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il
AGRIP

Hugtakid teknileg trraedi neer yfir allar tegundir hjalpartekja og pa pjonustu sem
naudsynleg er til ad trredin nytist sem best. Hjalpartekjum er @tlad ad auka ferni folks og
sjalfstedi vid daglega idju. Idjupjalfar gegna mikilvaegu hlutverki vid ad adstoda
skjolstedinga sina vid ad na sem mestri feerni med adlogun umhverfis og notkun teknilegra
urreda af ymsu tagi. Skjolstedingsmidud ndlgun leggur aherslu 4 samvinnu, gagnkvema
virdingu og samabyrgd skjolstedinga og fagadila. begar fagadili vinnur eftir
skjolstedingsmidadri nalgun tryggir pad patttoku skjolsteedinga 4 6llum stigum pjonustunnar
en pad leidir til betri d&rangurs og eykur anagju med trraedin.

Tilgangur pessarar rannsoknar var a0 leita svara vid spurningunni:

Ad hve miklu leyti er skjolstedingsmidud nalgun hofo ad leidarljosi pegar pjonusta
vegna teknilegra urraeda er veitt?

Urtakid var hentugleikaurtak hjalpartaekjanotenda af hdfudborgarsvadinu. Fjdrutiu og einn
hjalparteekjanotandi fyllti Gt spurningalista um skjolsteedingsmidada pjonustu og teknileg
urredi. Lysandi megindleg rannséknaradferd var notud til pess ad varpa 1j6si 4 hve
skjolstedingsmidud su pjonusta sem patttakendurnir fengu i tengslum vid val og utvegun
hjalpartekja var.

Ut fra nidurstddum rannsdknarinnar ma draga pa alyktun ad skjolstadingsmidud nalgun sé
a0 miklu leyti h6f0 ad leidarljosi pegar kemur ad pjonustu vegna teknilegra trreeda og ad
skjolstedingar séu i flestum tilfellum anegdir med pa pjonustu sem beir fa.

Lykilhugtok: Teeknileg uirrcedi, hjalparteeki, skjolstedingsmioud nalgun, idjupjalfun,

kanadiska likanio um eflingu idju, kanadiska pjonustuferlio.
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ABSTRACT

Assistive technology refers to a range of devices, services, strategies and practices that
enable individuals with disabilities to perform their daily occupations. Occupational therapists
play a key role in enabling occupational performance through the adaptation of the
environment by designing and developing assistive technology systems for clients. Client-
centred practice emphasizes mutual respect, collaboration and equal responsibility between
clients and professionals When therapists use a client-centred approach clients are enabled in
the decision making process resulting in increased client satisfaction and effectiveness of the
assistive technology system.

The aim of this study was to answer the following research question:

To what extent is a client-centred approach used when assistive technology systems
are provided?

In this study, a convenience sample of forty one assistive technology users from the greater
Reykjavik area completed a questionnaire regarding client-centred practice and assistive
technology. Descriptive statistics were calculated to describe the use of a client-centred
approach in relation to assistive technology.

Results indicated that a client-centred approach is used by professionals when addressing
client needs for assistive technology. Clients are generally satisfied with the service they
receive and collaboration with professionals.

Key concepts: Assistive technology, assistive devices, client-centred approach, occupational
therapy, Canadian model of occupational performance, occupational performance process

model.
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vi0 pakka Eddu Eiriksdoéttur fyrir yfirlestur.



GULLKORN

“If opportunity is the distance between what is and what could be”
(Crimmins, 1995, p. 129) then assistive technology

provides the opportunity for persons with physical disabilities that
have things to do and places to go.

C. Baum
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KAFLI I

INNGANGUR

bjonusta idjupjalfa midar ad pvi ad auka faerni og sjalfstedi einstaklinga og gera peim
kleift ad sinna ymsum daglegum athdfnum, vinna og taka patt i tomstundaidju. Mikilvaegur
lidur 1 pessari pjonustu er ad leidbeina peim sem purfa 4 hjalparteekjum ad halda. begar
hjalpartaeki eru valin er feerni skjolsteedinga metin og mid tekid af porfum peirra og
markmidum. Einnig parf ad kenna 4 hjalpartaekin, endurmeta faerni og sinna eftirfylgd.
Hjalpartaki efla feerni skjolstaedinga vid pa idju sem er peim mikilvaeg, batir heilsu og eykur
lifsgeedi (Angelo og Buning, 2002; Corcoran og Gitlin, 1997; Trefler og Hobson, 1997).
Snefridur Pora Egilson (1999) bendir 4 ad teknin auki feerni og sjalfstaedi folks 4 6llum aldri
og geti skipt skdpum fyrir folk med f6tlun. Teekninni fleygir sifellt fram en faerni peirra sem
eiga a0 nyta pessar Urlausnir eykst ekki ad sama skapi. Talid er ad haegt s¢ ad auka toluvert
notagildi teeknilegra urreeda med pvi ad standa betur ad pjonustuferlinu { heild.

L6g um heilbrigdispjonustu nr. 97/1990, kveda &4 um ad allir landsmenn eigi jafnan rétt &
fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem & hverjum tima eru tok & ad veita. bar kemur einnig
fram ad heilsugaeslustodvar skuli bjoda upp a pjonustu idjupjalfa og sjikrapjalfara (Log um
heilbrigdispjonustu, 1990). I skyrslu Rikisendurskodunar um Hjalpartzkjamidstod rikisins
kemur fram ad petta er ekki raunin nema ad mjog takmaorkudu leyti og eftirfylgd vegna
hjalpartekja pvi 4 margan hatt dbotavant (Rikisendurskooun, 2003).

Heildarkostnadur Tryggingastofnunar rikisins (TR) vegna hjalparteekjaumsokna jokst um
45% milli &ranna 1996 og 2001 (Tryggingastofnun rikisins, 2003). bessi aukning a ratur sinar
a0 rekja til ymissa patta, svo sem fjolgunar aldradra, pess ad fatladir og langveikir baa lengur

heima, en ny tekni gerir einstaklingum pad i auknum meeli kleift (Bjork Palsdéttir, 2002).



Fearing (2000) telur ad skjolsteedingar séu farnir ad gera auknar krofur 4 ad fa itarlegar
upplysingar og hafa dkvordunarrétt i malum er varda eigid lif og heilsu. Petta & einnig vid
pegar taeknileg urredi eru annars vegar.

Til a0 tryggja ad taeknileg trraedi nytist skjolstedingunum er mikilvaegt ad vel sé stadid ad
peirri pjonustu sem veitt er i tengslum vid umsoknir og athlutun hjalpartekja. Med pvi moéti
ma studla ad auknu sjalfstedi einstaklingsins og tryggja ad hann geti verid lengur heima
(Bjork Palsdottir, 2002). Erlendar rannsoknir benda til pess ad oft sé ekki tekid nagilegt mid
af aliti notandans, hann ekki nagilega vel upplystur og kunni ekki ad nyta sér teknina sem
skyldi (Snefridur Pora Egilson, 1999).

Skjolstedingsmidud nalgun er ihlutunarleid par sem skjolstedingar njota adstodar og
studnings fagadila vid ad finna lausnir 4 eigin vandamalum og nd markmidum sinum
(McColl, Gerein og Valentine, 1997). Skjolsteedingsmidud nalgun tryggir patttoku
skjolstaedinga vid val 4 hjalpartekjum par sem dhersla er 16g0 a samvinnu, gagnkvaema
virdingu og samabyrgd skjolstedinga og fagadila. Innan skjolsteedingsmidadrar nalgunar
fellur einnig kennsla i notkun taekjanna og eftirfylgd par sem fylgst er med breytingum a faerni
skjolsteedinganna eftir ad tekid er komid i notkun. 18jupjalfun, par sem unnid er eftir
skjolstedingsmidadri nalgun, er likleg til ad studla ad patttoku skjolstedinga i ferlinu, leida til
samvinnu og meiri anegju med pjonustuna (Christiansen og Baum, 1997; Cook og Hussey,
2002; Townsend og Brintnell, 1997).

Hugmyndafradilegur rammi pessa verkefnis er skjolstedingsmidud nalgun og kanadiska
likanid um eflingu i6ju (Canadian Model of Occupational Performance, CMOP) (fylgiskjal A
og C). Kanadiska likanid var valid par sem pad er skjolstedingsmidad og beinir sjonum
sinum ad styrk skjolstedinganna og Grreedum sem ad peim snua (Fearing, Law og Clark,
1997). 18jupjalfar sem starfa eftir kanadiska likaninu um eflingu 10ju nota kanadiska

pjonustuferlid (Occupational performance process model, OPPM) (fylgiskjal B og C) sem



leidarvisi i samvinnu sinni vid skjolsteedinga med pad ad markmidi ad efla feerni peirra vid
10ju. bjonustuferlid er sveigjanlegt, haegt ad nota med 6llum skjolstedingum og greinir starf
10jupjalfa fra 60rum fagstéttum (Brintnell, Clark, Kramer og Thompson-Franson, 1997).
begar gengid er ut fra kanadiska likaninu um eflingu idju vid utvegun hjalpartekja er horft a
feerni einstaklings vid 10ju og samspil einstaklings, 10ju og umhverfis (Law, Polatajko,
Baptiste og Townsend, 1997).

Fram kemur i lokaverkefni Eygloar Danielsdéttur og Huldu Poreyjar Gisladottur (2001) ad
mikilvaegt sé ad kanna hvernig stadid er ad hjalparteekjamalum a [slandi t.d. hvad vardar rétta
notkun hjélpartaekja og hvort eftirfylgd skili sér i aukinni notkun. Med pvi moti veri haegt ad
auka gedi peirrar pjonustu sem 1 bodi er hér 4 landi. Forsenda pessarar rannsoknar er st
hugmynd ad sé skjolstedingsmidud nalgun ekki hofo ad leidarljosi vid pjonustu vegna
teknilegra Grreeda minnki dnagja skjolstedingsins med hjalpartekid og pa pjonustu sem hann
feer. Minni likur eru 4 ad hjalpartaekio verdi notad og hefur pad ahrif & patttoku
skjolstaedingsins vid 10ju (Cook og Hussey, 2002). Eftirfarandi rannsdéknarspurning var pvi
sett fram:

Ad hve miklu leyti er skjolstedingsmidud nalgun hofo ad leidarljosi pegar pjonusta
vegna teknilegra urraeda er veitt?

bjonusta vegna teknilegra urreda er margpett og eins og Trefler og Hobson (1997) benda 4
parf hiin a0 taka til patta sem tengjast skjolsteedingsmidadri nalgun eins og samvinnu,
vantingum, porfum, dnagju, kennslu og eftirfylgd. Til ad svara rannsdknarspurningunni var
leitad svara vid eftirfarandi atridum: Toku skjolsteedingarnir patt i dkvardanatoku, komu peir
sinum sjonarmidum 4 framfeeri og gatu peir rett parfir sinar vid 1djupjalfann eda pann sem
leidbeindi peim? Var tekin sameiginleg akvordun vardandi kennslu og pjéalfun i notkun

hjalpartekjanna og var fylgst med breytingum 4 ferni eftir ad pau voru komin i notkun?



Rannsoknin var 1 formi spurningalista (fylgiskjal D). Rannsakendur somdu
spurningalistann sjalfir og byggdu hann 4 kanadiska pjonustuferlinu. Spurningalistinn var
lagdur fyrir notendur hjalpartaekja og nidurstddur munu vonandi varpa 1josi 4 hvernig stadid
er ad hjalparteekjaumsoknum i dag, hvort tillit sé tekid til parfa og vilja skjolstedinga og hvort
peir adilar sem sja um pjonustu vardandi teeknileg Grraedi starfi skjolstedingsmidad.

Helstu takmarkanir rannsdknarinnar eru ad urtakid var litid hentugleikaurtak. bvi er ekki
hagt ad draga alyktanir um alla notendur hjalpartaekja Gt frad nidurstodum rannsdknarinnar.

Spurningalistinn var saminn af rannsakendum og ekki stadladur, einungis forprofadur.

Skilgreiningar 4 hugtokum

Eftirfylgd: Samskipti og samvinna idjupjalfa og skjolstedings eftir ad skjolstedingur hefur
fengid hjalpartaeki og er kominn heim.

Endurmat: Endurtekid mat 4 pvi hvort og hve miklar breytingar hafa ordid a ferni
skjolstedings.

Fagadili: Hér er att vid 10jupjalfa, leekni, hjukrunarfreding, sjikrapjalfara eda annan adila
med faglega kunnattu 4 heilbrigdissvidi.

Feerni: Heefileiki og/eda moguleiki einstaklinga til ad velja, skipuleggja og stunda idju sem
hefur pydingu fyrir pa, tilheyrir menningarheimi peirra og er hluti af pvi ad annast sig sjalfur,
njota lifsins og koma samfélaginu ad gagni (Law, Polatajko, Baptiste, og Townsend, 1997).

Hjalparteeki: Sérhver hlutur eda teknibunadur, hvort sem hann er keyptur tilbainn,
adlagadur ad porfum notandans eda sérhannadur, sem notadur er til ad auka, vidhalda eda
baeta faerni einstaklings med faerniskerdingu (Cook og Hussey, 2002).

10ja: 19ja er allar peer athafnir og verk sem madurinn tekur sér fyrir hendur 1 peim tilgangi
ad annast sig sjalfur, starfa, sinna tdmstundum, njéta pannig lifsins og leggja sitt af mérkum

til samfélagsins (Kielhofner, 2002; Townsend og Brintnell, 1997).



Ihlutun: Vinna med skjolstaedingi sem studlar ad aukinni feerni hans vid idju sem er honum
mikilvaeg. fhlutun getur verid i formi pjalfunar, freedslu, radgjafar og adlogunar.

