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UTDRATTUR

Tilgangur rannsoknarinnar var tvipattur. Annars vegar ad kanna sjonarhorn foreldra
hreyfihamladra barna 4 pjonustu sem bornin peirra njota og meta hversu fjolskyldumidada
peir telja hana vera. Hins vegar ad kanna notagildi islenskrar pydingar og stadferingar &
matstekinu Mat foreldra a pjonustu (Measure of Processes of Care, MPOC). Rannsoknin
byggoi & megindlegri adferd med tolfredilegum nidurstodum. Ad auki var upplysinga aflad i
rynihdépavidtali til ad 4 nanari utskyringar a nidurstodum megindlegs hluta. { megindlegum
hluta voru patttakendur 88 foreldrar hreyfihamladra barna med fotlunargreiningarnar
heilaldomun (CP), hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdoma. Ad fengnum nidurstddum voru sex
foreldrar valdir med hentugleikaurtaki til ad taka patt i rynihopaumraedu um efnid.
Nidurstodur rannsoknarinnar syna ad foreldrarnir telja pjonustu sjukrapjalfara, idjupjalfa og
talmeinafraedinga fjolskyldumidada ad vissu marki. Pjonustan byggist 4 virdingu og studningi
og er samraemd og heildren. Einnig eru foreldrar efldir 1 sinu hlutverki og fagfolkid vinnur i
samvinnu vid pa. Hins vegar er skortur 4 almennum og sérteekum upplysingum peim til
handa, m.a. um f6tlun barnins, pjalfunaraherslur og hvar nalgast megi upplysingar. Foreldrar
yngri barna matu pjonustuna ad medaltali haerra en foreldrar eldri barna pott ekki veeri
marktekur munur par 4. Foreldrar barna 4 hofudborgarsvadinu svorudu herra en foreldrar
barna 4 landsbyggdinni en marktekur munur reyndist einungis i1 flokknum ,,veita sértaekar
upplysingar*. Par ad auki toldu foreldrar barna med CP pjoénustuna meira fjolskyldumidada en
adrir. Nidurstodur 1 tengslum vid notagildi matslistans Mat foreldra a pjonustu gefa til kynna
a0 hann s¢ adgengilegur og audveldur i svorun. Innri areidanleiki allra flokka matslistans er
0,80-0,93 sem telst mjog gott. Rannsdknin varpar 1josi 4 mat foreldra hreyfihamladra barna a
pjonustunni sem peir og barnid njota hja sjukrapjalfurum, idjupjalfum og talmeinafraedingum.
Nidurstodurnar geta nyst vid skipulag og framkvaemd pjonustu vid markhopinn.

Lykilhugtok: fotlun, hreyfihémlun, pjonusta, fjolskylda, fjélskyldumioud pjonusta og notagildi.
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ABSTRACT

This study has two main puposes. First, to examine how parents of children with motor
disabilities view the therapy services their children receive and how family-centered those
services are. Second, to explore the utility of the Icelandic translation of the Measure of
Processes of Care (MPOC). The study used quantitative research methods with descriptive
statistics and significance tests. Qualitative information was gathered from a focusgroup
discussion to facilitate interpretations of the quantitative findings. Parents of 88 children with
cerebral palsy (CP), spina bifida or neruomuscular diseases participated in the quantitative
section. Six parents were subsequently chosen for the group discussion. The findings indicate
that the parents view the therapy services of physical therapists, occupational therapists and
speech therapists as family-centered up to a certain degree. The service is considered to be
respectful, supportive, coordinated and comprehensive. The service providers empower the
parents and together they work in partnership toward a common goal. There is, however a
lack of general and specific information, such as regarding the child’s specific disability,
therapy goals, and information sources. On all scales, parents of younger children reported
higher than did parents of older children, although the differences were not significant.
Parents in the capital area reported higher than parents in other urban and rural areas.
Significant difference between groups was found regarding provision of specific information.
Moreover, parents of children with CP regarded the service more family-centered than did
other groups. Findings regarding the utility of MPOC indicate that the instrument is accessible
and easy to use. The internal consistency of all scales is 0,80-0,92 which is considered good.
The study findings reveals how parents of children with motor disabilities experience the
service of physical therapists, occupational therapists and speech therapists. The findings may
assist authorities to plan and execute service for motor disabled children and their families.

Key words: disability, motor disability, service, family, family-centered service and utility.



PAKKARORD

Eg vil pakka 6llum peim sem veittu mér adstod 4 einn eda annan hatt vid gerd pessarar
ritgerdar. Leidbeinandi minn, Snaefridur Péra Egilson, faer kaerar pakkir fyrir gott samstarf,
faglega ra0gjof, hvatningu og studning. Poérarinn Sveinsson faer pakkir fyrir tolfredilega
radgjof. Eg vil koma & framfaeri miklu pakkleti til foreldra barna med hreyfihémlun 4 Islandi
fyrir ad taka patt { rannsdkninni pvi &n peirra hefdi hiin ekki ordid ad veruleika. Stefani J.
Hreidarssyni, forstddumanni Greiningar- og radgjafarstodvar riksins pakka ég fyrir ad taka vel
i bon mina um samstarf. Einnig faer Greiningarst6d bestu pakkir fyrir fjarhagslegan studning.
Y firmadur minn og adrir samstarfsmenn 4 Greiningarstod fa bestu pakkir fyrir gédan studning
medan 4 nami std0. Sérstakar pakkir f4 Bryndis Halldérsdottir, Gudrin Porsteinsdottir, Hanna
Bjorg Marteinsdottir, Maria Jatvardardottir og Pora Ledsdottir fyrir veitta adstod. Pall
Olafsson fer pakkir fyrir yfirlestur 4 ritgerdinni. Vinum minum 4 Akureyri, Agustu, Asgeiri,
Astu og Aglisti pakka ég g6da adstod 4 namstimanum. Sidast en ekki sist pakka ég fjolskyldu

minni fyrir dmetanlegan studning og polinmaedi medan & ndmi minu stdo.



FORMALI

Sidast 1idin 16 ara hef ég starfad sem sjukrapjalfari & Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins. I gegnum starf mitt hef ég kynnst malefnum hreyfihamladra barna og fjolskyldna
peirra og par 4 medal peirri pjonustu sem bornin njota. Eg heyrdi oft sogur um hvernig
pjonustu veeri hattad vidsvegar um landid, sumar gddar en adrar sidri. begar ég hof svo MSc
nam i heilbrigdisvisindum laeddist smam saman ad mér si hugmynd ad petta veeri vert ad
skoda nanar. Medal annars vildi ég kanna hvernig foreldrar meta pjoénustuna sem barnid feer
asamt pvi ad skoda hvort vid fagfolkido erum ad veita pjonustu sem hentar fjolskyldunni. Eftir
a0 rannsoknin var komin af stad og ég for ad vinna ur nidurstodunum, rann upp fyrir mér 1j6s
ad petta er bara byrjunin. Vid verdum ad heyra meira i notendum pjonustunnar og nota peirra

reynslu til ad skipuleggja pjonustu sem tekur mid af porfum fjélskyldunnar.
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KAFLI I
INNGANGUR
[ kaflanum er fjallad um bakgrunn rannsoknarinnar, tilgang hennar og gildi fyrir
heilbrigdisvisindi. Einnig er greint er frd hugmyndafradi sem liggur henni til grundvallar og
settar fram rannsoknarspurningar. Helstu takmorkum rannsdknarinnar eru gerd skil og ad

lokum eru meginhugtdk skilgreind og uppbyggingu ritgerdarinnar lyst.

Bakgrunnur rannsoknar

A 20. 6ldinni voru leknisfradileg sjonarhorn 4 fotlun radandi (Rannveig Traustadottir,
2003) en i hinum vestrena heimi ma rekja hefobundnar hugmyndir um f6tlun til leeknavisinda
og heilsufélagsfraeodi. Likamleg eda andleg afbrigdi eda skerding voru greind og radgjof veitt
um medferd, kennslu, endurhafingu, lekningu eda umdénnun (Rannveig Traustadottir, 2003,
2006). { byrjun sidustu aldar voru foreldrar ekki taldir hafir til ad ala upp fotlud born og pvi
var malt med ad bornin faeru & sérhafdar stofnanir (Rannveig Traustadottir, 2003;

Rosenbaum, King, Law, King og Evans, 1998).

Préun i mdlefnum fatladra a Islandi

[ bok Margrétar Margeirsdéttur (2001), ,,Fétlun og samfélag® er fjallad um préun i
malefnum fatlads folks fra sogulegu og samfélagslegu sjonarhorni og m.a. er rakin prounin a
fslandi. Par kemur fram ad malefni fatlads folks voru ekki skipulogd fram til arsins 1930,
hvorki med lagasetningu eda i framkvamd. Fyrstu skrefin voru stigin pegar Sesselja
Sigmundsdottir kom & fot barnaheimili fyrir f6tlud og umkomulaus born. Stofnunin hlaut
nafnid Barnaheimilid S6lheimar og hefur starfad oslitid fra arinu 1930 en par hefur f6lk med
proskahomlun vistast til langframa. Fyrsta rikisrekna stofnunin var reist arid 1944 ad
Kleppjarnsreykjum i Borgarfirdi og starfadi fram til arsins 1958. Starfsemi Képavogshalis

hofst 1 lok ars 1952 og eftir pvi sem leid 4 6ldina voru reistar nyjar byggingar, par 4 medal



voru prjar barnadeildir. Yfirstjorn Kopavogshalis hefur fra upphafi verid hluti af

rikisspitolum og tilheyrt Heilbrigdisraduneyti (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Ny vidhorf

Um midja sidustu 61d hofst skeid breytinga i pessum malaflokki; foreldrar risu upp
gegn ,heilredum* fagfolks og sidan hefur prounin verid i pa att ad nt alast f6tlud born upp
hja foreldrum sinum og peir taka akvardanir med fagfoélkinu um medferd og pjonustu
(Rosenbaum o.f1., 1998). bessi breyting hefur m.a. leitt til pess ad fagfolk og foreldrar vinna
saman i teymi en mikilveegi teymisvinnu er fyrir nokkru ordid 1jost innan
heilbrigdispjonustunnar og sifellt fleira fagfolk vinnur saman i pverfaglegu teymi (Bakheit,
1996; Rosenbaum o.1l., 1998)). Weidner (2005) og Chiarello og Kolobe (2006) nefna ad i
pverfaglegu teymi s¢ almennt vidurkennt ad fj6lskyldan er hluti af teyminu. Pegar um f6tlud
bdrn er ad raeda segja pau ad teymisvinna sé¢ samvinna fjolskyldu, fagfolks sem veitir pjonustu
og samfélagsins. Teymid hefur pad sameiginlega markmid ad 6rva proska fatlads barns og veita
fjolskyldunni studning. Samskipti innan teymisins dsamt samhafingu pjonustunnar eru
grundvallaratridi svo samvinnan verdi arangursrik. Einnig er mikilvaegt ad upplysingum sé
midlad innan teymisins. Mikilvaegur pattur i teymisvinnu er virding vid adra i teyminu og
vidurkenning 4 pekkingu peirra (Chiarello og Kolobe, 2006; Wachs, 2005).

i 8 gr., IV. kafla laga um malefni fatladra (1992) segir ad veita skuli fotludum pjonustu
sem midi ad pvi ad gera peim kleift ad starfa i edlilegu samfélagi vid adra. Par er m.a. nefnd
porf fatladra barna fyrir stodpjonustu, s.s. vardandi umoénnun og pjalfun dsamt pvi ad stydja
vid fj6lskyldur peirra svo peer geti buid bérnum sinum 6rugg og proskavenleg
uppeldisskilyrdi. Takmarkadar upplysingar eru til um upplifun islenskra foreldra fatladra
barna & pjonustu, hvort og pa ad hvada leyti pjonustan kemur til mots vid parfir peirra (Elsa

Sigridur Jonsdottir, 2003; Sneefridur Péra Egilson, 2007).



Hugmyndafraedi

Hugmyndir um fjélskyldumidada pjonustu fyrir f6tlud born og fjolskyldur peirra komu
fyrst fram & seinni hluta 20. aldar (CanChild Centre for Disability Research, 2003), en pa vard
vitundarvakning um mikilvaegi pess ad mata almennum og salfélagslegum porfum barna
asamt hlutverki fjolskyldunnar i a0 studla ad betri heilsu og vellidan peirra (Eichner og
Johnson, 2003). King, Tucker, Baldwin, Lowry, LaPorta og Martens (2002) segja ad fyrir
1990 hafi pjonusta fyrir fotlud born yfirleitt tengst leeknisfraedilegum og pjalfunarlegum
porfum barnanna. Pjonusta var pa oft skipulogo i kringum dkvedna sjuikdomsgreiningu og
ahersla 16g0d 4 a0 ,,laga* barnid. Ekki var horft til pess ad koma i veg fyrir fylgikvilla fétlunar
né var um langtimapjonustu ad reda. Pjonustan var yfirleitt ekki i bodi i skolum né &
heimilum barnanna (King o.fl., 2002).

