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Agrip
Inngangur: Heilsutengd lifsgeedi einstaklinga sem fengid hafa heilablodfall med eda an malstols eru
vidast hvar i vestreenum samfélogum litid eda ekki metin & fullnaegjandi hatt med kerfisbundnum,
réttmeetum og areidanlegum haetti, pratt fyrir ad grundvallarmarkmid med hvers kyns inngripi sé ad
auka heilsutengd lifsgaedi skjdlstaedinga med beinum eda Obeinum heetti. Ein af asteedum pess er
skortur a meelitaekjum. Til ad snida megi skilvirk medferdararraedi i heilbrigdispjénustu er naudsynlegt
ad meta ahrif heilsufarsastands a lifsgaedi skjblstaedinga fyrir og eftir medferd, sér i lagi pegar um er
ao reeda einstaklinga med malstol i kjolfar heilablédfalls, en peir bua vid slok heilsutengd lifsgaedi

samanborid vid flesta adra sjuklingahépa.

Markmid: Annars vegar ad pyda og stadfeera The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g
(SAQOL-39q) & islensku, og hins vegar ad forprofa pydinguna til ad kanna hvort meeliteekid sé 1)
adgengilegt patttakendum, 2) hvort innri  areidanleiki pess sé fullnsegjandi og 3) hvort
endurtektarpréfunaréreidanleiki pess sé fullnsegjandi. A8 auki verda teknar saman nidurstoour
pétttakenda ur forprofun.

Adferdafreedi: byoding a SAQOL-39g var utfeerd samkveemt vidurkenndri bakpydingaradferd.
Meelitaekio var forpréfad a 20 patttakendum; tiu med malstol og tiu &n malstols i kjolfar heilablédfalls.
Adgengileiki var metinn med hlutfalli 6svaradra profatrida (<10%) og golf- og rjafurahrifum (<80%),
innri areidanleiki var metinn med Cronbach's a fyrir heildardtkomu og undirpréf (>0,7) og fylgni
préfatrida vid heildaritkomu (>0,3), og endurtektarpréfunarareidanleiki var metinn med Intraclass
Correlation Coefficient (ICC) fyrir heildaratkomu og undirpréf (>0,75). Endurtektarpréfun fér fram innan
14 daga fra upphaflegri préfun.

Nidurstodur: Bakpyding leiddi til pess ad atta profatridi voru tekin til sérstakrar skodunar fyrir
lokapydingu. Engin préfatridi purfti ad stadfaera. Forprofun syndi fram & fullneegjandi adgengileika par
sem hlutfall 6svaradra proéfatrida var 0% og golf- og rjafurahrif voru innan vidmidunarmarka fyrir stok
profatridi og undirprof (<80%). Innri &reidanleiki var fullnaegjandi fyrir heildardtkomu (a=0,94) og
undirprof; likamlegt undirprof (a=0,93), salfélagslegt undirprof (a=0,93) og samskiptafaerni undirprof
(0,89). Fylgni profatrida vid heildardtkomu var a bilinu 0,30-0,82. Endurtektarpréfunarareidanleiki var
fullneegjandi fyrir heildaratkomu (0,95) og undirprof; likamlegt undirpréf (0,94), salfélagslegt undirprof
(0,95) og samskiptafeerni undirprof (0,95). Medalstigafjoldi patttakenda var 3,96 stig (sf=0,62).

Alyktanir: Proffraedilegir eiginleikar islenskrar pydingar SAQOL-39g eru fullneegjandi og standast
samanburd vio proffreedilega eiginleika frumutgafu meeliteekisins. Liklegt pykir ad pydingin bai yfir
sambeerilegu réttmaeti og frumutgafa. Nidurstodur Ur forpréfun benda til pess ad heilsutengd lifsgaedi

einstaklinga med malstol séu marktaekt lakari en einstaklinga an malstols i kjolfar heilablodfalls.






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-
399) 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 a 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 (0=0,94) and subdomains; physical
domain (a=0,93), psychosocial domain (a=0,93) and communication domain (a=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

Heilablodfall er ein af algengustu orsékum langvinnrar skerdingar og sjukdémseinkenna & medal
vestreenna pjoda i dag. Skerdingin sem hlyst af heilabl6dfalli getur verid med margvislegum heetti og
medal annars birst sem skert hreyfigeta, skert ddomgreind, skert minni og malstol. Med haskkandi aldri
vestreenna pjoda eykst mikilvaegi pess ad unnt sé ad meta med nakvaeemum haetti ahrif afleidinga
heilabléofalls a lif einstaklinga. Med pvi ma med skilvirkari heetti snida medferdardrraedi og almenna
heilbrigdispjonustu pannig ad lagmarka megi skadleg ahrif afleidinga heilabléofalls a lif einstaklings,
og beaeta pannig svokéllud heilsutengd lifsgaedi einstaklingsins. Réttmaetar og areidanlegar meaelingar a
heilsutengdum lifsgeedum einstaklinga sem fengid hafa heilabl6éfall eru vandasamt verk, sér i lagi er
vandkveedum bundid ad meela heilsutengd lifsgeedi einstaklinga sem eru med maélstol i kjolfar

heilabléofalls (sja kafla 1.1, 1.2 og 1.3). betta er umfjéllunarefni pessa verkefnis.

Nanar tiltekid verdur i pessari meistarapréfsritgerd fjallad um pydingu, stadfeerslu og forprofun a
meeliteeki til ad meta heilsutengd lifsgaedi einstaklinga sem fengid hafa heilablodfall, med eda an
malstols. Maelitaekid sem um raedir heitir The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g, en idulega
er visad til pess sem SAQOL-39g. | inngangskafla verdur fraedilegum bakgrunni SAQOL-39g lyst, gerd
grein fyrir tilurd og préun meelitaekisins og fjallad um helstu hugtok sem vid koma rannséokninni. |
kjolfarid verda sett fram markmid rannsoknarinnar og rannsoknarspurningar. | adferdafreedikafla er
gerd grein fyrir framkveemd pydingar og stadfeerslu & SAQOL-39g annars vegar, og framkvaemd
forpréfunar & pyoingunni hins vegar. Nidurstodukafli fylgir i kjlfarid par sem nidurstédur Gr forpréfun
eru kunngjordar og rannsdOknarspurningum svarad. Loks verda nidurstédur reeddar og settar i

samhengi vid freedilegan bakgrunn i umraedu- og alyktunarkdflum.

1.1 Um heilabléofall og malstol

Heilabl6ofall verdur pegar bl6ofleedi til heilavefja skerdist svo ad heilafrumur fa ekki pad surefni sem
paer parfnast til ad lifa og starfa edlilega. Petta getur gerst med tvennum heetti, annars vegar getur
oroid skerding a blooflaedi til heila sem valdid getur frumudauda, en hins vegar getur bleett inn & heila
med peim afleidingum ad heilafrumur skemmast. St skerding sem hlyst i kjolfar heilabl6ofalls reedst af
umfangi og stadsetningu heilaskada. Auk malstols getur heilablédfall valdid skerdingu a talfleedi,
skertu minni, skertri hreyfigetu vegna vidvatengds- eda taugafraedilegs vanda, kyngingardrougleikum,
breyttu hegdunarmynstri, skertri démgreind, svo og afleiddum skerdingum a bord vid punglyndi og
skertum lifsgaedum. Heilabloofall er i dag algengasta orstk oOtimabaerra daudsfalla i Bandarikjum
Nordur-Ameriku (National Institute of Health, 2015) og algengasta orsok langvinnrar skerdingar af

voldum sjukdémsastands a medal fullordinna i heiminum (Hilari, Wiggins, Roy, Byng og Smith, 2003).

Malstol er taugafraedilegt sjukdomsastand sem veldur skertri tjaskiptafeerni. Malstol orsakast af
skada a malstddvum heilans. Skert tjaskiptafeerni getur falist i erfidleikum med munnlega og ritada
maltjaningu, skertum skilningi & maeltu og ritudu mali, auk truflunar a lestrarfeerni. Skerdingin getur
einskordast vid einn fyrrgreindra patta, tekid til allra pattanna eda birst sem blanda af skerdingu &

mismunandi pattum, og skerding getur verid mismikil & milli patta. Malstol hefur hins vegar ekki ahrif a

16



greind (American Speech-Language-Hearing Association; ASHA, e.d.). Mismunandi gerdir malstols
hafa verio flokkadar & ymsan hatt, m.a. eftir stadsetningu skada i heilavef og eftir edli malstols, p.e.
hvort um skilnings- eda tjaningarstol sé ad reeda. Til haegdarauka er einstaklingum med malstol oft
skipt i tvo héopa eftir edli malstols, annars vegar i einstaklinga med reiprennandi malstol (e. fluent
aphasia), og hins vegar einstaklinga sem eru med oreiprennandi malstol (e. non-fluent aphasia), p.e.
sem ekki tala eda tala med herkjum. Faestir sem fa malstol falla p6 beint undir pessa flokkun, heldur
myndu flokkast einhvers stadar & milli pessara jadra ef hugsad er um flokkunina sem linulega (Helm-
Estabrooks, Albert og Nicholas, 2014). Heilablodfall er langalgengasta orsék mélstols, en allur skadi
sem verdur & malstédvum heilans getur valdid malstoli, hvort heldur sem er vegna heilagxlis,

hofudaverka, taugafraedilegra sjukdéma eda annarra orsaka (ASHA, e.d.).

Erfitt hefur reynst ad segja til um ndkvaema tioni malstols vegna pess ad malstol er idulega
afleiding einhvers annars sjukdomséastands eda afalls. Tidni heilablodfalla, sem algengustu orsakar
malstols, gefur mynd af fjélda folks med malstol. Ekki er einhlitt ad fullyrda um tioni heilablédfalla, en
samkvaemt nylega utgefinni faraldsfraedilegri rannsékn & heimsvisu fengu sautjan milljénir manna
heilabléofall arid 2010, og um 33 milljénir manna hofou pa pegar fengio heilabl6ofall og voru a lifi
(Feigin o.fl., 2014). Tidni er mjég mismunandi & milli landa, munurinn getur verid allt ad sex- til
sjofaldur. Sem deemi ma nefna ad nylega var utgefio nygengi i Nigeriu 41 einstaklingur af 100.000 en
316 einstaklingar af 100.000 i Tansaniu (Thrift o.fl., 2014). Arlega fa um 800.000 manns heilablédfall i
Bandarikjum Nordur-Ameriku (Centers for Disease Control and Prevention; CDC, 2015). Malstol er
talio vidovarandi & medal 10-38% einstaklinga med langvinn einkenni eftir heilablédfall (Pedersen,
Jorgensen, Nakayama, Raaschou og Olsen, 1995; Wade, Hewer, David og Enderby, 1986; Yoon,
Han, Yoon, Kim og Yi, 2015). Til samanburdar vid pessar tolur ma geta pess ad asetlad er ad um 600
islendingar fai heilablodfall arlega. Mida ma vid ad 60 til 228 (10-38%) peirra hljéti vidvarandi malstol i
kjolfario. Pad er hid minnsta ljést ad fjoldi folks sem er med malstol &4 hverjum tima a heimsvisu er
gridarlegur, og liklega mun sa fjoldi aukast & komandi arum med haekkandi aldri pjoda (islensk

erfdagreining, e.d.).

Baedi heilabloofall og malstol geta haft veruleg ahrif & lifsgaedi félks, malstol p6 ivid meiri, eins og
synt verdur fram & hér & eftir. Asteeda pess felst i pvi ad samskipti manna & milli séu grundvéllur ad
félagslegum sambdndum i samfélaginu 6llu. Félagsleg samskipti og félagsleg sambdnd eru paettir
sem falla 6hjdkveemilega undir lifsgaedi og heilsutengd lifsgaedi, samanber skilgreining & hugtokunum
hér a eftir (sjd kafla 1.2). Lifsgaedi folks med malstol eru medal annars skert vegna pess ad
samskiptafeerni pess er skert. bvi aetti endurhaefing félks med malstol 4valt ad mida ad pvi ad beeta
lifsgaedi pess pegar uppi er stadid. bar af leidandi settu Utkomumeelingar sem meta arangur medferdar
ekki adeins ad snla ad mallegri getu eda samskiptafeerni sem slikri, heldur og einnig ad
heilsutengdum lifsgeedum (Worrall og Holland, 2003). Mikilveegi meeliteekja til ad meta ahrif
sjukdémsastandsins malstols & daglegt lif og lidan einstaklinga er gridarlegt. Rok fyrir pessari

stadheefingu eru sett fram i eftirfarandi kdflum.
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1.2 Lifsgeedi

Notkun & hugtakinu lifsgaedi (e. quality of life; QOL) i natimaskilningi mé rekja aftur til fimmta aratugs
sidustu aldar. A peim tima var hugtakid notad yfir veraldlega eignaséfnun i Bandarikjum Nordur-
Ameriku. A sjbunda aratugnum var hugtakid tengt persénulegum gildum & bord vid fjélskyldusambénd
og tilfinningaheilsu. Pad var svo & attunda aratug tuttugustu aldar sem hugtakid lifsgeedi 6dladist sess
i ordraeedu heilbrigdisvisinda. bessi timi einkenndist af aherslubreytingum sem félust i heildstaedari
nalgun i umdnnun skjélstaedinga heilbrigdiskerfisins en adur haféi verid. Heildsteed nalgun félst i pvi
ad draga Ur aherslu a liffreedileg einkenni sjikdémsastands, alvarleika sjukdémsastands og likamlega
fylgikvilla sjukdéma og auka pess i stad aherslu & almenna vellidan skjolsteedings i daglegu lifi.
pessar aherslubreytingar urdu med timanum til pess ad heilbrigdiskerfio fékk pad hlutverk ad adstoda
skjblsteedinga sina vido ad adlaga sig ad breyttum adsteedum vegna likamlegrar-, sélfreedilegrar-
og/eda félagslegrar skerdingar af voldum sjukdémséstands, og hjalpa peim pannig ad auka lifsgaedi

sin i daglegu lifi (Brookshire og McNeil, 2014).
Alpj6daheilbrigdismalastofnunin (World Health Organization; WHO) skilgreinir lifsgaedi sem:

[...] eigin skynjun einstaklings a st6du sinni innan pess menningarheims og samfélagslegra gilda
sem hann byr i, og i tengslum vid markmid hans, vaentingar, viomid og ahyggjuefni. Hugtakid er
vidteekt og reedst af floknu samspili likamlegrar heilsu, salfreedilegs &stands,
einstaklingsbundinna vaentinga, félagslegra tengsla og tengsla pessara patta vié umhverfid.*

Skilgreiningin grundvallast a4 pvi ad lifsgeedi séu hugleeg, fidlvida og taki til baedi jakveedra og
neikvaedra hlida lifsins (The WHOQOL Group, 1995). bvi eru lifsgeedi raunverulega yfirhugtak yfir
akvedna einstaklingsbundna skynpeetti sem snlda m.a. ad likamlegri faerni, getu til ad framkveema

athafnir daglegs lifs, andlegri lidan og félagslegri virkni.

Fra pvi ad lifsgeedahugtakid kom fram i heilbrigdisgreinum hefur verid tekist & um hvernig skuli
meela hugsmidina lifsgeedi med réttmaestum, areidanlegum og adgengilegum heetti (Aaronson, 1988).
P6 er mikilvaegi pess ad meta lifsgaedi einstaklinga med heilsufarsvanda meira nd en nokkurn timann
aour vegna aukinnar tidni langvinnra sjukdéma, hlutfallslegrar fjdlgunar aldradra og beaettra
medferdarurraeda. Af pessum orsokum hafa rannsakendur i sifellt meira meeli tekid ad meta lifsgeedi
ymissa sjuklingahdpa, og medferdarirraedi eru i auknum meeli préud med pad ad markmidi ad auka
lifsgaedi. Akvedinn vandi felst aftur & moéti i pvi ad erfitt hefur reynst ad magnbinda lifsgaedi, en
lifsgaedi eru ad o6llu j6fnu asetlud at fra hugleegu mati & par til gerdum kvéroum eda spurningalistum
(Brookshire og McNeil, 2014).

1 4...] 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).

18



1.2.1 Heilsutengd lifsgeedi

Eins og fram kom i kafla 1.2 hér a undan barst hugtakid lifgaedi inn i ordraeedu heilbrigdisvisinda a
attunda aratugi tuttugustu aldar. Su aherslubreyting sem vard i kjolfario folst medal annars i pvi ad
upplifun eda skynjun skjdlsteedinga heilbrigdiskerfisins fékk vaegi sem Utkomumeeling eftir ymiss konar
umonnunarferli, svo sem medferd eda inngrip. Maeling a upplifun skjélsteedinga af arangri inngrips er
hugleeg og grundvallast & pvi vidhorfi ad sjuklingar séu sérfr6dir um eigin upplifun a pvi
sjukdémsastandi sem hrjair pa. Ur pessum farvegi er upprunnié hugtakid heilsutengd lifsgaedi (HL) (e.
health-related quality of life; HRQOL) (Hilari, Wiggins, Roy, Byng og Smith, 2003).

Hugsmidin heilsutengd lifsgeedi er undirhugtak lifsgeeda og hefur verid algengt i ordraedu
heilbrigdisvisinda sidastlidin ar. Merkingarlegum skilum a milli hugtakanna lifsgeedi og heilsutengd
lifsgaedi eru ekki alltaf gerd skyr skil i rannséknum, enda eru hugtékin i sjalfu sér natengd (Brookshire
og McNeil, 2014). b6 er akvedinn munur & peim. Heilsutengd lifsgeedi endurspegla pau ahrif sem
heilsufarslegt astand einstaklings hefur a getu hans til ad lifa gefandi lifi og naer yfir eigin skynjun
einstaklingsins 4, eda anasegju med, likamlega og salfreedilega heilsu, tilfinningalegt astand,
fidlskyldutengsl og félagslega virkni. Meeling & heilsutengdum lifsgeedum i heilbrigdispjénustu gefur
innsyn i pau &hrif sem sjukdémséstand hefur & lif sjuklings fr4 sjénarhdli sjuklingsins sjalfs (Berzon,
Hays og Shumaker, 1993; Hilari, Needle og Harrison, 2012).

Meelingar & heilsutengdum lifsgaedum hafa einna mest veegi pegar horft er til ahrifa hvers kyns
inngrips eda medferdar fyrir einstaklinga med langvinna sjukdéma, hamlanir eda skerdingar. Umdnnun
pessara skjolsteedingahépa midar ad pvi ad einstaklingar adlagist peirri skerdingu sem tiltekid
sjukdémsastand veldur med pad fyrir augum ad samfélagsleg patttaka og virkni einstaklinganna sé
hamorkud (Intercollegiate Stroke Working Party, 2012; Wood-Dauphinee og Williams, 1987). bvi er
sjalfsmat & heilsutengdum lifsgeedum til pess fallid ad meta heildarahrif inngrips a lif einstaklinga sem
glima vid langvinnt sjukdomsastand. Slikar meelingar ma pannig nota til taka tillit til parfa sjuklinga og
hamarka skilvirkni inngripsadferda med heilsutengd lifsgaedi sjiklinga i huga (Hilari, Wiggins, Roy,
Byng og Smith, 2003; Sturm o.fl., 2004).

1.3 Heilsutengd lifsgaedi f6lks med malstol

Anrif malstols & lif einstaklinga geta verid margvisleg. Birtingarmynd malstols raedur edli malsins
samkveemt nokkru um ahrifin. Eins og fram kom hér & undan (sja kafla 1.1) getur malstol komid fram i
skilningi, tjaningu, lestri og skrift, eda birst sem blanda af skerdingu & mismunandi pattum. pa er
misjafnt hve alvarlegri skerdingu malstol veldur; allt fra vart eftirtektarverdri skerdingu yfir i algert
malstol med alvarlegri skerdingu a éllum pattum. bar af leidir ad heilsutengd lifsgaedi folks med malstol

geta verid adi misjofn.

Heilsutengd lifsgeedi félks med malstol hafa verid dberandi i malstolsrannsoknum sidastlidin 15 ar,
sér i lagi fra arinu 2003 pegar eitt tdlublad Aphasiology var tileinkad lifsgeedum folks med malstol
(Holland og Worrall, 2003). | pvi télubladi reyndu rannsakendur ad svara pvi hvada peettir hefdu ahrif &
lifsgeedi folks med malstol og hver ahrif malstols veeru a lifsgeedi folks sem fengid hafdi heilabléofall

umfram ahrif annarra afleidinga heilablédfallsins. Sidan rannsakendur voru ad velta pessum
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spurningum fyrir sér hefur mikid vatn runnid til sjavar. Arid 2015 var eitt télublad Folia Phoniatrica et
Logopaedica tileinkad lifsgaedum félks med malstol (Klippi, 2016). | télubladinu var lagt upp med ad
varpa ljési a hugsmidina heilsutengd lifsgaedi; hvad raeki heilbrigdisstarfsmenn og rannsakendur til ad
meta lifsgaedi i klinisku starfi; ad draga saman pad sem vitad vaeri um lifsgeedi folks med malstol; svo
og ad setja fram tilgatu um hver vidfong rannsakenda yrdu i nanustu framtid. I ritstjragrein er fjallad
um ad talmeinafraedingar sem komi ad pjalfun félks med malstol telji hugsmidina mikilvaega i allri vinnu
med folki med malstol, en ad peir séu po6 ekki naegilega vel i stakk bunir til ad meta hugsmidina med
fullneegjandi heetti. bad telja héfundar stafa af tvennu, annars vegar skorti a fraedilegri og hagnytri
pekkingu fagadila, og hins vegar skorti & videigandi meelitaekjum til ad leggja mat & hugsmidina &
hverju tungumali fyrir sig. Hé6fundar benda & ad préunin sé po i rétta att og vitna mali sinu til studnings
m.a. til rannséknagreina i sama télubladi (sja umfjéllun i kafla 1.3.3), og telja ad nanasta framtio hljoti
ao bera i skauti sér rannséknir a pvi hvernig medéferdarirreedum megi beita til ad hamarka heilsutengd
lifsgaedi Gt fra einstaklingsbundinni nalgun fyrir hvern og einn einstakling med malstol (Hilari, Cruice,
Sorin-Peters og Worrall, 2015).

1.3.1 Ahrif heilablééfalls & heilsutengd lifsgaedi
A sidastlidnum arum hafa fiplmargar rannsoknir verid gerdar a lifsgeedum og heilsutengdum
lifsgeedum einstaklinga sem fengid hafa heilablédfall. Synt hefur verid fram & prja meginpeetti sem
60rum fremur tengjast lifsgeedum hja pessum einstaklingum; punglyndi (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), likamleg skerding 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 studningur (Bays, 2001; King,
1996; Northcott, Moss, Harrison og Hilari, 2015; Wyller, Holmen, Laake og Laake, 1998). Rannsoknir
benda til pess ad a.m.k. 31-33% einstaklinga sem f& heilablodfall fai punglyndiseinkenni i kjolfarid
(Hackett og Picles, 2014). Samspil pessara megin ahrifapatta hefur mikla pydingu fyrir framgang
einkenna og batahorfur einstaklinga. Likamleg skerding er t.a.m. idulega i linulegu sambandi vid
alvarleika heilablédfalls, ad medaltali. Likamleg skerding hefur ahrif & andlega lidan og getur valdid
punglyndiseinkennum. Andleg vanlidan hefur enn fremur neikvaed ahrif & likamlega lidan og getur
valdid frekari likamlegri hémlun. Ur verdur vitahringur sem margir einstaklingar festast i, og hefur mest
ahrif 4 pa einstaklinga sem hafa hlotid alvarlegastan skada (Owolabi, 2010a). Pessir prir meginpeettir
sem tengjast lifsgeedum geta verid vidvarandi til lengri tima (Teasdale og Engberg, 2005). bvi er
mikilveegt ad rjufa vitahringinn eins snemma og audid er med pvi ad stefna ad baettum heilsutengdum
lifsgeedum i umonnun einstaklinga sem fengid hafa heilablédfall (Owolabi, 2010a).

Aldur einstaklings pegar hann feer heilablédfall virdist einnig hafa pé nokkud ad segja um
heilsutengd lifsgaedi til frambudar. Samanburdarrannséknum & yngri og eldri einstaklingum sem fengid
hafa heilablodfall, med eda an malstols i kjolfarid, ber saman um ad munur sé & hoépunum.

Heilsutengd lifsgeedi 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) &lyktudu sem svo ad forsparpeettir fyrir
lifsgaedum veeru mismunandi & milli eldri og yngri einstaklinga. bvi ber ad halda til haga ad alvarleiki
malstols spadi p6 fyrir um lakari heilsutengd lifsgeedi i badum hépum (sja kafla 1.3.2). Athygli vekur ad
reykingar og neysla afengra drykkja spadi fyrir um aukin lifsgeedi, en ekki er haegt ad segja til um
orsakatengsl i pvi samhengi. Rannséknir & mismunandi forsparpattum fyrir lifsgaedum eftir
aldurshépum eru skammt a veg komnar, en viobuid er ad taka getur purft tillit til pessa pegar snidin
eru medferdarirraedi handa einstaklingum sem fengid hafa heilablodfall, med eda an malstols. | 68rum
rannsoknum hafa komid fram svipadir eda s6mu forspéarpeettir og almennt hafa verid tengdir
lifsgaedum i kjolfar heilablodfalls hja bsedi yngri og eldri einstaklingum, s.s. geta til ad framkveema
athafnir daglegs lifs, samskiptafaerni i téludu mali, starfreen likamleg faerni, sjalfstaedi og

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

1.3.2 Ahrif malstols i kjoIfar heilablédfalls & heilsutengd lifsgaedi

Malstol er einn af peim pattum sem hafa sterkust tengsl vido batahorfur eftir heilablédéfall, baedi tegund
og alvarleiki mélstols. Adrir paettir eru medal annars stadsetning skada i heilavef og alvarleiki skada
(Watila og Balarabe, 2015). Malstol er vidvarandi & medal 10-38% einstaklinga med langvinn einkenni
eftir heilabl6dfall (Pedersen o.fl., 1995; Wade o.fl., 1986; Yoon o.fl., 2015). Samkveemt skilgreiningu er
malstol méllegur taugafreedilegur sjukdomur, en malstol hefur einnig i for med sér andlegar og
sélfreedilegar takmarkanir (Cahana-Amitay o.fl., 2011; Hemsley og Code, 1996). Fai einstaklingur
malstol eftir heilablodfall aukast likurnar verulega 4 ad punglyndiseinkenni komi fram en rannsoéknir
benda til ad 62-70% félks med malstol fai punglyndiseinkenni (Kauhanen o.fl., 2000). bratt fyrir pessar
stadreyndir eru heilsutengd lifsgaedi folks med malstol i kjolfar heilablodfalls ekki jafn vel kortldgd og
heilsutengd lifsgeedi folks sem fengid hefur heilablodfall an malstols. Asteedan er einféld, en han liggur
i peirri skertu samskiptafaerni sem felst i malstoli, p.e. skertum skilningi og/eda skertri tjaningu. Til eru
ymis meelitaeki sem meela lifsgeedi & medal einstaklinga sem fengid hafa heilablédfall, en flest peirra
shidganga einstaklinga med malstol vegna pess ad erfitt hefur reynst ad maela hugsmidina a medal
einstaklinga sem skertan skilning og/eda skerta tjaningargetu (Spaccavento o.fl., 2014). | rannséknum
a lifsgeedum folks sem fengio hefur heilablodfall er félk med malstol oft undanskilid vegna vandkveeda
med sjalfsmat a tilteknum meelitaekjum; pad latid® meta eigin heilsutengd lifsgeedi & meeliteekjum sem
hvorki voru hénnud né stédlud med pennan hdp folks i huga; eda adstandendur fengnir til ad meta
lifsgaedi fyrir peirra hond. Um pessi atridi verdur reett frekar i kafla 1.3.3, en mikilveegt er ad undirstrika
ad pratt fyrir ad folk med maélstol i kjolfar heilabléofalls falli undir mengi folks sem fengid hefur
heilabloofall er grundvallarmunur & hépunum, p.e. einstaklingum sem fa malstol og peim sem ekki fa
malstol i kjolfar heilablddfalls, sem m.a. kemur fram i miklum mun a tidni punglyndiseinkenna a milli
hépanna. Fram kom hér & undan ad allt ad 38% einstaklinga glimi vid vidvarandi malstol i kjolfar
heilabloofalls. Hlutfallid er svo hatt ad vart verdur hja pvi komist ad leida likur ad pvi ad nidurstoour
fiolmargra rannsokna & lifsgeedum og heilsutengdum lifsgeedum einstaklinga sem fengid hafa
heilabléofall séu skekktar vegna adferdafraedilegra vankanta sem snda ad areidanlegu og réttmaetu

mati & lifsgeedum folks med malstol, hvort heldur sem pessi hépur er undanskilinn i rannsékninni eda
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lifsgaedi hopsins metin med véfengjanlegum adferdum. Hér er pvi haldid fram ad heilsutengd lifsgeedi
folks med malstol séu lakari en félks sem er &n malstols i kjolfar heilablédfalls. Eftirfarandi er yfirlit yfir
rannséknir & efninu sem stydur éumdeilanlega vid pessa stadheefingu, pratt fyrir ad nidurstodur

einstaka rannsGkna séu a annan veg.