Skjolsteedingsmioud nalgun: Skjolstedingsmidud nalgun er ihlutunarleid par sem
skjolstedingurinn er hvattur til samvinnu og nytur adstodar og studnings fagadila vid ad finna
lausnir a eigin vandamalum og nd markmidum sinum (McColl, Gerein og Valentine, 1997).

Teeknileg irreedi: Urval banadar, pjonustu, leida og adferda, sem notadar eru til ad takast
4 vid pau vandamal, sem folk med fotlun stendur frammi fyrir, og baeta Gr peim (Cook og

Hussey, 2002).



KAFLI II

HEIMILDAYFIRLIT

[ pessum kafla verdur fjallad um hugtokin hjalpartaeki og teeknileg arraedi. Farid er i
gegnum ba petti sem hafa parf i huga pegar videigandi hjalparteki eru valin og gerd grein
fyrir hversu mikilveg patttaka einstaklinganna sjalfra er. Starfsemi Hjalpartaekjamidstddvar
Tryggingastofnunar rikisins er kynnt. Fjallad er um skjolsteedingsmidada nalgun, mikilvaegi
hennar i tengslum vid starf idjupjalfa og hvernig nyta ma kanadiska likanid og pjoénustuferlio i
pvi sambandi. Komid er inn 4 rannsoknir 4 dnegju notenda med hjalpartaeki, patttoku
hjalpartekjanotenda i umsoknarferlinu og hvernig skjolstedingsmidud nalgun studlar ad

aukinni notkun tekjanna.

Hjalpartaeki og teknileg urredi

Hjalparteki eru honnud med pad i huga ad auka sjalfsteedi notandans svo hann geti komist
um i umhverfinu og aukid patttoku sina vid pa 10ju sem skiptir hann mali. Med teknilegum
urredum er ekki eingéngu att vid hjalpartaeki heldur einnig pa pjonustu sem veita parf til ad
bunadurinn nytist sem skyldi. bjonustan felur i sér mat & porf fyrir hjalpartekid og feerni vid
notkun pess. Hun felur einnig i sér val 4 réttu taeki, honnun, kennslu, vidgerdarpjonustu og
samraemingu pjonustu umsoknaradila vid adra i medferdarteyminu (Cook og Hussey, 2002;
Sneafridur Pora Egilson, 2000; Pape, Kim og Weiner, 2002; Trefler og Hobson, 1997).

Taeknin eykur faerni og sjalfstaedi folks 4 6llum aldri og fyrir folk med fotlun getur hun
skipt skopum. Haegt er a0 auka notagildi teeknilegra Grreda med pvi ad standa betur ad
pjonustuferlinu i heild, taka mid af aliti notandans og auka fredslu og kennslu (Snefridur

bora Egilson, 1999).



bjonusta 1djupjalfa midar ad pvi ad auka faerni og sjalfstedi einstaklingsins. Mismunandi
adferdum er beitt til a0 nd pessum markmidum en ein af peim er tvegun hjalpartaekja.
Hlutverk idjupjalfa sem adstodar einstakling vid ad saekja um hjalpartaki er ad kynna pau
taeki sem hafa pérfum hans og feerni og gera honum kleift ad stunda per athafnir sem hann
kys 1 sinu daglega lifi. Med pvi a0 utvega hjalpartaeki er adallega verid ad breyta eda adlaga
umhverfi einstaklingsins en ekki verid ad hafa 4hrif 4 orsakir ferniskerdingar. Lita parf &
styrkleika einstaklingsins og byggja & peim i stad pess ad einblina 4 fotlun eda
feerniskerdingu. Komid er til mots vid farni einstaklingsins eins og huin er og med eftirfylgd
er hegt ad endurmeta astandid ef breyting verdur a ferni (Cook og Hussey, 2002).

Samkvemt 16gum um heilbrigdispjonustu nr. 97/1990, skulu heilsugaeslustodvar medal
annars veita pjonustu idjupjalfa og sjtikrapjalfara (Log um heilbrigdispjonustu, 1990). i
skyrslu Rikisendurskodunar um Hjalpartekjamidstod Tryggingastofnunar rikisins fra 2001
kemur fram a0 petta er ekki raunin nema ad mjog takmorkudu leyti. Pjonusta idjupjalfa og
sjukrapjalfara vid notendur hjalpartaekja er i morgum tilfellum naudsynleg til ad hjalparteki
komi ad fullum notum eftir Gtskrift af heilbrigdisstofnunum og er veigamikill pattur i
endurhzfingu skjolstzdinga. Uttekt Rikisendurskodunar bendir 4 ad hjalpartzeki koma ekki ad

fullum notum nema urbetur verdi i pessum malaflokki (Rikisendurskooun, 2003).

Notendur hjalpartekja

Hverskonar f6tlun eda skerding, auk hindrana i umhverfinu getur haft pad i for med sér ad
einstaklingur getur ekki tekid patt i daglegri idju 1 eins miklum meeli og hann vildi.
Einstaklingur med faerniskerdingu verdur oft fyrir pvi ad missa sjalfstadi sitt og i kjolfarid
breytast hlutverk hans innan fjolskyldunnar og par med stada hans i samfélaginu. Hjalparteki

gera einstaklingum kleift ad yfirstiga pessar hindranir, taka aukinn patt i daglegri idju og hafa



pannig jakvaed ahrif a lifsgaedi einstaklingsins (Cook og Hussey, 2002; Meyer og Shipham,
1995; Pape, Kim og Weiner, 2002).

Ahugi einstaklingsins 4 pvi ad leera, auk hvatningar, visbendinga og studnings fra fagadila
hefur jakvaed dhrif 4 pad hversu fljott hann laerir ad tileinka sér og nota hjalparteki. (Shemm
og Gitlin, 1998). Vidhorf einstaklinga til hjalpartekja og hvad pau tdkna hefur ahrif 4 ad hve
miklu leyti teekin verda hluti af edlilegu lifi. Framfarir 1 gerd hjalpartakja, aukinn skilningur
almennings og betra adgengi i umhverfinu hefur gert pad ad verkum ad folk 4 audveldara med
a0 sxtta sig vid ad purfa ad nota hjalpartaeki. Personulegir pettir og adlogunarhaetni
einstaklingsins hafa einnig dhrif 4 hvernig hann tekur peirri skerdingu eda sjikdomum sem
hann verdur fyrir og ad hve miklu leyti hann nytir sér hjalparteki (Cook og Hussey, 2002).

f grein sem birtist i Morgunbladinu, 2. oktober 1999 Iysir hjalpartakjanotandi skodun sinni
a peirri pjonustu sem veitt er vegna taeknilegra rreda. Ad hans mati er adalatridid ad
fotludum séu kynntir peir moguleikar sem 1 bodi eru vardandi hjalpartaeki og eftirlit haft med
peim fjarmunum sem fara i teekjakaup svo peir nytist sem best. Hann telur ad kennslu i notkun
hjalparteekja s¢é mjog dbotavant sem og eftirfylgd med peim tekjum sem eru i notkun

(Johannes Por Gudbjartsson, 1999).

Val & hjalpartekjum
Algengt er ad sott sé um hjalpartaeki pegar einstaklingur er enn inni & sjukrastofnun en
sjaldan er fylgst med breytingum & faerni hans eftir ad teekid er komid i notkun. Af peim
sOkum er ekki vitad hversu vel eda hvort tekin nytast (Meyer og Shipham, 1995).
Samkvaemt Finlayson (1992) ma yta undir notkun hjalpartekja med pvi ad fara i
heimilisathuganir 4dur en tekid er pantad. Meta parf umhverfid eda fa nakvaema lysingu
skjolstaedings 4 adstedum heima fyrir og mikilvegt er ad einstaklingar og adstandendur fai

leidbeiningar um uppsetningu hjalpartaekjanna.



Ef vel 4 a0 standa ad malum veeri @skilegast ad fara i prjar heimilisathuganir i tengslum
vid atvegun hjalpartaekja. I fyrstu heimsokninni er pérfin fyrir hjalpartaeki metin, mal tekin og
hjalparteeki profud. { annarri athugun felst eftirfylgd par sem hjalpartaeki eru adlogud, stillt og
sett upp. I pridju heimilisathugunin er haegt ad fylgjast med hvernig pjalfun i notkun teekisins
hefur skilad sér og hvernig pad nytist. Eftirfylgd med hjalparteekjum er abdtavant hér & landi.
Ef fleiri 1djupjalfar storfudu 4 heilsugeslustddvum, getu peir i auknum meeli sinnt
heimilisathugunum og fylgst betur med notkun hjalpartakja (L. Pehrsson, munnleg heimild,
5. mai 2003).

begar talid er ad einstaklingur purfi 4 hjalpartaeki ad halda parf ad meta hann me0 tilliti til
parfa, feerni og umhverfis. Med matinu er upplysingum safnad og per greindar svo hegt s¢ ad
mela med videigandi hjalpartekjum. Par upplysingar sem fast med matinu tengjast faerni og
hafni einstaklingsins, hvada ath6fnum hann vill sinna og i hvada umhverfi. Matid gefur
einnig upplysingar um getu einstaklingsins til ad nota hjalpartaeki. fhlutunarazetlun er préud i
framhaldinu og tekur hun tillit til pess hvada hjalpartaki eru i bodi fyrir vidkomandi
einstakling, kennslu 4 tekid sem hann kemur til med ad fa og eftirfylgd eftir ad hann hefur
fengio tekid (Cook og Hussey, 2002; Trefler og Hobson, 1997).

Cook og Hussey (2002) benda 4 mikilvagi pess ad einstaklingur fai ad préfa pau
hjalpartaeki sem til greina koma. Med pvi moti er haegt ad meta hvada hjalparteeki hann parf
og hversu vel pad nytist. I skyrslu Rikisendurskodunar (2003) um Hjalpartaekjamidstod
Tryggingastofnunar rikisins kemur fram ad par sem hjalpartaekjamarkadurinn 4 Islandi er litill
er ekki alltaf haegt ad bjoda skjolstedingum upp 4 ad profa pau teki sem koma til greina.
Fagadilar telja petta 0kost par sem pad geti haft ahrif & hvort taekid nytist eda ekki.

begar bliid er ad panta tekio og kenna 4 pad er pjonustunni ekki lokid. Eftir ad

einstaklingur feer hjalparteki parf reglubundio eftirlit og endurmat par sem meta parf hvernig
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hjalpartaekio nytist honum. Faerni, markmid, adstedur og parfir einstaklingsins geta breyst og
valdid pvi ad tekid hentar ekki lengur (Cook og Hussey, 2002).

Eins og fram kemur i lokaverkefni Eygloar Danielsdottur og Huldu Poreyjar Gisladottur
(2001) er stada eftirfylgdar 4 Islandi vardandi hjalpartaki 61j6s. Samkvamt rannséknum telja
danskir 10jupjalfar ad ner engri kerfisbundinni eftirfylgd i tengslum vid hjalpartaeki s¢ sinnt
par i landi. Pad getur valdid pvi ad skjolstedingar eru 6anegdir med tekin eda ad pau standa
onotud heima (Bendixen, Gregersen, Pétursdottir og Christiansen, 1998).

Samvinna einstaklings, fjolskyldu hans og peirra fagadila sem ad malinu koma er
mikilvaeg. Pessi samvinna felur 1 sér ad allir hafa jafnt til malanna ad leggja, gagnkvem
virding rikir og tillit er tekid til skodana allra. Pad er hlutverk fagadila, til demis 10jupjalfa, ad
sja til pess ad skjolstedingar og adrir fagadilar fai paer upplysingar sem peir purfa til ad geta
teki0 upplysta akvordun vardandi hjalpartaekid og unnid ad sameiginlegu markmidi. Fagadila

ber ad vera hlutlaus, upplysa skjolstedinga og virda val peirra (Cook og Hussey, 2002).

Hjalpartekjamidstod Tryggingastofnunar rikisins

Greidslur fyrir hjalparteeki

Heildarkostnadur Tryggingastofnunar rikisins (TR) vegna taeknilegra trreda arid 2001 var
821.2 milljonir krona. Ad baki hjalpartekjaumsdknunum voru 9.257 einstaklingar.
Hjalpartekjaumsoknum hefur fjolgad ort 4 sidustu arum eda fra pvi ad vera 13.571 arid 1996 i
23.926 arid 2001, sem er 45% aukning (Tryggingastofnun rikisins, 2003). bessi aukning a
reetur sinar ad rekja til ymissa patta, svo sem fjélgunar aldradra, pess ad fatladir og langveikir
bua lengur heima, einstaklingar ttskrifast fyrr af sjukrahtisum, sambylum fyrir fatlada hefur
fjolgad og einstaklingar eru betur upplystir um rétt sinn. Ny tekni gerir einstaklingum einnig

kleift ad bua 1 auknum meeli heima (Bjork Palsdottir, 2002).
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Reglur um greidslu 4 hjalparteekjum fyrir sjikratryggda einstaklinga eru samkvaemt 33. gr.
almannatryggingalaga (16g nr. 117/1993) og settar af tryggingaradi (Log um
almannatryggingar, 1993). I akvadinu kemur fram ad sjukratryggingar veiti styrk til tryggdra
einstaklinga sem hafa skerta faerni vegna fotlunar eda sjukdoms. TR greidir fyrst og fremst
fyrir hjalparteki sem audvelda einstaklingi ad takast 4 vid athafnir daglegs lifs. Pad eru helst
hjalparteeki til sjalfsbjargar og 6ryggis en i einstaka tilfellum til medferdar og pjalfunar.
Hjalpartaeki fra TR eru pvi ner eingdngu veitt til nota 4 einkaheimilum. Ef einstaklingur
dvelur a hjukrunarheimili kemur pad i hlut heimilisins ad borga fyrir tekid, nema pad sé
hjolastoll (Tryggingastofnun rikisins, 2003). Pad kann ad hafa ahrif & hvort einstaklingurinn
feer pau hjalparteki sem hann parfnast.