[ eldri rannséknum var 16gd 4hersla 4 ad skoda paetti sem tengdust bornum &
sjukrahtisum, s.s. hver vaeru ahrif adskilnadar vid foreldra 4 born. I framhaldinu breyttu
margar stofnanir reglum sinum um vidveru foreldranna og var peim bodid a0 vera hja barni
sinu allan sélarhringinn. A sidustu tveimur aratugum 20. aldar jokst sidan &herslan 4 bérn med
sérparfir 1 16ggjofinni og fjolskyldumidud gildi urdu mikilvaegari (Eichner og Johnson, 2003).
[ upphafi tiunda aratugs sidustu aldar ritudu Dunst, Johanson, Trivette og Hamby (1991) grein
par sem markmidid var ad skyra merkingu hugtaksins ,,fjolskyldumidad* asamt pvi ad meta
ad hvada leyti framkvaemd og stefnur i snemmtaekri ihlutun veeru fjolskyldumidadar. i
snemmtekri thlutun er markmidid ad draga Gr ahrifum proskavandamala hja bérnum yngri en
sex ara sem hafa greinst med fotlun eda eru i dhaettuhdp (Tryggvi Sigurdsson, 2003). bPar sem
pjonustan er baedi fyrir bornin og foreldra peirra, toldu hofundar mikilvegt ad skoda hvernig
pessu veri hattad. Skilgreining Dunst o.f1. (1991) & fjolskyldumidadri stefnu var su ad

studningur vid fjolskyldur veeri leid til ad bata gildandi stefnur med pvi ad virkja, efla og



sty®ja vid faerni einstaklinga og fjolskyldna. Pad leiddi svo aftur af sér sterkari fjolskyldur

sem vearu betur i stakk bunar til a0 takast 4 vid hlutverk sitt.

Heildreen nalgun a porfum barna og fjolskyldna

[ kjolfar hugmynda um fjolskyldmidada nalgun segja King o.fl. (2002) ad 4 sidasta
aratug nylidannar aldar hafi ordid breytingar og meiri ahersla var 16g0 4 paetti sem tengdust
faerni barnanna. Préunin hélt &fram og i dag er ahersla 4 heildreena nalgun & porfum barnanna.
betta er i samraemi vid alpjodlega flokkunarkerfio um faerni, fotlun og heilsu (e. International
Classification of Function, Disabilities and Health [ICF]) (Imms, 2006; Solveig
Sigurdardéttir, 2006; Stewart og Rosenbaum, 2003; Valgerdur Gunnarsdottir, 2003; World
Health Organization, [WHO]), 2002). [ ICF er heilsa utgangspunktur og sjonum beint ad
likamlegri feerni, virkni og patttoku (Rosenbaum og Stewart, 2004; Snaefridur Pora Egilson og
Guorun Palmadéttir, 2006; Solveig Sigurdardottir, 2006). Einnig kemur skyrt fram i ICF a0
fotlun byr ekki einungis 1 einstaklingnum sjalfum heldur i samspili hans og umhverfisins
(Stewart og Rosenbaum, 2003). I leeknisfraedilega sjénarhorninu 4 fotlun er hins vegar ekkert
tillit tekid til ahrifa umhverfis eda ytri adstedna (Rannveig Traustadottir, 2003). Par er horft 4
parfir barns og fjolskyldu en einblint 4 skerdinguna og hvada medferdar er porf til ad minnka pa
fotlun sem hun leidir til. Litid er framhja alagi 4 fjolskylduna par sem pad er alitid bein afleiding
af skerdingu barnsins (Sloper, 1999). Pessu hafna fotlunarfreedin sem sett hafa fram nyjar
hugmyndir og fraedilegar leidir til ad skilja fotlun. I peim er eindregin ahersla 4 mikilvagi
menningar, umhverfis og félagslegra patta (Rannveig Traustadottir, 2003).

King o.fl. (2002) segja ad nyjar stefnur innan heilbrigdis- og félagspjonustu hafi att
storan patt i ad breyta vidhorfi gagnvart pjonustu vid fotlud born. bar var m.a. 16g0 dhersla 4
skilning og dnagju pjonustupega, tengsl einstaklings og umhverfis, 4samt pvi ad mikil
utbreidsla hefur verid 4 markmidum fj6lskyldumidadrar pjonustu. Nu er talid mikilvaegt ad

meta styrkleika einstaklingsins 1 stad pess ad horfa einungis 4 vandamalin. Einnig hafa



vidhorfin breyst yfir i tengsl einstaklingsins og umhverfisins og mikilvagi félags- og
likamlegra patta (King o.fl., 2002; Rosenbaum og Stewart, 2004). Sidast en ekki sist er

ahersla & lifsgaedi 1 brennidepli (King o.11., 2002).

Stadan ¢ Islandi

Eins og fram hefur komid voru mélefni fatlads folks 4 fslandi ekki skipuldgd fyrr en
med lagasetningu upp ur 1930. Upphafsskrefin i hagsmunabarattu fatladra barna og
ungmenna voru stigin um midja 20. 61d en pa voru fyrstu foreldra- og félagasamtokin stofnud.
bessi félog beittu sér otullega fyrir nyjum 16gum og lagadkvedum um malefni fatladra sem
folu 1 sér baett kjor. Um midjan attunda aratug 20. aldar jokst sidan almenn umraeda a
opinberum vettvangi um malefni fatladra, réttindi og sidast en ekki sist um heildarskipulag &
pjonustu peim til handa. Ny 16g um malefni fatladra toku svo gildi 1983 og i peim var m.a.
akvaedi um fjarhagsadstoo til foreldra med f6tlud born i heimahtisum (Margrét Margeirsdottir,

2001) en med pvi var m.a. verid ad stydja foreldra i pvi ad ala upp fo6tlud born sin.

Rannsoknin

Rannsoknin byggir & matstekinu Mat foreldra a pjonustu (e. Measure of Processes of
Care, [MPOC]). Matstekid var hannad til ad fa upplysingar um hvernig foreldrar fatladra
barna meta pjonustuna sem barnid peirra og peir njéta. Med matstaekinu er haegt ad skoda
tengsl 4 milli pess hvernig foreldrar upplifa pjonustu og lidan peirra vegna samskipta vid
pjonustuadila barnsins (King, Rosenbaum og King, 1995). Med rynihdpavidtali eru sidan

fengnar nanari ttskyringar 4 nidurstddum spurningalistans.

Tilgangur

Tilgangur rannsoknarinnar er tvipattur. Annars vegar ad kanna sjonarhorn foreldra

hreyfihamladra barna 4 pjonustu sem bornin peirra njota og meta hversu fjolskyldumidada



peir telja hana vera. Hins vegar ad kanna notagildi islenskrar pydingar og stadfzringar 4
matstekinu Mat foreldra a pjonustu. Pessi rannsokn er su fyrsta sem gerd er 4 islenskri
pydingu matstaekisins og er framlag til ad proa pekkingu 4 pjénustu vid markhopinn.
Eftirfarandi rannsoknarspurningar eru settar fram:
1. Hver er reynsla islenskra foreldra hreyfihamladra barna af pjonustu idjupjalfa,
sjukrapjalfara og talmeinafreedinga?
2. Hversu fjolskyldumidada telja foreldrar barnanna pjonustu idjupjalfa,
sjukrapjalfara og talmeinafreedinga vera?
3. Er munur 4 mati foreldra & pjonustu eftir aldri barns, busetu og fétlunargreiningu?
4. Hvert er notagildi islenskrar pydingar og stadferingar & matslistanum Mat foreldra

a pjonustu?

Gildi

Rannsoknin varpar 1j6si 4 mat foreldra hreyfihamladra barna af pjonustunni sem peir
og barnid njota svo og hvernig foreldrarnir meta framkomu heilbrigdisstarfsfolks vid sig.
Upplysingar byggja & sjonarhorni patttakenda sjalfra og tengjast rannsoknaraherslur umraedu
um mikilveegi pess ad hlustad sé & notendur og tillit tekid til reynslu peirra (Snafriour Péra
Egilson og Gudran Palmadottir, 2006). Ranns6knum 4 mati foreldra & pjonustu hefur fjolgad &
sidustu arum en faar eru til um reynslu islenskra foreldra. Visindalegt gildi ranns6knarinnar
skilar sér medal annars i pekkingarproun medal peirra fagstétta sem vinna med fotludum
bornum og fjolskyldum peirra svo og i fotlunarfredum. Mikilvegt er ad horfa heildstaett 4
parfir fatladra barna og fjolskyldna peirra en eins og fram kemur skyrt 1 ICF er fotlun samspil
einstaklings og umhverfis. Rannsoknin getur einnig aukid skilning fagfolks og stjornvalda &
adstedum hopsins og 1 framhaldinu leitt til pess ad pjonusta verdi skilvirkari og

fjolskyldumidadri.



Rannsoknin veitir einnig mikilvaegar upplysingar um hvernig islensk pyding og
stadfzering matstaekisins Mat foreldra a pjonustu reynist vid ad afla upplysinga um pjénustu
vid fotlud born og fjolskyldur peirra. Matstekinu er atlad ad endurspegla parfir og vaentingar
foreldra fatladra barna i vidum skilningi en ekkert vidlika matsteeki er i notkun hér & landi svo
vitad sé€. Framkvemd og nidurstodur rannsdknarinnar geta gagnast vid frekari rannsoknir

tengdum pjonustu fyrir f6tlud born og ahrifum hennar a fjélskyldur barnanna.

Skilgreiningar a meginhugtokum

Fétlun: Er yfirhugtak yfir skerdingu, homlun i athdfnum og takmorkun & patttoku.
Fotlun & sér stad pegar 6hagstaett samspil er milli einstaklings og adstaedna hans i pvi
umhverfi sem hann byr (World Health Organization, 2002).

Hreyfihomlun: Er hugtak yfir takmdrkun 4 hreyfigetu vegna roskunar 4 stodkerfi
likamans og getur verid medfaedd eda afleiding slysa, sjikdoma eda Sldrunar.

bjonusta: Er hugtak yfir pad ad veita adstod til einstaklinga, ymist beina eda adra
adstod (Mordur Arnason, 2002). T rannsokninni er att vid pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara
og talmeinafraedinga. { pjonustunni felst m.a. medferd, radgjof og fraedsla til fatlada barnsins
og fjolskyldu pess um fotlunina, hvada leidir er haegt ad fara til ad minnka ahrif hennar 4samt
pvi ad laga umhverfid ad einstaklingnum.

Fjélskylda: Er hugtak yfir hop einstaklinga sem a sameiginlegt heimili par sem peir
deila saman tomstundum, hvild, tilfinningum, efnahag, abyrgd og verkefnum (Sigran
Juliusdottir, 2004). Hér er um ad reda foreldra, fosturforeldra eda stjupforeldra dsamt bérnum
peirra, fosturbérnum eda stjipbSrnum.

Fjolskyldumioud pjonusta: Er hugtak yfir pjonustu par sem fjolskylda fatlads barns
vinnur med fagfolkinu sem veitir pjonustuna. Teknar eru sameiginlegar akvardanir um
pjonustu og studning sem barn og fjolskylda fa. Vidurkennt er mikilveegi pess ad

fjolskyldunni 1101 vel og tenging pess vid vellidan barnsins. Horft er til allra



fjolskyldumedlima og byggt & styrk hvers einstaklings (CanChild Centre for Disability
Research, 2003).
Notagildi: Er hugtak yfir eitthvad sem kemur ad gagni og er nytilegt. [ rannsékninni er

notagildi matslistans Mat foreldra a pjonustu skodad.

Takmarkanir

Helstu takmarkanir rannsdknar eru ad innan pydisins eru fair einstaklingar med
sjukdomsgreiningarnar hryggrauf og tauga- eda vodvasjiukdém en pad torveldar

tolfreediurvinnslu og samanburd 4 milli hopa.

Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin skiptist i fimm kafla. [ fyrsta kafla er inngangur ad rannsékninni par sem
fram komu ymsar bakgrunnsupplysingar. Annar kafli inniheldur heildarsamantekt og par er
greint fra freedilegu efni og helstu rannsoknum sem birtar hafa verid og tengjast
vidfangsefninu. Adferdarfraedi rannsdknarinnar eru gerd skil 1 pridja kafla og nidurstédur
kynntar i peim fjorda. [ fimmta og sidasta kaflanum eru umradur sem byggdar eru 4
nidurstodum og hofundur veltir jafnframt upp hugmyndum ad framtidarrannséknum 4 pessu

sVioi.