I upphafi ma undirstrika hve alvarlegar afleidingar malstol hefur & heilsutengd lifsgaedi folks med
visan i nylega rannsékn & heilsutengdum lifsgeedum folks med langvinna sjukdéma a
hjukrunarheimilum i Kanada. Metin voru ahrif 60 sjukdéma og 15 annarra kvilla & heilsutengd lifsgaedi.
Rannsdéknin nadi til 66.193 patttakenda. Nidurstodour rannsoknarinnar leiddu m.a. i ljos ad malstol veeri
pbad sjukdémsastand sem hefdi neikveedust ahrif & heilsutengd lifsgaedi. A eftir malstoli komu
krabbamein og Alzheimer-sjukdémur. bvi skal haldid til haga ad hér er ekki um ad reeda malstol i
kjolfar heilabloofalls sérstaklega (Lam og Wodchis, 2010). Notast var vido meelitaekid The Minimum
Data Set Health Status Index (MDS-HSI) sem er almennt meeliteeki sem gerir mdgulegan samanburd a

heilsutengdum lifsgaedum & milli mismunandi sjukdémsastands (Wodchis, Hirdes og Feeny, 2003).

Fjélmargar rannsdknir benda sterklega til pess ad heilsutengd lifsgeedi folks med mélstol i kjolfar
heilablodfalls séu marktsekt lakari en folks sem hefur fengid heilablédfall &n malstols (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). |
rannsékn Hilari (2011) voru umraeddir hépar bornir saman a fyrstu sex manudunum eftir heilabléofall.
Nidurstdédur voru ad sex manudum eftir heilablééfall reyndist ekki munur & hépunum hvad vardar
punglyndiseinkenni, getu til ad framkvaema athafnir daglegs lifs og félagslegan studning. Aftur a moti
var markteekur munur & félagslegri virkni (e. social participation) og heilsutengdum lifsggedum metnum

med SAQOL-39¢. bessar breytur komu marktaekt verr Gt hja félki med malstol.

Alvarleiki heilabléoéfalls hefur mikil ahrif a lifsgaedi. Rannsoknir benda til pess ad heilsutengd
lifsgaedi skerdist mest hja peim sem fengid hafa alvarlegastan skada (Ferrucci o.fl., 2000). F6lk med
maélstol er par engin undantekning, nema sidur sé. | yfirlitsgrein Hilari, Needle og Harrison (2012) er
greint fra peim pattum sem tengjast einna helst heilsutengdum lifsgeedum félks med maélstol.
Nidurstada pessa kerfisbundna yfirlits leiddi i [j6s ad alvarleiki malstols veeri einn af allra helstu
ahrifapattum & heilsutengd lifsgaedi félks med malstol (Hilari o.fl., 2012). Adrar rannséknir hafa einnig
alyktad ad heilsutengd lifsgaedi skerdist peim mun meira eftir pvi sem heilablééfall er alvarlegra (Hilari
og Byng, 2009; Lucot o.fl., 2013). Hilari og Byng (2009) skodudu heilsutengd lifsgeedi félks med
alvarlegt malstol Ut frA mati maka eda annarra adstandenda. Spurningalisti til adstandenda
grundvalladist & SAQOL-39. Heilsutengd lifsgaedi folks med alvarlegt malstol voru mjog slok, eda
meira en einu stadalfraviki nedan vid stadlad medaltal & SAQOL-39 fyrir folk med malstol. Marktaekur
munur var a heilsutengdum lifsgeedum félks med alvarlegt malstol samanborid vid folk med veegt til
midlungs alvarlegt malstol Ur fyrri ranns6knum héfunda (sja Hilari, Byng, Lamping og Smith, 2003).
Markteekur munur var & hépunum & likamlega- og samskiptafaerni undirpréfinu (Hilari og Byng, 2009).
Svo virdist sem lifsgaedi einstaklinga med reiprennandi malstol (Wernicke-malstol) séu minnst skert en
lifsgeedi einstaklinga med algert malstol (global-malstol) séu mest skert, baedi strax vid upphaf
malstols og ari fra upphafi (Taylor-Sarno, 1992). Loks hafa rannséknir synt fram a haa fylgni a milli

alvarleika malstols i kjolfar heilablédfalls og hagnytrar samskiptafeerni (e. functional communication) a
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bradastigi, p.e. innan vid sex manudum eftir heilablédfall, og pannig skertra heilsutengdra lifsgaeda
(Bakheit, Carrington, Griffiths og Searle, 2005). Ad minnsta kosti ein rannsékn hefur greint fra
andsteedum nidurstdoum vid paer sem hér hefur verid fjallad um, p.e. ad alvarleiki malstols hafi engin

tengsl vid heilsutengd lifsgeedi metin & SAQOL-39 (McCann, Ray, Coulter og Leggott, 2010).

Freedasamfélagiod hefur i raun almennt vidurkennt ad malstol i kolfar heilablédfalls hafi mjog sleem
ahrif 4 heilsutengd lifsgaedi einstaklinga, og ad lifsgaedi pessara einstaklinga séu lakari en einstaklinga
sem fa heilabl6ofall an malstols i kjélfarid. bvi hafa rannsakendur i sifellt meira meeli horft til pess
hvada einstoku peettir pad eru sem spai fyrir um heilsutengd lifsgaedi folks med malstol. | nylegu
kerfisbundnu yfirliti voru teknar saman nidurstédur fjortdn rannsoknargreina sem tengjast
heilsutengdum lifsgeedum félks med malstol metnum med meeliteekjum sem synt hefur verid fram & ad
bui yfir proffreedilegum eiginleikum til ad meta hugsmidina med areidanlegum heetti hja peim hédpi.
Nidurstada yfirlitsins var su ad ekki veeri haegt ad setja fram sannfeerandi rok fyrir tilteknum
forsparpéattum fyrir slokum heilsutengdum lifsgeedum hja félki med maélstol i kjolfar heilablédfalls.
Hoéfundar bentu samt sem adur 4 tiltekna peetti sem voru meira aberandi en adrir i peim rannséknum
sem skodadar voru. baettirnir eru punglyndiseinkenni, alvarleiki malstols, skert samskiptafeerni, dnnur
vandamal sem parfnast laeknismedohodndlunar, skert feerni til athafna, félagslegt umhverfi og
félagslegur studningur. Hoéfundar alykta ad lokum ad skortur sé a rannséknum a heilsutengdum
lifsggeedum & medal einstaklinga sem fengid hafa heilablédfall sem taka einnig til peirra sem fa malstol
til ad haegt sé ad kortleggja forsparpeetti med fullnaegjandi haetti (Hilari o.fl., 2012). Ymsir sambeerilegir
og/eda mismunandi forsparpeettir fyrir heilsutengdum lifsgeedum hafa komid fram i 6drum
rannsoknum, m.a. sjalfsteedi, félagsleg sambdnd og umhverfi (Ross og Wertz, 2003), félagsleg virkni
og litil patttaka i atburdum og athéfnum heima fyrir og utan heimilis (Lee, Lee, Choi og Pyun, 2015),
félagslegur studningur, umhverfi/blseta, sjalfstaedi og faerni i ath6fnum daglegs lifs (Cruice, Worrall og
Hickson, 2006), salfreedileg streita (e. psychological distress) (Hilari o.fl., 2010) og samskiptafaerni,
sérstaklega hagnyt samskiptafeerni (e. functional communication ability) (Cruice, Worrall, Hickson og
Murison, 2003). Pess ma geta ad ekki er sjalfgefio ad lifsgaedi batni pratt fyrir ad malstol gangi til baka.
Svo virdist sem vinna purfi med einstaka peetti sérstaklega til ad beeta lifsgaedi til frambudar, en i pvi
tilliti er greining & forspérpéattum mjég mikilveeg (Franzén-Dahlin, Karlsson, Mejhert og Laska, 2010).

Heilsufarsastand folks med malstol hefur margvisleg ahrif &4 daglegt lif peirra, p.&.m. bein &hrif &
félagsleg sambond, félagslega patttdku og virkni i samfélaginu. bessir peettir falla med 6drum ordum
beint undir heilsutengd lifsgeedi félks med malstol, eins og kom fram i undanfarandi efnisgrein.
Toluverdur fjoldi rannsékna hefur bent til pess ad félk med malstol eigi sidur i félagslegum samskiptum
og taki sidur patt i félagsstarfi eda hvers kyns virkni samanborid vid jafnaldra &n malstols, pratt fyrir ad
viljinn til ad stunda félagsstarf sé til stadar (Cruice, Worrall og Hickson, 2006). Malstol hefur slaem ahrif
a oll félagsleg sambond viokomandi, en sérstaklega slaeem ahrif & vinasambodnd (Davidson, Howe,
Worrall, Hickson og Togher, 2008; Lynch o.fl, 2008). | nylegri rannsokn par sem skodad var
sambandid & milli samfélagslegrar patttoku/virkni (e. community integration) og lifsgeeda (metnum med
SAQOL-39) hja 30 einstaklingum med malstol og 42 sambaerilegum einstaklingum an malstols kom
medal annars i lj6s ad samfélagsleg patttaka félks med malstol veeri markteekt minni en i

samanburdarhépi og ad malstolshépurinn héldi sig fremur innan veggja heimilisins heldur en ad fara ut
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til ad eiga i félagslegum samskiptum. ba var ha fylgni & milli punglyndiseinkenna og baedi
samfélagslegrar patttoku og lifsgaeda, p.e. peim mun alvarlegri sem punglyndiseinkenni voru, pvi
minni var samfélagsleg patttaka og pvi lakari voru lifsgeedin (Lee o.fl., 2015). bPad ma benda & ad
félagslega virkni ma auka med ymsum leidum, t.d. hdpmedferdum eda med pvi ad fa svokalladan
samskiptafélaga til ad hitta einstaklinginn med malstol reglulega og eiga gagnkveem samskipti vid
hann. Pess hattar pjalfun a samskiptafaerni getur haft géd ahrif & heilsutengd lifsgeedi vidkomandi

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

Audvelt er ad gera sér i hugarlund ad heilsufarsastand félks sem fengido hefur heilablédfall, med
eda an malstols, hafi ahrif & adstandendur vidkomandi, sérstaklega maka og nana fjélskyldumedlimi.
Pessi ahrif hafa verid rannsokud nokkud og benda nidurstodur til pess ad fjdlskyldur og makar
einstaklinga sem fa heilablodfall og langvinn einkenni i kjolfarid verdi fyrir miklu tilfinningalegu og
andlegu uppnami vegna astandsins. Starfreen geta einstaklinga sem hafa fengido heilabl6dfall hefur
einna mest ahrif a lifsgeedi adstandenda peirra (Jonsson o.fl., 2005). Fj6lskyldumedlimir folks med
malstol telja sjalfa sig almennt upplifa minnkada athafnasemi af eigin halfu og telja eigin
sjukdémseinkenni, séu slik til stadar, versna vegna malstolsins (Grawburg, Howe, Worrall og Scarinci,
2014). Sennilegt er ad lidan adstandenda folks med malstol sé verri en adstandenda folks sem ekki
faer malstol i kjolfar heilabléofalls. betta kom i ljos i umfangsmikilli rannsékn & lidan adstandenda og
umoénnunaradila einstaklinga sem fengid hofou heilablodfall. Adstandendur félks med malstol upplifdu
frekar neikveed ahrif heilablédfallsins en adstandendur félks sem var ekki med malstol. Samskipti vid
einstaklinginn med malstol var sa einstaki péattur sem olli adstandendum mestum erfidleikum og
tengdist lidan adstandenda & neikveedastan hétt. bunglyndis- og kvidaeinkenni og &hugaleysi &
patttdku i athéfnum daglegs lifs héfou einnig ahrif a lidan adstandenda (Bakas, Kroenke, Plue, Perkins
og Williams, 2006). Nidurstodur nyrrar rannséknar sem naai til 110 einstaklinga med malstol og helstu
adstandenda peirra eru i takti vid nidurstdour fyrrgreindra rannsokna. Skodad var samband a milli
skilvirkni samskipta & milli einstaklings med malstol og adstandanda, samskiptabyrdi (e.
communication burden), p.e. ad hve miklu leyti adstandandi upplifir aukna byrdi & eigin herdum vegna
samskiptaskerdingar astvinar, og lidanar adstandanda. i [jos kom ad pvi skilvirkari sem samskipti voru
a milli einstaklings med mélstol og adstandanda, pvi leegri var samskiptabyrdi adstandandans og peim

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

Adeins faeinar rannsoknir hafa éalyktad ad malstol spai ekki fyrir um heilsutengd lifsgaedi.
Rannsékn a heilsutengdum lifsgeedum eftirlifenda eftir heilabldédfall i Nigeriu nadi til einstaklinga med
0g an malstols og nidurstada rannsoknarinnar var ad malstol hefdi ekki markteek ahrif & heilsutengd
lifsgeedi. Notast var vid Health-Related Quality of Life in Stroke Patients (HRQOLSP) spurningalistann
(Owolabi, 2008). bess ma geta ad pratt fyrir ad meeliteekid HRQOLSP sé hannad til ad meta
heilsutengd lifsgeedi folks sem fengid hefur heilablédfall heildsteett inniheldur pad ekkert undirpréf sem
snyr ad samskiptum, samskiptafeerni eda félagslegri patttéku yfir h6fud. Vio stédlun og proéffraedilegar
préfanir a HRQOLSP var ekki notast vid sjalfsmat folks med malstol, heldur vitnisburd adstandenda ef
adstandendur péttu haefir til patttéku. Annad félk med malstol var undanskilid (Owolabi, 2010b). Ross
og Wertz (2002) skodudu sambandid a milli skertrar samskiptafeerni vegna malstols og lifsgeeda a

medal folks med langvinnt malstol og alyktudu Gt fra nidurstédum sinum ad skert samskiptafeerni heféi
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ekki marktaek ahrif & lifsgaedi. Hofundar toku ad visu fram i umreedum ad peir geetu ekki fullyrt um
nidurstéour sinar vegna peirra meeliteekja sem notast var vid. Lifsgaedi voru metin med World Health
Organization Quality of Life Instrument-Short Version (WHOQOL-BREF) og Personal Wellbeing Index
(PWI) (Ross og Wertz, 2002). WHOQOL-BREF hefur ekki verid stadlad fyrir folk med malstol og
inniheldur ekkert undirpréf sem metur samskiptafeerni, og raunar enga spurningu sem snyr beint ad
samskiptafeerni (The WHOQOL Group, 1998). PWI inniheldur ekkert undirpréf sem snyr ad
samskiptafeerni (The International Wellbeing Group, 2006).

Umfjéllun pessa kafla ma draga saman i nokkra meginpunkta. bunglyndi, likamleg skerding sem
veldur skertri athafnagetu og félagslegur studningur eru peir prir meginpeettir sem 6drum fremur
tengjast lifsgeedum folks sem fengid hefur heilablédfall. Heilsutengd lifsgeedi eru had aldri ad nokkru
marki. Heilsutengd lifsgaedi peirra sem f& malstol i kjolfar heilablédfalls eru markteekt lakari en peirra
sem ekki f& malstol, og punglyndiseinkenni mun algengari. Alvarleiki mélstols er ad likindum helsti
forspéarpéattur um heilsutengd lifsgaedi. Adrir liklegir forspérpeettir eru m.a. punglyndiseinkenni,
samskiptafeerni, feerni i athéfnum daglegs lifs, félagslegt umhverfi og studningur, sjalfstaedi, patttaka
og virkni i samfélagi og félagsstarfi o.fl. Slok heilsutengd lifsgeedi hafa m.a. ahrif 4 félagsleg sambond,
félagslega patttoku og virkni i samfélaginu. Loks hafa heilsutengd lifsgeedi f6lks med malstol ekki
einungis ahrif a peirra eigin lif, heldur einnig umtalsverd ahrif a lif adstandenda peirra. bvi er ljést ad
pad er adkallandi verkefni ad meta heilsutengd lifsgeedi folks med malstol i kjolfar heilablédfalls, og

stefna ad pvi ad baeta lifsgaedi hopsins med ollum tilteekum rddum i videigandi heilbrigdispjonustu.

1.3.3 Meelingar & lifsgeedum og heilsutengdum lifsgaedum

Meelingum & hugsmidunum lifsgeedi og heilsutengd lifsgeedi & medal folks med malstol er abotavant.
Nidurstddur nyrrar rannséknar sem nadi til talmeinafreedinga i sextan Iéndum gefa til kynna ad
talmeinafreedingar séu ageetlega upplystir um hvad hugsmidin lifsgaedi hja malstolssjuklingum feli i sér
og telji hana mikilveega i allri vinnu med hdépnum. bratt fyrir pad meti talmeinafraedingarnir sem téku
patt i rannsokninni hugsmidina ekki med kerfisbundnum haetti, hvorki fyrir né eftir medferd, og midi
medferdararraedi par af leidandi ekki ad pvi ad baeta heilsutengd lifsgeedi skjolstaedinga sinna. Asteedu
pess segja peir m.a. vera skort & rannsdknum & pvi hvada medferdarlrreedi umfram onnur beeti
lifsgeedi folks med malstol (Hilari, Klippi o.fl., 2015). Onnur ny rannsékn & vidhorfi danskra
talmeinafraedinga til lifsgaeda folks med malstol i endurhaefingu syndi fram a ad talmeinafreedingar
notudu 6formlegar adferdir til ad leggja mat & hugsmidina, fyrst og fremst samraedur vid skjdlsteedinga,
og ad peir teldu porf & aukinni fraedilegri og hagnytri pekkingu & hugsmidinni i raunadsteedum. Ad auki
téldu peir porf & pyddum lifsgeedameeliteekjum til nota i daglegu starfi (Cruice, Isaksen, Randrup-
Jensen, Viberg, Kate, 2015). Ut fra nidurstédum ofangreindra rannsékna ma pvi m.a. alykta sem svo
ad pratt fyrir ad talmeinafraedingar telji lifsgaedi og heilsutengd lifsgeedi mikilveegar meelingar i sinu
starfi leggi peir ekki nakveemt mat a peer, heldur meti paer med 6formlegum leidum. par af leidandi
geta peir ekki lagt 6hlutleegt mat & breytingar & lifsgeedum i kjolfar medferdar. Pa telja peir vera skort a
pekkingu um hvernig megi hagnyta hugsmidarnar i starfi og loks ad vontun sé a meeliteekjum til ad

meta hugsmidarnar.
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begar reett er um meelingar & lifsgeedum og heilsutengdum lifsgeedum folks med malstol er
naudsynlegt ad itreka ad meelingar & hugsmidunum i pessum hépi eru ad 6llum likindum vandasamari
en meelingar & sému hugsmidum i flestum 68rum hépum. Asteedan er, eins og drepid hefur verid & hér
ad framan, skertur skilningur og/eda skert tjaning i einhverju formi sem veldur pvi ymist ad folk med
malstol neer ekki utan um préfatridi, skilur ekki profatridi, misskilur profatridi eda & erfitt med ad svara
préfatrioum areidanlega. Taka parf tillit til pessa pegar lagt er upp med ad meta lifsgeedi eda

heilsutengd lifsgaedi folks med malstol (Brookshire og McNeil, 2014).

Til eru fjolmorg meeliteeki sem meta lifsgaedi og heilsutengd lifsgeedi. Flest hver eru pau almenn (e.
generic), en onnur eru sértaek (e. specific). Almenn meeliteeki eru til pess gerd ad meta heildstaett
lifsgeedi eda heilsutengd lifsgaedi 6had tiltekinni skerdingu eda homlun. Sérteek meelitaeki eru hénnud
sérstaklega med skerdingu eda homlun tiltekinna hopa i huga (Owolabi, 2010a). EJli malsins
samkveemt 4 folk med malstol i flestum tilvikum erfitt med ad meta eigin lifsgaedi & almennum
meelitsekjum, m.a. vegna pess ad pau geta verid med floknu ordalagi, smau letri, mérgum profatridum,
morgum profatridum a hverri sidu og fleiru sem pessum einstaklingum reynist vandasamt ad eiga vid.
Enn fremur er allur gangur a pvi hvort, eda ad hvada marki, almenn meelitaeki eru neem fyrir skertri
samskiptafeerni, en skert samskiptafaerni og alvarleiki malstols eru & medal peirra ahrifapatta sem
vega pyngst i heilsutengdum lifsgeedum félks med malstol (sja umfjollun i kafla 1.3.2). bar af leidir ad
almenn meelitaeki eru misneem gagnvart skertum heilsutengdum lifsgeedum félks med malstol. Sértaek
meeliteeki eru betur til pess fallin ad meta heilsutengd lifsgaedi folks med malstol, enda hénnud
sérstaklega me? tilliti til skerdingar hdpsins og adlégud ad porfum hopsins. A sérteekum maelitaekjum
er aherslupungi meiri & samskiptafeerni og minni & 6drum svidum sem sidur valda skertum
heilsutengdum lifsgeedum hja folki med malstol, t.d. likamlegri faerni. bvi eru sérteek meeliteeki naemari
til ad meta ahrif malstols sem sjukdémsastands 4 lif einstaklinga. Galli sérteeku maeliteekjanna er aftur
a méti sa sami og kostur almennu meelitaekjanna; sérteek meeliteeki leyfa ekki réttmeetan samanburd a
milli sjuklingahdpa. Pad gera almenn meeliteeki aftur & maéti, a.m.k. ad pvi marki sem mogulegt er.
Vandinn er ad hve miklu leyti slikur samanburdur er réttmeetur pegar folk med mélstol & i hlut
(Brookshire og McNeil, 2014; Whitehurst o.fl., 2014).

Algengustu almennu meeliteeki sem hafa verid notud til ad meta heilsutengd lifsgaedi folks med
malstol i rannséknum eru The Sickness Impact Profile (SIP; Bergner, Bobbig, Carter og Bilson, 1981)
(sja 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) (sja m.a.
Pan o.fl.,, 2008; Ross og Wertz, 2002), The Short Form 36 Health Survey (SF-36; Jenkinson, Layte,
Wright og Coulter, 1996) (sja 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) (sja 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 nakveemu meeliteekjunum til ad meta heilsutengd lifsgaedi.
SIP inniheldur i upphaflegu formi 136 préfatridi sem falla undir tvé svid, likamlega faerni og

sélfélagslega virkni (e. psychosocial activities). Undir hvort svid falla ymis undirpréf, m.a. undirprof
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sem snyr ad samskiptafaerni. Sidar komu styttri Utgafur profsins; SIP-68 sem er med 68 préfatridum,
0g SA-SIP30 (Stroke-Adapted 30-Item Version of the SIP) sem er med 30 préfatridum sérsnionum ad
folki sem fengid hefur heilabléofall. Badar styttu utgafurnar halda undirpréfi sem snyr ad
samskiptafaerni. WHOQOL (The WHOQOL Group, 1995) er gefid at af
Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni. Préfid inniheldur i upphaflegri mynd 100 atridi sem dreifast a sex
undirprof. Ekkert undirpréfanna snyr ad samskiptafaerni. Sidar gaf Aljodaheilbrigdismalastofnunin Gt
stytta utgafu, WHOQOL-BREF (The WHOQOL Group, 1998) sem inniheldur 28 proéfatridi, en ekkert
undirpréf sem snyr ad samskiptafeerni. SF-36 (Ware og Sherbourne, 1992) inniheldur atta undirprof,
en ekkert peirra snyr beint ad samskiptafaerni. SF-36 er liklega mest notada lifsgeedameeliteeki a
medal folks sem fengido hefur heilablédfall, en er illa til pess fallid ad meta heilsutengd lifsgeedi folks
med malstol (Cruice o.fl., 2010). NHP (Hunt o.fl., 1980) skiptist i tvd undirsvid, annars vegar
heilsumidad og hins vegar undirsvido sem snyr ad skertri faerni i ath6fnum daglegs lifs. Undir hvorugu
svidinu er ad finna undirprof sem snyr sérstaklega ad samskiptafaerni. Auk almennra meeliteekja hafa
rannsakendur notast vid adrar misgodar leidir til ad meta lifsgaedi, t.d. ad notast vid linulega kvarda (e.
visual analogue scales), djapviotol, og meeliteeki sem meta skyldar hugsmidar, t.d. Personal Wellbeing
Index (PWI; Yousefi, Alipour og Sharif, 2011) (sja m.a. Ross og Wertz, 2003), General Health
Questionnaire (GHQ; Goldberg og Blackwell, 1970) (sja m.a. Hilari o.fl., 2010), Satisfaction with Life
Scale (SWLS; Diener, Emmons, Larsen og Griffin, 1985) (sja m.a. Corsten o.fl., 2013; Corsten o.fl.,
2015), Visual Analogue Mood Scale (VAMS; Folstein og Luria 1970) (sja m.a. Corsten o.fl., 2013 og
Corsten o.fl., 2015) og Quality of Well-Being Scale Self Administered (QWB-SA; Button, 2014) (sja
m.a. Whitehurst o.fl., 2014).