TR greidir ymist fyrir hjalpartaekio ad fullu, akvedid hlutfall af verdi pess eda veitir styrk
a0 akvedinni fjarhead til kaupa 4 pvi. Hve har styrkurinn er, er bundid vid tegund og gerd
hjalpartekisins, feerni einstaklingsins, sjikdémsastand hans og ytri adstedur

(Tryggingastofnun rikisins, 2003).

Umsokn

begar porf einstaklings fyrir hjalpartaeki hefur verid metin og komid er i 1j6s hvada
hjalpartaeki henta er sott um pau til Hjalpartaekjamidstoovar Tryggingastofnunar rikisins.
Lysing & feerni einstaklingsins og rokstudningur fyrir vali hjalpartaekis parf avallt ad fylgja
umsokn. Umsdgn og undirskrift leeknis verdur ad fylgja fyrstu umsokn en ef breyting verdur &
sjukdomsastandi/fotlun getur purft nyja umsdgn og undirskrift. Afgreidslufrestur hjalpartekja
fra Hjalpartekjamidstddinni getur verid mjog mismunandi en leitast er vid ad afgreida
forgangsmal fljott. Til demis eru hjalparteekjaumsoknir einstaklinga sem eru ad ttskrifast

heim af sjikrahtusum afgreiddar innan priggja virkra daga fra pvi ad fullnegjandi umsokn
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berst. [ 68rum tilfellum eru fimm vikur hamarks afgreidslutimi (Tryggingastofnun rikisins,

2003).

Starfsmenn

Hjalpartaekjamidstodin sér um afgreidslu & hjalparteekjum og endurnytingu peirra. bar
starfa medal annars i0jupjalfar, teknimenn og sjukrapjalfari. Leeknar fra TR starfa einnig sem
radgjafar hja Hjalpartekjamiostodinni. Starfsmenn veita upplysingar og radgjof vardandi
hjalpartaekin, val &4 peim og afgreidsluferlid, sja um fredslu vardandi tekin og midla
leidbeiningum. Peir annast breytingar, sérsmidi og adstod vid adlogun og/eda uppsetningu

hjalpartaekja fyrir notendur eda sja um ad Gtvega adra i pad (7ryggingastofnun rikisins, 2003).

Vidgerdir og viohald

Hjalpartekjamidstodin annast vidgerdir og vidhald a hjalpartekjum i eigu TR eftir ad
abyrgd seljanda hjalpartakisins er utrunnin. Til ad hagt sé ad tryggja géda pjonustu og ad
hjalpartaekid komi ad peim notum sem til er &tlast er eftirfylgd og endurmat fagadila, til
demis idjupjalfa, mjog mikilvegt. begar notkun hjalpartaekjanna er heett ber ad skila peim

hjalparteekjum sem heaegt er ad endurnyta, til TR (Tryggingastofnun rikisins, 2003).

Skjolstaedingsmidud nalgun
Samkvemt Lane (2000) a skjolstedingsmidud nalgun ratur sinar ad rekja til likans Rogers
um einstaklingsmidada pjonustu. Likanid byggist a pvi ad einstaklingur eigi ekki med
forredishyggju ad taka fram fyrir hendurnar & 60rum, taka dkvardanir fyrir hann, framfylgja
peim og leysa vandamal er hann varda. Hlutverk fagadila er ad upplysa skjolstedinginn, veita

studning og benda a hagkvemar leidir til ad na settu marki.
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Fyrstu skilgreiningar Rogers 4 skjolstaedingsmidadri ndlgun komu fram arid 1951.
Aherslan var 16g0 4 menningarleg gildi, samband skjolsteedings og fagadila, porf
skjolstedinga fyrir opin og heidarleg samskipti vid fagadilann og patttdku i lausn vandamala.
Um 1980 foru idjupjalfar ad tileinka sér pessa nalgun og proa hana afram. [ upphafi var
adalaherslan 16g0 4 gildi skjolstedingsins og heildraena syn 4 hann. Hugmyndirnar hafa svo
proast og dherslan er nti 1620 & samvinnu skjolstedings og 1djupjalfa, rétt skjolstedingsins til
akvardanatoku, dsamt umhverfi og adstedum skjolstedings (Law o.fl., 1995).

Skjolstedingsmidud nalgun einkennist af trausti og virdingu og samremist pvi
hugmyndafradi i0jupjalfa vel. Hver einstaklingur er einstakur og kemur med ny vidhorf,
skodanir og reynslu til idjupjalfans. Sa sem hefur af eigin raun upplifad réskun 4 ferni vid
10ju pekkir best eigin parfir og 6skir, pvi er sérhver skjolstedingur sérfredingur i eigin 1dju,
athofnum og adstedum (Fearing og Ferguson-Paré¢, 2000; Law o.fl., 1995; Stanton,
Thompson-Franson og Kramer, 1997).

Hlutverk idjupjalfa i skjolstedingsmidadri nalgun er ad studla ad lausn vandamala med pvi
a0 hvetja skjolsteedinginn til takast & vid og ad skilja vandamal sin. Hlutverk skjolsteedinga er
a0 taka virkan patt i ihlutunarferlinu og i samvinnu vid 10jupjélfa skilgreina idjuvanda, reda
eigin framtidarsyn og dkveda porf fyrir idjupjalfun. Med pvi méti er 1 sameiningu haegt ad
setja markmid sem leida til breytinga (Andrich og Besio, 2002; Fearing og Ferguson-Par¢,
2000). Taki skjolsteedingar ekki patt i markmidssetningu, er ekki vist ad peir skilji tilgang
ihlutunarinnar og séu tregir til ad taka patt. Veita parf skjolstedingum nagilegar upplysingar
til ad peir geti tekio upplystar dkvardanir og verid krefjandi og abyrgir notendur
heilbrigdispjonustu (Greenfield, Kaplan og Ware, 1985; Law o.fl., 1995; Law og Mills,

1998).
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Lykilhugtok skjolstedingsmidadrar nalgunar

Til a0 gera skjolstedingsmidada vinnu markvissari skilgreindu Law o.fl. (1995)
lykilhugtok nalgunarinnar. Pau eru: Sjalfredi og val, samvinna og abyrgd, efling idju,
heildarmat 4 skjolstedingi, adgengileiki/sveigjanleiki og ad virda sjonarmid skjolstedingsins.

Hér & eftir koma nénari skilgreiningar 4 pessum hugtokum.

Sjalfreedi og val. Hver skjolstedingur er einstakur og einungis hann getur tekid dkvardanir
vardandi eigid lif (Law o.fl., 1995). Virding er borin fyrir skjolstedingum, adstandendum

peirra og dkvardanatoku pessara adila (Law og Mills, 1998).

Samvinna og abyrgo. 10jupjalfi og skjolstedingur setja markmid og vinna ad peim i
sameiningu. Skjolstedingur og/eda adstandendur bera abyrgd 4 dkvordunum vardandi eigin
10ju og hvernig peir nyta pjonustu idjupjalfa. Mat og ihlutun endurspeglar syn og gildi
skjolstedingsins og tekur tillit til hlutverka hans og umhverfisins sem hann byr i (Law,

Baptiste og Mills, 1995; Law og Mills, 1998).

Efling idju. Ahersla er 16gd 4 ad efla skjolstedinginn til ad takast 4 vid eigin idjuvanda og
setja sér markmid. ber leidir sem farnar eru ad markmidunum eru ad baeta faerni
einstaklingsins, adlaga umhverfid eda breyta idjunni. fhlutun getur verid forvarnir,

endurhafing eda vidhald 4 feerni (Law, Baptiste og Mills, 1995; Law og Mills, 1998).

Heildarmat a skjolstedingi. Samspil skjolstaedings, 10ju og umhverfis er haft ad leidarljosi
vi0 ihlutun og tekid er mid af hlutverkum skjolstedingsins, dhuga, umhverfi og menningu.
Skjolstedingar i0jupjalfa eru ekki alltaf einstaklingar, pad geta lika verid adstandendur,

samfélagid, samtok eda stofnanir (Law, Baptiste og Mills, 1995; Law og Mills, 1998).
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Adgengileiki og sveigjanleiki. Pjonustan er adgengileg og snidin ad porfum
skjolstaedingsins en hann 4 ekki ad falla inn i fyrirfram skipulagda pjonustu.
Skjolsteedingsmidud pjonusta er sveigjanleg og leggur aherslu 4 lausn vandamala (Law,

Baptiste og Mills, 1995).

A0 virda sjonarmid skjolstedingsins. Skjolstedingsmidud ihlutun byggist 4 sjonarmidum
og gildum skjolstedingsins. [djupjalfar purfa ad pekkja eigin gildi og varast ad prengja peim
upp & skjolstedinga sina. Skjolstedingsmidud nalgun gerir rad fyrir mismunandi gildum og
skodunum skjolstedinga og 10jupjalfa og stydur méalamidlanir i peim tilfellum (Law, Baptiste

og Mills, 1995).

Skjolsteedingsmioud nalgun i starfi

Helstu kostir skjolstedingsmidadrar nalgunar eru ad syn skjolstedingsins leidir ihlutunina
sem byggist 4 gildum, skodunum og ventingum hans. Fagadilinn einn og sér getur ekki
komid af stad breytingum, en hann getur skapad umhverfi og adstedur sem leida til breytinga
(McColl, Gerein og Valentine, 1997). Faar rannsdknir hafa verid gerdar 4 skilvirkni
skjolstedingsmidadrar nalgunar i starfi idjupjalfa, en nidurstodur peirra benda til pess ad slik
nalgun leidi af sér aukna dnzegju skjolstedinga og adlagist vel peirri heilbrigdispjonustu sem
veitt er (Canadian association of occupational therapists, 1996; Rebeiro, 2000). Synt hefur
verid fram 4 ad hagt er a0 spara tima med pvi ad beita skjolstedingsmidadri nalgun. Vidtol
verda markvissari, taka styttri tima og itarlegri upplysingum er safnad i upphafsvidtali
(Falardeau og Durand, 2002; Sumsion og Smyth, 2000).

Sumsion og Smyth (2000) telja skjolstedingsmidada nalgun gera miklar krofur til fagadila

og skjolsteedinga. Fagadilar purfa ad gera sér grein fyrir eigin gildum og peim hindrunum sem



16

geta komid 1 veg fyrir ad unnid sé skjolstedingsmidad. Eins og fram kemur i sidareglum
Idjupjalfafélags Islands ber idjupjalfum ad virda gildi skjolstaedinga og lita 4 pa fra heildraenu
sjonarmidi. beim ber ad vinna storf sin af fordomaleysi og 4n pess ad fara i manngreinaralit
vegna faernirdskunar, kynpattar, menningar, traarbragda, aldurs, kynferdis, kynhneigdar,
pjodfélagsstodu eda stjornmalaskodana skjolstaedinga sinna (Idjupjdlfafélag Islands, 2003).

bad sem kemur helst i veg fyrir ad idjupjalfar beiti skjolsteedingsmidadri nalgun eru
erfidleikar vid ad adskilja personuleg og fagleg gildi, litil pekking & nalguninni eda takmorkud
16ngun til ad starfa eftir henni (Falardeau og Durand, 2002; Sumsion og Smyth, 2000). bad
vefst oft fyrir idjupjalfum ad gera skjolstedinga sina saméabyrga i dkvardanatoku vardandi
teknileg Urredi og atta sig 4 pvi hvort peir séu feerir um ad taka dkvardanir (Law o.1l., 1995;
Sumsion og Smyth, 2000). bPau vidhorf eru enn til stadar innan idjupjalfunar ad hafi
einstaklingur enga heilbrigdismenntun hafi hann ekki forsendur til ad setja sér raunhaf og
videigandi markmid. Par af leidandi sé verid ad gera of miklar krofur til einstaklinga med pvi
a0 beita skjolstedingsmidadri nalgun (Sumsion og Smyth, 2000).

Okostir skjolsteedingsmidadrar nalgunar geta einnig verid ad sumir skjolstadingar upplifa
00ryggi og ad 10jupjalfinn hafi ekki naegilega pekkingu og stjorn par sem 611 akvardanataka er
sameiginleg. betta er ad hluta til hegt ad skyra med pvi, ad hingad til hefur leeknisfredilega
likanid verid rikjandi par sem fagadilinn er vid stjorn og tekur akvardanir med takmorkudu
samradi vid skjolsteding. Til pess ad skjolstedingsmidud nalgun eigi audveldara uppdrattar
purfa ad eiga sér stad breytingar i heilbrigdiskerfinu par sem aukin ahersla er 16g0 4 oskir og

vilja skjolstedinga (Fearing og Ferguson-Par¢, 2000; McColl, Gerein og Valentine, 1997).
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Kanadiska likanid um eflingu idju

Kanadiska likanid um eflingu i6ju (Canadian Model of Occupational Performance,
CMOP) er skjolstedingsmidad og hjalpar idjupjalfum ad skilja skjolsteedinga sina, greina
umhverfi peirra og pa idju sem peir taka patt i. Kanadiska likanid skilgreinir idju (eigin umsja,
storf og tomstundir), einstaklingspatti (likamlegir-, tilfinningalegir- og vitrenir pattir) og
umhverfi (stofnanir, félagslegir-, likamlegir- og menningarlegir pattir). Samkvamt likaninu
er faerni vid 18ju samspil pessara priggja patta. Til ad f4 sem réttasta mynd af faerni
einstaklingsins vid i0ju er @skilegast ad meta hann vid ad framkvaema raunveruleg verk i
eigin umhverfi (Fearing, Law og Clark, 1997).

