiðleikar 
 

Einhverjir 

erfiðleikar 
 

Litlir 

erfiðleikar 
 

Engir 

erfiðleikar 

Fara í bað eða sturtu?           
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Hversu erfitt var að: 

 

Ganga? 
 

 

       

 

Halda jafnvægi þegar þú 

beygðir þig eða teygðir þig í 

eitthvað? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ganga upp stiga? 
 

 

       

 

Ganga án þess að stoppa 

til að hvíla þig?  

eða 

Nota hljólastól án þess að 

stoppa til að hvíla þig? 

 

Gat alls 

ekki 

 

Miklir 

erfiðleikar 

 

Einhverjir 

erfiðleikar 

 

Litlir 

erfiðleikar 

 

Engir 

erfiðleikar 

Standa? 
          

Standa upp úr stól? 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU   

 

Hversu erfitt var að: 

 

Sinna daglegum 

heimilisverkum? 

 

         

Ljúka við verkefni sem 

þú byrjaðir á? 

 Gat alls 

ekki 
 

Miklir 

erfiðleikar 
 

Einhverjir 

erfiðleikar 
 

Litlir 

erfiðleikar 
 

Engir 

erfiðleikar 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Hversu erfitt var að: 

 

Skrifa eða slá texta inn í 

tölvu? 

 

 

       

 

Klæða þig í sokka? 
 

 

       

 

Hneppa tölum? 
 Gat alls 

ekki 
 

Miklir 

erfiðleikar 
 

Einhverjir 

erfiðleikar 
 

Litlir 

erfiðleikar 
 

Engir 

erfiðleikar 

Renna rennilás? 
          

Opna krukku? 
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Næsti hluti af spurningum fjallar um hversu erfitt þú áttir með samskipti við annað fólk. 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Hversu erfitt áttir þú með að: 

 

Tala? 
 

 

       

 

Tala nógu skýrt til að 

geta notað síma? 

 

 

       

 

Fá fólk til að skilja þig? 
 Gat alls 

ekki 

 Miklir 

erfiðleikar 

 Einhverjir 

erfiðleikar 

 Litlir 

erfiðleikar 

 Engir 

erfiðleikar 

Finna orðið sem þú vildir 

segja? 

          

Fá fólk til að skilja þig 

jafnvel þegar þú þurftir að 

endurtaka þig? 
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Næsti hluti snýr að vandamálum eða tilfinningum sem sumir finna fyrir eftir heilablóðfall. 
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Til dæmis: 
 

 

 

Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Fannst þér þú: 

                                                                                              

Vera svartsýn/n um 

framtíð þína? 

  

Já,  

algjörlega 

  

Já,  

yfirleitt 

  

 

Ekki viss 

  

Nei,  

yfirleitt ekki 

  

Nei,  

alls ekki 

 
 

                                                       
 

 

 

 

  Bentu á reitinn sem lýsir best hvernig þér leið á síðastliðinni viku. 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Fannst þér þú: 

 

Þurfa að skrifa niður 

hluti til að muna?  

 

 

       

 

Eiga erfitt með að taka 

ákvarðanir? 

 

 

       

 

Vera uppstökkur? 
 Já, 

algjörlega 

 
Já, yfirleitt 

 
Ekki viss 

 Nei, yfirleitt 

ekki 

 Nei, alls 

ekki 

Upplifa að persónuleiki 

þinn sé breyttur? 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Fannst þér þú: 

 

Vera vanmáttugur þegar 

þú hugsaðir um 

framtíðina?  

 

 

       

 

Vera áhugalaus um 

annað fólk og 

tómstundir? 

 

 

       

 

Halda þig til hlés frá 

öðrum? 

 Já, 

algjörlega 

 
Já, yfirleitt 

 
Ekki viss 

 Nei, yfirleitt 

ekki 

 Nei, alls 

ekki 

Hafa lítið sjálfstraust? 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU  

 

Fannst þér þú: 

 

Yfirleitt vera þreyttur? 
 

 

       

 

Þurfa að taka hlé og 

hvíla þig oft yfir daginn? 