Af ofangreindu ma rada ad heilsutengd lifsgeedi folks med malstol hafa verid metin med ymsum
meeliteekjum og 6drum adferdum sem ekki hefur verid synt fram 4 ad séu naegjanlega neemar til ad
meta ahrif malstolsins & Ilif viskomandi. | pvi felst 4kvedinn adferdafreedilegur brestur & tilvitnudum
rannséknum, vegna pess ad meeliteekin og adrar adferdir til umraedu na ekki utan um pa skerdingu
sem malstol veldur. Med 6drum ordum pa na pau ekki ad meta heilsutengd lifsgaedi folks med malstol
med areidanlegum heetti. bar fyrir utan hefur rannsakendum reynst erfitt ad draga alyktanir um
raunveruleg ahrif malstols a heilsutengd lifsgeedi vegna mikils fijdlda meeliteekja eda annarra adferda
sem notast hefur verid vio i rannséknum. Segja ma ad pad sé i besta falli pversagnakennt ad meta
sému hugsmidina med svo Olikum heetti, og i raun grefur pad undan hugsmidinni sem slikri. Enn
fremur grefur undan hugsmidinni hve ovarlega fario er med hugtékin lifsgaedi og heilsutengd lifsgeedi.
Hugtdkin eru ymist notud sem samheiti eda notast vid adrar skyldar hugsmidar & bord vid lifsanaegju
(e. life satisfaction) og hugleega vellidan (e. subjective well-being), pegar raunverulega er verid ad visa
til lifsgaeda eda heilsutengdra lifsgeeda, sbr. tilvitnadar rannsoknir i fyrri efnisgrein par sem notud eru

meelitaeki sem meta skyldar hugsmidar (Hilari, Wiggins o.fl., 2003).

Ymsir rannsakendur sem skoda heilsutengd lifsgeedi einstaklinga sem fengid hafa heilablodfall
hafa gripid til pess rdds ad adlaga meelitaeki ad porfum og getu félks med malstol. Adlégunaradferdir
hafa medal annars falist i pvi ad notast vio framburd adstandenda fremur en einstaklinganna sjalfra,
ad notast vio kliniska athugun frekar en sjalfsmat, ad einfalda spurningar eda stadheaefingar maelitaekis

eda ad nota sjonreena kvarda. Mat adstandenda er liklega algengasta leidin sem farin er pegar
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einstaklingur med malstol er talinn éfeer um ad meta eigin lifsgeedi. Mikid hefur verid ritad um
adstandendamat og er fjallad sérstaklega um efnid i kafla 1.3.3.1 hér a eftir. Proffreedilegum
eiginleikum adlégunaradferda er sjaldnast lyst (Townend, Brady og McLaughlan, 2007). Loks er folk
med malstol, allir eda hluti hopsins, oft undanskilid pegar kemur ad pvi ad meta lifsgeedi eda
heilsutengd lifsgaedi folks sem fengid hefur heilablédfall, vegna pess ad pad a erfitt med ad meta eigin
lifsgaedi & peim meeliteekjum eda adferoum sem notast er vid i tiltekinni rannékn (sja 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 adferdafreedilegir
vankantar geta valdid pvi ad nidurstddur peirra rannsékna sem vitnad var til hér ad framan, og annarra
rannsékna par sem rannsakendur hafa vidhaft einhverja ofantaldra vankanta a rannséknarsnidi, gefi af
sér skekktar nidurstodur. Oréttleetanlegt er ad snidganga folk med malstol eda meta heilsutengd
lifsgeedi pess med véfengjanlegum adferdoum ef tilgangur rannséknar er ad aeetla heilsutengd lifsgeedi
folks sem fengid hefur heilabléofall, enda er aaetlad ad péd nokkud stoér hluti pess héps sé med
vidvarandi malstol, eda allt ad 38%, eins og adur hefur komid fram (Bakheit o.fl., 2005; Hilari, Wiggins
o.fl., 2003).

Adeins faein sérteek meeliteeki eru til sem meta heilsutengd lifsgaedi folks med malstol. bessi
meelitaeki hafa verid notud i rannséknum a sidastlidnum arum. Helst ber ad 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). bessi prof eru sérsnidin ad porfum og getu félks med malstol. Pau eru einfdld ad
uppsetningu, med einféldu malfari, staerra letri, faerri préfatrioum & hverri bladsiou, fleiri préfatrioum
sem snuUa ad skertri samskiptafaerni o.fl. bessi maeliteeki eru til pess gerd ad na utan um ahrifin sem
skert samskiptafeerni hefur a daglegt lif, p.e. til ad meta med réttmastum og areidanlegum heetti
heilsutengd lifsgaedi félks med malstol (Whitehurst o.fl., 2014).

1.3.3.1 Mat adstandenda & lifsgaedum

Eins og &dur hefur verid getid um er mat adstandenda stundum notad i rannséknum & heilsutengdum
lifsgeedum folks med maélstol (sja 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 komid fram hér 4dur ad hugsmidarnar heilsutengd
lifsgeedi og lifsgeedi séu samkvaemt skilgreiningu hugleegar og pvi adeins metanlegar af hverjum og
einum fyrir sig (sja kafla 1.3.3). bvi ma velta upp spurningum um &reidanleika og réttmeeti mats
adstandenda & lifsgeedum folks med malstol, og i framhaldinu spurningum um réttmeeti nidurstadna
rannsokna par sem adstandendur meta lifsgeedi astvina sinna & meelitaekjum sem hvorki voru hénnud

né st6dlud med slika notkun i huga, eins og raunin er i langflestum tilvikum (Hilari, Byng o.fl., 2003).

Ymsir rannsakendur hafa skodad mat adstandenda & heilsutengdum lifsgaedum félks med malstol.
Hilari, Owens og Farrelly (2007) telja ad nidurstédur flestra ranns6kna a malefninu megi taka saman i
tveer einfaldar stadreyndir um adstandendamat: 1) mat adstandenda er areidanlegra a apreifanlegum

eda sjaanlegum pattum (t.d. likamlegum pattum), en dareidanlegra a huglaegum svidum & bord vid
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sdlfélagslega peetti (e. psychosocial), og 2) adstandendur hafa tilhneigingu til ad meta heilsutengd

lifsgeedi astvina sinna lakari en peir myndu sjalfir gera. Skodum pessar stadheaefingar betur.

I rannsékn sem nadi til 30 einstaklinga med malstol og 30 nainna adstandenda var skodad hvort
aodstandendur veeru feerir um ad meta lifsgeedi &stvina med malstol med &reidanlegum haetti.
patttakendur fylltu Gt fjégur meeliteeki; almennt meeliteeki, SF-36, Dartmouth COOP Charts (Nelson
o.fl., 1987) og How | Feel About Myself Well-Being Scale. Nidurstada rannsoknarinnar var ad
adstandendur geetu ekki metid lifsgeedi einstaklinganna med malstol med areidanlegum haetti.
Adstandendur matu lifsgaedi markteekt lakari en einstaklingarnir sjalfir og matu heilsutengd likamleg
lifsgeedi markteekt lakari somuleidis. Skekkjan i svérun adstandenda var kerfisbundin, p.e.
adstandendur matu lifsgeedi alika mikid lakari en einstaklingarnir med malstol sjélfir hvort sem um var
ad raeda einstaklinga med mjog slok lifsgaedi, eda mjog gdd. bvi alyktudu hofundar ad lokum ad
mogulega meetti notast vid mat adstandenda ef gert veeri rad fyrir tiltekinni pekktri skekkju (Cruice,
Worrall, Hickson og Murison, 2005). Samkvaemt annarri rannsokn par sem gerdur var samanburdur &
sjalfsmati og adstandendamati a samskiptafaerni folks med malstol reyndist skekkja a milli matanna litil
og kerfisbundin, en pé alyktudu héfundar ad mat adstandenda veeri éareidanlegt (Doyle o.fl., 2013).
Umfangsmikil rannsékn & mati adstandenda & samskiptafeerni félks med malstol leiddi enn fremur i
ljbs ad mat adstandenda veeri ekki areidanlegt. Adstandendur svérudu Communicative Effectiveness
Index (CETI; Lomas o.fl., 1989) fyrir hond einstaklinganna med malstol, og svorun adstandenda var
borin saman vid alvarleikamat & malstoli. Adstandendur méatu samskiptafeerni Gt fr& maltjaningu
einstaklingsins, en pegar adrir mélpeettir & bord vid malskilning voru skertir reyndist vitnisburdur
adstandenda 6éareidanlegri (Fucetola og Connor, 2015). ba hafa rannséknir einnig synt fram &4 ad
punglyndiseinkenni og verkir hja adstandendum geti haft ahrif & mat peirra a4 heilsutengdum
lifsgaedum einstaklinga sem fengid hafa heilablodfall (Hung, Pickard, Witt og Lambert, 2007).

Williams o.fl. (2006) framkveemdu umfangsmikla rannsokn sem grundvalladist & pessari
kerfisbundnu skekkju & milli svérunar adstandenda og folks med malstol 4 lifsgeeda- og heilsutengdum
lifsgeedameeliteekjum sem komid hafdi fram i ymsum fyrri rannséknum. Patttakendur voru 225
einstaklingar med malstol og sami fjoldi adstandenda. Notast var vid Stroke-Specific Quality of Life
Scale (SS-QOL; Williams, Weinberger, Harris, Clark og Biller, 1999). | lj6s kom ad adstandendur matu
einstaklingana med malstol orlitio lakari & 6llum undirpréfum en einstaklingarnir sjélfir. Munurinn var
m.6.0. kerfisbundinn. Heildarnidurstada & SS-QOL var pvi markteekt lakari pegar adstandendur
svorudu profatridunum. Minni munur var & heildarskori préfsins ef einstaklingurinn med malstol var
med meiri punglyndiseinkenni en ella og ef adstandendur toldu sig hafa minni uménnunarbyrdi a
einstaklingnum (Williams o.fl., 2006).

Samanburdarrannsokn & mati félks med malstol og adstandenda a heilsutengdum lifsgeedum a
SAQOL-39 leiddi i ljos sambeerilegar nidurstédur og komu fram i rannsokn Williams o.fl. (2006), p.e.
kerfisbundinn mun & mati hépanna. Adstandendur méatu heilsutengd lifsgaedi einstaklinganna med
malstol markteekt lakari en einstaklingarnir sjélfir. Munurinn var markteekur a premur af fjérum
undirprofum SAQOL-39. Hofundar alyktudu aftur & méti svo ad svérun adstandenda veeri areidanleg til
ad meta heilsutengd lifsgeedi folks med malstol. Alyktun sina byggdu peir & kefisbundnu skekkjunni,

en munurinn a svorun adstandenda og einstaklinganna sjalfra var pess edlis ad heegt var ad spa fyrir
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um heilsutengd lifsgaedi Gt fra mati adstandenda par sem skekkjan var, eins og segir, kerfisbundin og
munurinn & milli hépanna litill, préatt fyrir ad vera tolfreedilega marktaekur (Hilari o.fl., 2007). Nidurstédur
griskrar samanburdarrannséknar 4 mati adstandenda a heilsutengdum lifsgaedum félks med malstol
metnum med SAQOL-39¢g voru & sama veg, p.e. ad adstandendamat & SAQOL-39g maetti nota med
areidanlegum heetti ad pvi gefnu ad gert veeri rad fyrir pekktri skekkju (Ignatiou, Christaki, Chelas,
Efstratiadou og Hilari, 2012). Enn ein ranns6kn & mati félks med malstol og adstandenda a
samskiptafeerni einstaklingsins med maélstol syndi fram & ad adstandendur veeru faerir um ad meta
samskiptafeerni med &areidanlegum heetti, pratt fyrir ad alvarleiki malstols veeri umtalsverdur
(Rautakoski, Korpijaakko-Huuhka og Klippi, 2008). Loks ber ad nefna ad visbendingar eru um ad mat
adstandenda & lifsgaedum astvinar med malstol sé i ageetu samraeemi vid alvarleika malstols

samkvaemt formlegu mati talmeinafreedinga (de Jong-Hagelstein o.fl., 2012).

Utgangspunktur pessa kafla er ad maelingum & heilsutengdum lifsgeedum folks med malstol er
abodtavant. Talmeinafreedingar telja hugsmidina mikilveega en maela hana ekki & kerfisbundinn hatt,
m.a. vegna skorts a medferdarirreedum sem mida & heildsteedan hatt ad pvi ad baeta lifsgaedi og
vegna skorts & maelitaekjum. Skortur & meeliteekjum sem na utan um ahrif malstols 4 lif einstaklinga er
vidvarandi, en slik sérteek meeliteeki sem hénnud eru med parfir og getu hépsins eru naudsynleg til ad
meta megi heilsutengd lifsgeedi med réttmaetum og areidanlegum haetti. ba parf ad setja fyrirvara vio
fiolda rannsokna par sem lifsgeedi folks med malstol i kjolfar heilablodfalls hafa verid borin saman vid
lifsgaedi félks sem fengid hefur heilablodfall an mélstols vegna adferdafreedilegra misbresta sem felast
m.a. i 6stédludum og illa rannsékudum matsadferoum. Adstandendamat er best rannsakada adferdin,
en synt hefur verid fram & ad adstandendur meti lifsgaedi kerfisbundid lakar en einstaklingarnir sjalfir,
m.a. & SAQOL-39qg. | engri af par ad lutandi ranns6knum sem hér hefur verid visad til hefur verid tekid
tillit til pessarar skekkju. Ofangreind umfjéllun er styrkur grundvéllur undir markmid pessa
meistaraprofsverkefnis (sja kafla 2) sem felst i pydingu og stadfeerslu & SAQOL-39g, en SAQOL-39¢g
er eina meelitaekio sem tekur til parfa og getu félks med malstol og hefur verid stadlad fyrir félk sem
hefur fengid heilablédfall med eda an malstols i kj6lfarid. bydingin verdur pvi vonandi fyrsta skrefid i
bvi ad 6gilda fyrstu setningu pessarar efnisgreinar & islandi og festa i sessi areidanlegar meelingar a

heilsutengdum lifsgaedum félks sem feer heilabl6dfall, med eda &n malstols!

1.4 Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39 Generic

Ur peim farvegi sem hér hefur verid lyst er sprottid The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39
Generic (SAQOL-39q). Meeliteekid er innlegg i freedilegan pekkingargrunn par sem fyrir var skortur &
réttmeetu og areidanlegu matsteeki til ad meta og bera saman lifsgeedi folks sem fengid hefur
heilabloofall, med eda an malstols. SAQOL-39g er sem sagt eina meeliteekid sem metur lifsgeedi folks
sem fengid hefur heilablddfall, med eda an malstols, med réttmaetum og areidanlegum heetti (Hilari,
Byng o.fl., 2003; Hilari o.fl., 2009). Meeliteekid er hannad med parfir folks med malstol i huga, pad er
med 6drum ordum sérteekt, en pad hefur einnig verid adlagad pannig ad pad bui yfir proffreedilegum
eiginleikum til a0 meta heilsutengd lifsgeedi folks sem fengid hefur heilabloofall &n malstols, og er ad

pvi leyti almennt. SAQOL-39g er pvi eina maeliteekid sem gerir mdgulegan réttmaetan og areidanlegan
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samanburd & heilsutengdum lifsgeedum félks med malstol og an malstols i kjolfar heilablééfalls, og

hefur verid notad i peim tilgangi med gédum arangri fra pvi ad pad var buid til.

1.4.1 Tilurd, proun og proffreedilegir eiginleikar

Stroke and Aphasia Quality of Life Scale (SAQOL) var upphaflega préad ut fra Stroke-Specific Quality
of Life Scale (SS-QOL; Williams o.fl., 1999). SS-QOL er réttmeett og areidanlegt meeliteeki til ad maela
heilsutengd lifsgeedi einstaklinga sem fengid hafa heilablédfall, ad undanskildum einstaklingum med
malstol. SS-QOL er ekki neemt gagnvart dhrifum malstols a heilsutengd lifsgeedi (Williams o.fl., 1999).
petta potti hofundum SAQOL dlidandi og rédust pvi i ad Gtbua meeliteeki sem grundvalladist a
ahrifapattum sem vitad er til ad valdi skertum heilsutengdum lifsgeedum & medal félks sem fengid
hefur heilabléofall, ad viobaettum sérteekum pattum sem eru til pess fallnir ad meta ahrif skertrar
samskiptafeerni f6lks med malstol a heilsutengd lifsgaedi (Hilari og Byng, 2001).

bProun & SAQOL ut fra SS-QOL hofst i fyrsta lagi & pvi ad skipadir voru tveir rynihdpar af
talmeinafreedingum med sérpekkingu & svidi malstols. Allir talmeinafreedingarnir fengu, adur en
rynihéparnir voru kalladir saman, afhent eintak af SS-QOL og timaritsgrein par sem gero var grein fyrir
préun meeliteekisins og proffreedilegum eiginleikum pess, auk spurningalista med spurningum sem

hver og einn skyldi hafa i huga vid mat & meeliteekinu. Spurningarnar voru eftirfarandi:
1. Hver er pin skodun & SS-QOL?
2. Hvada vandreedum geeti folk med malstol lent i vid ad fylla Gt SS-QOL?
3. Hvernig getum vid adlagad meeliteekid ad pérfum folks med malstol?
4

Myndir pu vilja baeta einhverjum svidum eda spurningum vid meeliteekid?

Talmeinafraedingarnir voru ad auki hvattir til ad gera athugasemdir vid meeliteekid Gt fra eigin
sjonarmidum. | ©dru lagi var meelitaekid borid undir malvisindamann sérheefdan i skertri
samskiptafeerni, og sa setti fram hugmyndir um hvernig meetti einfalda malfeeri meeliteekisins. Loks var
sérfraedingur i préun spurningalista fra The National Centre for Social Research (Midstdd rannsokna i
félagsvisindum) fenginn til ad gefa sitt 4lit & uppbyggingu og fyrirlogn SS-QOL (Hilari, 2002; Hilari og
Byng, 2001).

Nidurstddur ofangreindra fagadila sem yfirforu préfid med parfir félks med malstol i huga snéru ad
sex pattum. | fyrsta lagi potti fyrirlogn SS-QOL ekki taka tillit til skerdingar folks med malstol, en
fyrirlégn maeliteekisins fer pannig fram ad einstaklingur fyllir spurningalista Gt sjalfur. bess hattar
fyrirldgn hentar illa einstaklingum med skerta lestrar- og/eda skriftarfaerni. Samdoma nidurstada
fagadila var ad profandi skyldi syna skjolsteedingi hvert préfatridi & profbladi og lesa atridid & sama
tima upphéatt. bannig meetti lagmarka ahrif skertrar lestrar- og/eda skriftarfeerni, og skerts skilnings a
meeltu mali. | 68ru lagi potti uppsetning préfsins of flokin; of morg profatridi & hverri bladsidu, of smatt
letur o.fl. Umbeetur félust i pvi ad feekka profatrioum a hverri bladsiou i prju til sex atridi, flokka atrioi
eftir undirprofum (e. subdomains), steekka letur, kynna hvert undirprof fyrir sig med pvi ad tiltaka

samhengi spurninganna, t.d. ,i pessum hluta er spurt Ut i fjdlskyldu og félagslif‘, og ad auki var baett
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vid eefingaratridum til ad tryggja skilning a fyrirlagnarreglum proéfsins. | pridja lagi reyndust nokkur
profatridi malfreedilega of flokin, ymist of I16ng eda ordalag med peim heetti ad mdgulegt veeri ad
misskilja spurningar. Vid pessu var brugdist med pvi ad stytta og einfalda ordalag og grundvalla
spurningar & lykilordum sem voru feitletrud til haegdarauka. | fjorda lagi potti inntaksréttmaeti abétavant
par sem folk med malstol var undanskilid pegar SS-QOL var forprofad, pratt fyrir ad falla undir
markhép meelitaekisins, a.m.k. ad nafninu til. | pessu tilliti bentu fagadilar m.a. & ad ekkert profatridi a
SS-QOL snéri ad malskilningi sérstaklega. Urbeetur folust i vidbaettum profatridum og breyttu ordalagi i
tilteknum atridum. | fimmta lagi potti fagadilum gagnrynivert ad & 6drum hluta SS-QOL parf
einstaklingur ad svara spurningum um eigin lidan og tilfinningaastand & fimm-punkta Likert kvarda, fra
mjog sammala til mjdg 6sammala. Baedi potti dvideigandi ad nota slikan kvarda til ad meta
tilfinningaastand og lidan, svo og pétti kvardinn baedi of malfraedilega flokinn og of merkingarfraedilega
flokinn. Til ad rada béta & pessum vandkveedum var akvedio ad leita til félks med malstol og kanna
vidhorf pess med forkénnun (e. pilot study). | sjtta og sidasta lagi gagnryndu fagadilar ad nokkur af
préfatrioum i 6drum hluta proéfsins innihéldu neitun, t.d. &g for ekki Ut eins oft og adur ('l didn’t go out
as often as | would have'). Ur verdur tvofold neitun ef svarandi er 6sammala stadhaefingunni, og par
med jakveett svar. Merkingarfreedilegt flaekjustig potti of hatt i svona stadhaefingum og vard Ur ad leita
enn rada hja folki med malstol, pvi var pessu alitamali einnig skotid inn i fyrrgreinda forkénnun (Hilari,
2002:88-99).

Adlbgud utgafa meeliteekisins var upphaflega forpréfud & 18 einstaklingum med malstol med pad ad
markmidi ad kanna adgengileika meelitaekisins og gefa visbendingar um proffreedilega eiginleika.
Nidurstodur voru ad adlogud utgafa SS-QOL var adgengileg folki sem nadi ad minnsta kosti 7 af 15
stigum & skilningshluta The Frenchay Aphasia Screening Test (FAST; Enderby, Wood, Wade og
Hewer, 1987) og inntaksréttmeeti reyndist fullnaegjandi. Forprofun leiddi til enn frekari, en
smaveaegilegra, breytinga a meeliteekinu, med pad ad leidarljési ad auka adgengileika og gera profid
einfaldara fyrir f6lk med skilningsordugleika. Ut fra pessari adlégun & SS-QOL vard til nytt maelitaeki til
ad meta heilsutengd lifsgeedi flks med malstol; Stroke and Aphasia Quality of Life Scale (SAQOL)
(Hilari, 2002:100-106).

SAQOL innihélt upphaflega 53 profatridi, par af 49 atridi ur SS-QOL auk fjdgurra vidbaettra atrida.
Oll profatridi voru adlogud fyrir folk med malstol, eins og adur sagdi. Hofundar 16gdu upp med ad
préfid skiptist i sému tolf undirpréf og & SS-QOL.: 1) sjalfsumdnnun (e. self-care), 2) hreyfanleika (e.
mobility), 3) virkni i efri hluta likama (e. upper-extremity function), 4) vinnu (e. work), 5) sjén (e. vision),
6) malfeerni (e. language), 7) hugsun (e. thinking), 8) persénuleika (e. personality), 9) skapgerd (e.
mood), 10) orkustig (e. energy), 11) hlutverk i fjdlskyldu (e. family role) og 12) félagslegt hlutverk (e.
social role). SAQOL var profad a 95 einstaklingum med vidvarandi malstol, par af gatu 83 (87%)
svarad profinu sjalfir. Midad var vid ad patttakendur veeru med malstolsgreiningu i kjolfar heilablodfalls
og hefdu verid med greiningu i a.m.k. ar 4dur en rannsdkn hofst, veeru lausir vio pekktar vitraenar- eda
sélreenar skerdingar fyrir heilabléofall, byggju sjalfsteett fyrir heilabléofall og skorudu a.m.k. 7 af 15
stigum a skilningshluta FAST. Eftirfarandi préffreedilegir eiginleikar voru metnir: adgengileiki, innri
areidanleiki, endurtektarprofunarareidanleiki (2-14 dagar & milli préfana), hugsmidarréttmaeti,

adgreiningarhaefni, samleitniréttmaeti og sundurgreinandi réttmeeti. Utkomumeelingar 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 pess voru patttakendur bednir um ad meta lifsgeedi sin vid profun
saman vid eigin lifsgaedi fyrir heilablédfall & fimm-punkta skala. Gélf- og rjafurahrif reyndust svo til
engin. Innri &reidanleiki SAQOL, metinn med Cronbach's a, var har (0,93), en p6 voru &kvedin
undirpréf sem voru med o6fullnaegjandi innri areidanleika (<0,70), pad voru undirpréfin vinna, sjon,
personuleiki og hlutverk i fjolskyldu. Endurtektarpréfunarareidanleiki, metinn sem Intraclass
Correlation Coefficient (ICC), var einnig har (0,98), en mishar & milli undirprofa (0,84-0,99). Oll
undirprof héfou midlungs til mikla fylgni vid heildaratkomu (r=0,39-0,73), nema undirprofid sjén (0,26).
pattagreining benti til pess ad fimm profatridi féllu ekki undir hugsmidina heilsutengd lifsgeedi og
studdi ekki vid aeetlud undirpréf. Samanburdur vid fyrrgreind meeliteeki leiddi i ljos samleitniréttmeeti
upp & 0,44-0,59 og sundurgreinandi réttmaeti upp & 0,26-0,29. SAQOL greindi & milli flks med malstol
eftir heilsutengdum lifsgaedum samanborid vid fyrir heilabl6dfall (meiri/sému lifsgaedi, lakari lifsgeedi og
mun lakari lifsgaedi) sem stydur hugsmidarréttmeeti meeliteekisins. Profun & adgengileika, areidanleika
og réttmeeti syndi fram & ad hvorki veeri grundvollur fyrir eetludum fjdlda préfatridoa, né peim
undirpréfum sem lagt var upp med. bess i stad leiddi pattagreining til pess ad Gr vard meeliteeki med
39 préfatrioum og fjérum undirpréfum; likamlegum pattum (e. physical), salfélagslegum pattum (e.
psychosocial), samskiptafeerni (e. communication) og orkustigi (e. energy). Meeliteekid fékk heitid
SAQOL-39. SAQOL-39 er ad mati hofunda proffreedilega sterkt meelitaeki, afurd mikillar préunarvinnu
og er adgengilegt, areidanlegt og réttmaett prof til ad meela heilsutengd lifsgeedi félks med mélstol
(Hilari, Byng o.fl., 2003).