KAFLI II
FRADILEG UMFJOLLUN
[ kaflanum verdur greint fra fradilegu efni og helstu rannsoknum sem birtar hafa verid
og tengjast vidfangsefninu. Fjallad verour um hugmyndafraedi sem liggur rannsékninni til
grundvallar. Gerd verdur grein fyrir stjornsyslu og peirri pjonustu sem samkvemt 16gum og
reglugeroum er i bodi fyrir fotlud born og fjolskyldur peirra. Fjolskyldumidadri pjonustu
verda gerd skil sem og matslistanum Mat foreldra a pjonustu. Einnig verdur fjallad um

hreyfihdmlun og mismunandi birtingarmyndir hennar.

Hugmyndafraoi

Nokkur mismunandi sjonarhorn eru & fotlun. Rekja ma hefdbundnar hugmyndir til
leeknavisinda og heilsufélagsfredi en félagsleg sjonarhorn birtust sidar. Alpjodleg
flokkunarkerfi um faerni, fétlun og heilsu hafa einnig haft ahrif & skilning og vidhorf til

fotlunar og heilbrigdis (Rannveig Traustadottir, 2003, 2006).

Leeknisfreedileg sjonarhorn

[ hinum vestrana heimi hefur leeknisfradilegt sjonarhorn 4 fotlun um arabil verid
radandi um skilning fagfolks, fredimanna og almennings. Par hefur dhersla verid 16g0 & ad
greina likamleg eda andleg afbrigdi eda skerdingu og veita radgjof um medferd, kennslu,
endurhefingu, lekningu eda umoénnun. Fotlun er alitin personulegur harmleikur 1 lifi
einstaklings og skerdingin talin uppspretta allra erfidleika hans. Samkvamt pessari
skilgreiningu er nalgunin mjog einstaklingsmidud par sem einblint er & personulega paetti. Hér
er ekkert liti0 til ahrifa umhverfis eda ytri adstedna (Rannveig Traustadottir, 2003, 2004,
2006) en ljost er ad i umhvertfi barnsins er fjolskyldan (Rosenbaum og Stewart, 2004; Stewart

og Rosenbaum, 2003).
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Laeknisfraedilegur skilningur & skerdingu og fotlun er nanast hinn sami par sem
skerding er eins konar galli sem byr innra med einstaklingnum og leidir til fotlunar (Snaefridur
bora Egilson og Gudrin Palmadottir, 2006). Rannveig Traustadottir (2003) segir ad
leknisfraedileg sjonarhorn & fotlun feli 1 sér ad einstaklingurinn sé 6lanssamt fornarlamb hao
60rum og i porf fyrir umdnnun, lekningu, medferd eda pjalfun. begar einstaklingur hefur

hlotid leknisfreedilega greiningu er litid svo 4 ad hann parfnist afskipta sérfredinga.

Félagsleg sjonarhorn

Reetur félagslegra sjonarhorna 4 f6tlun eru i gagnryni 4 hina hefdbundnu
leeknisfreedilegu syn (Rannveig Traustadottir, 2003). Priestley (2003) segir ad félagslega
likanid um fotlun skilgreini fjora mikilveega peetti. I fyrsta lagi er fallist 4 ad sumir séu med
skerdingu en bent er 4 ad fotlun sé eitthvad annad og meira. I 6dru lagi ad fotlun feli i sér
utilokun fré fullri patttoku 1 samfélaginu. Pridji patturinn er s& mikilvegasti en hann fjallar um
ad utilokunin sé hvorki naudsynleg né 6hjakvamileg (pjodfélag par sem folk med skerdingu
er ekki fatlad). I fjorda lagi er bent 4 ad audvelt sé ad hugsa um fatlad folk sem undirokadan
hop en ekki bara fornarlomb einstaklingsbundinna og sorglegra kringumstadna. Rannveig
Traustadottir (2006) segir ad skilgreiningar sem taki mid af pvi ad vandamal fatladra
einstaklinga stafi eingdngu af skerdingu peirra (likamlegt og andlegt astand), skyri ekki ad
fullu pa erfidleika og par hindranir sem pessir einstaklingar purfa ad takast 4 vid 1 lifi sinu.
bvi hafi fredimenn 4 svidi fotlunarfraeda sett fram hugmyndir sem leggja dherslu & mikilvaegi
samfélagslegra patta, menningar og umhverfis.

Félagsleg sjonarhorn skoda parfir fjolskyldu og barns i vidara samhengi en
leeknisfraedileg sjonarhorn og horfa baedi & félags- og umhverfispatti sem hafa ahrif 4
fjolskyldur fatladra barna (Sloper, 1999). Félagsleg 1ikon leggja dherslu & ad per hindranir
sem i umhverfinu finnast, eigi storan patt i ad skapa fotlun einstaklingsins (Rannveig

Traustadottir, 2003; Tessebro og Kittelsaa, 2004).
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Flokkunarkerfi Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar

Alpjodlega flokkunarkerfid um faerni, fotlun og heilsu (ICF) er fjolpett flokkunar- og
koéounarkerfi fra Alpjodaheilbrigdismalastofnuninni yfir heilsu og heilsutengt astand (Imms,
2006; Solveig Sigurdardottir, 2006; Stewart og Rosenbaum, 2003; Valgerdur Gunnarsdottir,
2003; World Health Organization, 2002). Adur var litid svo 4 ad fatladir einstaklingar vaeru
ekki heilbrigdir og vilja hofundar kerfisins breyta peim hugsunarheetti (Snafriour bora
Egilson og Gudran Palmadottir, 2006; Valgerdur Gunnarsdottir, 2003).

ICF skiptist i tvo meginstofna, p.e. annars vegar feerni og fotlun og hins vegar
a0staeour (e. contextual). Faerni og fotlun skiptist sidan i tvo hluta, likamsstarfsemi og
likamsbyggingu annars vegar og athafnir og patttku hins vegar. Athafnir eru framkvaemdir
verka og gjorda og patttaka er skilgreind sem hlutdeild einstaklingsins i fjolbreytilegum
lifsadsteedum (Bornman, 2004; Snefridur Péra Egilson og Gudrun Palmadoéttir, 2006; World
Health Organization, 2002). Helstu markmid ICF eru i fyrsta lagi ad skapa grundvoll fyrir
rannsoknir 4 heilsu og heilsufarspattum med tilliti til utkomu og 4hrifavalda. I 68ru lagi nytist
kerfid til ad skapa sameiginlegt tungumal i lysingu & heilsu og heilsufarspattum og audveldar
par med samskipti. { pridja lagi gerir pad samanburd mogulegan 4 gégnum frd mismunandi
16ndum, heilbrigdisgeirum, timabilum og pjonustuadilum (Valgerdur Gunnarsdottir, 2003;
World Health Organization, 2002). Imms (2006) segir ad med notkun 4 ICF k6dunum
tengdum skerdingu, virkni, patttoku eda umhverfi, sé¢ liklegra ad pydingarmikil gdgn safnist.
bad leidir sidan til pess ad heilbrigdisstarfsmenn geti & audveldari hatt skilgreint hvar og af
hverju pjonusta er veitt.

Imms (2006) nefnir ad med utgafu & ICF taki Alpjodaheilbrigdismalastofnunin skyrt
fram a0 skoda purfi meira en skerdingu pegar fétludum einstaklingum er veitt pjonusta.
Mikilvegt sé¢ ad horfa lika 4 athafnir, patttoku og umhverfi folks par sem slikt veitir betri

yfirsyn 4 hvar og hvernig pjonustu purfi ad veita. Rannsoknir syna ad sjukdémsgreining ein og



12

sér segir ekki til um pjonustupdrf, lengd sjukrahusdvalar, hve mikillar umdnnunar er porf eda
hver feerni einstaklingsins verdur (Valgerdur Gunnarsdottir, 2003; World Health
Organization, 2002). Sjukdémsflokkunarkerfid International Classification of Disease (ICD),
flokkar og kodar sjukdoma og danarorsok (Imms, 2006; Valgerdur Gunnarsdéttir, 2003;
World Health Organization, 2002). Ekki er hagt ad flokka sjukdéma og meta pjénustuporf
med ICD Dpar sem tveir einstaklingar med sama sjikdom geta purft mjog o6lika pjonustu og pvi
skortir upplysingar um hver farnin er eda fotlunin (Valgerdur Gunnarsdéttir, 2003; World
Health Organization, 2002). Hér kemur ICF sterkt inn par sem pad beinir sjonum ad ferni og
pvi vinna pessi kerfi saman (Imms, 2006; Snafridur Pora Egilson og Gudrun Palmadéttir,
2006). Me0 ICF er haegt ad greina & milli hvad einstaklingur getur eda getur ekki (athafnir) og
hvad gerist pegar hann er i pekktu umhverfi (hlutdeild i mismunandi lifsadstedum) (Bornman,
2004).

Annar meginstofna ICF vardar adstaedur og greinist hann i umhverfispatti og
einstaklingspetti (Rosenbaum og Stewart, 2004; Snafriour Pora Egilson og Gudrin
Péalmadottir, 2006). Umhverfispettirnir geta verid efnislegir, félagslegir, menningarlegir eda
stjornsyslulegir. Einstaklingspattirnir eru svo kyn, aldur, menntun og lifsmati (Rosenbaum og
Stewart, 2004). Pegar horft er & adstedur fatlads barns Ut fra ICF parf ad greina umhverfid i
kringum barnid. Augljost er ad 1 ndnasta umhverfi pess er fjolskyldan og pvi mikilvaegt ad
styrkja hana 1 hlutverki sinu par sem slikt hefur ahrif & proska og vellidan barnsins. Hér koma
einstaklingspettirnir einnig sterkt inn par sem t.d. lifsmati fjolskyldunnar & stéran patt i pvi
hverju barnid hefur dhuga 4 og telur mikilveegt ad geta framkvamt. ICF vidurkennir ad
umhverfi einstaklingsins gegni meginhlutverki vardandi getu hans til verka og hvar og i hverju
hann vilji taka patt (Goldstein, Cohn og Coster, 2004; Rosenbaum og Stewart, 2004).

ICF leitast vid ad sameina leknisfredileg og félagsleg sjonarhorn og stefnt er ad pvi ad

breyta peim hugsunarhztti ad ftlun hefjist par sem heilsu lykur. Ahersla er 16gd 4 ad horfa 4
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faerni folks 1 peim adsteedum sem pad byr vid (Snafridur Péra Egilson og Guorun Palmadéttir,

2006). I ritgerdinni er fylgt hugmyndafradi ICF og éhersla 16gd 4 heildrana nalgun.

Stjornsysla

Stjornsyslulog (1993) taka til stjornsyslu rikis og sveitarfélaga. bar 4 medal eru 16g og
reglugerdir, fjarveitingar og akvardanataka er vardar pjonustu og réttindi almennings. Med
stefnu stjornvalda, 16ggjof og fjarveitingum eru sett vidomid sem studla ad félagslegri reglu og
styra samfélaginu.

Malefni fatladra barna og fjolskyldna peirra falla ekki undir eitt raduneyti heldur prju.
Félags- og tryggingamalaraduneyti hefur umsjon med fjarhagslegum studningi vid
framfaerendur fatladra barna (Tryggingastofnun rikisins, e.d.) og ymiss konar stodpjonustu
(Reglugerd um pjonustu vid f6tlud born og fjolskyldur fatladra, 1995). bjonusta
heilbrigdisstofnana tilheyrir Heilbrigdismalaraduneyti (Heilbrigdismalaraduneytid, e.d.) og
malefni innan leik- og grunnskola falla undir Menntaméalaraduneyti (Log um grunnskola,

2008; Log um leikskola, 2008).

Log um malefni fatladra

Markmio laga um malefni fatladra (1992) er a0 tryggja fotludum jafnrétti og
samberileg lifskjor 4 vid adra pjodfélagspegna asamt pvi ad skapa peim skilyrdi til pess ad
lifa edlilegu lifi. bratt fyrir 16gin er talid ad pvi fari fjarri ad réttindi fatladra séu virt sem
skyldi 4 fslandi (Mannréttindaskrifstofa Islands, 2006). A allsherjarpingi Sameinudu pjédanna
i desember 2006 var sampykktur samningur um réttindi fatladra. Tilgangur hans er ad efla
mannréttindi og personufrelsi fatlads folks dsamt pvi ad studla ad virdingu fyrir manngildi
peirra (Mannréttindaskrifstofa {slands, 2006). Samningurinn hefur ekki enn tekid gildi 4
fslandi en opinber stefna stjornvalda er ad svo verdi (Utanrikisraduneytid, 2007). Samkvamt

16gum um malefni fatladra (1992) 4 sa rétt 4 pjonustu sem er andlega eda likamlega fatladur
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og parfnast sérstakrar pjonustu og studnings af peim sokum. Tekid er fram ad att er vid
proskahdmlun, gedfotlun, hreyfihdmlun, sjon- og heyrnarskerdingu dsamt pvi ad fotlun geti
verid afleiding af langvarandi veikindum og/eda slysum. Fram kemur & heimasidu
Mannréttindaskrifstofu Islands (e.d.) ad a Islandi sé studst vid leeknisfraedilega skilgreiningu &
fotlun og ad ekki liggi fyrir 1 islenskum 16gum afmorkud skilgreining 4 pvi hvad fotlun er.