 
Já, 

algjörlega 

 
Já,  

yfirleitt 

 

Ekki viss 

 Nei,  

yfirleitt 

ekki 

 
Nei,  

alls ekki 

Vera of þreyttur til að 

gera það sem þú vildir 

gera? 
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Næsti hluti af spurningum fjallar um fjölskylduna þína og félagslíf. 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Fannst þér:  

 

Þú vera byrði á 

fjölskyldunni þinni? 

 

 

       

 

Málerfiðleikarnir þínir 

trufla fjölskyldulífið þitt? 

 
Já, 

algjörlega 

 
Já,  

yfirleitt 

 

Ekki viss 

 Nei,  

yfirleitt 

ekki 

 
Nei,  

alls ekki 

Þú fara sjaldnar út en þú 

hefðir viljað? 
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU 

 

Fannst þér: 

 

Þú sinna áhugamálum 

og tómstundum sjaldnar 

en þú hefðir viljað?  

 

 

       

 

Þú hitta vini þína 

sjaldnar en þú hefðir 

viljað? 

 

 

       

 

Líkamlegt ástand þitt 

trufla félagslífið þitt? 

 
Já, 

algjörlega 

 
Já,  

yfirleitt 

 

Ekki viss 

 Nei,  

yfirleitt 

ekki 

 
Nei,  

alls ekki 

Málerfiðleikarnir þínir 

trufla félagslífið þitt? 
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Fylgiskjal G 

Eftirfarandi er uppskrift af netkönnun sem notuð var fyrir forprófun á íslenskri þýðingu SAQOL-39g. 

Könnunina er að finna á þessari vefslóð: https://www.surveymonkey.com/r/M82SP7G  

 

Netkönnun fyrir forprófun á SAQOL-39g 

Kynning á netkönnun 

Góðan daginn. 

Þessi netkönnun er undanfari að forprófun á matslista til að meta lífsgæði fólks sem fengið hefur 

heilablóðfall, með eða án málstols. Leitað er eftir einstaklingum sem fengið hafa heilablóðfall og eru 

viljugir til að taka þátt í forprófun á matslistanum.  

 

Forprófun matslistans er liður í meistaraprófsverkefni Sigfúsar Helga Kristinssonar í talmeinafræði við 

Háskóla Íslands. Ábyrgðarmaður verkefnisins er Þórunn Hanna Halldórsdóttir, yfirtalmeinafræðingur á 

Reykjalundi. Verkefnið er unnið í samvinnu við Heilaheill. Verkefnið er samþykkt af Vísindasiðanefnd. 

 

Það tekur u.þ.b. 5 mínútur að svara könnuninni. Í lok könnunar eru þátttakendur spurðir hvort þeir gætu 

hugsað sér að taka þátt í forprófun, og þeir beðnir að skilja eftir símanúmer og tölvupóstfang í þar til 

gerðum reitum ef svo er.  

 

Rannsakendur kunna þér miklar fyrirfram þakkir fyrir að svara þessari könnun.  

 

Fyrir hönd rannsakenda, 

Sigfús Helgi Kristinsson, meistaraprófsnemi í talmeinafræði. 
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Netkönnun 

1. Kyn 

a. KVK 

b. KK 

2. Aldur 

a. Undir 18 ára 

b. 18 – 20 ára 

c. 20 – 40 ára 

d. 40 – 60 ára 

e. 60 – 80 ára 

f. Eldri en 80 ára 

3. Hefur þú fengið heilablóðfall (heilablæðingu eða blóðtappa)? 

a. Já 

b. Nei 

4. Hvað er langt síðan þú fékkst heilablóðfall? 

a. Meira en 6 mánuðir 

b. 6 – 12 mánuðir 

c. 1 – 2 ár 

d. Meira en 2 ár 

5. Búseta fyrir heilablóðfall 

a. Ég bjó einn 

b. Ég var í sambúð 

c. Ég bjó í foreldrahúsum 

d. Ég bjó á sambýli 

e. Ég bjó á hjúkrunarstofnun 

f. Annað (vinsamlegast tilgreinið)  