[ skjolstaedingsmidadri vinnu er studst vid starfslikan sem fellur innan kanadiska likansins
og kallast kanadiska pjonustuferlid. I pjénustuferlinu er unnid naid med skjolsteedingum 4
Ollum prepum og mid tekid af gildismati peirra og vali (Fearing, Law og Clark, 1997;
Sneafridur Pora Egilson, 2000). Pjonustuferlinu er skipt nidur i sjo prep sem leidbeina
10jupjalfanum um vinnubrdgd 1 pjonustu sinni vid skjolstaedinginn, pessi prep eru eftirfarandi:

% brep 1 - Tilvisun, réttmating og forgangsrodun verkefna.

A pessu prepi fer fram skimun og upplysingadflun og tekid er mid af porfum, vantingum
og skodunum skjolstedingsins. Komist er ad pvi hvad hann vill og parf ad gera og til hvers er
@tlast af honum. Skjélstedingur segir sogu sina og tilgreinir idjuvanda sinn, pad er hvad hann
getur ekki og hvad hann er 6anegdur med i daglegri idju (Law, 2000; Fearing, Clark og
Stanton, 1998).

% brep 2 - Val a fredilegri nalgun.

Fredileg nalgun er valin 0t frd pvi hvernig idjupjalfi og skjolsteedingur dkveda ad taka a
vandanum. Su nadlgun sem valin er kemur til med ad styra pvi ferli sem & eftir kemur.
Mikilvaegt er ad skjolstedingur og adrir sem ad malinu koma geti tekid virkan patt i

umradunni og hafi eitthvad um malid ad segja. bvi reynist oft naudsynlegt fyrir idjupjalfa ad
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umorda og utskyra fredihugtok svo allar upplysingar komist til skila (McCall, 2000; Fearing,
Clark og Stanton, 1998).
% brep 3 DGreining 4 hefni og umhverfi.

A pessu prepi er kannad hvort orsok idjuvandans sé ad finna i skertri faerni eda i
umhverfinu. Greining fer fram med pvi ad safna, greina og tulka upplysingar sem fengist hafa
med ahorfi, vidtlum og préfunum. ftarlegum upplysingum um faerni og faernivanda
skjolstaedings er safnad og leitast vid ad finna urredi i umhverfinu (Backman og Medcalf,
2000).

% brep 4 DGreining & styrkleikum og Grredum.

A fjérda prepi eru peir styrkleikar sem skjolsteedingur byr yfir og pau trraedi sem finnast i
umhverfinu greind. Reynt er ad komast ad pvi hvernig nyta mé pessi arradi til ad takast & vid
10juvanda skjolstedingsins (Hale, 2000).

% brep 5 DSamkomulag um ad hvada arangri skuli stefnt. Motun aeetlunar.

[8jupjalfi og skjolstedingur nyta paer upplysingar sem pegar hefur verid safnad til ad utbua

ihlutunaraztlun sem inniheldur melanleg markmid (Clark og Bell, 2000).
% brep 6 DAztlun hrint i framkvamd med pvi ad nyta idju.

Skjolstedingur vinnur ad pvi ad efla feerni sina vid 10ju med pvi ad taka patt 1 idju sem

hefur pydingu og tilgang. Akvedid er hvenar, hvernig og hvar idjan fer fram (Clark, 2000).
% brep 7 DMat 4 arangri.

Arangur pjénustunnar er metinn og kannad hvort hann sé aszttanlegur ad mati

skjolstedings. Ef markmidi er nad er komist ad samkomulagi um hvort ljiika skuli pjonustu

eda halda henni afram og setja ny markmid. Ef markinu er ekki nad hefst ferlid ad nyju

(Kristjana Fenger, 1998; Law og Mills, 1998 og Snafridur Pora Egilson, 2000).
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Rannsoknir

Erlendis hafa verid gerdar rannsoknir & notkun hjalpartakja, anegju notenda med pau og
patttoku peirra i umsoknarferlinu. Litid hefur verid rannsakad 4 svidi hjalpartaekja 4 Islandi
svo vitad sé en po var komid inn 4 pessi mal i skyrslu Rikisendurskodunar um
Hjalpartekjamidstdoo Tryggingastofnunar rikisins fra 2001 og i lokaverkefni Eygloar
Danielsdottur og Huldu Poreyjar Gisladottur fra 2001.

Scherer (2002) og Andrich og Besio (2002) komu fram med rannséknarnidurstodur sem
syndu a0 helsta astaeda pess ad einstaklingar haettu ad nota hjalpartaeki var st ad peir voru
ekki hafoir med 1 radum i sambandi vid val & peim. Peir einstaklingar sem fengu
skjolsteedingsmidada pjonustu og toku virkan patt i vali og umsokn hjalpartaekis voru mun
anegdari med pa pjonustu sem peir fengu. Folk virtist velja hjalparteki eftir pvi hversu vel
pad pjonadi peirra porfum en ekki eftir pvi hvernig pad leit ut. Ef teekid gerdi folki kleift ad
framkvaema pad sem pad vildi, var audvelt i notkun og 6ruggt voru meiri likur & ad pad vaeri
notad.

[ 6drum rannsoknum sem gerdar hafa verid i tengslum vid hjalpartaekjanotkun kemur fram
ad hjalparteki koma skjolstedingum ekki alltaf ad fullum notum. Meginastaedur pess ad folk
notadi ekki pau hjalparteki sem pad atti ma rekja til pess ad ekki var notud
skjolsteedingsmidud nalgun vid Gtvegun tekjanna. Ekki var tekid negilegt mid af aliti
notandans og hann ekki hafdur med i umsoknarferlinu. Notandinn naut ekki faglegrar
radgjafar vid val 4 hjalpartekinu, pad virkadi ekki sem skyldi, kennsla i notkun pess hafoi
ekki verid negjanleg, tekio var bilad eda éraunhafar krofur gerdar til pess. Framfor, afturfor
eda ytri skilyrdi hofou valdid breytingum a forgangsr6d og pérfum notandans. battir eins og
preyta, verkir, 6pagindi, skerding og versnandi heilsa h6fou einnig 4hrif sem og hraedsla vid
a0 vekja a sér 6parfa athygli og ad falla ekki inn i umhverfid. Annad sem hafdi ahrif var ad

notkun einstakra hjalpartakja krefst mikillar orku og er timafrek. Margir vildu frekar piggja
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adstod annarra en ad nota orku og tima til ad nota flokin teki (Pape, Kim og Weiner, 2002;

Phillips og Zhao, 1993; Scherer, 2002).

Samantekt
Eins og heimildir syna leidir skjolstedingsmidud nalgun til drangursrikrar pjonustu.

Samvinna skjolstedings og idjupjalfa eflir skjolstedinginn til aukinnar patttoku og abyrgdar &
eigin lifi. bad skilar sér i meiri anegju med pjonustuna og studlar ad betri arangri. Kanadiska
likanid um eflingu i0ju endurspeglar skjolstedingsmidada nalgun. Kanadiska likanio leggur
aherslu 4 samspil skjolstedings, idju og umhverfis og hentar pvi vel pegar velja a hjalparteeki.
Til a0 teekid nytist sem best parf ad huga ad pvi til hvers 4 ad nota pad og vid hvada adstedur.
Vel valin hjalpartaeki gera einstaklingum kleift ad yfirstiga margar hindranir, taka meiri patt i

daglegri idju og hafa pannig jakvaed ahrif 4 lifsgedi einstaklingsins
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KAFLI II

ADFERDAFRADI

[ pessum kafla verdur greint fra pvi rannsoknarsnidi sem notad var vid gerd
rannsOknarinnar, sagt frd spurningalistanum sem notadur var og patttakendur kynntir. Komid
verdur inn 4 ymsa sidfredilega petti sem geta haft dhrif 4 framkvaemd rannsokna. Ad lokum
er gagnasdfnun 1yst og skyrt fra greiningu gagna.

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad leita svara vid spurningunni:

A0 hve miklu leyti er skjolstedingsmidud nalgun hofo ad leidarljosi pegar pjonusta
vegna teknilegra Grreda er veitt?

Kannad var hvort einstaklingar tekju patt i akvardanatoku, hvort peir keemu sinum
sjonarmidum & framfaeri og hefou reett parfir sinar vid 10jupjalfann eda pann fagadila sem sa
um ad sxkja um hjalpartekio. Spurt var um kennslu og pjalfun i notkun hjalpartakisins og

hvort fylgst hafi verid med breytingum a faerni eftir ad tekid var komid i notkun?

Rannsoknarsnio

{ pessari rannsokn var notud lysandi megindleg rannséknaradferd. Med megindlegri
rannsOknaradferd er hagt ad lysa sambandi milli breyta, profa tilgatur, syna fram a
rannsoknarnidurstodur 4 tolfraedilegan mata og draga alyktanir. Lysandi tolfredi er notud til ad
finna 0t hvad er demigert fyrir gognin, flokka pau og taka saman stadreyndir og nidurstodur.
Notast var vid hentugleikatrtak en pad er urtak byggt 4 6j6fnum likum og er ekki @tlad til
alhefingar (Amalia Bjornsdottir, 2001; Bailey, 1997).

Spurningakdnnun er ein af morgum adferdum sem tilheyra lysandi megindlegri
rannsoknaradferd. Helstu kostirnir vid pessa rannsdknaradferd er ad safna ma miklum gégnum

4 skommum tima og hun telst réttmaet par sem sterk tengsl hafa komid fram milli pess sem folk
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segist gera og pess sem pad gerir. bad er audvelt ad lesa Ur nidurstodunum par sem badi er
hagt ad setja paer fram sem télur og grof. Helstu takmarkanir pessarar rannsdknaradferdar eru
per ad aldrei er hagt ad fa temandi upplysingar par sem patttakandinn hefur takmarkada
svarmoguleika og patttakendur geta lagt mismunandi skilning 1 spurningarnar. Takmorkud

profun 4 areidanleika og réttmaeti getur dregid ur truverdugleika nidurstadna (Bailey, 1997).

Meeliteeki

Rannsakendur somdu spurningalista (fylgiskjal D) ut fra kanadiska pjonustuferlinu.
bjonustuferlid var skilgreint i kafla tvo og pvi verdur ekki farid ndkvamlega i hvert prep hér.
Tilgangur spurningalistans var ad kanna ad hvada leyti notendur taka patt i umsokn og vali &
hjalpartekjum, hve d&nagdir peir eru med patttoku sina i umsdknarferlinu og pjonustu
fagadila. Spurningar listans tengdust adallega prepum 3, 4, 5, 6 og 7 pjonustuferlisins
(fylgiskjal E). Pau prep hvetja skjolsteedinginn til ad deila skodunum sinum, skilgreina
styrkleika sina og umhverfisins, hvetja hann til ad forgangsrada og setja sér markmid svo
eitthvad sé nefnt. Engin spurning tengdist fyrsta eda 60ru prepi pjonustuferlisins par sem
markmid rannsoknarinnar var ekki ad tilgreina idjuvanda eda velja fraedilega nalgun.

Spurningalistinn skiptist i tvo hluta. I fyrri hlutanum voru sex spurningar par sem spurt
var um hjalpartaekjaeign, kyn, aldursbil, hlutverk, tegund fotlunar og hvernig busetu er
hattad. [ seinni hlutanum voru 35 spurningar par sem spurt var um paetti sem tengdust
skjolsteedingsmidadri ndlgun og hjalpartekjum. Til demis, var tekid tillit til ventinga, parfa
og Oska skjolstedingsins? Voru mismunandi valmoguleikar kynntir, hver sotti um
hjalpartekid, fékk einstaklingurinn ad préfa tekid og var honum kennt a pad? Spurt var ut 1
heimilisathugun, 4nzgju skjolstadingsins med taekid og samvinnu vid fagadilann. 1 lok

spurningalistans var patttakendum gefinn kostur 4 ad koma med eigin athugasemdir.
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Svarmoguleikar flestra spurninganna voru 4 fimm prepa radkvarda, (ad mjog miklu leyti, ad
frekar miklu leyti, hvorki miklu né litlu leyti, ad frekar litlu leyti, ad mjog litlu leyti) en einnig
var notast vi0 nafnkvarda (ja/net).