Fra gildistoku laga um malefni fatladra (1992) hafa verid gerdar breytingar & peim i
samreemi vid onnur 16g. Pau eru p6 komin til &ra sinna og endurspegla ekki fyllilega nyjustu
16ggjof, hugmyndafredi og samninga. Stjornvold hafa po stigio fyrsta skrefid i attina ad
breytingum. Nyleg stefnumoétunarskyrsla sem endurspeglar pa hugmyndafraedi sem nu rikir
var gefin Ut af Félagsmalaraduneytinu i lok ars 2006. I skyrslunni ,,Métum framtid, pjonusta
vid fotlud born og fullorona 2007-2016% koma m.a. fram meginmarkmid pjonustu vid born fra
faedingu til 17 ara aldurs. Par segir ad pjonusta vid f6tlud born og fjolskyldur peirra skuli
snidin ad porfum notenda hverju sinni samkvemt mati i kjolfar greiningar. Byggja skuli 4
heildsteedri, einstaklingsmidadri pjonustudeetlun og hana skuli endurskoda reglulega
(Félagsmalaraduneytio, 2006).

1 4.1id, 8 gr. laga um malefni fatladra (1992) segir ad fotlud born purfi uménnun og
pjalfun asamt pvi ad fjolskyldur peirra purfi adstod svo per geti buid bérnum sinum 6rugg og
proskavanleg uppeldisskilyrdi. I skyrslu Félagsmalaraduneytisins (2006) er kvedid fastar ad
ordi med pvi ad segja ad unnid verdi ad pvi ad foreldrar eigi pess kost eftir fongum ad njota
notendastyrdrar pjonustu og einnig ad leitad verdi eftir hugmyndum meodal foreldra fatladra
barna um fleiri leidir sem geta 1étt af peim alagi. Fram kemur i reglugerd um pjonustu vid
fotlud born og fjolskyldur fatladra (1995) ad svedisskrifstofur eigi ad veita fjolskyldum
fatladra barna faglega pjonustu, radgjof og leidbeiningar og vera jafnframt samraemingaradili

pjonustu vid fotlud born a svaedinu. Samhaefing pjonustunnar er eitt af meginmarkmidunum i
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skyrslu Félagsmalaraduneytisins (2006) en par kemur skyrt fram ad abyrgd a pjonustu sé¢

samhef0 hja einum pjonustuadila i heimabyggd i samradi vid fjolskylduna.

Greiningar- og radgjafarstoo rikisins

Greiningar- og radgjafarstod rikisins (Greiningarstdd) pjonar bornum og ungmennum
4 aldrinum 0 — 18 ara 4 landinu 6llu. Stofnunin heyrir undir Félags- og
tryggingamalaraduneyti. Markmid laga um Greiningarstod (2003) er ad tryggja ad bérn med
alvarlega proskardskun sem getur leitt til fotlunar fai greiningu, radgjof og onnur Grraedi sem
mida ad pvi ad draga Gr afleidingum hennar. I V. kafla laganna er fjallad um eftirfylgd. bar
segir ad 1 kjolfar greiningar fari fram eftirfylgd og ad jafnadi s¢ hin { héndum
svaedisskrifstofa malefna fatladra eda sveitarfélaga sem hafa tekid ad sér pjonustu vio fatlada.
Greiningarstdd sér po um langtimaeftirfylgd til barna og ungmenna sem bua vid
ovenjufloknar eda sjaldgaefar fatlanir og proskaraskanir asamt pvi ad veita radgjof og fredslu

til foreldra og pjonustuadila (Log um Greiningar- og radgjafarstod rikisins, 2003).

Pjonusta fyrir born med hreyfihdmlun

Stor hluti hreyfihamladra barna nytur pjonustu sjikrapjalfara, idjupjalfa og
talmeinafraedinga um allt land en hun er breytileg eftir sveitarfélogum. Eins og 40ur hefur
komid fram, veitir Greiningarstdd bérnum og ungmennum med sjaldgafar og évenju floknar
fatlanir langtimaeftirfylgd. Fra arinu 1988 hafa pverfaglegar moéttokur fyrir afmarkadan hop
hreyfihamladra barna og ungmenna verid starfraektar & Greiningarstdd (Stefan J. Hreidarsson,
einkasamskipti, 30. april 2009). Bornum med hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdoma er
bo0id ad koma einu sinni til tvisvar 4 ari 1 pverfaglega moéttoku & Greiningarst6d. Markmid
hennar er m.a. ad fylgjast med lidan barnanna og fjolskyldna peirra, fylgjast med framgangi
sjukdoms eda fotlunar og ad fara yfir mal sem tengjast hjalpartaekjum, skdolamalum, porf fyrir

félagslegan studning, patttoku i tdmstundum og fleira. Einnig ad foreldrar og barn geti komid
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4 einn stad og hitt hluta pess fagfolks sem pau njota pjonustu hja. I moéttdkum er samstarf
fagfolks og foreldra i brennidepli og teknar eru sameiginlegar akvardanir um medferd, pjalfun
og hjalpartaeki. Foreldrar hafa einnig gott adgengi ad fagfolki teymisins og geta leitad til
peirra hvenaer sem er, ef porf er 4. Litill hluti barna med heilalomun (e. cerebral palsy, [CP])
sem buia utan héfudborgarsvadisins og eru med alvarlega hreyfihdmlun, nytur einnig pessarar
eftirfylgdar (Greiningarst69, e.d.f).

A Zfingastod Styrktarfélags lamadra og fatladra (ESLF) i Reykjavik hefur sidan 4
vordégum 2003 verid starfraekt stodkerfismottaka fyrir born med CP eda 6nnur
stoOkerfisvandamal og sem eru i reglubundinni pjoénustu pjalfara 4 ASLF. Fra hausti 2006
hefur einnig verid bodid upp 4 pjonustu sem felst i samradsfundum par sem farid er yfir mal
sem tengjast hjalparteekjum, skdlamalum, feerni i daglegum ath6fnum, patttoku i tdmstundum
og fleiru. Markmid mottoku 4 ASLF eru m.a. ad bata og sampatta pjonustu stédvarinnar og
auka pverfaglega samvinnu. Einnig ad veita einstaklingnum péa adstod sem hann hefur porf
fyrir hverju sinni, bedi hvad vardar pjonustu fagfolks (s.s. pjalfun, lyfjamedferdir,
skurdadgerdir), Utvegun hjalpartekja, mal sem tengjast skola (adgengi, vinnuadstada o.fl.) og
onnur pau mal sem barn og foreldrar purfa adstod vid. Teymi barnsins hittist i mottdku, reedir
malin og tekur sameiginlegar dkvardanir um medferd, pjalfun, hjalpartaeki og fleira (Gudbjorg
Eggertsdottir, einkasamskipti 4. mai 2009; Valrds Sigurbjornsdottir, einkasamskipti, 30. april

2009).

Hreyfihomlun

Megineinkenni hreyfihamlana er seinkadur og afbrigdilegur hreyfiproski. I sumum
tilfellum er greining strax vid fedingu (t.d. hryggrauf) en oftar koma einkenni smam saman
fram og akvedin greining faest ekki fyrr en seinna. Af hverjum 1000 bérnum eru um pad bil

fimm hreyfihomlud. Pegar um medfaedda hreyfihomlun er ad reda, er orsék hennar oft ad
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finna 1 midtaugakerfi, p.e. heila eda menu. Einnig getur verid um ad rada sjukdéma i taugum,

tauga- og vodvamotum eda i vodvunum sjalfum (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.a).

Heilalomun

Algengasta tegund hreyfihamlana medal barna er heilalomun (CP). Hreyfiproskinn er
afbrigdilegur eda seinkadur vegna skada eda afalls 4 stjérnstodvar hreyfinga i heila og er
fotlunin margbreytileg. Skadinn i midtaugakerfinu verdur yfirleitt snemma & @vinni, p.e. 4
medan fostrid er i modurkvidi en einnig getur hann ordid vid faedingu eda skommu eftir
faedingu. Um helmingur peirra barna sem greinast med CP eru faedd fyrir timann
(medgongulengd < 37 vikur). Tiundi hluti barna med CP verda fyrir afalli & midtaugakerfid
sidar 1 barnaesku, s.s. vegna sykinga, alvarlegra hofudaverka eda strefnisskorts (Olney og
Wright, 2006; Solveig Sigurdardoéttir, 2003). Blast ma vid ymsum vidbotarfotlunum hja
bornum med CP par sem midtaugakerfid er skaddad. Afallid er sjaldnast pad afmarkad ad pad
leidi einungis til skertrar hreyfiferni og oftast er um vidtaekari fravik ad reda. Sem demi ma
nefna ad um helmingur barna med CP greinast einnig med proskahomlun (Solveig
Sigurdardottir, 2003). Flokka ma CP eftir vodvaspennu, utbreidslu einkenna og hreyfiferni
(Olney og Wright, 2006; Solveig Sigurdardéttir, 2003).

Flokkun eftir véovaspennu.

begar CP er flokkad eftir vodvaspennu, pé er talad um spastiska 16mun (algengast),
ranghreyfingaldmun (e. dyskinetic) eda slingurlomun (e. ataxic) (Olney og Wright, 2006;
Solveig Sigurdardottir, 2003). bear tvaer sidarnefndu eru sjaldgefari. Langalgengasta form CP
er spastisk 1omun en pa er vodvaspenna aukin i Gitlimum en oft minnkud i bol.
ranghreyfinga- og slingurlémun er vodvaspennan breytileg og 4hrifa geetir nokkud jafnt
6llum likamanum. Osjalfradar hreyfingar eru algengar i ranghreyfingalomun en slakt jafnvagi
og 6stodugt og gleidspora gongulag einkennandi fyrir slingurlémun (Solveig Sigurdardottir,

2003).
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Flokkun eftir utbreioslu.

Spastisk 16mun er nanar flokkud eftir utbreidslu einkenna. Talad er um helftarlomun
(e. hemiplegia) pegar hreyfihomlunin er bundin vid annan likamshelminginn, p.e. handlegg og
fotlegg 60ru megin. Tvenndarlomun (e. diplegia) er pegar einkenni eru i 6llum utlimum en
alvarlegri i fétleggjum en handleggjum. Alvarlegasta form CP er fjorlomun (e. quadriplegia)
en pa geetir ahrifa hreyfihdmlunarinnar i 61lum atlimum og bol en einnig i vodvum &
munnsveadi, tungu og koki (Solveig Sigurdardéttir, 2003).

Flokkun eftir hreyfifeerni.

Grofhreyfingar. Gross Motor Function Classification System (GMFCS) er
aldursmidad kerfi til flokkunar 4 gréfthreyfingum barna med CP (Palisano, Rosenbaum,
Bartlett og Livingstone, 2007). Hofundar taka fram ad hagt er ad byggja flokkun a
hreyfiferni einstaklinga med tauga- og vodvasjukdoma 4 peirra vinnu, p6 svo GMFCS sé ekki
&tlad peim hopi (Rosenbaum, Palisano, Bartlett, Galuppi og Russell, 2008). Kerfid er fimm
flokka, byggt er 4 virkum hreyfingum barnanna og sérstok ahersla 16g0 4 setstodu, feerslu tr
einni stoou 1 adra og 4 milli stada. GMFCS endurspeglar meginaherslur flokkunarkerfis
Alpjodaheilbrigdismalastofunarinnar um feerni, fotlun og heilsu. Héfundar hvetja notendur
flokkunarkerfisins til ad vera medvitada um pau dhrif sem umhverfis- og personubundnir
paettir geta haft 4 hvad born og unglingar gera eda eru s6gd gera. Megintilgangur med
flokkuninni er ad finna t hvada flokkur lysir best ntiverandi getu og skerdingu barnsins eda
unglingsins i grothreyfingum. Adgreining milli flokka reedst adallega af pvi hve mikil
skerding er til athafna og porf barnanna fyrir gonguhjalpartaki, en ad litlu leyti af gedum
hreyfinga. Skipt er upp 1 fimm aldursbil en pau eru: Yngri en tveggja ara, 2-4 ara, 4-6 ara, 6-
12 ara og 12-18 ara (Palisano o.1l., 2007; Bjorg Gudjonsdottir, 2008).