6. Varstu greind/greindur með einhverja taugasjúkdóma áður en þú fékkst heilablóðfall? 

a. Já 

b. Nei 

c. Ég veit það ekki 

7. Ertu með málstol? 

a. Já 

b. Nei 

8. Vilt þú taka þátt í forprófun á matslista sem metur lífsgæði fólks sem fengið hefur        

heilablóðfall, með eða án málstols? 

a. Já 

b. Nei 

Ef þú svaraðir spurningu númer 8 neitandi þarftu ekki að svara eftirfarandi spurningu, og 

þar með lýkur þinni þátttöku. Takk fyrir að svara netkönnuninni. 

9. Ef þú svaraðir spurningu númer 8 játandi, vinsamlegast skildu eftir símanúmer og 

tölvupóstfang í reitnum hér að neðan svo hægt sé að hafa samband við þig. 

a. ____________________ 
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Fylgiskjal H 

Bakgrunnsupplýsingar fyrir 

íslenska þýðingu SAQOL-39g 

Númer svaranda:  _____ 

Kyn      _____________________________________________ 

 

Aldur      _____________________________________________ 

 

Hvenær fékkst þú heilablóðfall?   _____________________________________________ 

 

Bjóstu sjálfstætt fyrir heilablóðfall?  _____________________________________________ 

 

Varstu greindur með einhverja 

taugasjúkdóma áður en þú fékkst 

heilablóðfall?     _____________________________________________ 

 

Ertu með málstol?    _____________________________________________ 

 

Vilt þú taka þátt í endurtektarprófun á  

íslenskri þýðingu SAQOL-39g innan 

15 daga?     _____________________________________________ 
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Fylgiskjal I 
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Fylgiskjal J 

Functional Communication  Measures 

FCM 

Tal - framburður 

Athugið: Þeir einstaklingar sem eiga erfitt með tal, geta fyrir átt í vandræðum með öndun, hljóðmyndun, 

framburð, áherslu og hljómun. Í sumum tilvikum getur verið gott að nota viðbótarmælistiku, t.d. þá sem 

metur röddina ef hljóðmyndun eða raddbeiting er í ólagi. 

 

Stig 1:  Einstaklingurinn reynir að tala en hann skilst ekki undir neinum kringumstæðum. 

Stig 2: Einstaklingurinn reynir að tala en viðmælandinn verður að geta sér til um skilaboðin.  Með 

stöðugri og mikilli hjálp getur einstaklingurinn myndað einsatkvæðisorð eða upphrópanir 

sem sjaldan skiljast í samhengi.  

Stig 3: Viðmælandinn verður að miklu leyti að geta sér til um skilaboðin en einstaklingurinn getur 

samt myndað einsatkvæðisorð og upphrópanir sem hægt er að skilja. Með stöðugri og þó 

nokkurri hjálp getur einstaklingurinn myndað einföld orð og setningar sem skiljast vel þó 

nákvæmni í tali sé mismikil. 

Stig 4: Einstaklingurinn getur myndað stutt orð og setningar sem skiljast í spjalli um afmarkað 

umræðuefni við einhvern sem hann þekkir. Hann þarf oftast að styðjast við hjálparaðferðir 

til þess að bera fram flóknar setningar eða skilaboð í daglegum athöfnum. 

Stig 5: Einstaklingurinn getur gert sig skiljanlegan í daglegu lífi með einföldum setningum, bæði 

við þá sem eru honum kunnugir og við ókunnuga. Hann þarf einstaka sinnum að styðjast 

við hjálparaðferðir til þess að bera fram flóknar setningar eða skilaboð í daglegum 

athöfnum.   

Stig 6: Einstaklingurinn getur yfirleitt tjáð sig en þó kemur enn fyrir að hann er óskýr í tali. 

Einstaklingurinn þarf sjaldan að styðjast við hjálparaðferðir til að bera skýrt fram flóknar 

setningar eða skilaboð. Hann nýtir sér oftast hjálparaðferðir þegar hann lendir í 

vandræðum. 