Stroke and Aphasia Quality of Life-39 Generic (SAQOL-39g; sja fylgiskjal E) var loks préad ut fra
SAQOL-39. Eins og nafnid gefur til kynna er SAQOL-39g aetlad fyrir breidari hop en SAQOL-39, nanar
til tekid alla einstaklinga sem fengid hafa heilabl6dfall, med eda an malstols. Meeliteekid inniheldur
sému préfatridi og SAQOL-39 en prju undirprof i stad fjibgurra, par sem pattagreining studdi ekki vid
upphaflegu undirpréfin pegar meeliteekio var préfad & hépi folks sem fengio hafdi heilablédfall, med
eda an maélstols. battagreining studdi aftur a méti vid likamlegt undirpréf (e. physical), sélfélagslegt
undirprof (e. psychosocial) og samskiptafeerni undirpréf (e. communication). SAQOL-39g var préfad a
urtaki 96 einstaklinga sem fengid hoféu heilablodfall, par af voru 87 (91%) feerir um ad svara profinu af
sjalfsdadum. Profanir féru fram prisvar sinnum; tveimur vikum eftir heilablédfall, premur manudum eftir
heilablodfall og sex manudum eftir heilablddfall, auk endurtektarpréfana. 37% pétttakenda voru metnir
med malstol tveimur vikum eftir heilablédfall, 18% premur manudum eftir heilablédfall og 16% sex
manudum eftir heilablédfall. Sému proffreedilegu meelingar voru framkveemdar og voru gerdar a
SAQOL-39 og greint var fr4 hér ad framan. Adgengileiki var metinn m.t.t. dsvaradra préfatrida (e.
missing data) og golf- og rjafurdhrifa. | tveimur tilvikum var hlutfall 6svaradra profatrida yfir
viomidunarmorkum (10%); i préfatrioum SC1 og W2. bessum proéfatrioum var pd haldid i profinu
vegna pess ad pau styrktu inntaksréttmeeti meeliteekisins. Rjafurahrif komu fram i fimm préfatridum

sem oll tilheyra samskiptafeerni undirpréfinu; L3, L5, L7, FR9 og SR8. Rjafurahrifin ma skyra med
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visan i svorun patttakenda an malstols, en sé adeins litid til einstaklinga med malstol koma 6veruleg
rjafurahrif fram. Sambeerileg rjafurahrif eru pekkt Ur rannséknum a 68rum meeliteekjum sem meta sému
hugsmio hja sama hépi. Innri areidanleiki metinn med Cronbach's a var 0,95 fyrir proéfid i heild, 0,95
fyrir likamlega undirproéfid, 0,92 fyrir salfélagslega undirpréfio og 0,93 fyrir samskiptafeerni undirprofid.
Fylgni einstakra profatrida vid heildaratkomu var & bilinu 0,35 til 0,78. Endurtektarpréfunarareidanleiki
var 0,96 fyrir profio i heild, 0,98 fyrir likamlega undirproéfio, 0,92 fyrir salfélagslega undirpréfio og 0,92
fyrir samskiptafeerni undirprofio. Hugsmidarréttmeeti var metid a grundvelli innra og ytra réttmaetis.
Innra réttmeeti var fullnaegjandi; fylgni & milli heildaratkomu préfsins og Utkomu & undirpréfum var a
bilinu 0,52 (samskiptafeerni undirpréf) til 0,88 (salfélagslegt undirprof), fylgni & milli undirprofa var &
bilinu 0,26 (likamlegt og samskiptafaerni undirpréf) til 0,50 (likamlegt og sélfélagslegt undirprof) og
pattagreining vard til pess ad undirpréf SAQOL-39g urdu prjd, og skyrdu pannig ram 56% af dreifni
nidurstadna. Ytra réttmeeti var einnig fullnaegjandi; samleitniréttmeeti var 0,36-0,70 fyrir heildardtkomu
og 0,47-0,78 fyrir undirprof, sundurgreinandi réttmeeti var 0,26 fyrir heildaratkomu og 0,03-0,40 fyrir
undirprof, og profid greindi a milli einstaklinga eftir alvarleika heilablodfalls. Pessar nidurstédur syna
fram a ad SAQOL-39g er areidanlegt og réttmaett meeliteeki til ad meta lifsgaedi félks sem fengid hefur

heilablodfall, med eda an malstols (Hilari o.fl., 2009).

1.4.2 Uppbygging og fyrirlégn

Undirpréf SAQOL-39g eru prju talsins. Profatridi dreifast a eftirfarandi hatt a undirpréf; 16 profatridi
tilheyra likamlega undirpréfinu, 17 atridi tilheyra salfélagslega undirpréfinu og 7 atridi falla undir
samskiptafeerni. Samtals falla 40 atridi undir undirpréfin, en asteeda pess er su ad eitt profatridi fellur
baedi undir likamlega- og salfélagslega undirprofid (sja fylgiskjal M) (Hilari o.fl., 2009) .

Fyrirlogn proéfsins fer eftir pvi hvort sa sem svarar pvi er med malstol eda ekki. Sé viokomandi ekki
med malstol fyllir hann par til gert svarblad Ut sjalfur, hjalparlaust (sja fylgiskjal E). Sé viokomandi aftur
a méti med malstol fer préfun fram med n.k. vidtalsformi par sem talmeinafraedingur og skjolstaedingur
hafa par til gert préfblad fyrir framan sig, pannig ad badir adilar sjai 4 pad (sja fylgiskjal F), og
talmeinafraedingur fyllir jafn 6dum Gt par til gert yfirlitsskorblad (sja fylgiskjal O). Radlagt er ad utskyra
fyrir skjolsteedingi, &dur en fyrirldgn hefst, hvad SAQOL-39g préfar og hvert markmidid sé med matinu.
Til pess er gefid deemi af uatskyringu & forsidu profblads. Hver préfhluti hefst & pvi ad
talmeinafreedingur gefur samhengi eftirfarandi spurninga, t.d. ,naesti hluti af spurningum fjallar um
hversu erfitt pa attir med samskipti vid annad folk® & samskiptafeerni profhlutanum. bvi naest kemur
fingaratrioi sem talmeinafreedingur les, auk pess ad lesa upp svarmoguleikana. Pegar
talmeinafraedingur er ordinn pess fullviss ad skjodlsteedingur skilji hvernig profid virkar les hann upphatt
videigandi profatridi og skjolsteedingur getur fylgt upplestrinum eftir med pvi ad lesa textann sjalfur
samhlida, hafi hann til pess getu, en ad 6drum kosti hlustar hann. begar atridi hefur verid lesio upp er
gert rad fyrir ad skjolstaedingur bendi a videigandi svar. bannig er farid i gegnum 06ll 39 préfatridin,
hvert a eftir 60ru, i peirri r6d sem atridin koma fyrir a préfbladi. Svérun skjolsteedings byggist & fimm-
punkta Likert kvarda og eru svarmdguleikar mismunandi & fyrri- og seinni hluta préfs. [ fyrri hluta eru

svarmoguleikar fra 1) gat alls ekki til 5) engir erfidleikar, en i seinni hluta eru svarmoguleikar fra 1) ja,
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algjorlega til 5) nei, alls ekki. begar skjélstaedingur hefur svarad 6llum profatridum er nidurstada
profsins reiknud i eina tolu med pvi ad leggja tblugildi svara saman og deila i med fjolda proéfatrida,
b.e. 39. Utkoman er téluleg lysing & heilsutengdum lifsgaedum skjélsteedingsins og méa bera saman vid
stadaltélur eda nota sem vidmid til ad meta arangur medferdar sidar meir. P4 eru einnig med sama
haetti reiknud Gt medalgildi fyrir hvern préfhluta en slikar upplysingar veita vitneskju um hvar vandi

svaranda liggur (Hilari, 2003).

1.4.3 Fyrri pydingar

SAQOL-39 og SAQOL-39g hafa verid pydd & fjélda tungumala. bar sem almenna og sérteeka Utgafa
préfsins eru i raun sama utgafan, pé fjoldi undirprofa sé mismunandi, virdist ekki alltaf gerdur
greinarmunur a meeliteekjunum pegar kemur ad pydingum. bratt fyrir pad midast flestar pydingar sem
vitnad er til hér a eftir vid SAQOL-39, nema annad sé sérstaklega tekio fram. Meeliteekid hefur a.m.k.
verid pytt & itdlsku (Posteraro o.fl., 2004), slévensku (Zemva, 2006), grisku (Kartsona og Hilari, 2007),
speensku (Lata-Caneda o.fl., 2009), kinversku (Ko, Lu, Hsieh, Hilari og Huang, 2010), hollensku
(vManders, Dammekens, Leemans og Michiels, 2010), norsku (Berg og Haaland-Johansen, 2011),
silesku (Diaz, Gonzalez, Salgado og Perez, 2013), portugdlsku (Rodrigues og Leal, 2013), kannada
(Kiran og Krishnan, 2013), japonsku (Kamiya, Kamiya, Tatsumi, Suzuki og Horiguchi, 2015), hindi
(Mitra og Krishnan, 2015), malayalam (Raju og Krishnan, 2015), tyrknesku (Calis, Celik, Demir,
Aukanat og Yagiz, 2016), og pa hefur kinverska pydingin einnig verid adlogud til notkunar i Singapur
(Guo, Togher, Power og Koh, 2016). SAQOL-39g hefur ad auki sérstaklega verid profad a grisku
(Efstratiadou o.fl., 2012).

Margt er sameiginlegt i pydingarferlinu & milli landa, en ahersluatridi eru breytileg. Fjoldi
patttakenda i forpréfun er t.a.m. misjafn, allt fra pvi ad telja tiu til prettan patttakendur a grisku, itélsku
og norsku, upp i 84 a hindi. Algengast er ad midad sé vio halft ar fra heilabléofalli (sja m.a. pydingar a
grisku, japonsku, kinversku og malayalam) eda eitt ar (sja m.a. pydingar a itdélsku, speensku og
portigdlsku). | 6llum pydingum eru undanskildir einstaklingar sem hafa glimt vid alvarleg veikindi fyrir
heilabléofall, t.d. taugasjukdéma eda proska- og/eda vitreena skerdingu af einhverjum orsékum. Fjoldi
pétttakenda i endurtektarprofunum er misjafn, en telur idulega pridjung til helming af upphaflegum
patttakendafjolda par sem fjoldinn er gefinn upp. Algengast er ad endurtektarpréfun fari fram innan
tveggja vikna fra upphaflegri préfun, nema & hindi og malayalam par sem rannsakendur gafu sér 30
daga frest til endurtektarprofunar. Ad 6llu jofnu eru svipadar eda sambeerilegar kroéfur gerdar um
skilning patttakenda i profunum; oftast er midad vid skor upp & 7 af 15 stigum & skilningshluta FAST,
sé FAST til i pyddri Gtgafu a pvi tungumali (italska, griska og norska), ad 6drum kosti er midad vid
sambaerilega nidurstddu a skilningshluta annarra malstolsmeeliteekja, t.d. 50% skilning a Boston
Diagnostic Aphasia Examination (BDAE; Goodglass, Kaplan og Barresi, 2001) (spaenska) og skor upp
a 6 af 12 stigum & skilningshluta Concise Chinese Aphasia Test (CCAT; Chung, Lee og Chang, 2003)
(kinverska). Allar eiga ofangreindar pydingar pad sameiginlegt ad adléogun og pyding meelitaekisins
hefur tekist vel, midad vid nidurstdour préfana, og i rannsoknargreinum um allar ofangreindar pydingar

kemur fram ad areidanleiki pydingar hafi verid fullnaegjandi, meeliteekid hafi pott adgengilegt
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patttakendum og ad golf- og rjafurahrif hafi verid i lagmarki eda engin. Ofangreindar pydingar voru ad
nokkru lagdar til grundvallar islenskri pydingu meeliteekisins, eins og nanar er fjallad um hér & eftir (sja
kafla 3.2).

Su stadreynd ad meelitaekid hefur verid pytt & fidlda tunguméla og adlagad ad mismunandi gildum
og 6likri menningu med gédum arangri a rimum aratug er i takti vid aukna aherslu & hugsmidarnar
lifsgaedi og heilsutengd lifsgaedi innan heilbrigdispjénustu vida um heim. Eins og fjallad hefur verid um
hér & undan er ahersla a lifsgaedi og heilsutengd lifsgaedi i flestum skilningi ymist afleiding eda orsok,
nema hvort tveggja sé, akvedinnar prounar i heilbrigdispjonustu sem midar ad pvi ad auka patttoku,
virkni og vilja skjélsteedinga til ad takast & vid lifid pratt fyrir tiltekna skerdingu, fremur en ad leggja
ofuraherslu & hamlandi ahrif skerdingar sem sjuklingur glimir vid. Einn lidur i pessari préun hlytur ad
lita ad samanburdi & lifsgeedum sjuklinga med sambeerilega skerdingu a milli landa og
menningarsvaeda. Slikur samanburdur verdur mdgulegur med areidanlegum heetti pegar sama
meelitaekid er pytt & fjolda tungumala. [ pvi felst mikilveegt visindalegt gildi & grundvelli rannsékna a
heilsutengdum lifsgeedum félks sem fengid hefur heilabl6dfall, med eda an malstols. Med islenskri
bydingu & maeliteekinu ma bera saman heilsutengd lifsgeedi islendinga sem fengid hafa heilablodfall,
med eda an malstols, og heilsutengd lifsgaedi sambeerilegra hépa i [6ndum par sem meeliteekid hefur
verid pytt.

1.5 Um pydingar & meeliteekjum

pydingar a erlendum meelitseekjum eru vandasamt verk, ef vel a til ad takast. brétt fyrir pad eru slikar
pydingar naudsynlegar, enda eru peer til pess fallnar ad heimfeera og hagnyta pekkingu sem 16gd
hefur verid mikil vinna i ad afla, m.a. med rannséknum a hugsmidum, préffraedilegum préfunum og
stédlunum. Naegjanlegt frambod af meeliteekjum sem hafa verid pydd, stadfaerd og préfud samkveemt
vidtekinni venju er ein af forsendum farseaellar greiningarvinnu i klinisku starfi, m.a. til ad meta arangur
af medferd. Markmidid med pydingu og stadfeerslu & meeliteeki er idulega hid sama, p.e. ad meela
titekna hugsmid med sambaerilegum heetti & pvi tungumali sem meeliteeki er pytt & og frumutgafa pess
gerir. bvi verdur ad haga verkferli vid pydingu pannig ad pydingin sé sambeerileg frumutgafu
meeliteekisins m.t.t. préffreedilegra- og tolfraedilegra eiginleika. Ad 6drum kosti hlytur pydingin ad teljast
misheppnud. Af sdmu asteedu er i raun 6asaettanlegt ad notast vid meeliteeki sem ekki hafa verid pydd
samkveemt vidtekinni venju, m.a. med forprofun, pratt fyrir ad su leid sé oft farin i klinisku starfi hér a
landi. bydandi ber faglega og sidferdilega abyrgd a pvi ad koma & framfeeri upplysingum um
proffreedilega- og tolfraedilega eiginleika pydingar, auk upplysinga sem ldta ad pydingarferlinu, t.d.
hvada adferd hafi verid notud vid pydingu, hvernig stadfeerslu hafi verid hagad og hvort hugsmidin
sem meeliteekid metur sé sambeerileg i markhépi meeliteekisins i pydingarlandi og heimalandi (Einar
Gudmundsson, 2005-2006; Sigurgrimur Skalason, 2005).

Til ad tryggja ad pydingar & meeliteekjum séu ltfeerdar med sem bestum heetti gaf Alpjédlega
préfnefndin Gt sérstakar leidbeinandi reglur um pydingar og stadfeerslu maeliteekja. Reglunum er skipt i
fiora flokka eftir edli, og nefnast flokkarnir samhengi (e. context), préun og stadfeersla matsteekja (e.

test development and adaptation), fyrirldgn (e. administration) og skraning/talkun nidurstadna (e.
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documentation/score interpretations). Alls falla 22 reglur undir pessa flokka. Reglur Alpjodlegu
profnefndarinnar voru haféar til hlidsjonar vid vinnslu pessa verkefnis (International Test Commission,
2010). Enn fremur var tekid mid af umfjéllun Einars Gudmundssonar (2005-2006) um pydingu og
stadfeerslu matstaekja sem hugsud eru til notkunar i klinisku starfi, en Einar meelist til pess ad hugad
sé sérstaklega ad eftirfarandi pattum: 1) vali & matsteeki til pydingar og stadfaerslu, 2) haefni pydenda,
3) faglegri haefni og sérpekkingu & efni matsteekis, 4) adferd vido pydingu, 5) adferd vio stadfaerslu, 6)
sérstddu pyddra og stadfeerora matsteekja, 7) feerni og sérpekkingu & adferoum til ad athuga skekkjur i
pyddum og stadfeerdum matstaekjum, 8) faerni og pekkingu til ad framkveema forpréfanir og 9) faerni og
pekkingu til ad gera réttmaetisathuganir. bar ad auki var tekido mio af adferdafraedi vid fyrri pydingar &

meelitaekinu & dnnur tungumal, m.a. vid val a pydingaradferd.

1.5.1 Bakpydingaradferd

Bakpydingaradferd felst i grunninn i pvi ad maelitaeki er pytt yfir a tiltekid marktungumal, pydingin svo
bydd aftur yfir a upphaflegt tungumal meeliteekisins (bakpyding), og bakpydingin loks borin saman vid
frumtexta maeliteekisins. Samanburdur & bakpydingu og frumtexta leidir i 1j6s geedi pydingar. Adferdina
ma utfeera med ymsum heetti, t.d. getur fjéldi pydenda og bakpydenda verid mismunandi, pydingar
geta verid utfeerdar af hépum sérfreedinga, pydingar- og bakpydingarferlid getur verid endurtekid
nokkrum sinnum o.fl. Algengast er ad pydendur séu tveir, og bakpydandi einn. Ymsir kostir fylgja
bakpydéingaradferdinni, m.a. felst kostur i pvi ad tveir eda fleiri pydendur pydi sama texta 6had hvorum
eda hverjum 66rum en peir geta farid Olikar leidir i ordalagi og efnisttkum eda Utfeert stadfeersiu
préfatrida med mismunandi haetti. Pegar pydingar eru bornar saman, adur en bakpyding fer fram,
gefst pydendum feeri & ad samheefa krafta sina og Utfaera lokadtgafu pydingar med pvi ad sameina
pau atrioi sem best pykja hafa tekist hja hverjum og einum. bannig nytast styrkleikar pydenda best
(Sigurgrimur Skualason, 2005). Bakpydingaradferd hefur einnig hlotid dkvedna gagnryni sem snyr m.a.
ad pvi ad pydendur hafi tilhneigingu til ad mida pydingu sina i upphafi vid yfirvofandi bakpydingu, og
pannig geti setningafraedilegum atridum verid gert hatt undir h6féi & kostnad merkingarfreedilegra
atrida en pad getur komid nidur & samhengi og merkingu texta og par af leidandi skilningi svarenda
profsins & proéfatrioum. ba hefur verid bent & ad bakpydingaradferdin geti verid prandur i gotu
naudsynlegrar stadfeerslu, sérstaklega a milli menningarsveeda, en stadfeersla er oft naudsynleg i
einhverjum meeli. Par af leidir ad varasamt pykir ad nota pessa adferd vélraent. Veenlegra er talio ad
nyta kosti adferdarinnar og taka samanburdi a bakpydingu og frumtexta med peim fyrirvérum ad
merking préfatrida vegi pyngra en su setningafreedilega uppbygging sem bakpydist best, og ad
stadfeersla sé i sumum tilvikum o6umflyjanleg (Einar Gudmundsson, 2005-2006; World Health

Organization, e.d.). St leid var farin vid vinnslu pessa verkefnis.

1.6 Rannsdknarsnid og tolfreedileg hugtok
I pessu verkefni er notast vid skyrt afmarkad rannséknarsnid og skilgreind tolfreedileg hugtok til ad

svara rannsoknarspurningum. Pessi kafli er tileinkadur adferdafreedi rannséknarinnar og fjallar um
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rannsoknarsnid og skilgreiningar & helstu tolfreedihugtokum sem naudsynleg eru til ad svara

rannsoknarspurningunum til umraedu.

1.6.1 Megindleg rannsodkn

Megindlegar rannsoknir byggja a tdélum; einhverju sem er teljanlegt eda meelanlegt, og felst fyrst og
fremst i pvi ad finna medaltdl og dreifingu breytu eda breyta hja tilteknum hépi eda hépum. Markmid
megindlegra rannsdkna er ad stadhaefa um heildarpydi Gt fra pekkingu sem aflad er a trtaki Ur pydinu.
Rannsoknarspurningar eru beinar og hnitmidadar, og rannsakendur gera tilraun til ad svara peim med
gagnadflun og gagnadrvinnslu. Rannséknarspurningar eru oftast naer sprottnar ar farvegi fyrri
pekkingar, og standa rannsakendur pvi a grunni sem hladinn hefur verié af forverum peirra. Einn af
helstu kostum megindlegra rannsékna er sa ad paer syna fram & almenna tilhneigingu héps eda
almennt mynstur i gégnum, eda syna fram & ad ekki sé mynstur i gégnum sé su raunin. Par af leidandi

eru hugtokin réttmeeti, areidanleiki, hlutleegni og adgengileiki rikjandi i ordraedu megindlegra

rannséknaradferda (Sigurlina Davidsdéttir, 2003).

1.6.2 Proffredihugtok

Hugtakio réttmeeti (e. validity) neer utan um pad ad hve miklu leyti matsteeki metur pad sem pvi er
eetlad meta, og ad hve miklu leyti 6haett sé ad alykta um raunheiminn Ut fra nidurstédum matstaekisins.
Réttmeeti snyr ad edli hugsmidarinnar sem é&eetlad er ad tiltekid matsteeki meti og matsteekid telst
réttmeett ef pad maelir pad sem pvi er eetlad ad maela. Réttmeeti er ekki eitt télugildi, heldur yfirhugtak
yfir fjdlda sérteekra maelieininga sem hver gefur akvednar upplysingar um matsteeki. brir helstu flokkar
réttmeetis eru inntaksréttmaeti (e. content validity), hugsmidarréttmeeti (e. construct validity) og

viomidsréttmaeti (e. criterion validity) (Coaley, 2014).

Hugsmidarréttmeeti naer yfir visbendingar um ad meeliteeki meti pad sem pvi er eetlad ad meta, p.e.
hvort matsteekid meti med réttmaetum heetti tiltekna hugsmid. Hugsmidarréttmeeti er mikilvaegasti
flokkur réttmeetis i préffraedileguitilliti. Par sem hugsmio er i raun tilbaningur og afsteed meelieining sem
grundvallast & tilteknum pattum eda eiginleikum sem eru eftirtektarverdir i raunveruleikanum eda
byggdir a rannsdknarnidurstédum er vandasamt ad leggja nakveemt mat 4 hana. bar af leidandi er
engin ein leid feer til ad fullyrda um hugsmidarréttmeeti. 1dulega er hugsmidarréttmeeti byggt & 6llum
tengslum meelitaekis vid asetlada hugsmid. 1 pvi tilliti eru farnar ymsar leidir, m.a. athugad hvort
nidurstoour meeliteekis hafi haa fylgni vid nidurstédour annarra meeliteekja sem meta sému eda svipada
hugsmid (samleitniréttmaeti), hvort nidurstédur meeliteekis hafi laga fylgni vid nidurstédur annarra
meeliteekja sem meta Otengda eda andsteeda hugsmid (sundurgreinandi réttmeet) og meod
pattagreiningu (e. factor analysis) (Coaley, 2014).

Hugtakio areidanleiki (e. reliability) visar til pess hve nakvaeem meeling er. Har areidanleiki bendir
pvi til stédugleika i meelingum, p.e. ad meeliteeki meti med ndkvaeemum haetti hvad svo sem pad metur,
en lagur areidanleiki bendir til pess ad Ovissupeettir radi nokkru um udtkomu & tilteknu meelitaeki.

Areidanleiki segir ekki til um hvort meeliteeki maeli sannarlega pad sem pvi er eetlad ad maela, adeins
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hve nakveem meelingin er. Med 6drum ordum getur meeliteeki haft haan areidanleika an pess ad meela
endilega pad sem pvi er atlad ad meela, pvi parf alltaf ad rannsaka réttmeeti hvers meeliteekis.
Areidanleiki er talkadur med areidanleikastudlum, m.a. innri areidanleika (e. internal consistency),
endurtektarpréfunarareidanleika (e. test-retest reliability) og areidanleika milli matsmanna (e. inter-
rater reliability) (Coaley, 2014).

Endurtektarproéfunarareidanleiki er fylgnin & milli nidurstadna ar tveimur préfunum & sama
einstaklingi med akvednu timabili & milli préfana. Med endurtektarpréfunarareidanleika er unnt ad
leggja mat & breytileika i meelingum. Ad 6llu j6fnu aetti endurtektarpréfunarareidanleiki ad vera har ef
pau skilyrdi eda paer breytur sem verid er ad maela eru stédugar og ef timi & milli maelinga er ekki of
langur, en handahoéfskenndur breytileiki er pé avallt til stadar ad einhverju marki (Coaley, 2014). Sem
deemi ma nefna ad pegar verid er ad maela hugsmid & bord vid heilsutengd lifsgeedi eetti
endurtektarprofunarareidanleiki ad vera nokkud héar, enda er Oliklegt ad heilsutengd lifsgeedi taki

verulegum breytingum & stuttum tima.

Innri areidanleiki (e. internal consistency) er meelikvardi a einsleitni matsteekis, p.e. maeling & pvi ad
hve miklu leyti hlutar eda undirprof matstaekis maela sému hugsmidina. Innri areidanleiki er metinn
med Cronbach's a studli. Reikniadferdin sem liggur til grundvallar Cronbach's a grundvallast & fjdlda
profatrida & matsteeki, medalsamdreifni & milli profatrida og dreifni & heildarstigafjdlda profs. Ad 6llu

jofnu er innri areidanleiki upp & a.m.k. 0,70 talinn aseettanlegur (Coaley, 2014; Polit og Beck, 2012).

Adgengileiki (e. acceptability) hefur verid metinn i fyrri pydingum og upphaflegri rannsékn a
frumutgafu meeliteekisins sem golf- og rjafurhrif og hlutfall ésvaradra préfatrida (sja kafla 1.4.1 og
1.4.3). Gdélfahrif visa til pess pegar 6edlilega hatt hlutfall patttakenda sem svarar spurningalista eda
meeliteeki faer nidurstddu sem telst 6edlilega lag midad vid stigakerfi maeliteekisins. Rjafurahrif visa
aftur & moti til pess pegar 6edlilega hatt hlutfall patttakenda faer nidurstédu sem telst mjoég ha midad
vid stigakerfi profsins. Deemi um rjafurahrif geeti verid ef tiltekinn hluti patttakenda i pessari rannsékn
fengi nidurstéduna 5, eda pvi sem neest, Ut Ur islenskri pydingu SAQOL-39g, en 5 er heesta skor sem

mdogulegt er ad na (sja umfjollun um uppbyggingu SAQOL-39g i kafla 1.4.2).

Umfjéllun pessa kafla um proéffraedihugtok er sidur en svo teemandi, enda er itarleg umfjéllun um
slik hugtok ekki vidamikill pattur i pessu rannsoknarverkefni. Aftur & moéti er proffreedi grundvollur fyrir
mati & gaedum hvers kyns matslista, og edli malsins samkveemt pydinga sdmuleidis. bvi pdotti
mikilveegt ad fara nokkrum ordum um helstu proéffraedihugtok sem vid koma pessu rannséknarverkefni,

par sem markmid verkefnisins felst fyrst og fremst i geedamati & pyddum spurningalista.