Bailey (1997) telur forprofun mikilvaega i gerd spurningalista, medal annars til ad kanna
hvort spurningar séu skiljanlegar og listinn hafilega langur. Pad er mikilvegt ad
spurningalistinn s¢ forpréfadur a einstaklingum sem eru einkennandi fyrir urtakid. Listinn sem
notadur var i rannsokninni var forprofadur 4 fjorum notendum hjalpartekja sem ekki voru i
urtaki rannsoknarinnar og peir komu med abendingar um pad sem betur matti fara. Einnig
fengust gddar abendingar fra Valerie Harris og Margréti Sigurdardoéttur, leidbeinendum
verkefnisins, sem og idjupjalfum a Reykjalundi og Grensasdeild Landspitala
Héskolasjukrahuss sem lasu yfir listann. Vid forpréfun listans var gerd athugasemd vid 6ljost
ordalag i spurningu 5 1 60rum hluta. Upphaflega hljdémadi spurning 5 svona: Ad hve miklu/litlu
leyti var horft & paer athafnir sem pu sinnir vid val og umsokn hjalpartaekisins? Henni var breytt
i: A0 hve miklu/litlu leyti var tekid mid af pinum vantingum, pérfum og 6skum pegar

fyrirhugad hjélpartaki var valio?

batttakendur

Pydi rannsoknarinnar var allir notendur hjélpartekja 4 hofudborgarsvadinu en ekki liggja
fyrir upplysingar um hversu margir pad eru. { irtakinu voru peir notendur hjalpartzkja sem
sekja dagvist MS-félagsins, pjonustumidstod Sjalfsbjargarheimilisins og félagsstarf
Sjalfsbjargar & hofudborgarsvaedinu. Hentugleikatrtak var notad til ad velja patttakendur
rannsoknarinnar. 1 Grtakinu lentu peir sem maettir voru 4 stadina 4 peim tima sem listinn var
lagdur fyrir og uppfylltu skilyrdi rannsdknarinnar. Ekki er haegt ad tala um eiginlegt
svarhlutfall par sem urtaksstaerdin var ekki kunn fyrirfram, einungis peir sem vildu taka patt

fengu lista til utfyllingar. Urtakid samanstod af 17 medlimum MS-félagsins, 15 einstaklingum
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fra pjonustumidstodinni og niu Ur félagsstarfinu. Leitad var til pessara samtaka par sem vitad
var ad stor hluti félaganna notadi hjalpartaeki. Skilyrdi fyrir patttoku i rannsékninni voru ad
vidkomandi notadi hjalparteki og vaeri 18 ara eda eldri og hefdi skilning 4 innihaldi listans.
Midad var vid 18 ar, par sem einstaklingar verda samkvemt 16gum 71/1997, 16grada vid pann
aldur (Lég um l6greedi, 1997).

Haft var samband vid formann MS-félagsins sem syndi ahuga 4 samstarfi. Hann kom
rannsakendum i samband vid 1djupjalfa félagsins. Radlagt var ad rannsakendur kaemu a stadinn
og legdu listann fyrir einstaklinga sem ka&mu i dagvist. Dagvist MS-félagsins sa&kja um 60
einstaklingar sem sokum vidvarandi fotlunar eiga ekki afturkvaemt ut i atvinnulifid, purfa
adstod vio daglegar athafnir, en ekki bradapjonustu (MS-félagio, 2003). Einnig var haft
samband vid framkvamdarstjora Sjalfsbjargar & hofudborgarsvedinu sem radlagdi ad listinn
yrdi lagdur fyrir & spilakvoldi félagsins. I félagsstarfi 4 vegum Sjalfsbjargar 4
hofudborgarsvaedinu eru um 40-60 manns. { samradi vid idjupjalfa pjonustumidstodvar
Sjalfsbjargarheimilisins var listinn einnig lagdur fyrir medlimi Sjalfsbjargar. Peir einstaklingar
sem s&kja pjonustumidstdod Sjalfsbjargarheimilisins eru um 70 talsins og flestir hreyfihamladir.
Orsok fotlunar peirra er medal annars heilablodfall, heilaleeg 16mun, klofinn hryggur,
vodvaryrnun eda Parkinson sjikdomurinn (V. Harris, munnleg heimild, 15. april 2003).

Adur en rannsakendur komu 4 stadina var buid ad kynna rannsoknina fyrir félogunum.
batttakendum var gerd grein fyrir ad peir rédu pvi hvort peir taekju patt eda ekki og hvort peir
svorudu listunum 4 stadnum eda taekju hann med sér heim og skiludu honum sidar. Listar voru
skildir eftir i MS-félaginu og pjonustumidstod Sjalfsbjargarheimilisins ef peir sem ekki mattu
pennan tiltekna dag vildu taka pétt. Fra peim einstaklingum barust tta listar sidar. Astzda pess
a0 spurningalistinn var ekki sendur i pdsti var su ad, eins og Bailey (1997) bendir 4, ma buast
vid mun herra svarhlutfalli sé komid 4 stadinn og spurningalistinn lagdur fyrir. Rannsakendur

geta pa svarad spurningum um évissuatridi og adstodad vid utfyllingu listanna ef med parf.
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Sidfreedilegir peettir

Ymsa sidfraedilega peetti parf ad hafa i huga pegar farid er af stad med rannsoknir.
Rannsakendur purfa ad vera heidarlegir i gard patttakenda med pvi ad halda trinad og virda
rétt peirra, fylgja pvi rannsdknarsnidi sem lagt var upp med og greina fra nidurstddum eins og
par koma fyrir (Bailey, 1997). Til ad tryggja ofangreinda petti vardandi rannsoknina var
fyrirspurn send til Visindasidanefndar. Fékkst pad svar ad ekki pyrfti leyfi hennar til ad
framkvema rannsoknina (fylgiskjal F). Tilkynning um rannsdknina var send til Personuverndar
og fra henni komu engar athugasemdir (fylgiskjol G og H).

Kynningarbréf (fylgiskjal I) fylgdi spurningalistanum par sem fram komu allar upplysingar
um tilgang rannsoknarinnar. Par var tekid skyrt fram ad spurningalistarnir vaeru nafnlausir, ekki
hagt ad rekja svor til einstakra patttakenda og 1itid svo 4 ad med pvi ad svara listanum veeri

patttakandinn ad gefa sampykki sitt fyrir patttoku.

Gagnasdofnun og greining gagna

GoOgnum var safhad hja MS-félaginu, pjonustumidstod Sjalfsbjargarheimilisins og
Sjalfsbjorgu 4 hofudborgarsvaedinu 4 timabilinu 25. D28. febraar 2003. bad tok patttakendur &
bilinu 10-40 minuatur ad svara spurningalistanum. Sokum faerniskerdingar purftu margir adstod
vi0 utfyllingu og voru pad annadhvort rannsakendur eda starfsfolk félaganna sem sau um
adstodina. Margir af peim sem svorudu gatu lesid en purftu adstod vid ad merkja i reitina. Fyrir
adra purfti a0 lesa listann og adstoda vid ad fylla hann ut. Vid greiningu gagna ur
spurningalistanum var hugbunadurinn Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
notadur. Notud var lysandi tolfraedi og nidurstodur settar fram i formi tidasta gildis auk pess
sem fylgni milli &kvedinna atrida innan spurningalistans var reiknud . Myndir og t6flur voru
unnar i toflureikninum Excel. Rannsakendur einir hfdu adgang ad nidurstéoum

spurningalistanna, sem var eytt ad rannsokn lokinni i mailok 2003.
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KAFLI IV

NIDURSTODUR

[ pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur rannséknar & pjonustu vegna taeknilegra
urreda og patttoku skjolstedinga 1 pvi ferli. Greint verdur fra bakgrunnsupplysingum peirra
sem toku patt og nidurstédur rannséknarinnar kynntar. I lokin kemur samantekt par sem
helstu atridi eru dregin saman. Nidurstodur verda settar fram i formi mynda, texta og
fylgnitoflu. Svor fengust vid 41 lista, en prir af peim voru 6gildir. Spurningalistarnir voru
pannig uppbyggdir ad ekki purfti ad svara 6llum spurningunum og i sumum tilfellum matti
merkja vid marga valkosti. Pad leidir af sér ad urtakssterdin og prosentuhlutfollin eru

mismunandi fyrir spurningarnar.

Bakgrunnsupplysingar
batttakendur rannsoknarinnar voru 38, 26 konur (63,4%) og 11 karlmenn (26,8%), einn
svaradi ekki pessari spurningu. Flestir patttakendurnir voru & aldrinum 38-47 ara og 58-67 ara
eda 10 (26,3%) 1 hvorum aldurshépi (mynd 1). Af peim sem svorudu voru 32 (78%) i

sjalfstedri busetu en sex (14,6%) bjuggu a stofnun.

0 18-27 ara
W 28-37 ara
038-47 ara
0 48-57 ara
W 58-67 ara
0 68 4ra og eldri

Mpynd 1. Aldursskipting.
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Af peim sem toku patt voru 29 einstaklingar (70,7%) med fotlun af voldum sjukdéms og
niu einstaklingar (22%) med medfadda f6tlun. Prir einstaklingar (7,3%) voru med fotlun af
vOldum slysa en peir voru einnig annadhvort med medfaedda f6tlun eda sjukdoém.

Algengast var a0 patttakendur rannsdknarinnar sinntu hlutverkum sem féllu undir
tomstundaidju og heimilishald (mynd 2). Moguleiki var 4 ad merkja vid fleiri en eitt svar og

skyrir pad paer fjoldatdlur sem sja ma 4 mynd 2.

Fjoldi
c w B & 8 B
-

o
Fw

Mynd 2. Hlutverk.

bjonusta vegna teknilegra Grraeda

Til ad komast ad pvi ad hve miklu leyti skjolsteedingsmidud nalgun var h6fo ad leidarljosi
vid pjonustu vegna taeknilegra rreeda var kannad hvort einstaklingar vaeru sattir vid patttoku
sina 1 pvi ferli sem tengist pvi ad velja, sekja um og fa Gthlutad hjalpartaeki. Komu
patttakendur sjénarmidum sinum & framfaeri og gatu peir reett parfir sinar vid pann fagadila
sem sa um ad sekja um hjalpartaekid? Var komid 1 heimilisathugun adur en taekid var pantad,
fengu einstaklingarnir ad préfa hjalpartaekid og var peim kennt naegilega 4 pad? Fylgdist
fagadilinn med breytingum 4 faerni eftir ad hjalpartekid var komid i notkun og var
einstaklingurinn dnaegdur med pad taeki sem hann fékk? Ad lokum var spurt ut 1 dnagju med

samskipti vid pann fagadila sem s um ad sakja um hjalpartekid.
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Svor vio spurningum listans

{ upphafi spurningalistans voru patttakendur bednir ad nefna eitt hjalpartaki sem peir
notudu i sinu daglega lifi og svara spurningunum listans ut fra pvi teki. A mynd 3 ma sja
hvada taeki voru nefnd. Algengast var ad ferlihjalpartaki eins og hjolastolar, gongugrindur og

rafskutlur,vaeru tekin sem daemi.

16 14

Fjoldi

Mynd 3. Hjalpartekjaeign.

[ flestum tilfellum, eda 70,3%, voru pad idjupjalfar sem séttu um pau hjalpartaeki sem
nefnd voru. 1 27% tilfella voru pad sjikrapjalfarar sem séttu um hjalpartzkin og leeknar i
10,8%. Tveir einstaklingar svorudu ad adrir en peir sem taldir voru upp hefou sott um, i 66ru
tilfellinu var pad stodtaekjafredingur en eiginmadur i hinu. Mogulegt var ad merkja vid fleiri
en einn umsakjanda og skyrir pad fjoldann. Algengast var ad prju til fjogur ar veeru 1idin
sidan hjalpartaekid var pantad (31,4%). 14.3% hofou fengiod sin hjalparteki 4 sidustu 11
manudum, 20% fyrir einu til tveimur drum sidan og 11.4% fyrir sjo til atta &rum sidan. Niu ar

eda lengra var 11010 sidan 20% patttakenda fékk sin hjalpartaeki.
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Kannad var hve mikid tillit var tekid til vaentinga, parfa og 6ska einstaklinganna pegar

fyrirhugad hjélpartaki var valid. Eins og sést 4 mynd 4, fannst 32 einstaklingum eda 81%

mjog eda frekar mikid mid tekid af ventingum peirra vid val & hjalpartaeki.

30
25
25 A
— 20
=
3& 15 1
10 7
5 3
5 I .
0
0 - . | . /| ._
Ad mjog  Ad Ad A0 Admjog Svaradi
miklu  frekar  hvorki  frekar litlu leyti  ekki
leyti miklu  miklu né litlu leyti
leyti litlu leyti

Mynd 4. Ventingar, parfir og oskir.

begar var spurt var ad hversu miklu/litlu leyti valmoguleikar, (t.d. steerd, mismunandi

tegundir og utlit) voru kynntir fyrir patttakendum svérudu 22 (61,1%) ad pad hafi verid gert

ad mjog/frekar miklu leyti. 10 einstaklingum (28,6%) fannst pad hafa verid gert a0 frekar/

mjog litlu leyti (mynd 5).

Fjoldi

Mpynd 5. Valmoguleikar.
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bad kom 1 1j6s ad 16 einstaklingar (43,2%) hofou fengid heimilisathugun 4dur en
hjalpartekid var pantad, en 21 (56,8%) fengu ekki heimilisathugun. Af peim sem fengu ekki
heimilisathugun voru 18 einstaklingar eda 75% sem hefou ekki kosid ad f4 heimilisathugun.
85% peirra sem fengu heimilisathugun toldu hana hafa verid gagnlega.

16 einstaklingar (44,5%) fengu ad mjog eda frekar miklu leyti ad préfa hjalpartaekid adur
en pad var pantad. 18 eda 50% fengu hins vegar ad frekar eda mjog litlu leyti ad profa tekio
(mynd 6). begar kom ad kennslu i notkun hjalpartekisins voru pad 22 einstaklingar eda

61,1% sem fengu kennslu 1 notkun hjalpartaekisins en fjortan eda 38,9% fengu enga kennslu.
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Mynd 6. Fékkst pu a0 profa hjalpartaekio?
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Spurt var ut i anagju patttakenda med pau hjalpartaki sem peir nefndu i spurningalistanum
og sogdust 32 (92,1%) vera mjog eda frekar &naegdir med pau hjalpartaeki sem sott var um
fyrir pa (mynd 7). Pad kom einnig i 1j6s ad mikill meirihluti patttakenda var mjég sattur vid

patttdku sina vid val & hjalparteekinu, eda 35 einstaklingar.
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Mynd 7. Anzgja med hjalpartaekid.