Stig 7: Tal/framburður einstaklingsins kemur ekki að neinu leyti í veg fyrir þátttöku hans í starfi, 

tómstundum og félagslífi. Hann getur þó af og til þurft að styðjast við hjálparaðferðir.   
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Skilningur á mæltu máli 

Stig 1: Einstaklingurinn fylgist með en getur hvorki fylgt einföldum fyrirmælum né svarað já/nei 

spurningum, jafnvel þótt honum sé hjálpað. 

Stig 2: Með stöðugri og mikilli hjálp getur einstaklingurinn fylgt einföldum fyrirmælum, svarað 

einföldum já/nei spurningum í röklegu samhengi og brugðist við einföldum orðum eða 

setningum sem tengjast daglegum þörfum hans. 

Stig 3: Einstaklingurinn svarar oftast einföldum já/nei spurningum rétt. Hann getur fylgt einföldum 

fyrirmælum sem eru úr samhengi við aðstæður en þarf þó að fá þó nokkra og stöðuga 

hjálp. Nákvæmur skilningur á flóknum fyrirmælum/skilaboðum er yfirleitt ekki til staðar. 

Stig 4: Einstaklingurinn svarar öllum einföldum já/nei spurningum rétt og getur einstaka sinnum 

fylgt fyrirmælum án hjálpar. Þó nokkur stuðningur af samhengi er nauðsynlegur til þess að 

hann skilji flókin fyrirmæli/skilaboð. Einstaklingurinn skilur afmarkaða umræðu um dagleg 

verkefni þegar hann talar við einhvern sem hann þekkir. 

Stig 5: Einstaklingurinn skilur það sem sagt er í spjalli með afmörkuðu umræðuefni, bæði við fólk 

sem hann þekkir og ókunnuga. Hann þarf einstaka sinnum smá hjálp til að skilja flóknar 

setningar/fyrirmæli. Einstaklingurinn þarf einstaka sinnum að grípa til hjálparaðferða. 

Stig 6: Einstaklingurinn skilur samræður í flestum tilvikum en þó eru einhverjar hömlur á 

málskilningi í verkefnum sem tengjast vinnu, tómstundum og félagslífi. Hann þarf aðeins 

stöku sinnum á smá hjálp að halda við að skilja flóknar setningar og hann nýtir sér af og til 

hjálparaðferðir þegar á þarf að halda.  

Stig 7: Skilningur á mæltu máli kemur ekki að neinu leyti í veg fyrir þátttöku einstaklingsins í 

starfi, tómstundum og félagslífi. Þegar hann lendir í vanda nýtir hann sér hiklaust 

hjálparaðferðir. 
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Tal – tjáning 

Stig 1:  Einstaklingurinn reynir að tala en myndar engin skiljanleg orð. 

Stig 2: Einstaklingurinn reynir að tala en það tekst sjaldan. Sá sem hann ræðir við verður að 

mestu að sjá um samræðurnar. Með stöðugri og mikillli hjálp getur einstaklingurinn aðeins 

af og til sagt eitthvað ósjálfrátt eða endurtekið orð og setningar sem þó hafa sjaldnast 

merkingu í samhenginu.  

Stig 3:   Sá sem einstaklingurinn ræðir við verður að sjá að mestu um samræðurnar. Með stöðugri 

og þó nokkurri hjálpa getur hann myndað orð og setningar sem hafa merkingu í 

samræðunum.  

Stig 4: Einstaklingurinn getur byrjað samræður í afmörkuðu spjalli um daglegt líf við einhvern 

sem hann þekkir. Hann þarf oftast á þó nokkurri hjálp að halda en getur myndað einfaldar 

setningar en notar sjaldan flóknar setningar. 

Stig 5: Einstaklingurinn getur byrjað samræður í spjalli um afmarkað umræðuefni við fólk sem 

hann þekkir og ókunnuga. Hann þarf einstaka sinnum smá hjálp til að mynda flóknar 

setningar. Einstaklingurinn þarf af og til að nýta sér hjálparaðferðir. 