I pessum inngangskafla hefur verid fjallad um atridi sem vid koma efni pessarar
meistaraprofsritgerdar a skipulegan hatt. Gerd hefur verid grein fyrir freedilegum bakgrunni SAQOL-
39g; hugtokum og hugsmidum sem naudsynleg eru til ad fjalla um meeliteekid, heilsutengdum
lifsgeedum folks sem fengid hefur heilabl6dfall med eda an malstols, mikilvaegi pess ad heilsutengd
lifsgeedi hoépsins séu metin med réttmaetum og areidanlegum heetti, préun og uppbyggingu
meelitaekisins og loks atridum sem snila ad adferdafreedi rannsoknarinnar. | naestu kéflum verdur
fjallad um markmi®d rannsoknarinnar, framkveemd og nidurstédur ar rannsokninni, og visad eftir pérfum

i undirkafla inngangskaflans.
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2 Markmid

Markmid pessa verkefnis er tvipaett, annars vegar ad pyda SAQOL-39g a islensku og stadfeera
pydinguna, og hins vegar ad forprofa islensku pydinguna. Markmid fyrri hluta verkefnisins er ad
islensk pyding SAQOL-39g verdi sambeerileg vid frumtexta meeliteekisins med tilliti til merkingar
profatrida og skyringartexta, og uppsetningar spurningalistans. Markmi® seinni hluta verkefnisins er ad
kanna proffreedilega eiginleika pydingarinnar. | seinni hluta verdur eftirfarandi rannséknarspurningum
svarad:

1. Erislensk pyding SAQOL-39g adgengileg patttakendum?

2. Erinnri areidanleiki islenskrar pydingar SAQOL-39g fullnaegjandi?

3. Er endurtektarprofunaréreidanleiki islenskrar pydingar SAQOL-39g fullnaegjandi?

Viomio fyrir rannsoknarspurningar byggja a vidurkenndum vidmioum sem notud hafa verid i préfunum
a sama meeliteeki i frumutgafu og ymsum fyrri pydingum. Viomio ma finna i kafla 3.4.1.

Ad auki verda teknar saman nidurstédur patttakenda ur forpréfun, p.e. stigafjoldi & profinu, beedi til
ad gefa visbendingu um heilsutengd lifsgeedi einstaklinga sem fengid hafa heilablodfall & islandi og til

ad gefa framtidarnotendum préfsins smavaegilegan samanburd til nota i klinisku starfi.
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3 Aodferdafraedi

I pessum kafla verdur fjallad um adferdafreedi verkefnisins. Byrjad verdur & ad gefa yfirlit yfir leyfi og
sampykktir sem Gtvega purfti adur en eiginleg rannséknarvinna hoéfst. bar a eftir verdur fjallad um
framkvaemd fyrri hluta verkefnisins, pydingarinnar, og svo um adferdafreedi seinni hluta verkefnisins,
forpréfunar & islenskri pydingu meeliteekisins. Loks endar kaflinn & umfjéllun um pau gégn sem safnad

var fra péatttakendum og tolfraedilega Urvinnslu sem gerd var & gégnunum.

3.1 Leyfi og sampykktir

Fyrstu skrefin vid vinnslu pessa verkefnis félust i pvi ad éska eftir og saekja um ymis leyfi og
sampykktir. | fyrsta lagi var 6skad eftir leyfi fyrir pvi ad fa ad pyda SAQOL-39g & islensku fra fyrsta
hoéfundi spurningalistans, dr. Katerinu Hilari. Fullt leyfi pess efnis fékkst moglunarlaust (sjé fylgiskjal A).
Pvi neest var sétt um eda Oskad eftir peim leyfum sem purfti fyrir framkveemd rannsoknarinnar.
Umreedd leyfi voru annars vegar samstarfsyfirlysing fra Heilaheillum um samvinnu vid leit ad
patttakendum (sjé fylgiskjal B), og hins vegar leyfi fra framkveemdastjéra leekninga & Reykjalundi um
ad par meetti framkvaema rannsoéknina (sja fylgiskjal C). Ad fengnum fyrrgreindum leyfum var umsékn
um leyfi fyrir rannsékninni send inn til Visindasidanefndar pann 17. névember 2015. Visindasidanefnd
sampykkti rannséknaraaetlun pann 8. desember 2015 (sja fylgiskjal D). Rannsdknarvinna hofst strax

ad fengnu sampykki Visindasidanefndar.

3.2 Fyrri hluti: byding og stadfeersla

Fyrri hluti verkefnisins félst i pydingu og stadfeerslu & SAQOL-39g. byding fér fram samkveemt
hefdbundinni bakpydingaradferd. Verklag vid pydingu var grundvallad a adferdafreedi fyrri pydinga a
spurningalistanum a ymis tungumal (sja kafla 1.4.3), en einnig var studst vio leidbeinandi
verklagsreglur um pydingar og stadfaerslur a salfraedilegum meeliteekjum og spurningalistum (sja Einar
Guomundsson, 2005-2006; Sigurgrimur Skulason, 2005), og leidbeinandi verklagsreglum sem
Alpjédlega profnefndin hefur gefid Gt (International Test Commission, 2010).

3.2.1 Framkveemd

pyodingarferlid® var med eftirfarandi heetti. Tveir fagadilar pyddu spurningalistann af ensku yfir &
islensku, annars vegar leidbeinandi verkefnisins og yfirtalmeinafraedingur & Reykjalundi, P6runn
Hanna Halldorsdottir, og hins vegar héfundur verkefnisins og meistaraproéfsnemi i talmeinafraedi,
Sigfus Helgi Kristinsson. Badir adilar bua yfir fullneegjandi pekkingu & hugsmidinni sem
spurningalistanum er aetlad ad meta og a efnistokum einstakra proéfatrida til ad framkvaema pydinguna,
auk pess ad pekkja vel til markhopsins sem meeliteekid er aetlad. P& bla badir adilar yfir godri kunnattu
i ensku og islensku. Hvor adili pyddi spurningalistann i sinu lagi, 6had hinum. begar badir adilar voru

tilbanir med sina pydingu a spurningalistanum voru pydingarnar bornar saman. Badir pydendur komu
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ad samanburdinum. OIll préfatridi, burdarsetningar, svarmoguleikar og skyringartextar voru borin
saman i peirri r6d sem pau koma fyrir & spurningalistanum. Pau atridi sem ekki voru med sama eda
sambeerilegu ordalagi i badum pydingum voru tekin til umraedu og skorid Ur um pydingu med
samdoma aliti beggja pydenda. Ef pydendur komust ekki ad samdoma aliti um tiltekid profatridi eda
texta var leitad til pridja 6hads fagadila, Elisabetar Arnardéttur yfirtalmeinafraedings a Grensasi, eftir
radgjof um hvernig best feeri & ad pyda tiltekid atridi. A pennan hatt var farid i gegnum

spurningalistann atridi fyrir atridi fra upphafi til enda.

Pegar Ur var ordin ein heildstaed pyding & meelitaekinu sem badir pydendur voru sammala um var
leitad til 6hads bakpydanda, Claudiu Oskar Georgsdéttur yfirtaugasalfreedings & Reykjalundi, sem
hefur til ad bera fullnsegjandi pekkingu & efnisinntaki sambeerilegra meelitaekja, pekkir vel til markhéps
meelitaekisins og er tvityngd & ensku og islensku. Bakpydandi pyddi islensku pydingu spurningalistans
aftur yfir a ensku, an pess ad hafa lesid yfir eda kynnt sér med nokkrum heetti upphaflegan texta
listans. Bakpydingin var loks borin saman vid upphaflegan texta meeliteekisins og merkingarfraedilegur
samanburdur Utfeerdur af upphaflegum pydendum. Ef fram kom setninga- eda merkingarfreedilegur
munur a proéfatridi eda 6drum texta a milli frumtexta meeliteekis og bakpydingar var pad atridi eda sa
textabutur tekinn til sérstakrar umfjéllunar og umreedu hja pydendum, sem skaru loks ar um endanlega
islenska pydingu med pad ad sjénarmidi ad textinn byggi yfir sému merkingu i pydingu og frumtexta
meelitaekis, og ad textinn félli & sama héatt ad hugsmid meelitaekisins & bAdum tungumalum.

islensk pyding SAQOL-39g fékk lysandi titilinn Spurningalisti um lifsgaedi tengd heilablodfalli og
malstoli. Spurningalistinn kemur i tvenns konar uppsetningu; annars vegar sem sjalfsmatslisti fyrir folk
an malstols (sja fylgiskjal E), hins vegar sem sjalfsmatslisti fyrir f6lk med malstol (sja fylgiskjal F), en
sa er aetladur til fyrirlagnar med n.k. vidtalsformi (sja kafla 1.4.2). Texti beggja atgafna er hinn sami,

p.e. sdmu proéfatridi i sOmu rdd, sami skyringartexti og sému svarmaoguleikar.

3.3 Seinni hluti: Forprofun & pydingu

Seinni hluti verkefnisins félst i forpréfun a islenskri pydingu spurningalistans. Forpréfunarferlio byggoi
a forskrift sem sett var fram i upphaflegri rannséknaraaetlun verkefnisins og grundvalladist fyrst og
fremst & forpréfunum sem framkveemdar hafa verid a pydingum & meeliteekinu & énnur tungumal, auk
leidbeinandi verklagsregina um pydingar og stadfeerslur & salfreedilegum maelitaekjum og
spurningalistum (sja Einar Gudmundsson, 2005-2006; Sigurgrimur Skulason, 2005). | pessum kafla
verdur fjallad um adferdafraedi seinni hluta verkefnisins. Byrjad verdur & ad gera grein fyrir
patttakendum, pa meeliteekjum sem notud voru i rannsokninni, rannséknarsnidi, framkveemd

rannsoknarinnar og loks gagnasofnun og -Urvinnslu.

3.3.1 batttakendur

patttakendur voru einstaklingar sem fengid hofou heilablédfall med eda an malstols i kjolfarid, og
uppfylitu tiltekin patttokuskilyrdi. | rannséknaraaetiun var lagt upp med ad fidldi patttakenda teldi a.m.k.

20 einstaklinga, og ad jofn skipting skyldi vera & milli einstaklinga med malstol og an malstols. Fjoldi
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patttakenda tok m.a. mid af fjlda patttakenda i fyrri pydingum & spurningalistanum & énnur tungumal.
Skilyrdi fyrir péatttoku voru: 1) heilablédfall a.m.k. tolf manudum fyrir upphaf rannsoknar, 2) aldur &
bilinu tvitugs til attreeds, 3) engir taugafraedilegir sjakdémar fyrir heilabléofall, 4) sjalfstaed buseta fyrir
heilabléofall (p.e. eigio heimilishald, hvorki vistun & stofnun né & framfaeri foreldra eda forradamanna)

og 5) a.m.k. 8 stig af 16 mogulegum & skilningshluta maeliteekisins Mat & maltruflunum — Skimun.

patttakenda var fyrst og fremst leitad a medal félagsmanna i Heilaheillum, en félagsmennska i
Heilaheillum var p6 ekki skilyrdi fyrir patttoku. Forsvarsmenn Heilaheilla héfou samband vid
félagsmedlimi med télvupdsti sem innihélt stutta kynningu a tilgangi og markmidum rannséknarinnar,
og vefsl6d sem visadi inn & netkénnun fyrir rannséknina. peir sem hofou dhuga a ad taka patt i
rannsékninni voru bednir um ad svara netkonnuninni (sja fylgiskjal G). Einstaklingar sem svorudu
netkdnnuninni voru vid lok kénnunarinnar bednir um ad skilja eftir simanumer og tolvupostfang ef peir
veeru tilbunir ad gefa kost &4 sér sem patttakendum i rannsokninni. Loks var haft samband vid pa
einstaklinga sem géafu kost & sér og uppfylltu innlimunarskilyrdi fyrir patttoku midad vid nidurstddur ar
netkénnun.

Med pessu méti fengust inn tolf patttakendur, tiu an maélstols og tveir med malstol. Ekki nadust inn
fleiri einstaklingar med malstol med pessari adferd, pratt fyrir ad télvupdstur hafi verio sendur a
medlimi Heilaheilla prisvar sinnum, og rannséknin ad auki auglyst & Facebook-sidu samtakanna jafn
oft. bvi var brugdid a onnur rad til ad nalgast patttakendur med malstol. Stuttu adur en
rannséknarvinna hofst var hopur einstaklinga med malstol i akafri pjalfunarrispu a Reykjalundi sem
leidbeinandi pessa verkefnis hafdi yfirumsjon med, og héfundur kom ad sem medferdaradili. Eftir ad
peirri pjalfunarrispu lauk var akvedid ad kynna rannsoknina fyrir premur medlimum hépsins. beir syndu
allir ahuga og &kvadu ad taka patt. Enn fremur fengust til patttoku fimm einstaklingar sem hittast
vikulega i malstolshopi & vegum Heilaheilla, en hofundur fékk leyfi til ad hitta hépinn i hisakynnum
Heilaheilla, kynna efnistok rannsdknarinnar og bjoda hépmedlimum ad taka patt i rannsokninni.
péatttakendur voru pvi alls tuttugu talsins pegar uppi var stadid, tiu an malstols i kjolfar heilabl6ofalls,
og tiu med malstol i kjolfar heilablédfalls. | toflu 1 méa finna upplysingar um pétttakendur.
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Tafla 1. Upplysingar um patttakendur (n=20).

An malstols (n=10)

Med malstol (n=10)

Kyn
KK
KVK
Medalaldur (sf)
Medaltimi fra heilablédfalli (sf)

3
7
54,7 ar (12,0 ar)
9,5 ar (7,9 &)

8

2
54,6 ar (11,3 ar)
10,1 ar (5,5 ar)

Sjafsteed buseta fyrir heilabloofall Allir Allir
Engir taugasjukdémar fyrir . :
heilabléafall Al All
Malskilningshluti Mats & .
maltruflunum — Skimun (sf) 14919
FCM
Framburdur (sf) * 5,2 (1,7)
Skilningur & meeltu mali (sf) * 5,6 (1,1)
Tjaning (sf) * 4,3 (1,5)
* A ekki vid.

Eins og sja ma i toflu 1 eru héparnir sambeerilegir m.t.t. medalaldurs og medaltima fra heilablédfalli.
Allir patttakendur bjuggu sjalfsteett fyrir heilablédfall og voru ekki med neina pekkta taugasjukdoma.
Nokkur munur var & hépunum m.t.t. kynjaskiptingar, en 30% einstaklinga an malstols voru karlmenn,
en 80% i malstolshépnum. Pessi skipting skyrist ad likindum ad mestu af steerd Urtakanna. Athygli
vekur hve malskilningur patttakenda med malstol var almennt gédur, en ad medaltali skoradi hépurinn
14,9 stig af 16 mogulegum & malskilningshluta Mats & maltruflunum — Skimun, og 5,6 stig af 7
mogulegum & skilningshluta Functional Communication Measurement (FCM). Aftur a méti var
medalskor hopsins a tjaningarhluta FCM 4,3 stig af 7 mogulegum. Skilningur var markteekt betri en
tjaning (1(19)=2,23, p=0,02) midad vid a=0,05 & FCM, sem bendir til pess ad hdpurinn einkennist af
tjastoli fremur en skilningsstoli.

3.3.2 Meeliteeki og spurningalistar

Meeliteeki og spurningalistar sem notud voru i rannsokninni eru eftirfarandi: islensk pyding & The
Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g (sjad fylgiskjal E og F) og spurningalisti um
bakgrunnsupplysingar (sja fylgiskjal H) voru 16gd fyrir alla péatttakendur. Adeins var safnad
bakgrunnsupplysingum sem lata ad skilyrdum fyrir patttoku i rannsokninni, auk upplysinga um kyn og
aldur pétttakenda. par ad auki svorudu einstaklingar med mélstol malskilningshluta skimunarpréfsins
Mat a maltruflunum - Skimun sem notad er i klinisku starfi a Grensasdeild Landspitalans (sja fylgiskjal
1) og hofundur verkefnisins og préfandi fyllti Gt prja hluta meeliteekisins Functional Communication
Measurement (FCM) fyrir hvern og einn, p.e. framburdarhluta, skilning & maeltu mali og tjaningarhluta
(sja fylgiskjal J). FCM er matslisti til ad meta hagnyta samskiptafeerni og er fylltur Gt af fagadila eda
6drum sem umgangast einstaklinga med skerta samskiptafeerni. | pessari rannsokn var FCM

matslistinn fylltur Gt & grundvelli samskiptagetu einstaklingsins i préfuninni.
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3.3.3 Rannsoknarsnid

Forpréfun eins og hér er lyst er megindleg rannsékn med fyrirffram akvedonu og formlegu snidi.
Rannséknarspurningar voru settar fram i inngangi ritgerdarinnar, og gagnadflun og -arvinnsla midast
vio peer. Til ad unnt sé ad svara peim parf ad framkveema forpréfun. Tilgangur forpréfunarinnar er ad
leggja mat & innri areidanleika, endurtektarpréfunarareidanleika og adgengileika préfsins, en adur

hefur verid fjallad um préffreedilega eiginleika meeliteekisins i frumatgafu.

3.3.4 Framkveemd

Forpréfun a islenskri pydingu SAQOL-39g fér fram a timabilinu fra 16. febrdar til og med 1. mars ario
2016. A pvi timabili féor fram préfun & 6llum tuttugu patttakendum og endurtektarpréfun & tiu
patttakendum. Préfandi var hofundur verkefnisins, Sigfus Helgi Kristinsson, en leidbeinandi
verkefnisins, Porunn Hanna Halldérsdéttir, kom einnig ad préfunum. Hofundur haféi samband vid
patttakendur og baud peim ad koma til préfunar a Reykjalundi, og padu pad langflestir. Ef patttakandi
sa sér af einhverjum orsékum ekki faert ad meeta til profunar & Reykjalundi baudst héfundur til ad koma
til mots vid patttakandann og hitta hann annars stadar, t.d. & heimili eda vinnustad viskomandi. P4du
pad nokkrir. Loks voru fimm patttakendur med malstol profadir i hiusakynnum Heilaheilla, eins og adur

kom fram (sja kafla 2.3.1).

Framkvaemd préfunar for fram eftir forskrift sem sett var fram i rannsoknarazeltun. i upphafi kynnti
hoéfundur rannsoknina fyrir patttakanda; tilgang og markmid rannsoknarinnar, hvada kréfur veeru
gerdar til patttakandans og til hvers veeri eetlast af honum, hvernig farid yréi med gogn patttakandans
og i hvada tilgangi pau yrdu notud. Kynning & rannsokninni var stodlud og studst var vid par til gert
kynningarbréf fyrir patttakendur (sja fylgiskjal K), sem patttakandi og héfundur rannséknar undirritudu
ad kynningu lokinni til stadfestingar & ad rannséknin og hlutverk patttakenda hafi verid kynnt
péatttakanda med fullnaegjandi heetti. bvi naest kynnti héfundur stadlada sampykkisyfirlysingu & milli
forsvarsmanna rannséknar, sem héfundur undirritadi fyrir hénd rannsakenda, og pétttakandi skrifadi
undir. Med undirskrift & sampykkisyfirlysingu gaf patttakandi upplyst sampykki sitt fyrir pvi ad hann hafi
af fusum og frjdlsum vilja tekid patt i rannsékninni (sja fylgiskjal L). Ad pvi loknu gat eiginleg profun
hafist.

Préfun hoéfst & 6flun bakgrunnsupplysinga um kyn, aldur og atridi sem snla ad patttékuskilyroum.
Ad 6llum skilyrdum uppfylitum svérudu patttakendur an malstols pvi naest islenskri pydingu SAQOL-
39g. batttakendur &n malstols svorudu spurningalistanum af sjalfsdadum, og var patttoku peirra lokid
pegar peir voru bunir ad fylla spurningalistann Ut. patttakendur med malstol svérudu malskilningshluta
Mats & maltruflunum - Skimun &dur en peir svorudu islenskri pydingu SAQOL-39g. Ad auki fyllti
hoéfundur Ut FCM fyrir hvern patttakanda med malstol eftir ad hann haféi svarad SAQOL-39g. Eins og
fiallad var um i kafla 1.4.2 hér ad framan er fyrirlogn SAQOL-39g 6druvisi hja félki med malstol en an
malstols, baedi m.t.t. uppsetningar og fyrirlagnareglna. | pessari rannsokn var notast vid sému
uppsetningu a spurningalistanum hja badum hépum, med og an malstols, p.e. pa uppsetningu sem
2etlud er einstaklingum an malstols. Fyrirlagnarreglum aetludum einstaklingum med malstol var p6 fylgt

i einu og oOllu i samreemi vid handbdk profsins (Hilari, 2003); spurningalistinn var lagdur fyrir i
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vidtalsformi par sem profandi las leidbeiningar, préfatridi og svarmoguleika upp fyrir patttakanda med
sérstakri dherslu & lykilord, profandi fullvissadi sig um ad patttakandi skildi profatridi og svarmoguleika,
m.a. med pvi ad endurtaka burdarsetningarnar a sidastlidinni viku, hversu erfitt var ad, hversu erfitt
attir pu med ad og fannst pér, svarmoguleika og spurningar eftir porfum, med pvi ad hylja yfir dnnur
préfatridi en pad sem patttakandi var ad svara hverju sinni, spyrja svaranda hvort hann skildi
préfatridid og med heildstaedri samskiptanalgun (e. total communication), t.d. latbragdi i préfatrioum a
bord vid hversu erfitt var ad opna krukku og svipbrigdum eda likamstjaningu til ad takna préfatridi eins
og fannst pér pa hafa litid sjalfstraust. Fyrirldgn proéfsins fyrir folk med malstol eins og hér er lyst er
ekki talin hafa ahrif & nidurstédur rannsoknarinnar vegna pess ad allir patttakendur voru med nokkud
godan eda gddan malskilning, sbr. utkomur & malskilningshluta Mats & maltruflunum og skilningshluta
FCM (sja toflu 1 i kafla 3.3.1), fyrirlagnarreglum Ur handbdk var fylgt i paula, allir patttakendur gatu
svarad Ollum préfatrioum pannig ad adgengileiki préfsins var gédur og hvorki komu fram golf- né
riafurahrif, samanber umfjollun i kafla 4.2.1.1. b6 er meelst til pess ad su uppsetning sem eetlud er til
notkunar fyrir folk med malstol sé notud i klinisku starfi, enda er su utgafa hénnud ut fra porfum og
getu folks med malstol.

3.34.1 Endurtektarprofun

Helmingur pétttakenda tok pétt i endurtektarprofun, fimm patttakendur &n malstols og fimm med
malstol. Endurtektarpréfun for fram innan 15 daga fra upphaflegri préfun. Vid upphaflega préfun var
6llum patttakendum bodid ad taka patt i endurtektarpréfun innan 15 daga. Haft var samband vid fyrstu
fimm patttakendurna Gr hvorum hopi fyrir sig sem kvadust tilbanir til ad taka patt i endurtektarprofun,
og préfunartimi akvardadur. Endurtektarpréfun fér fram 4 sama hatt og fyrri profun, nema patttakendur
svorudu adeins islenskri pydingu SAQOL-39g.

3.4 Gagnaotflun og gagnaudrvinnsla

Eins og komid hefur fram var bakgrunnsupplysinga aflad, nidurstddum a islenskri pydingu SAQOL-39g
auk upplysinga um malskilning patttakenda med malstol & Mati a maltruflunum - Skimun og upplysinga
um skilning og tjaningu a FCM. Goégn fra hverjum patttakanda voru dulk6dud svo personugreinanleg
gogn veeru ekki rekjanleg aftur til einstakra patttakenda. Dulkédun fér pannig fram ad hverjum
patttakanda var gefin handaho6fskennd tala a bilinu 1-50, og dulkédunarlykillinn geymdur & USB drifi &
Reykjalundi. Hvorki koma fram nofn, kennitdlur né adrar personugreinanlegar upplysingar & peim
g6gnum sem rannsoknin byggir a. Beinum gdégnum fra patttakendum verdur eytt innan 12 manada fra

lokum rannsoéknar.

3.4.1 Viomidunartolur fyrir proffreedilega eiginleika
Vidmidunartolur fyrir préffraedilega eiginleika islenskrar pydingar SAQOL-39g voru paer sdmu og studst
var vid vio stodlun a frumuatgafu matslistans. Adgengileiki eetti ad felast i innan vid 10% 6svorudum

préfatrioum og golf- og rjafurdhrifum undir 80% & hverju proéfatridi og undirpréfi. Innri areidanleiki er
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metinn med Cronbach’s a og er vidmidunargildid 0,7 fyrir heildarstigafjdlda a profi og & undirpréfum,
og fylgni (r) einstakra profatrida vid heildarGtkomu Gr profi eetti ad vera 0,3 eda heerri.
Endurtektarpréfunarareidanleiki er metinn med Intraclass Correlation Coefficient (ICC) og er

vidmidunargildid 0,75 fyrir heildarstigafjélda og undirprof (sja Hilari o.fl., 2009).

3.4.2 Tolfreedileg gagnadrvinnsla

Vio toélfreedilega gagnadrvinnslu var notast vid Statistical Analysis Software 9,4 (SAS) og Microsoft
Excel 2013. Préfnidurstddur fra 6llum patttakendum voru faerdar inn i Excel-skjél til greiningar. Unnid
var med bakgrunnsupplysingar, medalstigafjélda, stadalfravik og einfaldari Gtreikninga i Excel.
Marktektaratreikningar voru framkveemdir med t-profi fyrir tvd artdk med mismunandi dreifni i Excel.
Adgengileiki var metinn handvirkt med talningu i Excel; baedi svorud profatridi og golf- og riafurahrif.
Vid  dtreikninga & Cronbach’s a fyrir innri  areidanleika var notast vid SAS.

Endurtektarpréfunarareidanleiki (ICC) var reiknadur i Excel.
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4 Niourstoour

I pessum kafla verdur greint fra nidurstédum ar pydingarferli og forpréfun & islenskri pydingu SAQOL-
39g. Byrjad verdur a umfjéllun um pydingarferlid, p.e. fyrri hluta rannséknarinnar, gerd grein fyrir
nidurstddum ar bakpydingarferli og lokapydingu a profatridum. par a eftir verdur fjallad um seinni hluta
rannsoknarinnar, p.e. forprofun & islenskri pydingu SAQOL-39g. | fyrsta lagi verdur greint fra
nidurstddoum sem snda ad proffraedilegum eiginleikum pydingarinnar og rannséknarspurningum sem
settar voru fram i inngangi par med svarad, og i 6dru lagi verdur fjallad um préfnidurstoour ar
forpréfun, beedi nidurstddur allra pétttakenda og nidurstddur eftir hopum. Loks verda helstu

nidurstddur ar forpréfun teknar saman undir lok kaflans.

4.1 bydingarferli

pydendur pyddu maeliteekid hvor i sinu lagi og baru pydingarnar saman. Samdoéma alit um ordalag og
setningafraedilega uppbyggingu nadist um allan texta meeliteekisins og o6ll profatridi, ad einu profatridi
undanskildu (MD2). | frumtexta maeliteekisins er umraett profatridi ordad svohljédandi: ,[during the past
week — did you] feel discouraged about your future?. Alitamal var hvernig pyda skyldi enska ordid
discouraged an pess ad merking proéfatridisins breyttist. Leitad var radgjafar pridja éhads fagadila,
Elisabetar Arnardéttur, sem kom med uppastungur ad moégulegum pydingarleioum. bydendur toku tillit
til rAda Elisabetar, og Ur vard pydingin ,[& sidastlidinni viku — fannst pér pu] vera vanmattugur pegar
pa hugsadir um framtidina?“. Ekki reyndist porf a pvi ad stadfaera sérstaklega nein préfatridi, enda
potti menningarmunur a milli upprunalands meeliteekisins og pydingarlands éverulegur og profatridi

pottu endurspegla aaetlada hugsmid med sama heetti hérlendis og i upprunalandi maelitaekis.