Handbeiting. 1 byrjun ars 2005 kom fram 4 sjénarsvidid flokkun & pvi hvernig bérn

med CP handleika hluti i daglegum adstedum (e. Manual Ability Classification System,



19

[MACS]). MACS inniheldur fimm flokka og studst er vid flokkunarkerfi
Alpjodaheilbrigdismalastofunarinnar um fzerni, fotlun og heilsu. Horft er 4 faerni handa
(notkun beggja handa saman) en einnig hafa umhverfispettir, einstaklingspaettir og adstaedur
ahrif. Hér er dherslan & ad skoda hvernig barnid handleikur hluti sem nzast sér (innan
seilingar). Midad er vi0 aldurshopinn 4-18 ara en alltaf er metid hvad er videigandi fyrir hvern
aldurshép fyrir sig, s.s. vid ad matast, kleedast, leika og skrifa (Eliasson, Krumlinde-

Sundholm, Résblad, Beckung, Arner, Ohrvall o.f1., 2005, 2006).

Hryggrauf

Hryggrauf (e. spina bifida) stafar af medfeeddum galla 4 einum eda fleiri
hryggjarlioum (Hinderer, Hinderer og Shurtleff, 2006; Greiningar- og radgjafarstdo rikisins,
e.d.b). Hryggrauf er skipt i tvo flokka eftir pvi hvernig gallinn birtist. Annars vegar er um ad
raeda mjog synilegan galla 4 hrygg (e. aperta) en pa hyljast manan og himnur par utan um
ekki af hryggnum heldur gulpa aftur ir honum og hinsvegar galla sem ekki er synilegur (e.
occulta). Gallinn verdur oftast nedarlega & baki, p.e. 4 lendar- eda spjaldhrygg og veldur m.a.
16mun 1 fotleggjum, truflun 4 skynjun um nedri hluta likamans auk blodru og parmalémunar
Skerding einstaklinga med hryggrauf er mjog breytileg, allt fra pvi ad vera mjog litil sem
engin upp i mikla hreyfi- og skynhomlun. A sidustu arum hefur tidni hryggraufar minnkad
verulega og i pvi sambandi ma m.a. nefna ad framfarir hafa ordid i 6mskodunum og betri

greiningu 4 fosturskeidi (Hinderer o.1l., 2006; Greiningar- og radgjafarstdo rikisins, e.d.b).

Tauga- og véovasjukdomar

Tauga- og voovasjukdomar eru flokkur sjikdéma sem geta verid i hreyfitaugungi (e.
motoneuron) s.s. 1 framhorni manu eda i uttaugum, 4 motum tauga og vodva eda i vodvum.
Einkenni pessa sjukdoma eru vaxandi slappleiki i vodvum, vodvaryrnun, kreppur og aflaganir

lida. bratt fyrir pessi sameiginlegu einkenni er alvarleiki tauga- og vodvasjikdoma mjog
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mismunandi (Stuberg, 2006). [ pessum hopi eru sjukdémar eins og Duchenne védvaryrnun,
spinal muscular atrophy (SMA), arthrogryphosis multiplex congenita (AMC), Charcot-Marie-
Tooth (CMT) og fleiri sjaldgaefari sjakdomar.

Duchenne véovaryrnun.

Duchenne vodvaryrnun er algengasta tegund vodvaryrnunar og jafnframt ein su
alvarlegasta. Sjukdémurinn er medfaeddur, leggst eingdngu a drengi og er framsakinn.
Einkenni eru oft litil fyrstu tvo til prju arin en yfirleitt koma fyrstu einkenni fram fyrir
fjogurra ara aldur. Smam saman ryrna allir meginvédvar likamans og eftir pvi sem 4 lidur
purfa drengirnir aukna adstod vid allar athafnir daglegs lifs (Greiningar- og radgjafarstod
rikisins, e.d.c; Stuberg, 2006).

Spinal Muscular Atrophy.

i Spinal Muscular Atrophy (SMA) er galli i framhorni maenu og veldur pad ttbreiddri
vodvaryrnun. Greindar hafa verid prjar mismunandi tegundir, I, I og III, par sem I er
alvarlegasta formid og III pad mildasta. Sjukdémurinn er medfeddur og leggst badi 4 drengi
og stulkur. Hreyfifeerni minnkar haegt og bitandi eftir pvi sem timinn lidur (Greiningar- og
radgjafarstoo rikisins, e.d.d; Stuberg, 2006). Sjukdomurinn uppotvast & fyrstu manudum
a@vinnar ef um er ad raeda tegund I og II en pegar um tegund III er ad raeda uppgdtvast hann
sidar, allt ad 10 ara aldri (Stuberg, 2006). Eins og i Duchenne, ryrna allir meginvodvar
likamans smam saman og eftir pvi sem a lidur purfa einstaklingarnir aukna adstod vid allar
athafnir daglegs lifs .

Arthrogryphosis Multiplex Congenita.

Arthrogryphosis Multiplex Congenita (AMC) er medfeddur tauga- og
vodvasjukdomur og einkennist af krepptum lidum, vodvaslappleika og bandvefsmyndun.
Galli 1 framhorni manu er talinn valda vodvaslappleika sem svo aftur veldur bandvefsmyndun

i mjukvefjum. Afleidingin er st ad vodvavirkni verdur engin og i framhaldinu stirdna lidir og
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aflagast. AMC leggst badi a4 drengi og stalkur. Sjukdéomurinn er ekki framsakinn og faerni
einstaklinganna og hreyfihdmlun mjég mismunandi (Donohoe, 2006).

Charcot-Marie-Tooth.

Charcot-Marie-Tooth (CMT) er arfgengur sjukdomur i uttaugum (badi skyn- og
hreyfitaugum) sem einkennist af minnkudum vodvavef og snertiskyni, einkum 1 fétum og
fotleggjum en einnig i hondum og handleggjum. CMT uppgotvast yfirleitt & barnsaldri eda &
unglingsarum og eftir pvi sem arin lida ryrna voovar og snertiskyn minnkar 4 dkvednum
svaedum (Charcot-Marie-Tooth, e.d.; Wikipedia, 2009). Sjukdémurinn leggst badi 4 drengi og
stulkur. Feerni er mismunandi svo og hreyfihomlun en eftir pvi sem sjuikddémurinn agerist,

geta einstaklingar t.d. att i erfidleikum med ad ganga.

Fjolskyldumidud pjonusta

bekking 4 fjolskyldumidari pjonustu hefur ad miklu leyti fengist tr rannsoknum um
snemmtaka thlutun og fjélskyldustudning (King, Teplicky, King og Rosenbaum, 2004b).
Rannsoknarhépur fra CanChild midst6dinni i Ontario, Kanada hefur sett fram skilgreiningu 4
fjolskyldumidadri pjonustu ut fra pessum rannsoknum og pvi sem ritad hefur verid um hana

(CanChild Centre for Disability Research, 2003) og er frumpyding héfundar hér 4 eftir:

Fjolskyldumidud pjonusta samanstendur af akvednum gildum, vidhorfum og adferdum sem hafa pad ad
markmidi ad pjona bornum med sérparfir og fjolskyldum peirra.  fijolskyldumidadri pjonustu er
vidurkennt ad hver fjolskylda sé einstok og alltaf til stadar 1 lifi barnsins. Ennfremur a0 fjolskyldan pekki
barnid og parfir pess best. Hin vinnur med fagfélkinu sem veitir pjonustuna og teknar eru sameiginlegar
akvardanir um pjonustu og studning sem barn og fidlskylda fa. I fjolskyldumidadri pjonustu er litid a styrk

og parfir allra fjolskyldumedlima (CanChild Centre for Disability Research, 2003, bls. 2).

Hér er pjonustuformio feert fra pvi ad henta best porfum fagfolksins yfir i pad ad snida
pjonustuna ad porfum fjolskyldunnar. Ahersla er 16gd 4 ad fjolskyldunni 1idi vel par sem pad

hefur bein ahrif 4 vellidan barns. Fjolskyldumidud pjonusta byggir & styrk og stefnir 4 eflingu
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(King o.fl., 2004b). Samstarf foreldra og fagfolks er i brennidepli, pattur fjolskyldunnar i
akvardanatokum sem varda barnid er mikilvaegur og foreldrar vidurkenndir sem peir adilar
sem pekkja parfir barnsins best (Eichner og Johnson, 2003; Franck og Callery, 2004; Hostler,

1999; Rosenbaum o.fl., 1998).

Fatlada barnio og fjolskyldan

begar barn er fatlad eda med alvarlegan sjuikdom hefur pad ahrif 4 alla
fjolskyldumedlimi (Hostler, 1999). Rannsoknir hafa einnig synt ad pad eykur alag 4 foreldra
og fjolskyldur pegar barn greinist med fotlun eda sjikdom (Barlow og Ellard, 2005; Davies
og Hall, 2005; Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth og Hallberg, 2006; Pelchat og Lefebvre,
2004). Raina, O’Donnell, Rosenbaum, Brehaut, Walter, Russell o.f1. (2005) notudu
megindlegar og eigindlegar rannsoknaradferdir til ad skoda hvad hefur ahrif 4 likamlega og
andlega heilsu foreldra fatladra barna. Alls toku 468 foreldrar barna med CP patt i rannsokn
peirra. Nidurstodur bentu til pess ad hegdun barnanna og pyngd umoénnunar hefdi veruleg
ahrif 4 likamlega og andlega heilsu foreldra. Abendingar peirra, um hvad veeri til rada fyrir
foreldra, voru ad efla forvarnir i formi freedslu til ad minnka pessi ahrif. Elsa Sigriour
Jonsdottir (2003) notadi eigindlegar rannsoknaradferdir til ad fa upplysingar um reynslu
foreldra fatladra barna 4 leikskolaaldri 4 Islandi. Hin raeddi vid tiu foreldra barna 4 aldrinum
2-5 ara. I ranns6kn hennar skyrdu foreldrarnir fra pvi ad pad hafi verid peim afall ad eignast
fatlad barn. Hja peim var 6vissan og bidin eftir pvi ad vita hvad veri ad barninu peirra
erfidust.

Rannsoknir hafa synt ad foreldrar fatladra barna eru liklegri til ad upplifa depurd og
aukid alag heldur en adrir foreldrar (King, King, Rosenbaum og Goffin, 1999). Nachshen og
Minnes (2005) fengu upplysingar hja 200 foreldrum barna um hegdun barnanna, alag og
vellidan foreldra og pann félagslega studning sem i bodi var fyrir fjolskylduna. I

rannsoknarhopnum voru bérn med proskaskerdingu og born an proskaskerdingar i
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samanburdarhopi. Foreldrar barna i rannsoknarh6pi skyrou fra meiri hegdunarvandamalum en
foreldrar barna i samanburdarhdpi og var marktaekur munur par 4. Einnig var marktekur
munur 4 alagi og vellidan foreldra en par skyrou foreldrar barna i rannséknarhdpi fra meira
alagi. Athyglisvert var ad foreldrar barna i samanburdarhdpi upplifou marktaekt meiri
félagslegan studning en foreldrar barna i rannséknarhépi.

Hja King o.fl. (1999) var markmidid ad skoda hvort og ad hvada leyti fjolskyldumidud
pjonusta geti minnkad depurd og 4lag sem foreldrar fatladra barna upplifi. I nidurstsdum
peirra komu fram marktaek tengsl milli fjolskyldumidadrar pjonustu og tilfinningalegrar lidan
foreldra og anagju med pjonustu. Neikvaed tengsl fundust milli pjonustunnar og pess alags
sem foreldrar upplifa i tengslum vid barnah@fingarstodina sem barnid fer 4. Nidurstoournar
syna a0 betri pjonusta leidir til aukinnar dnagju foreldra og dregur jafnframt tr alagi.

[ eigindlegri ranns6kn Lundeby og Tessebro (2008) reeddu rannsakendur tvivegis vid
foreldra 31 fatladra barna 4 fjogurra dra timabili. Bornin voru 4 aldrinum priggja til fimm ara
pegar fyrra vidtalio for fram en sj0 til niu ara i pvi seinna. Allir foreldrarnir h6fou upplifad
badi jakvad og neikveaed samskipti vid fagfolk. Pad sem einkenndi neikvaed samskipti var ad
foreldrar s6gdu ad ekki vari hlustad 4 pa vid hinar ymsu adsteedur. Hofundar leggja aherslu &
mikilvaegi pess ad hlustad sé 4 skodanir foreldranna og haefni peirra sem foreldra fatlads barns

vidurkennd. Ef pad er ekki gert upplifa foreldrar ad heefni peirra sé dregin i efa.