Stig 6: Einstaklingurinn getur átt samskipti við fólk en þó er geta hans til þess að tjá sig um 

eitthvað sem tengist starfi, tómstundum eða félagslífi takmörkuð. Einstaklingurinn þarf 

aðeins stöku sinnum smá hjálp til að mynda flóknar setningar og hann nýtir sér oftast 

hjálparaðferðir þegar á þarf að halda. 

Stig 7: Geta einstaklingsins til að tjá sig kemur ekki að neinu leyti í veg fyrir þátttöku hans í starfi, 

tómstundum og félagslífi. Hann getur þó af og til þurft að styðjast við hjálparaðferðir. 
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Fylgiskjal K 

Þýðing, staðfærsla og forprófun á The Stroke and 

Aphasia Quality of Life Scale-39g 

Kynningarbréf fyrir þátttakendur 

Ágæti viðtakandi! 

Rannsóknin sem þú ert að taka þátt í er tvískipt. Í fyrri hluta rannsóknar var þýddur matslisti til að meta 

heilsutengd lífsgæði fólks sem fengið hefur heilablóðfall, með eða án málstols. Matslistinn heitir The 

Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g en vísað er til hans með skammstöfununni SAQOL-39g. 

Seinni hluti rannsóknarinnar felst í því að safna upplýsingum um eiginleika íslenskrar þýðingar á SAQOL-

39g á einstaklingum sem fengið hafa heilablóðfall, með eða án málstols. Í þessum hluta er sóst eftir þinni 

þátttöku.  

 

Þátttaka þín í rannsókninni felur í sér að þú svarir SAQOL-39g samviskusamlega, að þú svarir 

málskilningshluta Mats á málskilningi – Skimun og svarir spurningalista um bakgrunnsupplýsingar, t.d. 

aldur, tíma frá heilablóðfalli og búsetu fyrir heilablóðfall. Rannsakandi metur að auki skilning og tjáningu 

þína á þar til gerðum matslista á meðan á prófun stendur. Áætlað er að þátttaka þín í rannsókninni taki 

u.þ.b. 45 mínútur.  

 

Gögn sem safnað er í rannsókn þessari verða nýtt í meistaraprófsverkefni Sigfúsar Helga Kristinssonar í 

talmeinafræði við Háskóla Íslands. Ábyrgðarmaður rannsóknar er Þórunn Hanna Halldórsdóttir, 

yfirtalmeinafræðingur á Reykjalundi. Farið verður með öll gögn sem trúnaðarupplýsingar. Gögn verða 

dulkóðuð og ekki verður hægt að rekja svör til einstakra þátttakenda. Öllum rannsóknargögnum verður 

eytt innan 12 mánaða frá lokum rannsóknar.  

 

Hafir þú einhverjar spurningar um markmið verkefnisins, þátttöku þína í verkefninu eða annað sem snýr 

að verkefninu skuldbindur rannsakandi sig til að svara þeim eftir bestu getu.  

 

Þér er heimilt að hætta þátttöku hvenær sem er. 
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Með þökk fyrir þátttöku þína, 

 

Þórunn Hanna Halldórsdóttir  

thorunnh@reykjalundur.is 

Sigfús Helgi Kristinsson  

shk11@hi.is 

________________________________________  

Dagsetning 

________________________________________  

Nafn þátttakanda 

Undirritaður, starfsmaður rannsóknarinnar, staðfestir hér með að hafa veitt upplýsingar um eðli og tilgang 

rannsóknarinnar, í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir. 

________________________________________ 

Sigfús Helgi Kristinsson, nemi í talmeinafræði 
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Fylgiskjal L 

Þýðing, staðfærsla og forprófun á The Stroke and 

Aphasia Quality of Life Scale-39g 

Samþykkisyfirlýsing fyrir þátttakendur 

Markmið rannsóknarinnar er að meta próffræðilega eiginleika íslenskrar þýðingar The Stroke and Aphasia 

Quality of Life Scale-39g (SAQOL-39g). Rannsóknin er lokaverkefni Sigfúsar Helga Kristinssonar til 

meistaraprófsgráðu í talmeinafræði við Háskóla Íslands. Rannsóknin felst í fyrirlögn þýddrar útgáfu 

SAQOL-39g, skimunar á málskilningi, öflun bakgrunnsupplýsinga og mats rannsakanda á skilningi og 

tjáningu þátttakenda á þar til gerðum matslista. Unnið verður nafnlaust úr niðurstöðum fyrirlagðra 

matstækja. 