Staerstur hluti peirra sem svorudu listanum eda 35 einstaklingar (92,2%) lystu samskiptum
sinum vid pann fagadila sem adstodadi vid val og umsokn hjalpartaekising sem mjog eda
frekar godum (mynd 8). Einungis einn patttakandi (2,6%) lysti samskiptum sinum vid

fagadila sem mjog slemum.
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Mpynd 8. Samskipti vid fagadila.



Eins og sést 4 mynd 9 voru 32 (84,2%) einstaklingar ad mjog eda frekar miklu leyti

anaegdir med pa pjonustu fagadila sem peir fengu vid val og umsokn hjalpartekisins. brir

(7,9%) voru frekar eda mjog 6anaegair.
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Mynd 9. Anzgja med pjonustu fagadila.
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begar spurt var ut i eftirfylgd, p.e. hvort fylgst hafi verid med breytingum a feerni eftir ad

hjalpartaekid var komid i notkun, kom 1 1j6s ad pad hafdi ekki verid gert hja 63,9%.
31 einstaklingur (88,6%) toldu ad ventingar vardandi aukna feerni med tilkomu

hjalpartekisins hefou stadist ad mjog eda frekar miklu leyti (mynd 10).
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Kannad var hvort fylgni vaeri milli pess hvort tillit veeri tekid til ventinga, parfa og 6ska
skjolstedingsins og aukinnar d&nagju med pjonustu, samskipti og teki. Einnig var fylgni milli
pess hvort valmoguleikar vardandi hjalpartekin veru kynntir og anagju, skodud (tafla 1).
Gerdur var einfaldur fylgnittreikningur par sem notadur var fylgnistudull Pearsons. | 1jos kom
a0 marktaek fylgni var milli allra patta nema kynningar & valmoguleikum og dnagju med
hjalpartaeki. Pad pydir ad ef tekid er tillit til veentinga, parfa og 6ska og valmoguleikar
kynntir, eykst &nagja skjolstedinga med pjonustu, samskipti vid fagadila og med
hjalpartekid sjalft.

Tafla 1. Fylgni.

Anzgja med Anzgja med Anzgja med
pjénustu samskipti hjalparteeki
Ventingar, parfir og ATH* 4% 42%
oOskir
Valmoguleikar A49H* 38%* 28

*  Marktaek fylgni vid 95% Oryggismork
** Marktaek fylgni vid 99% oryggismork

i spurningalistanum var patttakendum gefinn kostur 4 ad koma med eigin athugasemdir og
voru niu sem nyttu sér pad. Flestir nefndu eitthvad sem var abdtavant i sambandi vid
umsoknarferlid. Sem daemi var nefnt ad gott vaeri ad hafa einn stad sem sér um allt ferlid svo
ekki purfi ad hringja eda fara 4 marga stadi til ad 4 upplysingar og pjonustu. Auka matti
urvalid 1 Hjalpartekjamidstodinni og ekki hafa hjolastolautib &4 annarri haed. Pjonustan meetti
vera skilvirkari og ganga hradar fyrir sig par sem mikill timi fer 1 ad bida. Einn patttakandinn
var 6dnaegdur med ad hafa purft ad utvega sér sjalfur og greida fyrir hjolastdl sem hann fékk
lanadan medan hann beid eftir sinum eigin. Svo voru adrir sem 1étu i 1j6s anagju sina med pa
bjonustu sem pad fékk og eins og einn patttakandinn komst ad ordi ,,Folk fer ordid allt i dag

sem pad bidur um*.
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Samantekt

Helstu nidurstodur bentu til pess ad patttakendur vaeru yfirleitt sattir vid pa pjonustu sem
peir fengu vegna taeknilegra urreeda. Svarendum fannst i flestum tilfellum ad tillit veeri tekid
til ventinga peirra, parfa og 6ska. Misjafnt var ad hve miklu leyti valmdguleikar i sambandi
vid sterd, tegund og Utlit voru kynntir fyrir patttakendum en flestir fengu kynningu af
einhverju tagi. Innan vid helmingur patttakenda fékk ad profa tekid 4dur en pad var pantad og
stor hluti fékk enga kennslu i notkun hjalpartaekisins. Ljost er ad eftirfylgd er vida abotavant
en hja riflega helmingi patttakenda var ekki fylgst med breytingum & feerni. Sterstur hluti
patttakenda var anegdur med pau hjalparteki sem peir nefndu, sem og samskipti vid pann
fagadila er adstodadi vid umsokn tekisins.

bessar nidurstodur svara rannsOknarspurningunni og gefa visbendingar um ad
skjolsteedingsmidud nalgun sé ad einhverju leyti hofd ad leidarljosi pegar kemur ad pjonustu

vegna teknilegra Grreda.
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KAFLIV

UMRZADA

[ pessum kafla verdur komid inn 4 helstu nidurstédur rannsoknarinnar og paer tengdar vid
freedilegar heimildir. Sagt verdur fra helstu takmorkunum rannséknarinnar, komid med
hugmyndir ad framtidarrannsoknum og greint fra hvada gildi rannsdkn sem bessi hefur fyrir
10jupjalfun.

Nidurstodur spurningalistans voru notadar til ad leita svara vid rannséknarspurningunni sem
sett var fram 1 upphafi. Til ad komast ad pvi ad hve miklu leyti skjolsteedingsmidud nalgun var
hofo ad leidarljosi vid pjonustu vegna teknilegra Grraeda var spurt um paetti eins og samvinnu,
vantingar, parfir, anegju, kennslu, eftirfylgd og fleira.

Samkvamt nidurstddum rannsodknarinnar var algengast ad idjupjalfar og sjukrapjalfarar
adstodudu patttakendur vid ad saekja um hjalpartekin. Nokkud jofn dreifing var 4 peim
arafjolda sem 1idin var fra pvi hjalpartaekin voru pontud en velta ma fyrir sér hvort pad hafi
ahrif & nidurstodur ef langt er 11010 fra umsokn. Flestir patttakendur voru dnagdir med
hjalpartekin og med samskipti sin vid pann fagadila sem adstodadi pa vid val og umsokn
hjalpartaekisins.Vid Urvinnslu gagna kom i 1j6s ad meirihluti patttakenda var sattur vio patttoku
sina 1 vali 4 hjalpartaeki og taldi ad mikid tillit hafi verid tekid til vaentinga sinna, parfa og dska.
bessar nidurstodur eru i samremi vid heimildir um skjolstedingsmidada nalgun, sem syna ad
peir einstaklingar sem fa taekifeeri til ad taka patt i umsoknarferlinu og koma sinum skodunum
a framfaeri eru mun angegdari med pa pjonustu sem peir fa. Ef samskipti vid fagadila eru god
og pjonustan skjolsteedingsmidud skilar pad sér i aukinni anegju skjolsteedinga med
hjalparteekin, tryggir frekari notkun peirra og beetir pannig lifsgadi einstaklingsins (Cook og
Hussey, 2002; Law og Mills, 1998).

i 1jos kom ad hluti patttakenda taldi ad ekki hafi verid nogu vel stadid ad kynningu 4 peim

valmoguleikum sem fyrir hendi eru t.d. i sambandi vid sterd, utlit og tegund hjalpartekja. Ef
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starfa a eftir skjolstedingsmidadri nalgun er mikilvaegt ad baeta pennan lid pjonustunnar. Cook
og Hussey (2002) benda & mikilvaegi pess fyrir dnagju skjolstedinga ad geta valid milli
mismunandi tekja og fa paer upplysingar sem peir purfa til ad geta tekid akvordun.

Tengdar rannsoknir syna ad fai einstaklingur ekki adstod fagadila vid umsokn
hjalpartekisins er hatta a ad hann verdi 6anegdur med tekid og noti pad minna. betta 4 einnig
vi0 ef einstaklingur feer ekki ad profa taekid (Finlayson, 1992).

Nidurstodur rannsdknarinnar leiddu enn fremur 1 1j6s ad innan vid helmingur patttakenda
fékk ad profa hjalpartaekid adur en pad var pantad. Cook og Hussey (2002) benda 4 ad
@skilegt s¢ ad notandinn fai ad profa nokkrar tegundir hjalpartakja til ad meta hvada
hjalpartaeki hann parf og hversu vel pad nytist. Vegna pess hve hjalpartekjamarkadurinn er
litill hér & landi er ekki alltaf haegt ad bjoda skjolstedingum upp 4 ad préfa pau teki sem eru a
markadinum. Fagadilar telja petta 6kost par sem pad geti haft ahrif & hvort tekid nytist eda
ekki (Rikisendurskooun, 2003). Til mikils er ad vinna med pvi ad geta bodid skjolstedingum
upp a ad profa pau hjalpartaeki sem likleg eru ad henti 4dur en pau eru pontud. Med pvi aukast
likurnar a pvi ad rétta tekid finnist og ad skjolstedingurinn verdi anegdur med pad.

bad kom 1 1j0s ad heimilisathugun var gerd hja innan vid helmingi patttakenda. Stor hluti
peirra sem fengu ekki heimilisathugun hefdu ekki kosid hana, en naer allir sem fengu
heimilisathugun t6ldu hana gagnlega. Cook og Hussey (2002) benda & mikilvaegi pess ad huga
ad heimilisadsteedum og umhverfinu pegar hjalpartaeki eru valin til ad 6ruggt sé ad pau henti
inn 4 heimili vidkomandi og 1 umhverfi hans. Finlayson (1992) syndi fram 4 ad med pvi ad
fara 1 heimilisathuganir og meta umhverfid, f4 ndkvama lysingu skjolstaedings 4 adsteedum
heima fyrir og gefa leidbeiningar um uppsetningu hjalpartekjanna metti yta undir notkun
peirra.

Med tilkomu fleiri idjupjalfa og sjukrapjalfara & heilsugaslustodvum er haegt ad hugsa sér

a0 fjolga metti heimilisathugunum og sinna eftirfylgd med hjalpartaekjum betur.
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Heimilisathuganir er einnig hagt ad nyta sem fyrirbyggjandi adgerdir par sem heildarmat er
tekid & adsteedum einstaklingsins en pad studlar ad auknu 6ryggi og ferri innldgnum
(L. Pehrsson, munnleg heimild, 5. mai 2003).

Eins og 40ur hefur komid fram var voru hjdlastolar og gongugrindur algengustu
hjalpartekin sem patttakendur nefndu 1 spurningalistanum. Meirihluti patttakenda fékk
kennslu 1 notkun hjalpartekisins en p6 var stor hluti sem ekki fékk kennslu. Flestir fengu
kennslu 1 notkun tekisins 4 endurhafingarstofnunum eda 4 heimilum, en einungis prir fengu
kennslu utandyra. Samkvaemt Cook og Hussey (2002) er kennsla vid videigandi adstedur
naudsynleg til ad auka ferni skjolstedingsins i notkun hjalpartakisins og tryggja frekari
notkun. Kennsla i réttu umhverfi getur haft arslitadhrif & pad hversu vel tekid nytist.

bad er mikid oryggisatridi ad einstaklingur fai kennslu og pjalfun i notkun hjalpartakisins
vi0 réttar adstedur. Huga parf ad morgu pegar einstaklingur faer nytt og jafnvel f16kio teeki til
afnota. Kynna parf notkunarmoguleika og oryggisatridi fyrir notanda tekisins sem og
adstandendum og ganga ur skugga um ad hann sé faer um ad nota pad.

Meirihluti patttakenda skyroi fra pvi ad ekki hafi verid fylgst med breytingum a faerni
peirra eftir ad tekid var komid i notkun. Meyer og Shipham (1995) benda & svipadar
nidurstodur erlendis fra og vilja meina ad af peim sokum sé erfitt ad vita hversu vel eda hvort
taekid nytist. Fagadili parf ad sinna reglubundnu eftirliti og endurmati par sem meta parf
hvernig hjalpartaekid nytist einstaklingnum (Cook og Hussey, 2002). Ekki hafa verid gerdar
rannsoOknir 1 tengslum vid eftirfylgd vardandi hjalpartaeki hér 4 landi svo vitad sé. En
samkvaemt Rikisendurskodun (2003) er mikilveegt ad baeta eftirfylgd skjolstedinga og studla
ad pvi ad mismunandi porfum peirra sé matt. Eins og stadan er i dag er einungis einn
idjupjalfi starfandi 4 heilsugaeslustod 4 Islandi sem sinnir eftirfylgd. bad gaeti skyrt hversu fair
patttakendur rannsoknarinnar fengu eftirfylgd. Eftirfylgd er hluti af skjolsteedingsmidadri

pjonustu og edlilegast veeri ad i0jupjalfi eda sjukrapjalfari 4 heilsugaeslustdd sinntu henni med
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pvi ad fara inn 4 heimili vidkomandi eda 1 pad umhverfi sem hjalpartakid er notad. Flestir
10jupjalfar starfa innan stofnana hér 4 landi og hafa pvi ekki tekifeeri til ad sinna eftirfylgd i

eins miklum meli og askilegt veeri.

Takmarkanir rannsoknarinnar

Helstu takmarkanir pessarar rannsdknar voru ad urtakid var hentugleikaurtak og
patttakendur fair. Vegna smadar urtaksins er ekki hagt ad alykta ut fr4 pessum nidurstddum
um alla hjalpartzkjanotendur 4 Islandi. bess ber einnig ad geta ad tirtakid takmarkadist vid
hofudborgarsvaedid, par sem nalegd vid pjonustu er meiri en 4 landsbyggdinni. bPad er einnig
takmarkandi pattur ad flestir svorudu 1t fra hjolastélum eda ferlihjalparteekjum en 6nnur
hjalpartaeki eins og badhjalparteki og ymis smataki getu fengid annars konar medhondlun.
Vitraent mat var ekki lagt fyrir 4dur en spurningalistanum var svarad og par af leidandi ekki
hagt ad tiloka einstaklinga med hugsanlega vitrena skerdingu sem patttakendur i
rannsOkninni. Einnig gat haft ahrif ad sumir patttakendur purftu adstod til ad svara listanum
og pvi ekki utilokad ad pad haft ahrif & svorin. Spurningalistinn var saminn af rannsakendum
sem hafa ekki sérpekkingu 4 pvi svidi en petta reynsluleysi getur haft dhrif 4 nidurstédurnar.