Utkoma Ur bakpydingarferli var heilt yfir g6d. Faein profatridi voru p6 med 6dru ordalagi i
bakpydingu en frumtexta maelitaekis. Vid Urvinnslu a lokapydingu meeliteekisins var tekid sérstakt tillit til
beirra préfatrida sem voru mismunandi & milli bakpydingar og frumtexta. | toflu 2 gefur ad lita yfirlit yfir
umreedd profatridi, og lokapydingu a sému préfatridum sem unnar voru med tilliti tii mismunarins.
Burdarsetningar eru innan hornklofa, préfatridi skaletrud og ord eda setningabrot sem voru ekki

sambeerileg eda illa sambeerileg & milli bakpydingar og frumtexta eru undirstrikud.
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Tafla 2. Misreemi & milli bakpydingar og frumtexta og islensk lokapyding a préfatridum.

Profatridi Bakpyding Frumtexti islensk lokapyding

w2 [how hard was it for [how much trouble did  [hversu erfitt var ad]
you to] complete a you have] finishing jobs ljuka vid verkefni sem
project you started? that you started? pa byrjadir a?

UES [how hard was it for [how much trouble did [hversu erfitt var ad]
you to] pull up a you have] doing a zip?  renna rennilas?
zipper?

T4 [did you] need to write  [did you] have to write  [fannst pér pu] purfa ad
down information to things down to skrifa nidur hluti til ad
remember it? remember them? muna?

P1 [did you] feel annoyed /  [did you] feel irritable?  [fannst bér p(i] vera
upset? uppstékkur?

P3 [did you] experience a [did you] feel that your [fannst pér pd] upplifa
change in personality?  personality has ad personuleiki pinn sé

changed? breyttur?

MD2 [did you] feel powerless [did you] feel [fannst pér pd] vera
about the future? discouraged about your vanméattugur pegar pu

future? hugsadir um
framtidina?

MD6 [did you] keep to [did you] feel withdrawn [fannst pér pu] halda
yourself from other from other people? big til hlés fra 6dru
people? folki?

FR9

[do you think] your
language problems
bother your family?

[did you] feel that your
language problems
interfered with your

family life?

[fannst pér]
malerfidleikarnir pinir
trufla fiGlskyldulifid pitt?

Mismunur sem kemur fram i ordalagi eda ordavali & milli bakpydingar og frumtexta er med ymsu mati,
eins og sja ma i toflu 2. | sumum atridum er um merkingarfraedilega skoérun ad raeda, pratt fyrir ad
heildarmerking profatridisins sé ekki med 6llu sambeerileg, t.d. i W2 par sem ordin project og job eru
notud i svipadri merkingu, eda i T4 par sem information er notad i stad things. I tilvikum sem pessum
var geett ad pvi ad islensk pyding veeri merkingarfraedilega sambeerileg vid frumtexta meelitaekisins.
bvi var préfatridi W2 pytt sem ,ljuka vid verkefni sem pu byrjadir 4?%, og proéfatridoi T4 pytt sem ,purfa
ad skrifa nidur hluti til ad muna?“, en pessar pydingar pottu best samraemast frumtexta maeliteekisins. |
60rum atrioum var ordalag mismunandi a milli bakpydingar og frumtexta en merking profatridis po
sambeerileg ad mestu, t.d. i P3 par sem experience jafngildir feel that your. | pessu tilviki var farin su
leid ad halda upphaflegri islenskri pydingu, p.e. ,upplifa ad persénuleiki pinn sé breyttur®, enda patti
pydendum teekt ad pyda profatridid a ensku baedi med ordalagi bakpydingar og frumtexta an pess ad
merking profatridisins bidi hnekki af. Loks var i faesinum tilvikum um merkingarfraedilegan mismun ad
raeda & milli bakpydingar og frumtexta. S var raunin a.m.k. i préfatrisum UE5, P1, MD2 og FRO. i
UES5 fol bakpyding i sér ad renna pyrfti rennilas i tiltekna att, p.e. upp, en islensk lokapyding tilték enga
att og potti par af leidandi sambeerileg vid frumtexta. | P1 pétti islenska pydingin vera uppstokkur

samrymast best merkingu frumtexta, p.e. feel irritable. | MD2 var farin st leid ad halda upphaflegri
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islenskri pydingu profatridisins, p.e. vanmattugur fyrir discouraged, pratt fyrir ad powerless myndi
einnig na yfir islenska ordid. Akvordunin var tekin & grundvelli pess hvernig merkingu proéfatridisins
veeri sem best haldid fra frumtexta yfir & islensku. | FR9 var merking bakpydda atridisins énnur en
merking atridisins i frumtexta, p.e. bother your family visar til pess ad umraeddir mélerfidleikar séu
fidlskyldu svaranda préfsins kvdd, en merking préfatridisins snyr ad upplifun svaranda préfsins a pvi
hvort honum pyki malerfidleikar sinir trufla fiolskyldulif sitt, p.e. fra eigin sjonarhdli. islenska pydingin
.malerfidleikarnir pinir trufla fjdlskyldulifid pitt?* pétti pvi endurspegla texta frumutgafunnar, ,feel that

your language problems interfered with your family life?*, med fullnsegjandi haetti.

4.2 Forproéfun

| pessum kafla verdur gerd grein fyrir nidurstédum ar forprofun & islenskri pydingu SAQOL-39g. Byrjad
verdur 4 ad fjalla skipulega um nidurstddur sem lata ad hverri rannséknarspurningu fyrir sig. Ad pvi
loknu verdur gefid yfirlit yfir stigafjdlda patttakenda ur forpréfun, baedi heilt yfir og eftir hépum. Ad

lokum verda helstu nidurstdour teknar saman.

4.2.1 RannsOknarspurningar
Eftirfarandi eru prir adskildir undirkaflar sem hver og einn lytur ad tiltekinni rannséknarspurningu, i
fyrsta lagi adgengileika islenskrar pydingar SAQOL-39g, i 6dru lagi innri areidanleika (Cronbach’s a)

pydingarinnar og i pridja lagi endurtektarprofunarareidanleika (ICC) pydingarinnar.

42.1.1 Adgengileiki

Adgengileiki islensku pydingar SAQOL-39g var metinn m.t.t. tveggja patta, annars vegar hvort
patttakendur hafi sleppt pvi ad svara einhverjum préfatridum (e. missing data), hins vegar goélf- og
riafurdhrifa. Allir patttakendur svorudu ollum préfatrioum, svo hragogn fra 6llum pétttakendum voru
jafngild. Hvorki komu fram markverd golf- né rjafurdhrif midad vid viomidunarmork (sja umfjdllun i kafla

3.4.1). i t6flu 3 gefur ad lita yfirlit yfir golf- og rjafurahrif i einstékum profatridum.
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Tafla 3. Gélf- og rjafurahrif islenskrar pydingar SAQOL-39g.

Profatrioi Rjafurahrif Golfahrif
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%
UE1l 40% 15%
UE2 75% 0%
UE4 55% 0%
UES 45% 5%
UEG6 55% 0%
L2 55% 0%
L3 70% 0%
LS 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%

Rjafurahrif nddu hvergi vidmidunarmdrkum sem lagt var upp med (>80%), p6 &kvedin profatridi séu
nélaegt viomidunarmorkum. Rjafurahrif eru um og yfir 75% i fjérum proéfatridum: SC4, SC5, UE2 og L3,
0g na 65% i tveimur profatrioum: L7 og FR9. Hvorki komu fram markverd golf- né rjafurahrif a4
undirpréfum. Rjafurahrif a likamlega undirpréfinu voru 5%, engin a salfélagslega undirpréfinu og 25%

a samskiptafaerni undirprofinu.
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4.2.1.2 Innri areidanleiki

Innri  areidanleiki islenskrar pydingar SAQOL-39g var metinn med Cronbach’s a studli.
Areidanleikastudull préfsins i heild var 0,94. Areidanleikastudull likamlega undirpréfsins var 0,93;
salfélagslega undirprofsins var 0,93; og samskiptafeerni undirpréfsins var 0,89. Fylgni (r) einstakra

profatrida vid heildardtkomu ar préfinu var a bilinu 0,30-0,82 (sjé toflu 4).

Tafla 4. Fylgni (r) einstakra préfatrida vid heildardtkomu & SAQOL-39g.

Préfatrioi Fylgni vio heildaratkomu (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
UE1l 0,56
UE2 0,55
UE4 0,68
UES5 0,46
UEG6 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 préfatrida vid heildarnidurstédu préfsins er mis ha. Sja ma ad sex proéfatridi eru med
fylgni um og yfir 0,7 vid heildarGtkomu: T5, P3, MD2, MD3, E3 og SR7, og sex profatridi med fylgni a
bilinu 0,3-0,4 vid heildaritkomu: M4, L5, L6, MD7, FR9 og SR8. Ekkert profatridi er med fylgni undir
0,3.

4.2.1.3 Endurtektarpréfunarareidanleiki

Endurtektarpréfunarareidanleiki islenskrar pydingar SAQOL-39g var metinn med fylgnistudlinum
Intraclass Correlation Coefficient (ICC). Areidanleikastudull endurtektarprofunar fyrir pydinguna i heild
var 0,95 (ICC). Areidanleikastudull likamlega undirpréfsins var 0,94 (ICC); salfélagslega undirprofsins

var 0,93 (ICC); og samskiptafaerni undirproéfsins var 0,95 (ICC).

4.2.2 Nidurstodur ur forprofun
I toflu 5 mé sja medalstigafjolda allra patttakenda eftir forpréfun & islenskri pydingu SAQOL-39g.

Tafla 5. Medalstigafjoldi tr forpréfun a isl. pydingu SAQOL-39g, medaltal og stadalfravik (n=20).

Heildarnidurstada 3,96 (0,62)
Likamlegt undirprof 4,30 (0,59)
Salfélagslegt undirprof 3,63 (0,84)
Samskiptafeerni undirpréf 4,00 (1,21)

I t6flu 5 ma sja ad medalstigafidldi patttakenda eru 3,96 stig og stadalfravik 0,62 stig. Haestur
medalstigafjoldi kom fram & likamlega undirpréfinu, eda 4,30 stig, en laegsti medalstigafjoldi a
sélfélagslega undirpréfinu. Stadalfravik samskiptafaerni undirpréfsins er dberandi haerra en stadalfravik
likamlega og sélfélagslega undirpréfsins, eda 1,21 stig samanborid vid 0,59 og 0,84 stig. A mynd 1 ma

sja hvernig stigafjoldi patttakenda dreifist innbyrdis.

Dreifing préfnidurstadna
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Profnidurstada
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Mynd 1. Dreifing préfnidurstadna patttakenda (n=20).
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Mynd 1 synir glégglega jafna innbyrdis dreifingu stigafiélda patttakenda. Midgildi medalstigafjélda
reyndist 3,94 stig, leegsti medalstigafjoldi var 2,69 stig og haesti medalstigafjoldi 4,82 stig.

4.2.2.1 Nidurstodur einstaklinga &n méalstols

Medalstigafjolda einstaklinga &n malstols gefur ad lita i toflu 6 hér ad nedan.

Tafla 6. Medalstigafjoldi tr forpréfun a isl. pydingu SAQOL-39g, medaltal og stadalfravik einstaklinga
an malstols (n=10).

Heildarnidurstada 4,20 (0,49)
Likamlegt undirprof 4,32 (0,59)
Salfélagslegt undirprof 3,75 (0,74)
Samskiptafeerni undirpréf 4,91 (0,10)

Sja m& ad medalstigafjoldi einstaklinga an malstols eru 4,20 stig og stadalfravik 0,49 stig. bessi
stigafjoldi er 6llu heaerri en medalstigafjoldi m.v. alla patttakendur (sja toflu 6). Nidurstdédur & likamlega
og salfélagslega undirprofinu eru sambeerilegar vid nidurstodur allra patttakenda, en stigafjoldi a
samskiptafeerni undirpréfinu er ivid heerri, eda 4,91 stig samanborid vio 4,00 stig. Stadalfravik a

samskiptafeerni undirpréfi er 0,10 stig, samanborid vid 1,21 stig hja 6llum patttakendum.

4.2.2.2 Nidurstodur einstaklinga med malstol

Medalstigafjdlda einstaklinga med malstol méa sja i téflu 7 hér ad nedan.

Tafla 7. Medalstigafjoldi tr forpréfun a isl. pydingu SAQOL-39g, medaltal og stadalfravik einstaklinga
med malstol (n=10).

Heildarnidurstada 3,73 (0,66)
Likamlegt undirprof 4,28 (0,53)
Sélfélagslegt undirprof 3,51 (0,96)
Samskiptafeerni undirprof 3,09 (1,11)

Medalstigafjoldi einstaklinga med malstol eru 3,73 stig og stadalfravik 0,66 stig. Nidurstadan er laegri
en medalstigafioldi hja ollum patttakendum (sja toflu 7), og tdluvert leegri en medalstigafjoldi hja
einstaklingum &n malstols. Nidurstada & likamlega undirpréfinu er sambeerileg vid nidurstédu
einstaklinga an malstol (sja toflu 6) og nidurstdou allra patttakenda, en nidurstada a sélfélagslega

undirprofinu er 6llu laegri. Medalstigafjoldi a samskiptafaerni undirpréfi eru 3,09 stig, og par med mun
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leegri en nidurstada a sama undirproéfi hja einstaklingum an malstols. ba er stadalfravik samskiptafeerni
undirprofs 1,11 stig, sem er mun heerra stadalfravik en kom fram a samskiptafeerni undirprofi hja

einstaklingum an malstols.

4.2.2.3 Samanburdur a hépunum

I toflu 8 mé sja beinan samanburd & préfnidurstédum einstaklinga med malstol og an malstols.

Tafla 8. Hopsamanburdur & nidurstédum Ur forproéfun, medaltdl og stadalfravik.

An malstols (n=10) Med malstol (n=10) p

Heildarnidurstada 4,20 (0,49) 3,73 (0,66) *0,044
Likamlegt undirprof 4,32 (0,59) 4,28 (0,53) 0,433
Salféelagslegt undirprof 3,75 (0,74) 3,51 (0,96) 0,054
Samskiptafeerni undirprof 4,91 (0,10) 3,09 (1,12) *<0,001

Markteekur munur var 4 medalstigafjdlda einstaklinga an malstols og einstaklinga med malstol
(t(17)=1,81, p=0,044) midad vid marktektarmérk a=0,05. Markteekur munur var & stigafjdlda a
samskiptafeerni undirprofi (t(9)=5,19, p<0,001) midad vid marktektarmork a=0,05. Ekki var marktaekur
munur & medalstigafijdlda hépanna & likamlega og salfélagslega undirpréfinu, en munur a
salfélagslega undirpréfinu var ad visu akaflega néleegt pvi ad vera marktaekur og geeti p.a.l. verid um

markteekan mun ad reeda ef Urtak veeri steerra.

4.3 Samantekt a nidurstédum
| eftirffarandi t6flu ma sja samantekt & 6llum helstu nidurstédum Ur forprofun & islenskri pydingu
SAQOL-39g (sja toflu 9).
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Tafla 9. Samantekt & helstu nidurstdoum forpréfunar.

Meeling/eiginleiki Nidurstada
Sponn préfnidurstadna (spénn kvarda) 2,69-4,82 (1,00-5,00)
Medalstigafjéldi (stadalfravik) 3,96 (0,62)
Adgengileiki
Hlutfall 6svaradra profatrida (>10%)
Golfahrif (>80%)
Rjafurahrif (>80%)
Innri areidanleiki
Cronbach’s a 0,94
Likamlegt undirprof 0,93
Salfélagslegt undirprof 0,93
Samskiptafeerni undirprof 0,89
Fylgni einstakra préfatrida vid profniourstédu 0,30-0,82
Endurtektarpréfunarareidanleiki
ICC 0,95
Likamlegt undirprof 0,94
Salfélagslegt undirprof 0,93
Samskiptafeerni undirproéf 0,95

I undanfarandi kéflum hefur verid gerd grein fyrir llum nidurstédum sem birtar eru i téflu 9, pvi er ekki
fiallad sérstaklega um paer hér. Aftur & méti gefur tafla 9 yfirlit yfir nidurstdédur ur forpréfun og inniheldur
svor vid 6llum rannsoknarspurningum sem settar voru fram i inngangi midad vid vidmid sem sett voru
fram i kafla 3.4.1, auk upplysinga um medalstigafjdlda patttakenda. bvi er taflan vel til pess fallin ad

hafa til hlidsjénar vid lestur a eftirfarandi kéflum.
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5 Umradur

I pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur rannséknarinnar. Byrjad verdur & ad bera nidurstodur
saman vid nidurstodur Gr profunum a frumatgafu préfsins og svo vid nidurstddur Gr 6drum
sambeerilegum pydingum, baedi m.t.t. proffreedilegra eiginleika og medalstigafjdlda. bvi nsest verdur
fiallad um adferdafreedilegar takmarkanir rannséknarinnar og jakveeda punkta sem fram komu i
forpréfun. Nidurstddur verda settar i samhengi vid fraedilegan pekkingargrunn a efninu sem settur var
fram i inngangi ritgerdarinnar, og loks verdur fjallad um hvernig megi hagnyta nidurstddur pessa

rannséknarverkefnis i klinisku starfi og rannséknarskyni hér a landi i framtidinni.

5.1 Samanburdur vid frumutgafu SAQOL-39¢g

Eins og greint hefur verid frd hér & undan (sja kafla 1.4.1) syndu préfanir fram a ad frumuatgafa
SAQOL-39g er réttmaett og areidanlegt meeliteeki til ad meta heilsutengd lifsgeedi folks sem fengid
hefur heilablédfall med eda &n malstols. Nidurstodur Hilari o.fl. (2009) bentu til pess ad frumutgafa
SAQOL-39g veeri adgengileg patttakendum, pratt fyrir ad hlutfall 6svaradra profatrida hefdi verio yfir
viomidunarmoérkum i tveimur tilvikum (SC1 og W2) og rjafurahrif hafi komid fram i fimm préfatridum
(L3, L5, L7, FR9 og SR8) (sja fylgiskjal E); ad innri areidanleiki veeri gédur fyrir heildardtkomu profs
(Cronbach's a = 0,95) og undirprof (Cronbach's a = 0,92-0,95); ad endurtektarpréfunarareidanleiki
veeri har fyrir heildardtkomu préfs (ICC = 0,96) og undirprof (ICC = 0,92-0,98); og ad fylgni einstakra
profatrida vio heildardtkomu veeri & bilinu 0,35-0,78. P4 syndu réttmaetisathuganir fram & fullnsegjandi
réttmeeti meeliteekisins. Nidurstodur pessarar rannsoknar eru i takti vid nidurstédur Hilari o.fl. (2009)
(sja toflu 9). Adgengileiki islenskrar pydingar SAQOL-39g var fullneegjandi, en engum préfatridum var
Osvarad og hvorki komu fram markverd golf- né rjafurahrif. Innri &reidanleiki islenskrar pydingar var
0,94 fyrir heildaratkomu og 0,89-0,93 fyrir undirpréf. Endurtektarpréfunarareidanleiki var 0,95 fyrir
heildarnidurstédu og 0,93-0,95 fyrir undirpréf. Fylgni einstakra préfatrida vid heildarttkomu var 0,30-
0,82. Ekki voru gerdar sérstakar réttmeetisathuganir a islenskri pydingu meeliteekisins, en nanar er
fiallad um réttmaeti pydingarinnar i kafla 5.3 hér ad nedan. Proffraedilegir eiginleikar sem reiknadir voru
ut fyrir islenska pydingu eru sambeerilegir vid préffreedilega eiginleika frumutgafu meeliteekisins. pad
bendir til pess ad islensk pyding meeliteekisins standist samanburd vid frumutgafu meeliteekisins og

megi teljast jafn ndkveemt meelitaeki og frumatgéafan.

Medalstigafjoldi i rannsokn Hilari o0.fl. (2009) & proffreedilegum eiginleikum frumuatgafu SAQOL-39¢g
var 3,87 stig, og stadalfravik 0,78 stig. Medalstigafjoldi i pessari rannsdkn var 3,96 stig og stadalfravik
0,62 stig. Stigafjoldi ar b4dum rannséknum er sambeerilegur sem bendir til pess ad islensk pyding
SAQOL-39g meti sému hugsmid hja sama hopi og frumutgéfan. Dreifing stigafjdlda i pessari rannsokn
var pé minni en i rannsokn Hilari o.fl. Ad 6llu j6fnu hefdi matt bdast vid meiri dreifingu vegna pess ad
péatttakendafjoldi i pessari rannsékn (n=20) var t6luvert minni en i rannsokn Hilari o.fl. (n=87). Leida
ma likur ad pvi ad minni dreifni i pessari rannsékn skyrist af pvi ad Grtakid var sjalfvalid og pvi geeti
einsleitni i rtaki verid meiri en i rannsokn Hilari o.fl. par sem Urtak var ekki sjalfvalid. Engu ad sidur er

munur a baedi dreifni og medalstigafjdlda 6verulegur sem bendir til pess ad pydingin hafi tekist vel til.
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5.2 Samanburdur vio fyrri pydingar a SAQOL-39 og SAQOL-39¢g

i kafla 1.4.3 var fjallad um fyrri pydingar SAQOL-39 og SAQOL-39g 4 fjélda tungumala. Allar tilvitnadar
pyoingar eiga pad sameiginlegt ad proéffreedilegar meelingar hafa reynst fullnaegjandi. Préfanir a
fyrrgreindum pydingum hafa verid med ymsu méti og mis umfangsmiklar. I flestum tilvikum var
upplysinga aflad um adgengileika, innri &reidanleika, fylgni profatrida vid heildaratkomu og
endurtektarpréfunarareidanleika an pess ad meta réttmeeti sérstaklega (sja pydingar a portugolsku,
speensku, grisku, itdlsku, japdnsku, kannada, hindi og malayalam), en i sumum tilvikum voru einnig
framkveemdar réttmaetisathuganir (sja pydingar a tyrknesku, kinversku og forpréfun SAQOL-39g a
grisku). Nidurstddur Ur profunum sem eru sambeerilegar vid pa sem framkveemd var i pessari
rannsokn eru nokkud mismunandi, pratt fyrir ad teljast fullnaegjandi i 6llum tilvikum. Adgengileiki er ad
Ollu j6fnu innan vidmidunarmarka fyrir hlutfall Osvaradra préfatrida og golf- og rjafurarhrif.
Endurtektarprofunarareidanleiki (ICC) fyrir heildarutkomu préfs hefur verid allt fra 0,8 (kannada) til 0,97
(japanska). Innri areidanleiki (Cronbach’s a) fyrir heildarutkomu préfs hefur verid allt fra 0,9 (kannada
og japanska) til 0,98 (hindi og malayalam). Nidurstodur forpréfunar a islenskri pydingu SAQOL-39¢g
eru | samreemi vid nidurstodur fyrri  pydinga med fullneegjandi  adgengileika,
endurtektarpréfunarareidanleika upp a 0,95 og innri areidanleika upp 4 0,94. bess ber ad geta ad
mismunandi er hvort préffreedilegir eiginleikar midast vid fjogur undirpréf sem tilheyra SAQOL-39 eda
prid sem tilheyra SAQOL-39g. Enn fremur er vert ad minnast 4 ad stadfeersla er mis mikil & milli
pydinga, pannig er stadfeersla téluverd i pydingum sem eetladar eru til nota & menningarsveedum sem
bla ad menningu sem er 6lik menningu a Englandi, padan sem frumuatgafan er komin, t.d. & hindi,
malayalam, kannada og kinversku, en litil sem engin i pydingum a skyldari menningarsveedum, s.s.
grisku, norsku, speensku o.fl. islensk pyding meeliteekisins fellur i seinni flokkinn, en stadfeersla i
islensku pydingunni var engin par sem menningarmismunur kom hvergi fram i préfatrioum. pessi
stadreynd skiptir nokkru mali vardandi réttmaeti meeliteekisins i pyddum Utgafum, og verdur reedd frekar
i kafla 5.3.

Toluverdur munur er a medalstigafjolda eftir pydingum, par sem paer upplysingar liggja fyrir.
Medalstigafjoldi er laegstur 2,53 stig (sf=1,05; undirpr6f=2,40-2,65) a malayalam og 2,71 stig (sf=0,95;
undirprof=2,44-2,94) a hindi, en haestur 3,75 stig (sf=0,86; undirpr6f=3,29-4,05) a spaensku.
Medalstigafjoldi & 63rum tungumalum Evrépulanda er & bilinu 3,10-3,54 stig. Omogulegt er ad fullyrda
um af hverju pessi mikli munur stafar, en leida ma likur ad pvi ad asteeda pess felist i misjofnum
heilsutengdum lifsgeedum sjaklinga eftir 16ndum. bad veeri vert rannsdknarefni ad kanna pennan
mismun i paula. S4 fyrirvari er settur vid ofangreindar tdlur ad peer na flestar yfir préfanir & SAQOL-39,
p.e. préfanir sem na adeins til einstaklinga med malstol en ekki einstaklinga an malstols i kjolfar
heilabloofalls. Télurnar taka pvi mid af slakari heilsutengdum lifsgaedum félks med malstol en félks an
malstols i kjolfar heilablodfalls, og eru ekki fullkomlega sambeerilegar vid nidurstddur pessarar
rannséknar. Engu ad sidur er frodlegt ad bera medalstigafidlda pessarar rannséknar saman vid
nidurstddur annarra rannsékna. Medalstigafjoldi ar forpréfun a islenskri pydingu SAQOL-39g var 3,96
stig (sf=0,62), en sé adeins tekid mid af einstaklingum med malstol var medalstigafjéldi 3,73 stig
(sf=0,66; undirprof=3,09-4,28). bar af leidandi virdast heilsutengd lifsgaedi folks med malstol hérlendis

vera med besta méti i samanburdi vid heilsutengd lifsgeedi félks med malstol i 68rum 16ndum par sem
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slikar tolur liggja fyrir. SU nidurstada er i sjalfu sér jakvaed og stydur vid réttmaeti pydingarinnar ad pvi
leyti ad heilbrigdispjonusta & islandi er nokkud géd i alpjédlegu samhengi og almenn velferd mikil, og
pvi vidbuio ad lifsgaedi séu hér betri en vida annars stadar.