 

Ég staðfesti hér með undirskrift minni að ég hef lesið upplýsingarnar um rannsóknina sem mér voru 

afhentar, hef fengið tækifæri til að spyrja spurninga um rannsóknina og fengið fullnægjandi svör og 

útskýringar á atriðum sem mér voru óljós. Ég hef af fúsum og frjálsum vilja ákveðið að taka þátt í 

rannsókninni. Mér er ljóst, að þó ég hafi skrifað undir þessa samstarfsyfirlýsingu, get ég stöðvað þátttöku 

mína hvenær sem er án útskýringa og án áhrifa á þá heilbrigðisþjónustu sem ég á rétt á í framtíðinni. Mér 

er ljóst að rannsóknargögnum verður eytt að rannsókn lokinni og eigi síðar en 12 mánuðum frá úrvinnslu 

rannsóknargagna. 

 

________________________________________  

Dagsetning 

________________________________________  

Nafn þátttakanda 

 

Undirritaður, starfsmaður rannsóknarinnar, staðfestir hér með að hafa veitt upplýsingar um eðli og tilgang 

rannsóknarinnar, í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir. 

________________________________________ 

Sigfús Helgi Kristinsson, nemi í talmeinafræði 
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Fylgiskjal M 

 

Prófatriði SAQOL-39g Undirpróf 

 Líkamlegt undirpróf Sálfélagslegt undirpróf 
Samskiptafærni 

undirpróf 

SC1    

SC4    

SC5    

M1    

M4    

M6    

M7    

M8    

M9    

W1    

W2    

UE1    

UE2    

UE4    

UE5    

UE6    

L2    

L3    

L5    

L6    

L7    

T4    

T5    

P1    

P3    

MD2    

MD3    

MD6    

MD7    

E2    

E3    

E4    

FR7    

FR9    

SR1    

SR4    

SR5    

SR7    

SR8    

Fjöldi atriða 16 17 7 
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Fylgiskjal O 
Nafn:___________________________ Kennitala:____________  Δ:_________________Dags.:________________ 

SAQOL-39g skorblað 
Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU: (endurtaktu eins og í SAQOL-39g) 

Prófatriði 
Hversu erfitt var að / Hversu erfitt áttir þú með að: 
(endurtaktu á undan hverju prófatriði eða eftir 
þörfum). 

Gat 
alls 
ekki 

Miklir 
erfið-
leikar 

Einhverjir 
erfiðleikar 

Litlir 
erfið-
leikar 

Engir 
erfiðleikar 

Undirpróf 

       
Líkam-

legt 
Samskipta-

færni 
Sálfélags-

legt 

SC1. Útbúa mat? 1 2 3 4 5  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

SC4. Klæða þig í föt? 1 2 3 4 5  

SC5. Fara í bað eða sturtu? 1 2 3 4 5  

M1. 
Ganga? (Ef próftaki getur ekki gengið skaltu draga 
hringu um 1 og fara að atriði M7) 

1 2 3 4 5  

     M4. 
Halda jafnvægi þegar þú beygðir þig  eða 
teygðir þig í eitthvað? 

1 2 3 4 5  

     M6.                   Ganga upp stiga? 1 2 3 4 5  

M7.        
Ganga án þess að stoppa til að hvíla þig (eða) Nota 
hjólastól án þess að stoppa til að hvíla þig? 

1 2 3 4 5  

M8.  Standa? 1 2 3 4 5  

M9.       Standa upp úr stól? 1 2 3 4 5  

W1.  Sinna daglegum heimilisverkum? 1 2 3 4 5  

W2.  Ljúka við verkefni sem þú byrjaðir á? 1 2 3 4 5  

UE1.     
Skrifa eða slá texta inn í tölvu, þ.e. að nota hendurnar til 
að skrifa eða slá texta inn í tölvu? 