Listinn var einungis forproéfadur og pvi ekki haegt ad tryggja areidanleika og réttmeeti.

Hagnytt gildi fyrir idjupjalfun
Nidurstodur rannsoknarinnar geta ordid til pess ad vekja idjupjalfa og adrar fagstéttir til
umhugsunar um mikilvaegi skjolstedingsmidadrar nalgunar vid ihlutun. Einstaklingar eru
almennt upplystari um eigin heilsu og réttindi og kjosa i auknum meeli ad taka patt i eigin

ihlutunarferli. Pad kemur sér vel fyrir i0jupjalfa ad f& mynd af upplifun skjolstedinga i
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tengslum vid teknileg Grraedi en med pvi moti er haegt ad sja hvernig pjonustan skilar sér og

hvada urbetur ma gera.

Hugmyndir ad framtidarrannsoknum

Mikilvaegt er ad rannsaka frekar patttoku skjolstaedinga i tengslum vid taeknileg Grradi. 1
frekari rannsoknum vaeri hugsanlegt ad na til fleiri notenda hjalpartekja, breikka
aldurshopinn, taka fyrir einstaklinga med fjolbreyttari faerniskerdingar eda einskorda sig vid
akvedin hjalparteki. Gagnlegt vaeri ad kanna hvort hjalpartekjanotendur uti 4 landi fai sému
pjonustu og hjalpartaekjanotendur 4 hofudborgarsvaedinu. Ahugavert vari ad gera eigindlega
rannsokn 4 pessu malefni, par sem upplifun einstaklinga vaeri konnud betur, peir gaetu komid
eigin skodunum 4 framfzri en vaeru ekki bundnir af svarmdguleikum. Par veri einnig hegt ad
kanna mun 4 skodunum yngri og eldri notenda, hvernig kennslu og eftirfylgd notendur kjosa
og hvernig peim finnst pessari pjonustu sinnt i dag.

Rannsaka pyrfti betur hvada pettir stydja eda hindra fagfolk 1 ad nota skjolstedingsmidada
nalgun i sambandi vid teknileg Grraedi. Til demis, er fagfolk medvitad um eigid gildismat og
hvernig gengur pvi ad adskilja personuleg og fagleg gildi?

Hingad til hafa hjalpartaekjamal 4 {slandi 1itid verid rannsokud og verdur pessi rannsokn

vonandi til pess ad fleiri fylgi i kjolfarid.
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Maour
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FYLGISKJAL B: KANADISKA PJONUSTUFERLID

Kanadiska pjonustuferlid
(Occupational Performance Process Model — OPPM)

Nefna, réttmaeta og forgangsrada Staodfesting &
malefnum er varda faerni vid idju | ad lausn sé fengin

Marki nao Velja fraedilega

nalgun

Meta
arangur
haefni og
umhverfi
Framkvaema
aatlun ] )
med idju Greina styrkleika
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bytt af Sneefridi Poru Egilson, 1999.

Leyfi fra Canadian association of occupational therapists (CAOT) fékkst til ad birta mynd af

OPPM i fylgiskjali (fylgiskjal C)
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FYLGISKJAL C: LEYFISBREF

CAQT Publications ACE
Copyright Request

April 29, 2003

Kristin Gudmundsdottir
Hofoahlio 12

603 Akureyri

Iceland

Dear Kristin,
According to your e-mail, you are requesting permission to reproduce the following, in
Icelandic,

Figure 1 (Canadian Model of Occupational Performance), which was published in the
Enabling occupation: An occupational therapy perspective. (2003) page 32
by the Canadian Association of Occupational Therapists

and Figure 4 (Occupational Performance Process Model) which was published in the
Enabling occupation: An occupational therapy perspective. (2003) page 61,

which was adapted from

Fearing, Law, & Clark, Canadian Journal of Occupational Therapy 64, p. 11
to be used in your final paper entitled : Skjolstedingsmidud nalgun og teknileg trraoi,
at the University in Akureyri.

Permission for the above is granted on a one time basis only and provided that you
acknowledge the source. Please ensure that a full reference is printed close to the figures to
indicate that they are reprinted with the permission of CAOT Publications ACE. This does not
include the right for uses other than the above-mentioned, future uses or any electronic
publishings of these figures.

Thank you

Yours sincerely,

Lisa Sheehan

CAOT Publications Manager

CTTC Building, 3400-1125 Colonel By Drive, Ottawa, ON K1S 5R1 Canada
Tel: (613) 523-2268 * 1-800-434-2268 « Fax: (613) 523-2552 « www.caot.ca *
www.otworks.ca

Canadian Association of Occupational Therapists

Association canadienne des ergothérapeutes
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FYLGISKJAL D: SPURNINGALISTINN
L. hluti

Skilgreining a hugtakinu taeknileg urraeoi/hjalpartzeki: Sérhver hlutur eda tekniblinadur,
hvort sem hann er keyptur tilbliinn, adlagadur ad porfum notandans eda sérhannadur, sem
notadur er til ad auka, vidhalda eda bata faerni einstaklings med ferniskerdingu. Hjalpartaki
eru notud til ad folk geti afram tekid patt i daglegu lifi.

BAKGRUNNSUPPLYSINGAR
1. Notar pu hjalpartzeki ?
O Ja
O Nei

Ef svario er nei er oparfi ad svara fleiri spurningum. bPakka pér fyrir patttokuna.

2. Kyn:
O Karl
O Kona

3. A hvada aldri ert pu?
O 18-27 ara

O 28-37 ara

O 38-47 ara

O 48-57 ara

O 58-67 ara

4. Hvernig byro pu?
O I sjalfstaedri busetu
O A stofnun
O A sambyli

5. Hver er orsok fotlunar pinnar?
O Hun er medfedd
O Hun er af voldum sjukdoms
O Hun er af voldum slyss

6. 1 hvada flokk/flokka falla pau hlutverk sem pu sinnir i pinu daglega lifi?
Vinsamlega merktu vio allt sem vid a.

O Heimilishald
fprottir
Skoli

Tomstundir

O 0O 0 O

Vinna
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IL. hluti

Hér 4 eftir koma nokkrar spurningar sem tengjast pvi hversu g6d samvinna var 4 milli
skjolstedings og fagadila vid val og umsokn hjalpartekja. Med samvinnu er att vid hversu
gbdoar upplysingar skjolstedingurinn fékk og hve mikid tillit var tekid til skodana hans,
vantinga og alits. Fagadila ber ad sja til pess ad st pjonusta sem skjolstedingur a rétt 4 sé
adgengileg og snidin ad porfum hvers og eins.

1. Vinsamlegast veldu eitt hjalpartzki sem pu notar i pinu daglega lifi, skrifadu pad a
linuna hér fyrir nedan og svaradu spurningunum sem 4 eftir koma ut fra pessu
eina taeki.

Takid er:

2. Hvad er langt sidan a0 pu fékkst hjalpartaekio?
O O0bI11 manudir

1 b2 ar

3b4ar

5D6 ar

7 D8 ar

O 9 areda lengur

O 0O o O

3. Hver greiddi fyrir hjalpartaekio?
O Tryggingastofnun rikisins greiddi tekid ad fullu
O Tryggingastofnun rikisins greiddi fyrir hluta
O Eg greiddi sjalf/sjalfur fyrir takid
O Eg veit ekki hver greiddi fyrir takid

4. Hver adsto0aoi pig vid ad sekja um hjalpartaekio?
Vinsamlega merktu vio allt sem vid a.

O Hjukrunarfredingur
O Idjupjalfi

O Leknir

O Sjukrapjalfari
Annar Dhver ?

5. Ad hve miklu/litlu leyti var tekid mio af pinum vantingum, pérfum og 6skum pegar
fyrirhugad hjalpartaeki var valio?
O Ad mjog miklu leyti
A0 frekar miklu leyti
Hvorki ad miklu né litlu leyti
A9 frekar litlu leyti
AJ mjog litlu leyti

O 0Ooao
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6. A0 hve miklu/litlu leyti voru pér kynntir peir valmoguleikar sem i bodi voru, t.d
mismunandi tegundir, staerd og utlit?

O Ad mjog miklu leyti

O AJ frekar miklu leyti

O Hvorki ad miklu né litlu leyti
O AO9 frekar litlu leyti

O Ad mjog litlu leyti

7. Ert pu satt/sattur vio patttoku pina vio val a hjalpartaekinu?
O Ja
O Nei

8. A0 hve miklu/litlu leyti voru uthlutunarreglur vardandi hjalpartaeki kynntar fyrir
pér?
(Meo uthlutunarreglum er datt vio hvada tekjum pu att rétt a, hvada teeki eru a samning
Tryggingastofnunar, skilaskildu o.s.frv.)

O Ad mjég miklu leyti
O AJ frekar miklu leyti
O Hvorki ad miklu né litlu leyti
O  AJ frekar litlu leyti
O Ad mjog litlu leyti
9. Var komio heim til pin og adstzedur 4 heimili pinu kannadar i tengslum vid utvegun a
hjalpartzekinu?
o Ja — Vinsamlega svaradu neest spurningu 11

O Nei —>» Vinsamlega svaradu neest spurningu 10

10. Hefdir pu kosido a0 komid hefdi verid til pin og adstaedur a heimili pin kannadar?
O Ja
O Nei
Vinsamlega svaradu ncest spurningu 13
11. Hvada fagaodili/adilar komu i heimilisathugun?
Vinsamlega merktu vio allt sem vid a.
O Hjukrunarfredingur
O Idjupjalfi
O Leknir
O Sjukrapjalfari
Annar Dhver ?

12. Fannst pér heimilisathugunin gagnast pér?
O Ja
O Nei



13. A0 hve miklu/litlu leyti fékkst pu ad profa hjalpartaekio adur en pad var pantad?
O Ad mjog miklu leyti

A9 frekar miklu leyti

Hvorki ad miklu né litlu leyti

A0 frekar litlu leyti

A0 mjog litlu leyti

O o0ooao

14. Var sa timi sem pu fékkst ad profa hjalpartaekio negjanlegur?
O Ja
O Nei

15. Var pér kennt ad nota hjalpartaekio?
O Ja — Vinsamlega svaradu neest spurningu 16
O Net _— Vinsamlega svaradu ncest spurningu 20
16. Hvaoda fagadilar sdu um ad kenna pér a hjalpartaekio?
Vinsamlega merktu vio allt sem vid a
O Leaknir
O Idjupjalfi
O Hjokrunarfredingur

O Sjokrapjalfari
Annar- hver?

17. A0 hve miklu/litlu leyti skiladi kennslan peim arangri sem pu ventir?
O Ad mjég miklu leyti

A9 frekar miklu leyti

Hvorki ad miklu né litlu leyti

A0 frekar litlu leyti

A0 mjog litlu leyti

O o0ooao

18. I hvada umhverfi for kennslan fram?
Vinsamlega merktu vio allt sem vid da

O A endurhafingarstofnun/sjikrahiisi

O A heimili
O A vinnustad
O Utandyra

Annarsstadar- hvar?
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19. Hefoir pu viljad ad kennslan hefdi fario fram annarsstadar en fram kom i svari vio

spurningu 18?
Ja O — Hvar:

Nei O




20. A0 hve miklu/litlu leyti var pér kynnt vidogerdarpjonusta a hjalpartaekinu?

O

O o0ooao

A0 mjog miklu leyti

A9 frekar miklu leyti

Hvorki ad miklu né litlu leyti
A0 frekar litlu leyti

A0 mjog litlu leyti

21. Var utskyrt fyrir pér hversu langan tima pao teeki ad fa hjalpartaekio?

O
O

Ja
Nei

22. Ef timamork vardandi uthlutun hjalpartaekisins voru gefin, stooust pau?

O
O

Ja
Nei > O Pad tok styttri tima ad f4 taekid.
O Pad tok lengri tima ad fa tekid.