5.3 Takmarkanir rannsoknar

Framkveemd beggja hluta pessarar rannsoéknar, p.e. pydingar og stadfeerslu SAQOL-39g annars
vegar, og forprofunar a pydingunni hins vegar, gekk vonum framar. bratt fyrir pad eru faein atridi sem
hefdi verid haegt ad Utfeera betur, og verdur hér fjallad um pau.

| fyrsta lagi er vert ad reeda ad hve miklu leyti patttakendur i rannsékninni endurspegla pydi
einstaklinga sem fengid hafa heilablodfall & islandi. Urtakid sem notast var vid er liti®, adeins tuttugu
patttakendur, og var ad auki sjalfvalid. Péatttakendur purftu ad svara netkénnun sem send var ut af
Heilaheillum til ad gefa kost a sér til patttoku. Leida ma likur ad pvi ad peir einstaklingar sem eru hvad
virkastir og viljugastir til patttoku i félagsstarfi hvers kyns hafi verid liklegri til ad gefa kost & sér en
adrir. Med visan i inngangskafla ritgerdarinnar pykir neesta vist ad pessi hépur einstaklinga bui ad betri
heilsutengdum lifsgaedum en einstaklingar sem eru sidur virkir og vandfengnari til patttoku (sja kafla
1.3). Enn fremur er vert ad benda & ad ekki nadist til einstaklinga med malstol med fyrrgreindri adfero,
en adeins tveir einstaklingar med malstol fengust til patttoku i gegnum netkénnun sem Heilaheill sendi
at. Adrir einstaklingar med malstol fengust til patttéku eftir 6drum leidum; annars vegar var um ad
reeda hop einstaklinga sem hafdi stuttu &dur verid i stifri talpjalfunarrispu & Reykjalundi sem badir
rannsakendur komu ad, og hins vegar hop folks med malstol sem hittist vikulega & vegum Heilaheilla.
Mogulegt er ad einstaklingar ar badum hépum bui ad betri heilsutengdum lifsgaedum en einstaklingar i
sdmu stodu utan hépanna. Hépurinn sem var a Reykjalundi syndi t.a.m. miklar framfarir i kjolfar
pjalfunar sem geeti haft ahrif a mat medlima a eigin heilsutengdum lifsgaedum, og i seinni hopnum er
um ad raeda einstaklinga sem saekja i reglulega virkni og félagslega patttoku og geetu par af leidandi
buid ad betri heilsutengdum lifsgeedum en ella. Um pessi atridi er i sjélfu sér ekki heegt ad fullyrda en
vert er ad reka &kvedinn varnagla vio ad hve miklu leyti Grtakid endurspeglar pydio. begar 6llu er a
botninn hvolft hafa pessi atridi p6 mun frekar &hrif & medalstigafiblda péatttakenda en

rannsoéknarnidurstodurnar sem slikar.

I 6dru lagi var hugsmidarréttmeeti islenskrar pydingar SAQOL-39g ekki kannad sérstaklega, en
réttmaeti meeliteekisins er forsenda fyrir farseelli notkun pess i klinisku starfi og rannséknarskyni hér a
landi. pratt fyrir ad réttmaeti hafi ekki verid rannsakad sérstaklega er gert rdd fyrir ad pad sé
fullngegjandi, og til pess liggja ymis rok. Meeliteekid sem slikt er baedi einfalt og gagnseett. bvi er eetlad
ad meela heilsutengd lifsgeedi félks med malstol, og taka uppsetning og ordalag meelitaekisins mid af
pvi. Ordalag proéfatrida er byggt a lykiloroum, hnitmidudum setningum og einféldu ordfaeri. Eiginlegt
meginmarkmid er ad profatrioi séu svo skyr ad ekki sé heegt ad misskilja pau. bar af leidandi aetti
bakpydingaradferdin sem farin var vid pydinguna ad tryggja ad hugsmidarréttmaeti pydingar sé
sambeerilegt vid hugsmidarréttmeeti frumuatgafu meeliteekisins. Sé tekid tillit til pess ad
menningarmunur a milli pydingarmals og frummals er akaflega litill, sem m.a. ma marka af pvi ad

engin profatridi purfti ad stadfeera i pydingarferli, peir proéffraedilegu eiginleikar pydingar sem voru
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athugadir standast samanburd vid proffreedilega eiginleika frumuatgafu meeliteekisins og
medalstigafjoldi ar profinu er sambeerilegur vid medalstigafidlda Ur rannsokn a proffraedilegum
eiginleikum frumuatgafu (Hilari o.fl.,, 2009; sja umfjéllun i kéflum 1.4.1 og 3.2), eetti ad vera Ohaett ad
gera rad fyrir ad réttmeeti islenskrar pydingar SAQOL-39g sé sambeerilegt vid réttmaeti frumutgafu
meeliteekisins. bess ber ad geta ad sama adferd hefur a.m.k. verid farin vid pydingu a meeliteekinu a
itélsku (Posteraro o.fl., 2004), grisku (Kartsona og Hilari, 2007), spaensku (Lata-Caneda o.fl., 2009),
hollensku (vManders o.fl., 2010), portugdlsku (Rodrigues og Leal, 2013), kannada (Kiran og Krishnan,
2013), japdnsku (Kamiya o.fl., 2015), hindi (Mitra og Krishnan, 2015) og malayalam (Raju og

Krishnan, 2015) — med gédum arangri.

i pridja lagi var fyrirldgn profsins fyrir f6lk med malstol ekki med 6llu samkvaemt radleggingum.
Notast var vid somu uppsetningu profblads fyrir folk med malstol og folk &n malstols. SAQOL-39¢g
kemur i tveimur Gtgafum, annars vegar 17 bladsidna utgafu sem eetlud er fyrir f6lk med malstol, og
hins vegar fimm bladsidna utgafu sem eetlud er fyrir folk an malstols. Munur & milli utgafna felst fyrst
og fremst i pvi ad atgafan sem aetlud er folki med malstol inniheldur faerri profatridi & hverri bladsidu,
steerra letur, feitletrud Iykilord og sjonraenar visbendingar vid svarméguleika. Oll profatridi eru eins a
milli Gtgafna og koma fyrir i sému réd. | pessari rannsokn var reglum um fyrirlégn proéfsins fyrir folk
med malstol fylgt i einu og 6llu, ad préfblodunum undanskildum (sja Hilari, 2003). Fyrirlégn profsins
fyrir f6lk med maélstol fér fram i vidtalsformi par sem préfandi las préfatridi, leidbeiningar og
svarmoguleika upp med aherslu & lykilord, préfandi fullvissadi sig um ad pétttakandi skildi préfatridi og
svarmoguleika, m.a. med pvi ad endurtaka burdarsetningar, svarmoguleika og spurningar eftir porfum,
med pvi ad hylja yfir dnnur proéfatridi en pad sem pétttakandi var ad svara hverju sinni, spyrja svaranda
hvort hann skildi proéfatridid og med heildstaedri samskiptanalgun (e. total communication), t.d.
latbragdi, svipbrigdum og likamstjaningu (sja nanar i kafla 3.3.4). Ymsar adlogunaradferdir vid fyrirlogn
préfsins hafa verid notadar i 6drum pydingum, m.a. & portugélsku (Rodrigues og Leal, 2013) og
japonsku (Kamiya o.fl., 2015). Fyrirlogn profsins i pessari rannsokn er ekki talin hafa ahrif a
nidurstddur, hvorki hvad vardar préffreedilega eiginleika né medalstigafidlda patttakenda, m.a. vegna
pess ad skilningur patttakenda med malstol var godur (sja toflu 1) og fyrirlagnarreglum handbokar var
fylgt itarlega (Hilari, 2003).

Af umfjdllun pessa kafla ma rada ad tilgreindir vankantar & rannsokninni eettu ekki ad hafa
tiltakanleg &hrif & rannsoknarnidurstodur. Réttmeet gagnryni & adferdafraedi rannséknarinnar er eftir
sem 4dur naudsynleg, sér i lagi ef til pess kemur sidar meir ad islensk pyding SAQOL-39g verdi notud

i rannséknarskyni.

5.4 Jakveedir punktar Ur rannsokn

Ymsir jakveedir punktar komu sémuleidis fram vid framkvaemd rannsoknarinnar, sem ekki voru
endilega vidbunir pegar upphafleg rannséknaraaetlun var sett fram. Fyrirlogn préfsins tok ollu styttri
tima en gert var rad fyrir i rannséknarasetlun. Gert var rad fyrir ad profun teeki ad jafnadi u.p.b. 45
minatur i heildina, lengri tima hja folki med malstol en styttri hja folki an malstols. Préfun ték p6é ad

jafnadi adeins um tuttugu minatur med o6llu. S& timi sem tok patttakendur ad svara SAQOL-39g vé
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pyngst i peim mikla mun sem var & 4setludum heildartima préfunar og rauntima; svorun profsins tok
m.06.o. toluvert styttri tima en gert var rad fyrir. Ein af 4steedum pessa, og annar jakvaedur punktur i
rannsékninni, var adgengileiki pydingarinnar. Allir patttakendur gatu svarad 6llum préfatridum an
tiltakandi erfidleika og ekkert eitt préfatridi olli patttakendum sérstékum vandraedum. ba hoéféu nokkrir
patttakendur sérstaklega ord a pvi ad préfio naedi vel utan um alla helstu paetti lifs peirra sem oréio
hefou fyrir skerdingu af voldum heilablédfalls og/eda malstols. Styrkleikar rannsdknarinnar fela i sér
jakveed fyrirheit fyrir notkun meelitaekisins i klinisku starfi; pad tekur stuttan tima ad leggja meelitaekid
fyrir og pad er adgengilegt svarendum. Enn fremur er fyrirlogn préfsins einféld og gagnsee. bar af
leidandi aetti ad vera atakalaust ad taka upp meelingar & heilsutengdum lifsgeedum félks sem fengid

hefur heilablodfall, med eda an malstols, i heilbrigdispjonustu & islandi i nanustu framtia.

5.5 Samanburdur vid freedilegan bakgrunn

Frodlegt er ad skoda pessa rannsokn i ljési freedilegs bakgrunns sem kynntur var i inngangi
ritgerdarinnar. Skemmst er fr4 pvi ad segja ad rannsoknarnidurstédur eru i takti vid fyrri pekkingu.
Nidurstodur proffreedilegra profana eru i gédu samraemi vid nidurstodur forpréfana a meeliteekinu &
60rum tungumalum (sjé kafla 1.4.3 og 5.2). Su stadreynd ad SAQOL-39 og SAQOL-39¢g hafa nu verid
pydd a fjélda tungumala & mismunandi menningarsvaedum med gédum arangri gerir kleifan réttmeetan
og areidanlegan samanburd a heilsutengdum lifsgeedum félks sem fengid hefur heilabl6ofall, med eda
an malstols. Maelingum a heilsutengdum lifsgaedum pessa hops er abotavant, eins og fjallad var um i
kafla 1.3.3, pratt fyrir vilja fagadila til ad meela hugsmidina. bess vegna felst akaflega jakvaed préun i
pydingum sem pessari, préun i att ad einstaklingsmidadri heilbrigdispjénustu sem midar ad pvi ad
lagmarka &hrif sjukdémsastands a lif sjuklings og hdmarka pannig lifsgaedi hans.

Nidurstddur sem lata ad stigafjdlda patttakenda voru ekki sidur i takti vid fyrri pekkingu. Markteekur
munur var & heilsutengdum lifsgaedum félks med malstol og an malstols pratt fyrir ad Grtakio veeri litid
(sja toflu 8 og kafla 1.3). bessar nidurstodur voru ekki meginmarkmid rannséknarinnar en gefa engu
ad sidur visbendingar um heilsutengd lifsgeedi hdpanna tveggja hér & landi. Samanburdur a
heilsutengdum lifsgeedum hépanna er verdugt rannséknarefni Ut af fyrir sig sem bidur rannsakenda

framtidarinnar.
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6 Alyktanir

Nidurstddur rannsdéknarinnar benda til pess ad pyding & SAQOL-39g af ensku yfir a islensku hafi tekist
vel, og ad islensk pyding maeliteekisins buli yfir sambeerilegum adgengileika og areidanleika og
frumutgafa pess midad vid fyrirfram gefin vidmidunarskilyréi. Liklegt pykir ad islensk pyding SAQOL-
39g bui yfir sambeerilegu réttmaeti og frumutgafa meeliteekisins, og voru feerd fram rok fyrir pvi i
undanfarandi kafla, en réttmaeti islensku pydingarinnar var ekki skodad sérstaklega. Enn fremur benda
nidurstodur forprofunar til pess ad heilsutengd lifsgeedi folks med malstol i kjolfar heilablodfalls séu
marktaekt lakari en heilsutengd lifsgaedi folks sem fengid hefur heilablodfall an malstols hér & landi. |
pvi tilliti er um ad reeda visbendingar fremur en fullyrdingar, par sem samanburdur a pessum hépum
var ekki meginmarkmid rannsdknarinnar. Nidurstédur rannséknarinnar eru i takti vid nidurstodur

sambeerilegra rannsékna og freedilegan pekkingargrunn sem liggur ad baki rannsékninni.

Hagnytt gildi rannsoknarinnar er tvipeett. | fyrsta lagi fa fagadilar sem starfa med einstaklingum sem
fengid hafa heilabléofall, med eda an malstols, nytt meeliteeki til notkunar til ad meta heilsutengd
lifsgaedi skjolsteedinga sinna. SAQOL-39g ma t.d. nota til ad meta arangur af veittri medferd eda til ad
fylgjast naid med lidan og lifsgaedum skjolsteedinga yfir tiltekid timabil eda til lengri tima. Pydingin
hefur sérstédu sem felst i pvi ad meeliteekid er hid eina sinnar tegundar hér a landi sem hefur til ad
bera réttmeeti og areidanleika til ad meta heilsutengd lifsgeedi folks sem fengid hefur heilablédfall med
eda an malstols. | peirri stadreynd er falid seinna hagnyta gildi rannséknarinnar; gildi pydingarinnar
fyrir visindi. SAQOL-39g mé t.a.m. nyta til ad bera saman heilsutengd lifsgaedi folks sem fengid hefur
heilablédfall med og an malstols, og auka pannig skilning rannsakenda a ahrifum malstols a Iif
einstaklinga sem bua vid hdmlunina, eda til samanburdar & heilsutengdum lifsgaedum hoépanna
hérlendis og i 6drum I6ndum eda menningarsveedum. Rannséknarefnid er sannarlega brynt i ljési
pess hve alvarlegar afleidingar malstol hefur a lif einstaklinga og fjdlskyldna, eins og umfjollun
inngangskafla ritgerdarinnar leiddi i ljés. FOlk med malstol er lagveer prystihépur, edli malsins
samkveemt, og parfnast pess ad rannsakendur framtidarinnar kvedi sér hljéds i peirra nafni; lifsggedum

peirra til framdréattar.
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Fylgiskjol

Fylgiskjal A

Vidfangsefni: Re: Fw: SAQOL-39

Fra: Hilari, Katerina
<K.Hilari@city.ac.uk>

Dagsetning: manudagur 14 September 2015
09:01 GMT

Til: Sigfus Helgi Kristinsson
<shk1l1@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.

| have attached some papers on translations of the SAQOL, which | 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.
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Fylgiskjal B

HASKOLI iSLANDS

Pyding, stadfzersla og forprofun a The Stroke and Aphasia
Quality of Life Scale-39g

Lokaverkefni til M.S. gradu i talmeinafraedi vid Haskola fslands

Undirritadur stadfestir hér med samstarf vid Pérunni Hénnu Halldérsdéttur talmeinafraeding
og Sigfuis Helga Kristinsson meistaranema vegna forpréfunar peirra & islenskri pydingu The
Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g. Um er ad reda lokaverkefni Sigfuisar Helga
Kristinssonar til meistaragradu i talmeinafraedi vid Haskoéla Islands. Undirritadur sampykkir
ad aframsenda spurningalista vegna rannséknarinnar 4 netfangalista sinn fyrir hond

rannsakenda.

HEILAHEILL Sigtiini 42, 105 Reykjavik

Samstarfsfyrirteki >

borir Steingrimsson

formadur
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Fylgiskjal C

@
L
REYKJALUNDUR
endushefing

Umsokn

um leyfi fyrir rannséknarverkefni til framkvaemdastjora laekninga

Titill rannséknar

Pyding, stadfeersla og forpréfun @ The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g

Abyrgdarmadur (nafn, stada, stofnun)

Pérunn Hanna Halldérsdéttir, yfirtalmeinafreedingur, Reykjalundur

Adrir rannséknaradilar (nafn, stada, stofnun)

Sigfus Helgi Kristinsson, meistaranemi, Haskdli [slands.
Claudia Georgsdéttir, yfirtaugasalfreedingur, Reykjalundur.
Elisabet Arnardéttir, yfirtalmeinafreedingur, Grensas.

Inntak rannséknar og markmid i hnotskurn

Markmid rannséknar er ad pyda, stadfeera og forpréfa The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g
(SAQOL-39g). byding verdur Utfeerd samkveemt viburkenndri bakpydingaradferd. batttakendur verda folk
sem fengid hefur heilablédfall, med og &n malstols, u.p.b. helmingur (r hvorum hépi.

Timaazetlun og verkaskipting rannséknaradila

Azetlad er ad hefja rannsoéknarvinnu i jantar 2016, p6 moguega hefjist vinna vid pydingu SAQOL-39g undir
lok ars 2015. Azetlad er ad ljika rannséknarvinnu i mars 2016.

- Pérunn Hanna Halldérsdottir er abyrgdarmadur verkefnisins og annar tveggja pydenda.

- Sigfuis Helgi Kristinsson framkvaemir forpréfanir, heldur utan um nidurstodur, ritar meistaraprofsritgerd um
verkefnid og er annar pydenda.

- Claudia Georgsdoéttir er bakpydandi.

- Elisabet Arnardéttir er hadur radgjafi i pydingarferli.

Rannsékn kynnt fyrir yfirlaekni(um) medferdarsvids(a) (dagsetning og nafn laeknis)

b/t\ e 0 (iw&a Loy \(:_/\r-&ﬂoslgzkk\f

Dagsetning og undirskrift abyrgdarmanns

gsstning og undire} .‘
10]1]]3 ‘;[/Jb L AalldysdithaY

Leyfi veitt
Dagsetning og undirskrift laekningaforstjéra

Aol ZolS frssrienr EDpurassSa

Vakin er athygli 4 pvi ad setja parf dagal i sjikraskra‘peirra sjlklinga sem taka patt i rannsékninni par
sem eftirfarandi parf ad koma fram:

Hveneer sjaklingur gaf upplyst sampykki (dagsetning)

Heiti rannsdéknarinnar

Abyrgdarmadur rannséknarinnar

Tilvisunarntimer rannséknarinnar hja Visindasidanefnd

SYNS

Munid ad skanna og senda rannséknastjora leyfid med undirskriftum

Rannséknastjori oktéber 2014
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Fylgiskjal D

(e

ViISINDASIDANEFND

Reykjalundur Endurhafingarstod Bor%aaéugeﬁj;‘ikl?ﬁ
Po6runn Hanna Halldorsdottir,

yfirtalmeinafredingur Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
Reykjalundur Mosfellsbz netfang: Vsn@vsn.is www.vsn.is
270 Mosfellsbz

Reykjavik 8. desember 2015
Tilv.: VSNb2015110025/03.01

Efni: Vardar: 15-199-afg  Pyding, stadfarsla og forprofun 4 The Stroke and Aphasia Quality of
Life Scale-39G.

Umsokn binni til Visindasidanefndar hefur verid gefid nimerid VSN-15-199. Vid forum
vinsamlegast fram 4 ad pad namer verdi notad i samskiptum vegna pessarar umsoknar.

A fundi sinum 08.12.2015 fjalladi Visindasidanefnd um umsokn pina vegna ofangreindrar
rannsoknaratlunar. Medrannsakendur pinir eru: Claudia Georgsdéttir og Elisabet Arnardottir.

Eftir ad hafa farid vandlega yfir ums6kn pina og innsend gogn gerir Visindasidanefnd ekki
athugasemdir vid framkvaemd rannsoknarinnar. Med visan til laga nr. 44/2014, um visindarannsoknir
4 heilbrigdissvioi, er rannsoknaraztlunin endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd aréttar ad abyrgdarmadur rannséknarinnar ber abyrgd a ad sott sé um
videigandi leyfi fyrir rannsékninni hja peim stofnunum sem vio 4. Oheimilt er ad hefja
framkvaemd rannséknarinnar fyrr en pau liggja fyrir. Afrit leyfa/samstarfsyﬁrl)"singa purfa ad
berast nefndinni. Aréttad er ad allar fyrirhugadar breytingar 4 pegar sampykktri
rannséknarasetlun purfa ad koma inn til nefndarinnar til umfjollunar. Jafnframt ber
Abyrgdarmanni ad seekja um breytingar til peirra stofnanna, sem veitt hafa leyfi vegna
framkveemdar rannsoknarinnar eda 6flunar gagna, um framangreint, ef vid 4.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnamer
rannséknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Minnt er &
ad tilkynna rannsdknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju og 6sk um gott rannsOknargengi,
f h. Visindasidanefndar,

¥ !’

a

Kristjz’n? Erlendﬁ'son, lzeknir, formadur

( ‘ j \,&L\C'&i\ (/L\ C/L/L/\————
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Fylgiskjal E
Spurningalisti um lifsgcedi tengd heilablédfalli og mdistoli

Islensk pyding & The Stroke and Aphasia Quality of Life
Scale-39 Generic (SAQOL-399)

Nafn: Kennitala:

Okkur langar fil ad vita hvernig pér gengur med pcer athafnir og filfinningar
sem geta breyst eftir heilablédfall. Hver spurning snyr ad dkvedinni athdfn eda
tilfinningu. Vid hverja spurningu skaltu hugsa um hvernig su athéfn hefur

gengid eda su tilfinning hefur verid sidastlidna viku.

Merktu i reitinn sem lysir best hversu erfid hver athéfn hefur verid pér sidastlidna

viku.

Fyrstu spurningarnar fjalla um hvernig pér hefur gengi® med daglegar

athafnir.
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A SIDASTLIDINNI VIKU

Hversu erfitt var ad:

Prof- Gat Miklir | Einhverjir Litlir Engir
Sirid alls erfid- erfid- erfid- erfid-
ekki leikar leikar leikar leikar
SCI. UtbUa mate 1 2 3 4 5
SCA4. Klceda pig i 612 1 2 3 4 5
SCS. Fara i bad eda sturtu? 1 2 3 4 5
Ganga?
M1 (ef pu qe’{ur ekki gengid, : 5 3 4 5
dragdu hringum 1 og
fardu ad atridi M7)
Halda jafnvaegi pbegar pu
M4, beygdir pig eda teygdir 1 2 3 4 5
pig i eitthvad?
Mé. Ganga upp stiga? 1 2 3 4 5
Ganga an pess ad stoppa
til ad hvila pig?
M7. eda 1 2 3 4 5
Nota hjolastdl an pess ad
stoppa til ad hvila pig?
M8. Standa? 1 2 3 4 5
M9. Standa upp Ur stéle 1 2 3 4 5
WI. Sm‘no‘ .doglegum 1 2 3 4 5
heimilisverkum?2
Wo. LJulfo v.|<’5,verkefn| sem pu : 5 3 4 5
byrjadir &e
Skrifa eda sld texta inn i
télvu, p.e. ad nota
UET. hendurnar til ad skrifa eda ] 2 3 4 >
sla texta inn i télvue
UE2. Klceda pig i sokka? 1 2 3 4 5
UE4. Hneppa télum? 1 2 3 4 S
UES. Renna rennilds? 1 2 3 4 5
UEé. Opna krukku? 1 2 3 4 5
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Ncesti hluti af spurningum fjallar um hversu erfitt pu attir med samskipti vid

annad folk.

A SIDASTLIDINNI VIKU

Hversu erfitt attir pU med ad:

Prof- Gat Miklir | Einhverjir |  Litlir Engir
Siria alls erfio- erfio- erfid- erfio-
ekki leikar leikar leikar leikar
L2. Tala? 1 2 3 4 5
3 Tala noggu skyrt til ad geta : 5 3 4 5
notad sima?
LS. Fa& folk fil ad skilja pig? 1 2 3 4 5
L6, Fmo ordid sem pu vildir : 5 3 4 5
segja?
Fa folk il ad skilja pig,
L7. jafnvel pegar pu purftir 1 2 3 4 5

ad endurtaka pig?e
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Ncesti hluti snyr ad vandamdlum eda filfinningum sem sumir finna fyrir eftir
heilablodfall.

A SIDASTLIPINNI VIKU

Fannst pér p0:

Prof- 14, Ja, ki | VS| Nei alls

irleitt
atridi algjorlega | Yfirleitt viss yf:kek: ekki

purfa ad skrifa nidur hluti
til a® muna?

eda ef pu
T4. getur ekki skrifad: 1 2 3 4 5
purfa ad bidja einhvern
annan ad skrifa nidur
hiuti til a® muna?

Eiga erfitt med ad taka

1. Akvardanir?

P1. Vera uppstdkkure 1 2 3 4 5

Upplifa ad persdnuleiki

P3. . , 1 2 4
3 binn sé breyttur? 3 >

Vera vanmdttugur

MD2. pegar pU hugsadir um 1 2 3 4 5
framtidina?
Vera dhugalaus um

MD3. annad félk og 1 2 3 4 5
témstundire
Halda pig til hlés fra

MD$. ooru folkie ] 2 3 4 >

MD?7. Hafa litid sjalfstraust? 1 2 3 4 5

E2. Yfirleitt vera preyttur? 1 2 3 4 5
purfa ad taka hlé og

E3. hvila pig oft yfir daginng ] 2 3 4 >
Vera of preyttur til ad

E4. gera pad sem pu vildir 1 2 3 4 5

gera?
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Noesti hluti af spurningum fjallar um fjdlskylduna pina og félagslif.

A SIDASTLIPINNI VIKU

Fannst pér:

Nei,

Prof- Ja, Ja, Ekki firleitt Nei, alls
atridi algjorlega | yfirleitt viss ekki ekki
PU vera byrdi &
FR7. fjdlskyldunni pinni2 ] 2 3 4 >
Mdlerfidleikarnir pinir
FRY. trufla fjolskyldulifid pitt? ] 2 3 4 >
PU fara sjaldnar Ut en pU
SRI. hefdir viljad?e ] 2 3 4 °
PU sinna dhugamdlum
SR4. og tébmstundum sjaldnar 1 2 3 4 5
en puU hefdir vijad?2
PU hitta vini pina
SR5. sjaldnar en pU hefdir 1 2 3 4 5
viljad?e
Likamlegt dstand pitt
R7. . e x L 1 2 4
SR7 trufla félagslifid pitt? 3 °
SRS, Mdalerfidleikarnir pinir : 5 3 4 5

trufla félagslifid pitt?

Pakka pér fyrir ad ljoka vid pennan spurningalista.
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Fylgiskjal F

Spurningalisti um lifsgeedi tengd
heilabloofalli og malstoli

islensk pyding & The Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g (SAQOL-
399)

pydendur
Sigfus Helgi Kristinsson
Porunn Hanna Halldorsdotti
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Okkur langar til ad vita hvernig pér gengur med paer athafnir og tilfinningar sem

geta breyst eftir heilablodfall.

Hver spurning snyr ad akvedinni ath6fn eda tilfinningu.

Vio hverja spurningu skaltu hugsa um hvernig su athéfn hefur gengid eda su tilfinning

hefur verid sidastliona viku.
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Fyrstu spurningarnar fjalla um hvernig pér hefur gengio med daglegar athafnir.

