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ÁGRIP 

Innan heilbrigðisþjónustunnar hefur aukin athygli beinst að hlutverki fjölskyldunnar í lífi 

fatlaðra barna. Að eignast fatlað barn hefur mikil áhrif á fjölskylduna og margir foreldrar 

upplifa mikla streitu og aukna byrði vegna langtímaveikinda barna sinna. Þjónusta sem er 

fjölskyldumiðuð felur í sér að starfsfólk þekkir og virðir að hver fjölskylda er einstök, lifir við 

mismunandi menningu og notar ólíkar aðferðir til að takast á við lífið. Þegar þjónusta er 

fjölskyldumiðuð hafa rannsóknir sýnt fram á að foreldrar eru ánægðari með þjónustuna, 

streita minnkar hjá þeim og meiri framför verður hjá börnunum. Tilgangur rannsóknarinnar er 

að afla upplýsinga um hversu fjölskyldumiðuð þjónustan er að mati foreldra/forráðamanna 

fatlaðra barna. Upplýsingum verður safnað með matstækinu Mat foreldra á þjónustu sem er 

spurningalisti byggður á fjölskyldumiðaðri nálgun. Notað verður hentugleikaúrtak við val á 

40 foreldrum/forráðamönnum fatlaðra barna. Þýðið verður allir foreldrar/forráðamenn fatlaðra 

barna á þjónustumiðstöðinni sem hafa fengið þjónustu í a.m.k. 3 mánuði á tímabilinu  

15. nóvember 2005 til 15. nóvember 2006. Spurningalistinn hefur verið þýddur af 

rannsakendum úr ensku með bakþýðingaraðferð. Aflað verður upplýsinga um notagildi 

íslensku þýðingarinnar með spurningalista sem saminn var af rannsakendum. Niðurstöður 

rannsóknarinnar geta gefið heilbrigðisstarfsfólki skýra mynd af því hvaða þættir það eru sem 

foreldrar/forráðamenn fatlaðra barna telja ábótavant. Hægt er að nýta upplýsingarnar til að 

gera þá þjónustu fjölskyldumiðaðri, sem börnum og fjölskyldum þeirra er veitt hér á landi. 

Einnig mun rannsóknin gefa vísbendingar um notagildi matstækisins í íslenskri þýðingu.  

Þetta verkefni er rannsóknaráætlun og ætla höfundar að framkvæma rannsóknina innan árs frá 

útgáfu þess.  

Lykilhugtök: fjölskyldumiðuð þjónusta og matstæki.  
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ABSTRACT 

Increasing emphasis has been given to the role of the family in the lives of disabled children 

within the healthcare system. The birth of a disabled child can greatly impact on the lives of 

all family members. Many parents experience stress and increased responsibility due to their 

child’s long term illness/disability. A family-centred service recognizes and respects that each 

family is unique, has differences in cultures and ways of coping. Research has shown that 

family-centred service for children with disabilities leads to increased family satisfaction, less 

stress and greater functional improvement in children with disabilities. The purpose of this 

study is to gain information on what extent parents of disabled children experience the 

services they receive as being family-centered. Data will be collected using The Measure of 

Process of Care (MPOC) which is a questionnaire based on the family-centred approach. A 

convenience sample of 40 parents/guardians of children with disabilities will be recruited 

from a chosen treatment centre. The population is all parents/guardians who have received 

service from the chosen treatment centre for at least three months during the period November 

15th 2005 to November 15th 2006. The MPOC was translated into Icelandic using the back 

translation method. Data on the usefulness of the Icelandic version will be collected by a 

seperate questionnaire designed by the researchers. The findings of this study can provide 

health care staff with a  clearer picture of the factors that parents/guardians believe to be 

amendable and could be used to promote the development of more family-centered  services 

in Iceland. The research will also provide suggestions regarding the utility of the Icelandic 

version of the questionnaire. 

This project is a research plan and the authors will implement the research within a year from 

it being published.  

Key Concepts: family-centred service and assessment.  