23. Fékkst pu lanao samskonar teki medan pu beiost eftir hjalpartaekinu?
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O Ja
O Net
24. A9 hve miklu/litlu leyti finnst pér utlit hjalpartaekisins skipta mali, t.d. litur, aklaedi
og sterd?
O A0 mjég miklu leyti
O A9 frekar miklu leyti
O Hvorki ad miklu né litlu leyti
O AOQ frekar litlu leyti
O Ad mjog litlu leyti
25. A0 hve miklu/litlu leyti var tekid tillit til pinna 6ska vardandi utlit hjalpartaekisins?
O Ad mjég miklu leyti
O A9 frekar miklu leyti
O Hvorki ad miklu né litlu leyti
O AOQ frekar litlu leyti
O A0 mjog litlu leyti

26. Raddir pu vio fagadila um vzaentingar pinar varoandi aukna faerni med tilkomu

hjalpartzaekisins?
o Ja
O Nei



27. A0 hve miklu/litlu leyti stéoust vaentingar pinar vardandi aukna ferni?
O Ad mjog miklu leyti

A9 frekar miklu leyti

Hvorki ad miklu né litlu leyti

A0 frekar litlu leyti

A0 mjog litlu leyti

O o0ooao

28. Var fylgst med breytingum a feerni pinni eftir ad pu fékkst hjalpartaekio?
O Ja ’

O Nei > Vinsamlega svaradu neest spurningu 31

Vinsamlega svaradu ncest spurningu 29

29. A9 hve miklu/litlu leyti var fylgst med breytingum a feerni pinni eftir ad pu fékkst

hjalpartaekio?
O Ad mjog miklu leyti
O AOJ frekar miklu leyti
O Hvorki ad miklu né litlu leyti
O AOQ frekar litlu leyti
O A0 mjog litlu leyti

30. Hvaoa fagadili/adilar sau um a0 fylgjast med breytingum a fzerni pinni eftir ad pu
fékkst hjalpartaekio?
Vinsamlega merktu vio allt sem vid a
O Hjokrunarfredingur
O Idjupjalfi
O Leaknir
O Sjokrapjalfari
Annar- hver?
31. A0 hve miklu/litlu leyti ert pu anaegd/ur meod hjalpartaekio pitt?
O Ad mjog miklu leyti
O AJ frekar miklu leyti
O Hvorki ad miklu né litlu leyti
O A0 frekar litlu leyti
O Ad mjog litlu leyti

32. A0 hve miklu/litlu leyti audveldar hjalpartaekio pér ad stunda daglega ioju?
O Ad mjog miklu leyti

A0 frekar miklu leyti

Hvorki ad miklu né litlu leyti

A9 frekar litlu leyti

A mjog litlu leyti

O 0Ooao
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33. A0 hve miklu/litlu leyti ert pu Anzegour meod pa pjonustu fagmanna sem pu fékkst
vi0 val og umsokn hjalpartaekisins?

|
O
|
|
|

A mjog miklu leyti

A0 frekar miklu leyti

Hvorki ad miklu né litlu leyti
A9 frekar litlu leyti

A mjog litlu leyti

34. Myndir pu lysa samskiptum pinum vid pann fagadila sem sa um umsokn
hjalpartzkisins sem:

O
|
|
O
O

Mj6g godum

Frekar g6oum

Hvorki godum né slemum
Frekar slemum

Mjog slemum

35. A0 hve miklu/litlu leyti ertu Anzegdour meod pa pjonustu sem pu fékkst hja
Hjalpartaekjamiostoo Tryggingastofnunar rikisins i sambandi vid utvegun og uthlutun

hjalpartzekisins?
O Ad mjog miklu leyti
O AJ frekar miklu leyti
O Hvorki ad miklu né litlu leyti
O  AJ frekar litlu leyti
O Ad mjog litlu leyti

Ef pad er eitthvad sem pu vilt a0 komi fram og hefur ekki verid spurt um i listanum er
moguleiki a0 koma pvi a framfzeri hér.

Med keerri pokk fyrir patttokuna
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FYLGISKJAL E: SPURNINGALISTI TENGDUR PJONUSTUFERLINU

Tengsl spurningalistans vid kanadiska pjonustuferlio

brep 1 brep 2 brep 3 brep 4 brep 5 brep 6 brep 7
Tilgreina, | Val & fredilegri | Greina Greina Komast ad Hrinda Meta arangur
réttmaeta nalgun hafni og styrkleika | samkomulag | aatlun i
og umhverfi og Grredi | 1um ad framkvaemd
forgangsra hvada med idju
0a arangri skuli
malefnum stefnt og
sem varda mota detlun
feerni vio
10ju
Hvetja Lysa Hvetja Skilgreina | Semja um Virkja Fa alit
skjolstedin | fagkenningum, | skjolstedin | med valkosti og | skjolsteding | skjolsteedings
g til ad nalgun og g til ad skjolstedin | forgangsrdd | vid iju sem | & hvort
nefna idju | ihlutunaradferd | deila gi fyrir pau er honum einhverjar
sem er um a skodunum | styrkleika | markmid mikilveg breytingar
honum skiljanlegan sinum & hans og pa | sem eda nyta hafi att sér sta,
mikilveg, | hatt. eigin moguleika | idjupjalfi athafnir sem | hvernig og ad
veldur tilfinningu | semerad | stydur og hann og hvada marki.
ahyggjum, m, finna { hefur tok & | idjupjalfinn
eda hann hugsunum | umhverfi ad alita a0
vill breyta og hans framfylgja. | skipti mali
eda auka likamlegri til ad
feerni sina feerni. skjolsteding
vio. Bjoda ur nai

honum ad aukinni
taka patt i feerni vid
ad dkvarda 10ju sina
hvernig
frammistad
aog
framfarir
skuli
metnar.
I1. Hluti
Spurningar: | Spurningar: | Spurningar: | Spurningar: | Spurningar:
5,9, 10, 11, 13, 16, 8,20, 21, 6,7,9,10, |17,27,28,19,
12, 18, 33, 26 26, 12, 13, 14, 29,31, 32
34 15, 25, 28,

29, 33, 34




FYLGISKJAL F: VISINDASIDANEFND

X-Auth-No:

To: 19914@unak.is

Cc: Berglind.Hallgrimsdottir@vsn.stjr.is, bjorngu@landspitali.is

From: olof.yrr.atladottir@vsn.stjr.is

Subject: Fyrirspurn um leyfisskyldu FS-02-055 - endanlegt svar

Date: Thu, 28 Nov 2002 10:45:06 +0000

X-MIMETrack: Serialize by Router on MailServer/NotesSTIR(Release 5.0.11 |July 24,
2002) at

28.11.2002 10:45:17

Komid pid selar Bergpora og Kristin.

Visindasidanefnd hefur skodad fyrirspurn ykkar og leitad svaravid peim
spurningum sem voknudu vegna hennar. Eftir vandlega ihugun hefur nefndin
komist a0 peirri nidurstodu ad umsokn ykkar sé ekki leyfisskyld.
Visindasidanefnd 6skar ykkur velfarnadar i rannséknum ykkar.

Bestu kvedjur,

OI6f Yrr Atladéttir
framkvaemdastjori Visindasidanefndar
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FYLGISKJAL G: TILKYNNING TIL PERSONUVERNDAR

Bergpora Gudrin Porsteinsdottir Dagss. 03.02.2003

Kristnesi 9

Hér med stadfestist a0 Personuvernd hefur moéttekid tilkynningu { ydar nafni
um vinnslu

persénuupplysinga. Tilkynningin er nr. S1167/2003 og fylgir afrit hennar
hjalagt.

Hefur tilkynningin verid birt 4 heimasidu stofnunarinnar. Tekid skal fram ad
engin efnisleg

afstada hefur af halfu Personuverndar, verid tekin til peirrar vinnslu sem par er
lyst.

Tilkynning um vinnslu  Ndamer
persénuupplysinga S1167

Er um ad reda nyja tilkynningu
eda tilkynningu um breytingu 4 0
vinnslu? Tilkynning um breytingu

C Ny tilkynning

Eldra tilkynningantimer sé um
tilkynningu um breytta vinnslu
a0 reda:

Nafn Bergpdora Gudrin Porsteinsdottir

Nafn tengilids ef abyrgdaradili
er fyrirteeki / stofnun:

Heimilisfang: Kristnesi 9
Postntimer: 601
Stadur: Akureyri
Kennitala abyrgdaradila: 2401773909
Simantamer tengilids / 6902696
abyrgdaradila:

Hver er tilgangur vinnslunnar? Ad kanna hvort skjolstedingsmidud
nalgun sé hofo ad leidarljosi vid val og
umsokn 4 teknilegum trreedum

Hvada upplysingar verda Spurningalisti er lagdur fyrir medlimi
fengnar/unnid med? Sjalfsbjargar 4 hofudborgarsvedinu og
MS-félagsins. Listinn inniheldur
upplysingar um kyn vidkomandi,
aldursbil, hvort fotlun sé medfaedd, af
vOldum slyss eda sjukdoma og hvernig



Hvert verda upplysingarnar
sottar?

Heimild(ir) til vinnslu
personuupplysinga, sbr. 8. gr.
laga um persénuvernd og
medferd personuupplysinga:

Verdur unnid med
viokveemar
persénuupplysingar, sbr 8. tl.
2. gr. laganna?

Vidbotarskilyrdi um vinnslu
viokveemra
persénuupplysinga, sbr. 9.
gr. laganna:

Frekari skyringar &4 peim
heimildum sem merkt er vid hér
a0 ofan(t.d. ef byggt er 4
sampykki hins skrada skal hér
greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er personuupplysinga
frad 60rum en hinum skrada, parf
ad koma fram hvernig uppfyllt
er

vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 20. gr.
laganna

Verda upplysingarnar athentar
00rum. Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar Gr
landi?

Verda upplysingarnar birtar 4
Netinu / Vefnum?

busetu er hattad. Einnig er spurt hvort
hann eigi hjalpartaeki, hver sotti um pau,
og hversu skjolstedingsmidud peim
fannst st pjonusta sem peir fengu vid val
og umsokn hjalpartaekisins. Med pvi ad
svara spurningalistanum geta
patttakendur hjalpad til vid ad varpa 1josi
4 hvernig stadid er a0 vali og umsokn
teknilegra Grreda. Pannig er hagt ad fa
hugmyndir um hvernig ma gera ferlio
skilvirkara og arangursrikara fyrir
notendur pjonustunnar.

Til medlima i Sjalfsbjorgu a
hofudborgarsvadinu og MS-félaginu

sampykki hins skrada sbr. 1. tl.

Nei

Nei

Nei

Nei
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Hvada oryggisradstafanir verda
vidhafdar vid skraninguna?

Nafn pess sem ber abyrgd a
tilgreindum Oryggisradstofunum
ef abyrgoaradaili er fyrirtaeki /
stofnun, ef annar en tengilidur:

Verdur
upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

Verdur 60rum adila
(vinnsluadila) med skriflegum
samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila:
Nafn vinnsluadila:
Heimilisfang vinnsluadila:
Postntimer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir
tilkynnanda:

Annad

Ef annad. pa hvad?

Spurningalistinn er nafnlaus og
orekjanlegur til einstakra patttakenda

Spurningalistunum verdur eytt pegar
rannsokn lykur 1 lok mai 2003

Nei
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FYLGISKJAL H: STADFESTING PERSONUVERNDAR



L
Bergbbra Gudréin Porsteinsdéttir 1
Kristnesi 9 _ i
601 Akurreyri Persénuvernd

Bastarienig 10 65 Bk
simi: SV becisio: 203506
seafong: e Gpersoereeras

welling pran vl

Reykjavik 6. febriiar 2003
Tilvisun: $1167/2003/ EB/-

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { ydar nafni um vinnslu
persénuupplysinga. Tilkynningin er nr. S1167/2003 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar dlkynningar sem berast Personuvernd birtast sjalfkrafa 2 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med métiSku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
B Persénuverndar um efni peirra, i

J—— e e g i D e, o R T R e TR e - e

Virdingarfyllst,

Y780

Erla Bjérg#insdottir

62



63

FYLGISKJAL I: KYNNINGARBREF
Kynningarbréf

Reykjavik, febraar 2003.
Agzti vidtakandi
Vid erum tveir nemendur vid Haskolann 4 Akureyri og erum ad ljuka B.Sc. nami i 1djupjalfun nt i
vor. Vid erum ad fara af stad med konnun sem heitir: Skjolstaedingsmioud nalgun og taeknileg
urrzedi. Konnunin er i formi spurningalista og er &tlad ad varpa 1josi & hvada hatt/hvort notendur
taka patt  umsokn og vali 4 hjalparteekjum. Fa notendur naega kennslu i notkun hjalpartaekjanna,
hvernig er eftirfylgd hattad og leidir notkun hjalpartakja til aukinnar feerni vid daglegra i0ju?
Rannsdknin er unnin undir handleidslu Valerie Harris lektors i idjupjalfun vio Haskdélann a
Akureyri, simar: 463-0553 og 552-9133 og hun er jafnframt abyrgdarmadur rannsdknarinnar.
Skilgreining 4 hugtakinu teeknileg Grraedi/hjalpartaeki: Sérhver hlutur eda teeknibunadur, hvort

sem hann er keyptur tilbinn, adlagadur ad porfum notandans eda sérhannadur, sem notadur

er til ad auka, vidhalda eda bata faerni einstaklings med faerniskerdingu. Hjalpartaeki eru

notud til ad folk geti afram sinnt ath6fnum daglegs lifs 4n eda med minnihattar adstod.

batttakendur eru notendur hverskonar hjalpartekja og eru 18 ara og eldri.

batttaka pin er mikilveeg og med pvi ad svara spurningalistanum getur pu hjalpad til vid ad varpa 1j6si
a hvernig stadiod er ad vali og umsokn hjélpartakja. Pannig er haegt ad f4 hugmyndir um hvernig ma
gera ferlid skilvirkara og arangursrikara fyrir notendur hjalpartekja.

Svor pin verda medhdndlud sem algjort trinadarmal. Spurningalistarnir eru nafnlausir og pvi
ekki hagt ad rekja upplysingarnar til einstakra patttakenda. Undirritadar einar hafa adgang ad
pessum upplysingum.

Hver sa sem tekur patt i rannsdkninni gerir pad samkvamt eigin vali. Patttakendum er frjalst
ad sleppa ad svara einstokum spurningum.

Ef pu hefur spurningar vardandi kénnunina getur pt haft samband vid undirritada
rannsakendur eda adbyrgdarmann rannsoknar.

Med pvi ad svara pessum spurningalista er litid svo & ad pu gefir sampykki bitt til ad taka patt
i pessari konnun.

Med fyrirfram pokk fyrir patttokuna

Bergpora borsteinsdottir (simi 690-2696), netfang: 19905@unak.is
Kristin Gudmundsdottir (simi 692-3803), netfang: 19914@unak.is
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