Ahrif fislskyldumidadrar pjénustu

King o.fl. (2004b) toku saman nidurstodur rannsdkna um fjolskyldumidada pjonustu
barna med mismunandi fotlun og/eda sjukdoéma. Pau segja ad faar rannsoknir hafi verid birtar
sem fjalla um ahrif fjélskyldumidadrar pjonustu. Gerdar hafa verid nokkrar kliniskar
rannsOknir par sem skipting 1 hopa var tilviljanakennd en flestar rannsdknir um
fjolskyldumidada pjonustu eru pverskurdarrannsdknir. Pannig skyra flestar nidurstoour fra

tengslum en lysa ekki orsakasambandi. Undir petta taka Dempsey og Keen (2008) og segja ad
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leggja purfi dherslu 4 ad rannsoknir snuist um framkvamd pjonustunnar og utkomu. Pau toku
jafnframt saman 35 rannsoknir sem birtar h6fou verid fra 1987, med pad ad markmioi ad
kanna samband ferlis og utkomu. Fram kom ad faar rannsoknir fjalla um pjonustuferlid og
ahrif pess a barn og fjolskyldu. Aftur & méti eru afar sterk tengsl milli studnings sem fagfolk
veitir og eflingar sem foreldrar skyra fra 4samt pvi a0 peir hafi betri stjorn 4 mikilveegum
pattum i lifi sinu. Ennfremur hafa margar rannsoknir endurtekid synt fram & tengsl milli
anagju foreldra og akvedinna adferda fagfolks (s.s. pegar stutt er vel vid fjolskylduna).
Dempsey og Keen (2008) segja ekki haegt ad fullyrda um tengslin milli breytanna sem
skodadar hafa verid i pverskurdarrannsoknum. bvi leggja pau til ad i framtidarrannséknum
verdi horft til lengri tima svo heegt verdi ad fullyrda med oryggi um tengsl peirra breyta sem
skodadar hafa verid 1 tengslum vid fjolskyldumidada pjonustu.

Til a0 meta skodun foreldra og fagfolks 4 gildum og grundvallarvidhorfum ad baki
fjolskyldumidadari pjonustu, itkomu hennar, einstaklingsgetu og hindrunum préudu King,
Kertoy, King, Law, Rosenbaum og Hurley (2003) matslistann ,,Mat & vidhorfum til patttoku i
fjolskyldumidadri pjonustu‘‘(e. Measure of Beliefs about Participation in Family-Centered
Service [MBP-FCS]). Nidurstodur syndu ad baedi foreldrar og fagfolk voru sammala um
mikilvaegi fjolskyldumidadrar pjonustu. Einnig kom fram ad badir hopar sdgdust trua
sterklega 4 grundvallaratrioi fj6lskyldumidadrar pjonustu og ad pjonusta & pessu formi veeri til
hagsbota fyrir fjolskyldur og fagfolk.

Markmi0 rannsoknar Trute, Hiebert-Murphy og Wright (2008) var aftur 4 moéti ad
meta notagildi melitekisins ,,Mat 4 porfum fjolskyldunnar* (e. Family Needs Survey [FNS])
a utkomu pjonustu par sem athyglinni er beint ad mikilveegum pattum i samhefingu
fjolskyldumidadrar pjonustu. Markmid melitekisins er ad adstoda fjolskyldur vid ad meta
parfir sinar vid gerd pjonustuaatlunar. Patttakendur voru 103 fj6lskyldur fatladra barna sem

nutu pjoénustu 4 tveimur svedum i Manitoba, Kanada, badi 1 dreifbyli og péttbyli. Allar
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fjolskyldurnar hofou tengilid Gr hopi fagfolksins sem veitti pjonustu. Tekid var vidtal vid
maour barnanna, sex og 18 manudum eftir ad tengilidurinn hafoi fyrst samband vid
fjolskylduna. Nidurstoour bentu til pess ad pvi meira sem samhafing pjonustunnar fylgdi
fjolskyldumidadri ndlgun, pvi meiri likur voru & markteekri lakkun & porf fjolskyldu fyrir
pjonustu milli timabilanna tveggja.

Stuoningur fagfolks og samvinna.

Rannsoknir Dunst, Trivette, Boyd og Brookfield (1994) voru timamétarannsoknir en
pau skodudu ahrif studnings fagfolks vid foreldra ungra fatladra barna. Tilgata rannsakenda
var a0 hvetjandi studningur, fraedsla og pjalfun styrkti og efldi foreldra. Nidurstdour syndu ad
studningur fagfolks efldi foreldra og betti lidan peirra. Rannséknir G. King, King og
Rosenbaum (1996), King o.fl. (1999) og King, Kertoy, King, Rosenbaum, Hurley og Law
(2000b) benda allar til tengsla &4 milli fjolskyldumidadrar pjonustu og anaegju med pjonustu.
Eichner og Johnson (2003) 4samt bandarisku barnaleeknasamtokunum gerdu samantekt &
ahrifum fjolskyldumidadrar pjonustu. Nidurstddur rannsdknanna sem par voru skodadar
syndu m.a. aukna anzgju skjolstedings, fjolskyldunnar og fagfolks og ad pjonustan legdi
aherslu 4 styrk barns og fj6lskyldu.

King, Cathers, King og Rosenbaum (2001) skodudu hvad skipti foreldra mali vardandi
pjonustu. Anzgdir foreldrar jafnt sem 6anaegdir ségdu virdingu og studning fra fagfolki skipta
mestu. Anzegdir foreldrar nefndu mikilvagi pess ad bodid vaeri upp 4 pjoénustu sem hentadi
fjolskyldunni. Foreldrar barna med faerri heilsufarsvandamal og minni f6tlun voru ansegdari
en foreldrar barna med flokna fotlun og fleiri heilsufarsvandamal.

Nidurstodur rannsdéknanna sem King o.fl. (2004b) skodudu i sinu yfirliti benda &
mikilveegi pess ad efla getu og haefni med pvi ad byggja 4 styrk fjolskyldu og studla ad pvi ad
efla foreldra. Pau segja ennfremur ad nidurstodurnar vardi flestar vellidan barns og foreldra

og anzgju foreldra med pjonustu. Mikilvegt er ad halda afram rannsdéknum & pessu svidi og
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beina athyglinni einnig ad 60rum pattum sem ekki hafa fengid mikla athygli, s.s.
menningarlegum, félagslegum, fjarhagslegum og menntunarlegum mun. Adrir peettir sem
tengjast fjolskyldumidadri pjonustu gaetu verid betri félagsleg tengsl fatladra barna og aukin
patttaka i tomstunda- og félagsstarfi.

Mikilvegt einkenni fjolskyldumidadrar pjonustu og virkrar patttoku fjolskyldu er
samvinna vid foreldra. Hin felur m.a. 1 sér a0 stydja foreldra og leita rada hja peim sem
pekkja barnid best asamt pvi ad fraeda og veita upplysingar. Pad hefur ahrif 4 hvernig
foreldrar geta tekid 4 adstadum asamt pvi a0 efla sjalfstraust, bata pekkingu og auka
patttoku peirra i haefingarferlinu (Dellve o.fl., 2006; Wright og Leahey, 2005). Hafa ber i huga
ad mikilveegt er ad kynna sér adstedur fjolskyldunnar og meta paer adur en fagfolk veitir
upplysingar um hvad er i bodi fyrir pau og barnid peirra. Slik vinnubrégd ettu ad baeta
pjonustuferlid, auka traust &samt pvi ad styrkja samvinnu allra adila. Aridandi er ad finna 1t
styrkleika fj6lskyldunnar, hvernig peir nytast henni dsamt pvi ad skoda veikleikana og finna
leidir til ad styrkja pa. Sidast en ekki sist ma ekki gleyma ad hver fjolskylda er einstok og rad
eru ekki gefin samkvamt dkvednum uppskriftum (Wright og Leahey, 2005).

Sampcetting pjonustu og tengiliour fjélskyldunnar.

King, Law, King, Kertoy, Hurley og Rosenbaum (2000a) fengu upplysingar fra
foreldrum fatladra barna, pjonustuadilum og framkvamdastjorum pjonustustofnana i Ontario,
Kanada og skodudu hvada pjonustu fotlud born og fjolskyldur peirra fengu. Leitad var eftir
skodunum foreldra & pvi ad taka patt 1 fjolskyldumidadri pjonustu, skilningi peirra & henni
asamt an@gju med hana. Nidurstddur peirra syndu ad morg fotlud born hafa floknar parfir og
pjonustan er 4 hondum margra adila & mismunandi stodum. Sampaetting pjonustu fyrir pennan
hop er pvi mikilvaeg, s.s. ad einfalda pjonustuna og gera hana adgengilegri fyrir foreldra.
Sloper (1999) tekur undir petta og segir ad parfir fatladra barna og fjolskyldna peirra valdi pvi

a0 pau purfa a0 tengjast morgu fagfolki og kerfum, s.s. heilbrigdis-, mennta- og félagskerfi.
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Ef pessi kerfi vinna ekki saman parf fjolskyldan ad bera fréttir & milli sem veldur miklu alagi
a hana. Sloper (1999) nefnir einnig ad rannsoknir hafi synt ad ef fj6lskyldunni er utvegadur
tengilidur, sem m.a. heldur utanum pjénustu vid barn og fjolskyldu dsamt pvi ad bera abyrgd
4 ad samhefa pjonustuna, eru foreldrar i betra sambandi vid pjonustuadila og fleiri porfum
fjolskyldunnar er sinnt.

{ rannsokn Sloper, Greco, Beecham og Webb (2006) var tilgangurinn ad skoda hvada
eiginleikar tengilids studla ad betri utkomu fyrir f6tlud born og fjdlskyldur peirra.
batttakendur voru 644 foreldrar barna sem nutu pjénustu sjé mismunandi pjonustustodva a
Englandi og i Wales. batttaka var slok en nidurstodur byggjast &4 nothaefum svorum fra 189
foreldrum. Medal annars voru foreldrar spurdir hvort og pa hversu oft peir hefou haft
samband vid tengilid sinn sidastlidna prja méanudi, hvort peir vildu vera i meira sambandi vid
hann og hvort hann hefdi samband vid pa ad fyrra bragdi. Fram kom ad 68% vildu ekki breyta
neinu, 29% foreldranna vildu hitta tengilid sinn oftar og 2% hitta hann sjaldnar. Meira en
helmingur patttakenda sagdi ad tengilidurinn hefdi samband vid pau ad fyrra bragdi en 39%
ad pau hefou yfirleitt frumkvzdid i samskiptunum. 1 1j6s komu nokkrir paettir sem skiptu
fjolskylduna mali og peir mikilveegustu voru ad tengilidurinn pekkti parfir fj6lskyldunnar,
samramdi pjonustu og beetti adgengi ad henni.Tengsl voru 4 milli anaegju foreldra og pess
hversu vel tengilidurinn sinnti sinu starfi. Pegar tengilidurinn hafdi oft samband vid
fjolskylduna var liklegra ad parfir veeru uppfylltar og anegja fjolskyldunnar meiri. Pad bendir
til mikilvaegi pess ad tengilidir hafi neegan tima til ad sinna starfi sinu (Sloper o.1l., 2006).

Féar rannsoknir hafa verid gerdar hér 4 landi sem fjalla um hvad islenskir foreldrar
telja mikilvegt vardandi pjonustu. Snafridur Pora Egilson (2007) fjallar um vidhorf foreldra
islenskra barna med hreyfihdmlun til pjonustu idjupjalfa og sjukrapjalfara i eigindlegri
rannsokn sinni. Greining leiddi 1 [jos prjii meginpemu og var eitt peirra einkenni godrar

pjonustu. Foreldrar vildu m.a. ad idjupjalfar og sjukrapjélfarar hefou parfir fjolskyldunnar i
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fyrirrami og ad pau fengju ad taka virkan patt i akvardanatdku an pess p6 ad bera
meginabyrgd 4 pjonustunni. Fram kom ad foreldrum fannst skorta 4 ad bodleidir veru skyrar
og gat pad torveldad malin. Allir foreldrarnir 6skudu eftir ndnari samvinnu milli kerfa og par
var peim ofarlega i huga raogjof til skdla og annarra stofnana. Snafridur nefnir ad mikilvaegt
s¢ ad utbuid verdi heildraent pjonustulikan sem tekur tillit til fjolbreyttra parfa fatladra barna
og fjolskyldna peirra. Slikt likan atti a0 byggja 4 fjolskyldumidadri syn par sem samhafing
veri lykilatridi.

Ancegja med pjonustu.