Til deemis:

A SIDASTLIBINNI VIKU

Hversu erfitt var ao:

x v
_ o Gat alls Miklir Einhverjir Litlir Engir
Reima skoreimar? ekki erfioleikar erfioleikar erfioleikar erfioleikar

Bentu a reitinn sem lysir best hversu erfitt var fyrir pig ad framkveema hverja ath6éfn

a sidastlioinni viku.
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A SIDASTLIBINNI VIKU

Hversu erfitt var ao:

Utbta mat?
x v_
: Gat alls Miklir Einhverjir Litlir Engir
?
Kleeda pig* ekKi erfidleikar | | erfidleikar | | erfidleikar | | erfidleikar

Fara i bad eda sturtu?
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A SIDASTLIBINNI VIKU

Hversu erfitt var ao:

Ganga?

Halda jafnveegi pegar pu
beygdir pig eda teygdir pig i
eitthvad?

Ganga upp stiga?

< v~
Ganga an pess ad stoppa
. 1n R
il ad hvila plgéa Gat alls Miklir Einhveriir Litlir Engir
ekki erfidleikar erfidleikar erfidleikar erfidleikar

Nota hljélastol an pess ad
stoppa til ad hvila pig?

Standa?

Standa upp ur stol?
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A SIDASTLIPINNI VIKU

Hversu erfitt var ao:

Sinna daglegum
heimilisverkum?

x v’
Ljuka vido verkefni sem Gat alls Miklir Einhverjir Litlir Engir
bu byrjadir 4? ekki erfidleikar erfidleikar erfidleikar erfidleikar
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A SIDASTLIBINNI VIKU

Hversu erfitt var ao:

Skrifa eda sla texta inn i
tolvu?

Kleeda pig i sokka?

* v
Hneppa tolum? Gat alls Miklir Einhverjir Litlir Engir
PP ' ekki erfidleikar erfidleikar erfidleikar erfioleikar

Renna rennilas?

Opna krukku?
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Naesti hluti af spurningum fjallar um hversu erfitt pu attir med samskipti vid annad folk.
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A SIDASTLIBINNI VIKU

Hversu erfitt attir pu med ad:

Tala?

Tala nogu skyrt til ad
geta notad sima? <

‘/
L eslL b L Gat alls Miklir Einhverjir Litlir Engir
?
Fafolk ul ad skilja pig® ekki erfidleikar | | erfidleikar | | erfidleikar | | erfidleikar

Finna ordid sem pa vildir
segja?

Fa folk til ad skilja pig
jafnvel pegar pu purftir ad
endurtaka pig?
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Naesti hluti snyr ad vandamalum eda tilfinningum sem sumir finna fyrir eftir heilabloofall.
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Til deemis:

A SIDASTLIPINNI VIKU

Fannst pér pu:

X v~
Vera svartsyn/n um Ja, Ja, I Nei, Nei,
e, . EkkKi viss . . .
framtio pina? algjorlega yfirleitt yfirleitt ekKi alls ekki

Bentu a reitinn sem lysir best hvernig pér leid & sidastlidinni viku.
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A SIDASTLIPINNI VIKU

Fannst pér pu:

burfa ad skrifa nidur
hluti til ad muna?

Eiga erfitt med ad taka
akvardanir?

x v~
) Ja, L e . Nei, yfirleitt Nei, alls
?
Vera uppstokkur? algjorlega Ja, yfirleitt Ekki viss okki ekki

Upplifa ad persénuleiki
binn sé breyttur?
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A SIDASTLIBINNI VIKU

Fannst pér pu:

Vera vanmattugur pegar
bu hugsadir um
framtidina?

Vera ahugalaus um
annad folk og

tomstundir? v v’
Halda pig til hlés fra Ja, s e o Nei, yfirleitt Nei, alls
6orum? algjorlega Ja, yfirleitt Ekkiviss ekKi ekKi

Hafa litid sjalfstraust?
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A SIDASTLIBINNI VIKU

Fannst pér pu:

Yfirleitt vera preyttur?

x v~

] , , Nei, .

purfa ad taka hlé og Ja, Ja, Ekki Viss firleitt Nei,
hvila pig oft yfir daginn? algjorlega yfirleitt yekki alls ekki

Vera of preyttur til ad
gera pad sem pu vildir
gera?
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Naesti hluti af spurningum fjallar um fj6lskylduna pina og félagslif.
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A SIDASTLIBINNI VIKU

Fannst pér:

PU vera byrdi a
fjolskyldunni pinni?

x v~

ey L , , Nei, .

Malerfidleikarnir pinir Ja, Ja, EKKi viss firleitt Nei,
trufla fjolskyldulifio pitt? algjorlega yfirleitt yekki alls ekki

pu fara sjaldnar Ut en pa
hefdir viljad?
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A SIDASTLIPINNI VIKU

Fannst pér:

PU sinna ahugamalum
og tomstundum sjaldnar
en pu hefdir viljad?

PU hitta vini pina
sjaldnar en pu hefair

viljag? x v’
Likamlegt astand pitt Ja Ja Neli, Nei
kamlegt astand pi va a, Ekki viss yfirleitt o
trufla félagslifio pitt? algjorlega yfirleitt okki alls ekki

Malerfidleikarnir pinir
trufla félagslifio pitt?
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Fylgiskjal G
Eftirfarandi er uppskrift af netkbnnun sem notud var fyrir forprofun a islenskri pydingu SAQOL-39g.

Kénnunina er ad finna a pessari vefsldd: https://www.surveymonkey.com/r/M82SP7G

Netkdénnun fyrir forpréfun 4 SAQOL-39¢g
Kynning a netkénnun
Godan daginn.

bessi netkdnnun er undanfari ad forpréfun & matslista til ad meta lifsgeedi folks sem fengid hefur
heilablodfall, med eda &n maélstols. Leitad er eftir einstaklingum sem fengid hafa heilablodfall og eru

viljugir til ad taka patt i forprofun & matslistanum.

Forpréfun matslistans er lidur i meistarapréfsverkefni Sigfusar Helga Kristinssonar i talmeinafraedi vid
Haskdla islands. Abyrgdarmadur verkefnisins er Pérunn Hanna Halldorsdottir, yfirtalmeinafreedingur &

Reykjalundi. Verkefnid er unnid i samvinnu vid Heilaheill. Verkefnid er sampykkt af Visindasidanefnd.

pad tekur u.p.b. 5 minGtur ad svara kénnuninni. | lok kénnunar eru patttakendur spurdir hvort peir gaetu
hugsad sér ad taka patt i forpréfun, og peir bednir ad skilja eftir simanamer og télvupéstfang i par til

gerdum reitum ef svo er.

Rannsakendur kunna pér miklar fyrirfram pakkir fyrir ad svara pessari kénnun.

Fyrir hénd rannsakenda,
Sigfus Helgi Kristinsson, meistarapréfsnemi i talmeinafraedi.
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Netkbnnun

1.

8.

Kyn

a. KVK

b. KK

Aldur

a. Undir 18 ara

b. 18 — 20 ara

C. 20— 40 éara

d. 40 - 60 ara

e. 60 — 80 ara

f. Eldri en 80 ara

Hefur pa fengid heilablédfall (heilableedingu eda blodtappa)?
a. Ja

b. Nei

Hvad er langt sidan pu fékkst heilablodfall?
a. Meira en 6 manudir

b. 6 — 12 manudir

C. 1-24&r

d. Meira en 2 &r

Buseta fyrir heilabl6ofall

a. Eg bjo6 einn

b. Eg var i sambud

C. Eg bjo i foreldrahtisum

d. Eg bjé a sambyli

e. Eg bjo & hjukrunarstofnun

f. Annad (vinsamlegast tilgreinid)

Varstu greind/greindur med einhverja taugasjukdoma adur en pu fékkst heilabléofall?
a. Ja

b. Nei

C. Eg veit pad ekki
Ertu med malstol?

a. Ja

b. Nei

Vilt pu taka pétt i forprofun & matslista sem metur lifsgeedi félks sem fengid hefur

heilablodfall, med eda an malstols?

9.

a. Ja

b. Nei

Ef pu svaradir spurningu nimer 8 neitandi parftu ekki ad svara eftirfarandi spurningu, og
par med lykur pinni péatttoku. Takk fyrir ad svara netkdnnuninni.

Ef pG svaradir spurningu nimer 8 jatandi, vinsamlegast skildu eftir simanumer og

télvupdstfang i reitnum hér ad nedan svo haegt sé ad hafa samband vid pig.

a.
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Fylgiskjal H

Bakgrunnsupplysingar fyrir
islenska pydingu SAQOL-39¢g

Namer svaranda:

Kyn

Aldur

Hveneer fékkst pu heilabléofall?

Bjostu sjélfsteett fyrir heilabloofall?

Varstu greindur med einhverja
taugasjukdoma &dur en pu fékkst
heilabl6ofall?

Ertu med malstol?

Vilt pu taka pétt i endurtektarpréfun a
islenskri pydingu SAQOL-39g innan
15 daga?
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Fylgiskjal |

Mat a maltruflun — skimun

Dagsetning: ] Astzeda beidni, bakgrunnsupplysingar
Nafn sjuklings: Kennitala:

Attun, minni

Hvada ar er nuna? [ 1 Hvada dagur er i dag? 1

Hvad er klukkan? 1 i hvada borg erum vid? 1

A8 muna brju ord: skrifbord, gledi, pottur * 1 Rétt svor [ /5]
Malskilningur

Stok ord (,Bentud... ") Spjald #1

stoll [ ] Hringur [ ] Skér [ ] Lykill [ ] Blyantur [__] Rétt svoér [ /5]
Ja-nei spurningar

Persénulegar upplysingar: (1) Heitir pud (rétt nafn)? [___] (2) Ertu ...son/déttir (rangt nafn)? [___]
Naerumbhverfi: (3) Erum vid a straetdstoppistéd nina? [ ] (4) Er komin nétt? [ ]
Stadreyndaspurningar: (5) Er tugur 10 stykki? [___ ] (6) Vaxa gulraetur a trjam? [___]

* Spyrja um minnisordin hér. Réttsvor [ /6]
Setningar ( ,,Bentu d pad sem best passar vid pad sem ég segi”) Spjald #2

Skor [___] (skér) Hargreida [___] (greida) Born sparka pessu @ milli sin [___] (bolti)

Hann hefur strokledur & 68rum endanum en odd a hinum [ ] (blyantur)

A bessum fleti er upplagt ad rada saman stéru pusli [___] (bord) Rétt svor [ /5]
Lesskilningur
Ord parad vid rétta mynd (vidbotarord eru i sviganum) Spjold # 3-7

Refur (vefur, jakki) [ 1 Froskur (flaska, fani) ] Bolli (skeid, bill) [__]

Stafur (viti, stofa) [ 1 Tannbursti (hitamaelir, tennur) Rétt svor | /5]

Talmeinapjénusta LSH — islensk pyding SM
Robert H. Brookshire, 2007: Introduction to Neurogenic Communication Disorders
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Fylgiskjal J

Functional Communication Measures

FCM

Tal - framburdur

Athugid: Peir einstaklingar sem eiga erfitt med tal, geta fyrir att i vandreedum med 6ndun, hlj6dmyndun,
framburd, aherslu og hljomun. | sumum tilvikum getur verid gott ad nota vidbotarmeelistiku, t.d. pa sem
metur réddina ef hlj6dmyndun eda raddbeiting er i dlagi.

Stig 1:

Stig 2:

Stig 3:

Stig 4:

Stig 5:

Stig 6:

Stig 7:

Einstaklingurinn reynir ad tala en hann skilst ekki undir neinum kringumstaedum.

Einstaklingurinn reynir ad tala en vidmeelandinn verdur ad geta sér til um skilabodin. Med
stodugri og mikilli hjalp getur einstaklingurinn myndad einsatkvaedisord eda upphropanir
sem sjaldan skiljast i samhengi.

Viomaelandinn verdur ad miklu leyti ad geta sér til um skilabodin en einstaklingurinn getur
samt myndad einsatkveedisord og upphrépanir sem heegt er ad skilja. Med stédugri og pé
nokkurri hjalp getur einstaklingurinn myndad einféld ord og setningar sem skiljast vel p6
nakveemni i tali sé mismikil.

Einstaklingurinn getur myndad stutt ord og setningar sem skiljast i spjalli um afmarkad
umraeduefni vid einhvern sem hann pekkir. Hann parf oftast ad stydjast vid hjalparadferdir
til pess ad bera fram floknar setningar eda skilabod i daglegum athéfnum.

Einstaklingurinn getur gert sig skiljanlegan i daglegu lifi med einféldum setningum, baedi
vid pa sem eru honum kunnugir og vid 6kunnuga. Hann parf einstaka sinnum ad stydjast
vid hjalparadferdir til pess ad bera fram fléknar setningar eda skilabod i daglegum
athofnum.

Einstaklingurinn getur yfirleitt tj4d sig en pé kemur enn fyrir ad hann er 6skyr i tali.
Einstaklingurinn parf sjaldan ad stydjast vid hjalparadferdir til ad bera skyrt fram floknar
setningar eda skilabod. Hann nytir sér oftast hjalparadferdir pegar hann lendir i
vandraedum.

Tal/framburdur einstaklingsins kemur ekki ad neinu leyti i veg fyrir patttéku hans i starfi,
témstundum og félagslifi. Hann getur p6 af og til purft ad stydjast vid hjalparadferdir.
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Skilningur & maeltu mali

Stig 1:

Stig 2:

Stig 3:

Stig 4:

Stig 5:

Stig 6:

Stig 7:

Einstaklingurinn fylgist med en getur hvorki fylgt einféldum fyrirmaelum né svarad ja/nei
spurningum, jafnvel p6tt honum sé hjalpad.

Med stodugri og mikilli hjalp getur einstaklingurinn fylgt einféldum fyrirmaelum, svarad
einféldum ja/nei spurningum i réklegu samhengi og brugdist vid einféldum ordum eda
setningum sem tengjast daglegum pérfum hans.

Einstaklingurinn svarar oftast einféldum j&/nei spurningum rétt. Hann getur fylgt einféldum
fyrirmaelum sem eru Ur samhengi vio adsteedur en parf p6 ad fa pé nokkra og stéduga
hjalp. Nakveemur skilningur a fléknum fyrirmaelum/skilabodum er yfirleitt ekki til stadar.

Einstaklingurinn svarar 6llum einféldum jé/nei spurningum rétt og getur einstaka sinnum
fylgt fyrirmaelum an hjalpar. b6 nokkur studningur af samhengi er naudsynlegur til pess ad
hann skilji flékin fyrirmaeli/skilabod. Einstaklingurinn skilur afmarkada umraedu um dagleg
verkefni pegar hann talar vid einhvern sem hann pekkir.

Einstaklingurinn skilur pad sem sagt er i spjalli med afmoérkudu umraeduefni, baedi vio félk
sem hann pekkir og 6kunnuga. Hann parf einstaka sinnum sma hjalp til ad skilja floknar
setningar/fyrirmeeli. Einstaklingurinn parf einstaka sinnum ad gripa til hjalparadferdéa.

Einstaklingurinn skilur samreedur i flestum tilvikum en p6 eru einhverjar hémlur a
malskilningi i verkefnum sem tengjast vinnu, tdmstundum og félagslifi. Hann parf adeins
stoku sinnum & sma hjalp ad halda vid ad skilja floknar setningar og hann nytir sér af og til
hjalparadferdir pegar a parf ad halda.

Skilningur & meeltu mali kemur ekki ad neinu leyti i veg fyrir patttoku einstaklingsins i
starfi, tomstundum og félagslifi. Pegar hann lendir i vanda nytir hann sér hiklaust
hjalparadferair.
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Tal — tjaning
Stig 1:
Stig 2:

Stig 3:

Stig 4:

Stig 5:

Stig 6:

Stig 7:

Einstaklingurinn reynir ad tala en myndar engin skiljanleg ord.

Einstaklingurinn reynir ad tala en pad tekst sjaldan. Sa sem hann raedir vid verdur ad
mestu ad sja um samraedurnar. Med stédougri og mikillli hjalp getur einstaklingurinn adeins
af og til sagt eitthvad ésjalfratt eda endurtekid ord og setningar sem pé hafa sjaldnast
merkingu i samhenginu.

Sa sem einstaklingurinn reedir vio verdur ad sja ad mestu um samraedurnar. Med stédugri
0og poé nokkurri hjalpa getur hann myndad ord og setningar sem hafa merkingu i
samreedunum.

Einstaklingurinn getur byrjad samraedur i afmoérkudu spjalli um daglegt lif vid einhvern
sem hann pekkir. Hann parf oftast a p6 nokkurri hjalp ad halda en getur myndad einfaldar
setningar en notar sjaldan floknar setningar.

Einstaklingurinn getur byrjad samraedur i spjalli um afmarkad umraeduefni vio folk sem
hann pekkir og 6kunnuga. Hann parf einstaka sinnum sma hjalp til ad mynda fléknar
setningar. Einstaklingurinn parf af og til ad nyta sér hjalparadferdir.

Einstaklingurinn getur att samskipti vid félk en pd er geta hans til pess ad tja sig um
eitthvad sem tengist starfi, tomstundum eda félagslifi takmorkud. Einstaklingurinn parf
adeins stoku sinnum sm@ hjélp til ad mynda fl6knar setningar og hann nytir sér oftast
hjalparadferdir pegar 4 parf ad halda.

Geta einstaklingsins til ad tja sig kemur ekki ad neinu leyti i veg fyrir patttéku hans i starfi,
témstundum og félagslifi. Hann getur po af og til purft ad stydjast vid hjalparadferdir.
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C v

REYKJALUNDUR . —
endurhzfing HASKOLI ISLANDS

Fylgiskjal K

pyding, stadfeersla og forprofun & The Stroke and
Aphasia Quality of Life Scale-39¢g

Kynningarbréf fyrir patttakendur

Ageeti vidtakandi!

Rannsoknin sem pu ert ad taka patt i er tviskipt. I fyrri hluta rannsoknar var pyddur matslisti til ad meta
heilsutengd lifsgeedi félks sem fengid hefur heilabloofall, med eda an malstols. Matslistinn heitir The
Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39g en visad er til hans med skammstéfununni SAQOL-39g.
Seinni hluti rannséknarinnar felst i pvi ad safna upplysingum um eiginleika islenskrar pydingar & SAQOL-
39g & einstaklingum sem fengid hafa heilablédfall, med eda an malstols. | pessum hluta er sést eftir pinni
patttoku.

péatttaka pin i rannsokninni felur i sér ad pu svarir SAQOL-39g samviskusamlega, ad pu svarir
malskilningshluta Mats & malskilningi — Skimun og svarir spurningalista um bakgrunnsupplysingar, t.d.
aldur, tima fra heilablédéfalli og busetu fyrir heilablédfall. Rannsakandi metur ad auki skilning og tjaningu
bina & par til gerdum matslista & medan & profun stendur. Asetlad er ad patttaka pin i rannsékninni taki

u.p.b. 45 mindGtur.

Gogn sem safnad er i ranns6kn pessari verda nytt i meistaraprofsverkefni Sigfusar Helga Kristinssonar i
talmeinafreedi vid Haskdla Islands. Abyrgdarmadur rannsoknar er Pérunn Hanna Halldorsdottir,
yfirtalmeinafreedingur & Reykjalundi. Farid verdur med 6ll gébgn sem tranadarupplysingar. Gogn verda
dulkodud og ekki verdur haegt ad rekja svor til einstakra patttakenda. Ollum rannsoknargognum verdur

eytt innan 12 manada fra lokum rannsoknar.

Hafir pu einhverjar spurningar um markmid verkefnisins, patttoku pina i verkefninu eda annad sem snyr

ao verkefninu skuldbindur rannsakandi sig til ad svara peim eftir bestu getu.

Pér er heimilt ad haetta patttdoku hvenaer sem er.
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Med pokk fyrir patttoku pina,

P&runn Hanna Halldérsdéttir
thorunnh@reykjalundur.is
Sigfus Helgi Kristinsson
shk11@hi.is

Dagsetning

Nafn patttakanda

Undirritadur, starfsmadur rannsoknarinnar, stadfestir hér med ad hafa veitt upplysingar um edli og tilgang

rannséknarinnar, i samreemi vid 16g og reglur um visindarannséknir.

Sigfus Helgi Kristinsson, nemi i talmeinafraedi
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C v

REYKJALUNDUR . —
endurhzfing HASKOLI ISLANDS

Fylgiskjal L

pyding, stadfeersla og forprofun & The Stroke and
Aphasia Quality of Life Scale-39¢g

Sampykkisyfirlysing fyrir patttakendur

Markmid rannsdknarinnar er ad meta proéffraedilega eiginleika islenskrar pydingar The Stroke and Aphasia
Quality of Life Scale-39g (SAQOL-39g). Rannsoknin er lokaverkefni Sigflsar Helga Kristinssonar til
meistaraprofsgradu i talmeinafreedi vid Haskola Islands. Rannsoknin felst i fyrirlogn pyddrar Gtgéafu
SAQOL-39g, skimunar & malskilningi, 6flun bakgrunnsupplysinga og mats rannsakanda & skilningi og
tjaningu patttakenda & par til gerdum matslista. Unnid verdur nafnlaust Ur nidurstédum fyrirlagdra

matsteekja.

Eg stadfesti hér med undirskrift minni ad ég hef lesid upplysingarnar um rannséknina sem mér voru
afhentar, hef fengid taekifeeri til ad spyrja spurninga um rannséknina og fengid fullneegjandi svér og
Gtskyringar & atrisSum sem mér voru 6ljés. Eg hef af fisum og frjdlsum vilia akvedid ad taka patt i
rannsékninni. Mér er ljost, ad p6 ég hafi skrifad undir pessa samstarfsyfirlysingu, get ég stddvad patttoku
mina hvenaer sem er an Utskyringa og an ahrifa & pa heilbrigdispjonustu sem ég & rétt & i framtidinni. Mér
er ljost ad rannséknargégnum verdur eytt ad rannsékn lokinni og eigi sidar en 12 manudum fra drvinnslu

rannséknargagna.

Dagsetning

Nafn patttakanda

Undirritadur, starfsmadur rannséknarinnar, stadfestir hér med ad hafa veitt upplysingar um edli og tilgang

rannsoknarinnar, i samraemi vid 16g og reglur um visindarannséknir.

Sigfus Helgi Kristinsson, nemi i talmeinafraedi
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Fylgiskjal M

Profatrioi SAQOL-39g Undirprof

Samskiptafaerni

Likamlegt undirprof  Sélfélagslegt undirprof undirprof
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Fylgiskjal O
Nafn: Kennitala: A: Dags.:
SAQOL-39g skorblad

A SIDASTLIPINNI VIKU: (endurtaktu eins og i SAQOL-39q)

Hversu erfitt var ad / Hversu erfitt attir pi med ad: Gat Miklir Einhveriir Litlir Enair
Profatridi | (endurtaktu & undan hverju préfatridi eda eftir alls erfid- erfiéleik{ar erfid- erfialgikar Undirprof

poérfum). ekki leikar leikar

Likam- Samskipta- Salfélags-
legt feerni legt

SC1. UtbGa mat? 1 2
SCA4. Klaeda pig i fot? 1 2
SC5. Fara { bad eda sturtu? 1 2

Ganga? (Ef proftaki getur ekki gengid skaltu draga
M1. hringu um 1 og fara ad atridi M7) L 2 3 4 5

M4, Halda jafnveegi pegar pu beygdir pig eda 1 5 3 4 5

teygair pig i eitthvad?

M6. Ganga upp stiga? 1 2 3 4 5

Ganga an pess ad stoppa til ad hvila pig (eda) Nota

M7 hjélastél an pess ad stoppa til ad hvila pig? 1 2 3 4 5
M8. Standa? 1 2 3 4 5
M9. Standa upp Ur stol? 1 2 3 4 5
W1, Sinna daglegum heimilisverkum? 1 2 3 4 5
W2, Ljdka vid verkefni sem pu byrjadir a? 1 2 3 4 5
VEL | 23t ova s toxtainn ohus | 2 3 4 5
UE2. Kleeda pig i sokka? 1 2 3 4 5
UE4. Hneppa télum? 1 2 3 4 5
UES. Renna rennilas? 1 2 3 4 5
UESG. Opna krukku? 1 2 3 4 5
L2. Tala? 1 2 3 4 5
L3 Tala ndgu skyrt til ad geta notad sima? 1 2 3 4 5
L5. Fa folk til ad skilja pig? 1 2 3 4 5
L6. Finna ordid sem pu vildir segja? 1 2 3 4 5
L7, Fa folk til ad skilja pig jafnvel pegar pu purftir ad 1 2 3 4 5

endurtaka pig?
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A SIDASTLIDINNI VIKU:

Nei,

Nei,

Préfatrisi Eannst pér bt / Fannst pér: (endurtaktu & undan Ja, Ja, Ekki firleitt alls Likam- | Samskipta- | Salfélags-
verju profatridi eda eftir pérfum). algjorlega yfirleitt viss ekKi eKki legt feerni legt
T4, b_ut_’fa 5_16 skrifa nidur hluti t_iI ac’i_ muna,_(_eaa purfa ad 1 5 3 4 5
bidja einhvern annan ad skrifa nidur hluti til ad muna)?

T5. Eiga erfitt med ad taka akvardanir? 1 2 3 4 5
P1. Vera uppstokkur? 1 2 3 4 5
P3. Upplifa ad persénuleiki pinn sé breyttur? 1 2 3 4 5
MD2. Vera vanmattugur pegar pa hugsadir um framtidina? 1 2 3 4 5
MD3. Vera dhugalaus um annad félk og tomstundir? 1 2 3 4 5
MD6. Halda pig til hlés fra 6dru folki? 1 2 3 4 5
MD?7. Hafa litid sjalfstraust? 1 2 3 4 5
E2. Yfirleitt vera preyttur? 1 2 3 4 5
E3. burfa ad taka hlé og hvila pig oft yfir daginn? 1 2 3 4 5
E4. Vera of preyttur til ad gera pad sem pu vildir gera? 1 2 3 4 5
FR7. PU vera byrdi & fjolskyldunni pinnig? 1 2 3 4 5
FR9. Malerfidleikarnir pinir trufla fjdlskyldulifid pitt? 1 2 3 4 5
SR1. bU fara sjaldnar at en pu hefdir viljad?? 1 2 3 4 5
SRA4. ng;irn\rlmiﬁa%i;ugamélum og témstundum sjaldnar en pu 1 5 3 4 5
SR5. PU hitta vini pina sjaldnar en pa hefdir viljad? 1 2 4

SR7. Likamlegt astand pitt trufla félagslifid pitt? 1 2 3 4 5
SR8. Malerfidleikarnir pinir trufla félagslifid pitt? 1 2 4

SAQOL-39g Medalstigafjoldi

Legdu stig allra préfatrida saman og deildu med 39

Likamlegt undirprof

(SC atridi + M atridi + W atridi + UE atridi)/16

Samskiptafeerni undirpréf

(L atridi + FR9 + SR8)/7

Salfélagslegt undirprof

(M4 + T atridi + P atridi + MD atridi + E atridi + FR7 + SR1 + SR4 + SR5 + SR7)/17

A medan & fyrirlégn stendur: Dragdu hring utan um svar proftaka vid hverju profatridi.

Til ad reikna stigafjdlda undirprofa: Legdu saman stig fyrir hvert undirprof og deildu i med fjdlda profatrida sem tilheyra undirpréfinu.

ATH ad profatridi M4 tilheyrir baedi likamlega og salfélagslega undirprofinu.
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