1 2 3 4 5  

UE2.     Klæða þig í sokka? 1 2 3 4 5  

UE4.     Hneppa tölum? 1 2 3 4 5  

UE5.     Renna rennilás? 1 2 3 4 5  

UE6.     Opna krukku? 1 2 3 4 5  

L2.        Tala? 1 2 3 4 5 

 

 

L3         Tala nógu skýrt til að geta notað síma? 1 2 3 4 5  

L5.        Fá fólk til að skilja þig? 1 2 3 4 5  

L6.        Finna orðið sem þú vildir segja? 1 2 3 4 5  

L7.        
Fá fólk til að skilja þig jafnvel þegar þú þurftir að 
endurtaka þig? 

1 2 3 4 5  
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Á SÍÐASTLIÐINNI VIKU: 

Prófatriði 
Fannst þér þú / Fannst þér: (endurtaktu á undan 
hverju prófatriði eða eftir þörfum). 

Já, 
algjörlega 

Já, 
yfirleitt 

Ekki 
viss 

Nei, 
yfirleitt 

ekki 

Nei, 
alls 
ekki 

Líkam-
legt 

Samskipta-
færni 

Sálfélags-
legt 

T4. 
Þurfa að skrifa niður hluti til að muna, (eða þurfa að 
biðja einhvern annan að skrifa niður hluti til að muna)? 

1 2 3 4 5 

 

 

 

T5. Eiga erfitt með að taka ákvarðanir? 1 2 3 4 5  

P1. Vera uppstökkur? 1 2 3 4 5  

P3. Upplifa að persónuleiki þinn sé breyttur? 1 2 3 4 5  

MD2. Vera vanmáttugur þegar þú hugsaðir um framtíðina? 1 2 3 4 5  

MD3. Vera áhugalaus um annað fólk og tómstundir? 1 2 3 4 5  

MD6. Halda þig til hlés frá öðru fólki? 1 2 3 4 5  

MD7. Hafa lítið sjálfstraust? 1 2 3 4 5  

E2. Yfirleitt vera þreyttur? 1 2 3 4 5  

E3.        Þurfa að taka hlé og hvíla þig oft yfir daginn? 1 2 3 4 5  

E4. Vera of þreyttur til að gera það sem þú vildir gera? 1 2 3 4 5  

FR7. Þú vera byrði á fjölskyldunni þinnig? 1 2 3 4 5  

FR9. Málerfiðleikarnir þínir trufla fjölskyldulífið þitt? 1 2 3 4 5   

SR1. Þú fara sjaldnar út en þú hefðir viljað?? 1 2 3 4 5 

 

 

SR4. 
Þú sinna áhugamálum og tómstundum sjaldnar en þú 
hefðir viljað? 

1 2 3 4 5  

SR5. Þú hitta vini þína sjaldnar en þú hefðir viljað? 1 2 3 4 5  

SR7. Líkamlegt ástand þitt trufla félagslífið þitt? 1 2 3 4 5    

SR8. Málerfiðleikarnir þínir trufla félagslífið þitt? 1 2 3 4 5    

 SAQOL-39g Meðalstigafjöldi Legðu stig allra prófatriða saman og deildu með 39  

 Líkamlegt undirpróf (SC atriði + M atriði + W atriði + UE atriði)/16    

 Samskiptafærni undirpróf (L atriði + FR9 + SR8)/7    

 Sálfélagslegt undirpróf (M4 + T atriði + P atriði + MD atriði + E atriði + FR7 + SR1 + SR4 + SR5 + SR7)/17  

Á meðan á fyrirlögn stendur: Dragðu hring utan um svar próftaka við hverju prófatriði. 

Til að reikna stigafjölda undirprófa: Legðu saman stig fyrir hvert undirpróf og deildu í með fjölda prófatriða sem tilheyra undirprófinu.  

ATH að prófatriði M4 tilheyrir bæði líkamlega og sálfélagslega undirprófinu. 