Donabedian (1988/1997) leggur aherslu 4 ad lykilpattur anaegju sé einstaklingsbundid
ferli. Hann segir a0 go6d uppbygging pjonustu sé liklegri til ad leida til gods ferils og liklega
leidi slikt til betri utkomu. Pvi telur hann ekki haegt ad skilgreina d&nagju med pjonustu nema i
tengslum vid uppbyggingu pjonustu, ferli hennar og utkomu. I rannsokn King o.fl. (2001) var
upplysinga aflad fra foreldrum fatladra barna og foreldrum barna med skard i vor eda gbm um
hvad peim likadi best og hvad sist vid pjonustuna sem barnid peirra fékk. Nidurstodur leiddu i
1j6s a0 foreldrar barna med ferri heilsufarsvandamal og minni f6tlun voru dnaegdari en
foreldrar barna med flokna f6tlun og fleiri heilsufarsvandamal. Fram kom a0 foreldrar barna
sem nutu pjonustu tengdri haefingu gerdu frekar athugasemdir vid pjonustuferlio en
uppbyggingu pjonustunnar. Athugasemdir foreldra voru oftar jadkvadar en neikvaedar og faar
athugasemdir er snertu itkomu pjonustu fyrir barn og fjolskyldu. Petta kom rannsakendum a
Ovart par sem fredin gerdu rad fyrir ad slikt vaeri mikilvagur pattur er vardadi anegju.

Ef foreldrar upplifa ad fagfolk hlustar ekki 4 pa er liklegt ad dnagja med pjonustu sé
minni og ekki myndist traust milli foreldra og fagfélks. I fyrrnefndri ranns6kn Lundeby og
Tassebro (2008) nefndu foreldrar ad ekki vaeri hlustad 4 pa vid tilteknar adstaedur. Foreldrar
nefndu m.a. ad pegar peir 1étu 1 1j6s dhyggjur sinar um ad eitthvad vari ad barninu peirra hefdi

fagfolk ekki hlustad 4 pa. Foreldrar upplifou ad fagfolk taeki pa ekki truanlega pegar
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skilgreina atti parfir barnsins og faerni pess. Peir lystu pvi ad fagfolk hefoi ekki tekid mark &

peim fyrr en pad hafdi komist ad somu nidurstdoou.

Utkoma pjénustu

Bailey, Bruder, Hebbeler, Carta, Defosset, Greenwood o.fl. (2006) toku saman hvad
hefur verid ritad og rannsakad vardandi utkomu pjénustu fyrir fjolskyldur ungra fatladra
barna. Hofundar greinarinnar skilgreina utkomu sem avinning sem fjolskyldan upplifir vegna
pjonustunnar sem hun fer. [ grein peirra eru nidurstodur rannséknanna teknar saman og hverri
utkomu lyst dsamt rokstudningi um hvers vegna hun er askileg. Hopurinn leggur til ad fimm
paettir verdi skilgreindir sem akjosanlegir peettir i itkomu pjonustu fyrir ung f6tlud born.
bessir pettir eru: 1) Fjolskyldan attar sig 4 styrkleikum barns, faerni pess og sérporfum. 2)
Fjolskyldan pekkir rétt sinn og er ahrifarikur talsmadur barna sinna. 3) Fjolskyldan 6rvar
proska og getu barnsins. 4) Fjolskyldan hefur studningsnet i kringum sig. 5) Fjolskyldan hefur
a kost 4 naudsynlegri pjonustu, pjalfun og tomstundum i samfélaginu par sem hin byr (Bailey
o.fl. 2000).

G. King o.fl. (1996) fjolludu i yfirliti sinu um tengsl einstaklingsbundinna patta i
pjonustu vid upplysingaflaedi, virdingu og studning fra fagfolki og samvinnu. Pessir prir
peettir eru nefndir lykilpaettir vardandi utkomu pjoénustu en eins og Donabedian (1988/1997)
nefhir er lykilpattur anzgju einstaklingbundid ferli. A rimum aratug hafa rannséknir um
fjolskyldumidada pjonustu litid breytst en eins og yfirlit G. King o.1l. (1996), King o.fl.
(2004b) og Dempsey og Keen (2008) syna er ekki mikid verid ad kanna tengsl milli
pjoénustunnar og ttkomu hennar fyrir skjolstaedinginn. Pessir hofundar leggja aherslu &
mikilveegi slikra rannsdkna par sem itrekad hefur komio fram dnaegja foreldra med pjonustuna

og ad allir fyrrnefndir lykilpaettir tengjast henni.
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Matslistinn Mat foreldra a pjonustu

Fagadilar og pjonustustofnanir hafa sidustu ar getad stutt vio akvardanir sinar vardandi
uppbyggingu a pjonustu med pvi ad visa til gagnreyndrar pekkingar. Slikt er tilkomid vegna
préunar & areidanlegum og traustum matstekjum sem meta fjolskyldumidada pjonustu (Dyke,
Buttigieg, Blackmore og Ghose, 2006). Matstekid Mat foreldra a pjonustu (e. Measure of
Processes of Care [MPOC])) er eitt af fyrstu matstaekjunum sem proéud hafa verid til ad meta
fjolskyldumidada pjonustu hja fotludum bérnum eda bérnum med langvinna sjikdoma.
Matstaekid er proad i Kanada, var fyrst gefio ut arid 1995 (King o.fl., 1995) og hefur verid
notad vida um heim (Dyke o.fl., 2006). Matstakid var hannao til ad fa upplysingar um
hvernig foreldrar fatladra barna og barna med langvinna sjukdéma meta pjonustuna sem
barnid peirra og peir njota. Med matstekinu er haegt ad skoda tengsl & milli pess hvernig
foreldrar upplifa pjonustu og lidan peirra vegna samskipta vid pjonustuadila barnsins (King
o.fl., 1995). Vid proéun & matslistanum Mat foreldra a pjonustu var m.a. horft til pess ad meta
reynslu foreldra og hvernig peir upplifa framkomu fagfolks vid sig (S. King, Rosenbaum og
King, 1996). Fimm flokkar matstekisins samsvara lykilpattum sem snerta pjonustu og fram
hafa komid i rannséknum, p.e. upplysingflaedi, virdingu og studningi fra fagfolki og
samvinnu.

Til eru tveer utgafur af matstekinu. Annars vegar upprunalega utgafan sem nu er
nefnd MPOC-56 og hins vegar endurbzett og styttri utgafa (MPOC-20) sem hofundar sendu
fréa sér arid 2004 (King, King og Rosenbaum, 2004a) og notud er i pessari rannsokn. Mat
foreldra a pjonustu byggir 4 56 (MPOC-56) eda 20 (MPOC-20) stadhafingum sem
foreldrum/forradamonnum fatladra barna eda barna med langvinna sjikdoma er &tlad ad
svara. Matstekid skiptist i fimm flokka og radast mismunandi margar stadhafingar i hvern

flokk (fylgiskjal A). Flokkarnir eru: 1) Efling og samvinna; 2) Veita almennar upplysingar; 3)
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Veita sértaekar upplysingar; 4) Veita samremda og heildreena pjoénustu og 5) Veita pjonustu

sem byggir & virdingu og studningi.

Fyrirlogn, urvinnsla og avinningur

Foreldrar svara listanum an utanadkomandi adstodar fagfolks og segja hofundar ad st
leid hafi verid valin til ad tryggja ad fyllsta trunadar sé geett, til ad fordast skekkjur sem upp
gatu komid ef listinn veeri lagdur fyrir 1 formi vidtals og til ad gera rannsakendum kleift ad na
til patttakenda & landfradilega storu svadi (King o.fl., 1995).

Sjo prepa radkvardi er notadur til ad svara stadhafingunum par sem 7 pydir ,,ad mjog
miklu leyti“, 4 ,,stundum® og 1 ,,aldrei*. Einnig er haegt ad merkja vid ,,a ekki vid®.
Stadhafingarnar eru um framkomu peirra adila sem fj6lskyldan er i tengslum vid vegna
fotlunar eda sjukdoms barnsins. Leidbeiningar vid Mat foreldra d pjonustu eru ad mati
hoéfunda audveldar og 4 audskildu mali og eiga foreldrar ad geta svarad matslistanum an
utanadkomandi adstodar (King o.fl., 1995). Vid utfyllingu matslistans eru foreldrar bednir um
a0 hugleida reynslu sina af pjonustu sem peir fengu a pjalfunarstod barnsins sins undanfarna
tolf manudi. Demi um stadhafingu er synt hér 4 eftir:

Ad hve miklu leyti fannst pér f6lkid sem vann med barninu pinu undanfario ar...

...koma fram vid pig sem jafningja en ekki eingdngu sem foreldri skjolstedings (t.d.

med pvi ad visa ekki 4 pig sem ,,mamma‘“ eda ,,pabbi“)? (King o.fl., 1995; Helena

Halldorsdottir og Nanna Bara Birgisdottir, 2006).

Utreikningar melitakisins eru gerdir 4 pann hatt ad medaltal er fundid ut fra hverjum
flokki. Engin heildartala er fundin ur matinu par sem pad var talid meira upplysandi ad kanna
tengsl milli flokka. Utfylltur listi fra patttakanda telst 6gildur ef > 50% spurninganna hefur
ekki verid svarad, ef >50% svara eru ,,a ekki vio* eda >50% spurninganna er sambland af
ekki svarad eda ,,a ekki vid“. Tolfrediupplysingar um styrkleika og veikleika peirrar pjonustu

sem verid er a0 veita, fast med medaltali hvers flokks. Medaltal i kringum fjora gefur til
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kynna ad foreldrar telji framkomu starfsfolks ,,stundum* koma til méts vid parfir peirra i peim
flokki sem vid 4. Medaltal kringum sj6 (eda rétt undir) gefur til kynna ad foreldrar telji
framkomu starfsfolks ,,a0 mjog miklu leyti* koma til mots vid parfir peirra. Medaltal einn
(eda nalaegt pvi) gefur til kynna ad foreldrar telji framkomu starfsfolks ,,aldrei” koma til mots
vid parfir peirra (King o.fl., 1995). Hatt medaltal flokks endurspeglar pjonustu sem er

fislskyldumidud (King o.fl., 2003).

Rannsoknir a proffreedilegum eiginleikum og notagildi

Ba0di vid préun upphaflega matslistans Mat foreldra a pjonustu (MPOC-56) og styttri
utgafunnar (MPOC-20) var reynt ad tryggja réttmeeti pegar atridi voru valin. Nidurstoour
benda til ad matslistinn sé réttmetur (King o.fl., 1995; King o.fl., 2004a). Réttmeeti segir til
um hversu vel meliteeki metur pad sem pvi er &tlad ad meta og er mikilvagasti eiginleiki
pess. Réttmeeti segir einnig til um hvort nidurstodur meliteekis hafi einhverja pydingu
(Gudmundur B. Arnkelsson, 2006). Areidanleiki endurtekinnar profunar var reiknadur vid
upprunalegu préunina 4 MPOC-56 en innri areidanleiki var fundinn fyrir hvern flokk.
Nidurstodur syndu fram 4 ad matslistinn hafdi gédan areidanleika endurtekinna préfana (ICC
=0,78 — 0,88) (King o.fl., 1995). Slikt var einnig gert vid MPOC-20 og areidanleiki
endurtekinna profana 4 styttri listanum var gédur (ICC = 0,81 — 0,86) (King o.fl., 2004a).
Areidanleiki endurtekinnar profunar lysir stodugleika matstaekis og metur 6ndkvaemni vegna
breytinga fra einum tima til annars (Gudran Palmadéttir, 2003). Flokkarnir fimm i listanum
hafa verid stadfestir med pattagreiningu, jakveed fylgni er milli peirra og anegju notenda og
neikvad fylgni vid dlag umdnnunaradila (King o.fl., 2004a). Pattagreining er adferd sem litur
4 innbyrdis tengsl allra atrida samtimis (Sigurgrimur Skulason, 2005).

Forprofun MPOC-56 og MPOC-20 gaf visbendingar um a0 areidanleiki veeri godur

svo og réttmeeti (King o.l., 1995; King, Rosenbaum og King, 1997; King o.fl., 2004a).
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Mat foreldra & pjonustu

Birtar hafa verid p6 nokkrar rannsoknir vida um heim par sem Mat foreldra a pjonustu
er notad. Petta eru rannsoknir par sem badi lengri (MPOC-56) og styttri (MPOC-20)
matslistinn er notadur. Hér 4 eftir verour sagt fra pessum rannséknum og peim skipt nidur

eftir 16ndum.

Kanada

Ymsar rannsoknir hafa verid gerdar i upprunalandi matstakisins, badi medan 4 gerd
pess stdd og 4 eftir. Stewart, Law, Russell og Hanna (2004) notudu akveoid skipurit (e.
programme logic model) til ad meta ahrif nyrrar pjonustu fyrir f6tlud bérn sem voru ad
flytjast Gr leikskola i grunnskola. T rannsokninni voru notadar megindlegar og eigindlegar
aoferdir og toku prettan foreldrar patt i henni. Eitt af matstaekjum var Mat foreldra a pjonustu
(MPOC-20). Nidurstddur bentu til ad foreldrar vaeru dnaegdir med pjonustuna sem barnid fékk
og var medaltal allra flokka heerra en 5.

Trute o.fl. (2008) notudu MPOC-20 i sinni rannsokn. bar voru patttakendur bednir um
ad meta pjonustu tengilids barns og fjolskyldu & tveimur timabilum. Innri areidanleiki reyndist
héar. Fram kom marktaekur munur milli timabilanna & porf fj6lskyldu fyrir studning. Pegar
timabilin voru borin saman kom fram ad pvi meiri sem samhafing pjonustunnar var i takt vid
fjolskyldumidada pjonustu, pvi meiri likur voru 4 ad porf fjdlskyldunnar fyrir adstod 4 seinna
timabilinu minnkadi.

[ rannsokn Stewart, Law, Burke-Gaffney, Missiuna, Rosenbaum, King o.fl. (2006)
voru 206 foreldrar spurdir um gagn, notkun og ahrif upplysingamodppu fyrir foreldra fatladra
barna. Mat foreldra a pjonustu (MPOC-20) var lagt fyrir 4dur en foreldrarnir fengu
upplysingamdppuna og sex og 15 manudum eftir ad peir fengu hana. Nidurstodur leiddu i 1j6s
ad medaltal allra flokka var harra 1 lok timabils en i upphafi. Marktaekur munur reyndist &

medaltali flokkanna ,,efling og samvinna“ og ,,veita almennar upplysingar.
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Rannsokn Klassen, Dix, Cano, Papsdorf, Sung og Klaassen (2009) er frabrugdin
flestum rannsoknum en markmid peirra var m.a. ad meta hvernig flokkunin 4 MPOC-20
atridunum hentadi foreldrum barna med krabbamein. Rannsokn peirra er su fyrsta sem birt er
par sem MPOC-20 er eingdngu notad med pessum hopi. beir sendu listann til 501 foreldris
barna med krabbamein sem nutu pjénustu & fimm barnakrabbameinsdeildum vidsvegar i
Kanada. Patttaka i rannsokninni var g6d og nothaf svor voru 411. Born med krabbamein og
foreldrar peirra hafa adrar parfir og purfa annars konar pjonustu en fétlud born. bvi dkvaou
hoéfundar a0 beita pattagreiningu til ad akvarda hvernig best veeri ad flokka spurningarnar svo
haegt veeri a0 meta fjolskyldumidada pjonustu hja pessum hopi. Nidurstodur Klassen o.1l.
(2009) bentu til pess ad flokkarnir veeru tveir i stad fimm. Annar flokkurinn var sa sami og i
upprunalegu utgafunni, p.e. ,,veita almennar upplysingar® (5 spurningar) en hinn innihélt
hinar 15. Héfundar kolludu seinni flokkinn ,,fjélskyldumidada pjonustu* og ségdu hann meta
1) pjoénustu sem er samraemd og heildraen, 2) pjonustu sem endurspeglar mikilvegi foreldra i
teyminu, 3) pjénustu sem byggir 4 virdingu og studningi vid foreldra og 4) pjonustu sem veitir
foreldrum upplysingar um barnid sitt. [ rannsokn Klassen o.fl. (2009) var innri areidanleiki
godur. Nidurstada peirra var ad hagt er ad nota MPOC-20 fyrir pennan hop en ad nidurstodur
peirra purfi ad styrkja meo frekari rannsoknum. Einnig benda peir 4 mikilvaegi pess ad meta

areidanleika endurtekinna melinga til ad akvarda um stodugleika meelitekisins yfir tima.

Astralia

Dyke o.fl. (2006) notudu lengri utgafu matslistans Mat foreldra a pjonustu (MPOC-
56) i sinni rannsokn. Pau fengu svor fra 158 foreldrum fatladra barna um pjoénustuna sem
bornin nutu hja CP samtékum i Vestur Astraliu. Fagfolkid sem veitti pjonustuna svaradi
einnig og notud var utgafa atf MPOC sem @tlud er fagfolki (e. Measure of Processes of Care
for Service Providers [MPOC-SP]). Flest fagfolkid var idjupjalfar, sjukrapjalfarar og/eda

talmeinafraedingar. Markmid rannsdknarinnar var m.a. ad meta skilning foreldra og fagfolks a
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fjolskyldumidadri pjonustu og bera saman. Einnig var markmidid ad greina hvada
pjonustupeettir veeru slakir svo hagt veeri ad koma med tillogur til bota. Fram kom 1
nidurstodum ad foreldrar barna 4 leikskélaaldri matu pjonustuna meira fjolskyldumidada en
foreldrar barna & grunnskoélaaldri. Hins vegar matu foreldrar og fagfolk pjonustuna 4 sama
mata, p.e. foreldrar t6ldu mikilvaegast ad fa pjonustu sem byggir 4 virdingu og studningi og
fagfolkid taldi mikilveegast ad koma vel fram vid foreldra. Einnig matu foreldrar og fagfolk
flokkinn,,veita almennar upplysingar* leegst.

Rannsokn Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster og Lyons (2007) var &
svipudum nétum og rannsokn Dyke o.f1. (2006). Pau notudu styttri utgafu Mat foreldra a
pjonustu (MPOC-20). Patttakendur voru 169 foreldrar hreyfihamladra og fj6lfatladra barna
sem fengu pjonustu hja Novita (Novita Children’s Services, Inc.) i Sudur-Astraliu. Hja Novita
fengu bornin pjalfun og hjalparteki og foreldrar adstod og radgjof. Markmid rannsoknarinnar
var ad meta hversu fjolskyldumidud pjonustan hja Novita veri, m.a. til ad geta greint hvar
hagt vari ad gera betur. Pjonustan for fram & heimilum barnanna, i leikskélum og skolum eda
a pjalfunarstodum. Nidurstddur bentu til ad foreldrarnir vaeru dnaegdir med pjonustuna.
Foreldrar barna i péttbyli, yngri en 6 ara, gafu pjonustunni haerri einkunn i 6llum flokkum en

foreldrar barna eldri en 6 ara. Medaltal var leegst i flokknum ,,veita almennar upplysingar*.

Bretland

Markmid rannsoknar McConachie og Logan (2003) var i fyrsta lagi ad skoda hvort
hagt veri ad nota Mat foreldra d pjénustu (MPOC-56) i Bretlandi. I 6ru lagi hvort breyta
pyrfti uppbyggingu matslistans i adstedum par sem engin barnahafingarstdd veaeri og i pridja
lagi hvort MPOC-56 veri ad meta gagnlega paetti. Notheef svor barust fra 495 foreldrum
fatladra barna tr péttbyli og dreifbyli i Bretlandi (svarhlutfall 49-67%). Foreldrar voru einnig
spurdir hvort pau og barnid peirra hefou tengilid innan fagteymis barnsins. McConachie og

Logan (2003) toku fram ad ordalag spurninganna hefoi verid adlagad breskum adsteedum og



36

a0 einni spurningu hefdi verid sleppt. Pvi innihélt breska utgafan af Mat foreldra a pjonustu
55 spurningar (MPOC-UK). Innri areidanleiki flokkanna fimm reyndist godur. Medaltal allra
flokka var nalegt 5 (bedi meira og minna) nema i flokknum ,,veita almennar upplysingar* par
sem medaltal var undir 4. Rannsakendurnir pattagreindu spurningarnar og fengu badi svipada
dreifingu atrida og hofundar listans en einnig 6lika. Einungis i flokknum ,,veita almennar
upplysingar* voru atridin pau soému og hja hofundum. Héfundar komust ad peirri nidurstoou
a0 rannsaka pyrfti matslistann frekar i Bretlandi til ad fa fullvissu um notagildi hans par. Pau
nefna einnig ad breyta purfi uppbyggingu flokkanna adeins til ad haegt sé ad meta hvort
matslistinn nytist par sem engin barnahafingarstod er fyrir hendi. A0 lokum segja pau ad lita
beri varlega 4 getu listans til a0 meta gagnlega patti og nefna i pvi sambandi ad hlutfall
svarenda hefdi matt vera meira par sem ekki veri vitad hver skodun peirra vari sem svorudu
ekki. Hafa ber po6 1 huga ad aldrei er haegt ad greina fra skodun peirra sem ekki svara og ad
nidurstodur spurningakannana veita visbendingar um hépinn sem spurdur er.

Whitton, Williams, Wright, Jardine og Hunt (2008) notudu breska stadfaerda
matslistann (MPOC-UK) i ranns6kn sinni. Breska utgafan inniheldur ad auki 13 adrar
spurningar og par er m.a. spurt um tengilid og 6skad eftir bakgrunnsupplysingum um barn og
fjolskyldu. Markmid hennar var ad meta nyja liknandi pjonustu fyrir born 1 dreitbyli og hér er
sjonum beint ad foreldrum barna med lifshettulega sjukdoéma likt og i rannsokn Klassen o.1l.
(2009). batttakendur voru badi foreldrar og fagfolk og medal peirra sidarnefndu voru
idjupjalfar, sjukrapjalfarar og talmeinafraedingar. 1 fyrri hluta rannsoknarinnar svérudu sjé
fjolskyldur MPOC-UK matslistanum og i sidari hlutanum (éri sidar) svérudu 14 fjolskyldur. I
badum hlutum rannsoknarinnar svaradi fagfo6lk MPOC-SP, niu i fyrra skiptid og 14 i pad
sidara. bPar sem svarhlutfall var mjog 1itid 1 fyrri hluta rannsoknarinnar er ekki um tolfredilega
marktaekni ad reeda en lesa ma visbendingar ur henni. 1 1jos kom ad foreldrar matu pjonustuna

hearra i seinni hlutanum. Hja baoi foreldrum og fagfélki var leegsta medaltalid i flokknum
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,veita almennar upplysingar i badum hlutum p6 svo pad hakkadi i seinni hlutanum.
Hofundar matu pad svo ad pjonustan hefoi batnad en hin var adlogud eftir ad svor barust ar
fyrri hlutanum. Foreldrar nefndu m.a. ad tengilidur fjolskyldunnar veeri mikilveegur, ad
pjonustan vaeri mjog adgengileg og audvelt ad na sambandi vid fagfolk. Hofundar komust ad
peirri nidurstodur ad matslistinn Mat foreldra a pjonustu keemi ad gagni vio mat a pjonustu
vid litla hépa (Whitton o.11., 2008).

Sloper o.1. (2006) notudu lika bresku utgafu Mat foreldra a pjonustu (MPOC-UK) i
rannsokn sinni. Eins og fram hefur komid adur var patttaka i rannsoékninni slok en teplega
pridjungur skiladi utfylltum lista. Hér svorudu patttakendur 4 fjogurra punkta kvarda, p.e. fra
1 (aldrei) upp i 4 (alltaf) i stad sjé punkta kvardans sem vanalega er notadur. Einnig var hagt
ad merkja vid ,,a ekki vido“. Pattagreining var gerd 4 listanum 1 heild sinni og ekki var greint &
milli flokkanna fimm. Hafa ber i huga ad hér hafa h6fundar breytt utreikningum
spurningalistans med pvi ad breyta svarprepum og pvi er samanburdur vid adrar rannsoknir
erfidur. Ymsar adferdir voru notadar til ad skoda samband milli barns, fjélskyldu, eiginleika
pjonustunnar og utkomu nokkurra breyta. bPessar breytur eru ahrif tengilios 4 lifsgaedi foreldra,
ouppfylltar parfir foreldra og barns og dnagja med pjonustu. Nidurstddurnar bentu til tengslaa
milli 6uppfylltra parfa foreldra, stiga 8 MOPC-UK og aldurs barns (eldra barn — fleiri
ouppfylltar parfir). Einnig voru tengsl 4 milli 6uppfylltra parfa barns og MOPC-UK (Sloper

o.fl., 2006).

Skotland

Ein rannsokn hefur verid gerd i Skotlandi par sem matslistinn Mat foreldra a pjonustu
var notadur. Markmid rannsoknar Knox og Menzies (2005) var ad meta skilning foreldra a
pjonustu sem veitt var af Bobath pjalfunarst6d i Skotlandi 4samt pvi ad athuga hvort og pé ad
hvada leyti pjonustan veri fjolskyldumidud. Patttaka var g6o en 72 (af 114) foreldrar barna

sem hofou fengid pjalfun & stodinni tiltekid 12 méanada timabil svorudu. Lengri ttgafa
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matslistans Mat foreldra a pjonustu (MPOC-56) var notud i rannsokninni. Nidurstodur syndu
ad medaltal allra flokka var hatt (yfir 6) nema i flokknum ,,veita almennar upplysingar* par
sem medaltal reyndist ramlega 4. Hofundar alyktudu pvi ad pjonusta stodvarinnar vaeri
fjolskyldumidud ad mati foreldra. { pessari rannsokn var ekki aflad upplysinga um fotlun
barnsins né adstedur fjolskyldunnar og pvi ekki haegt ad bera saman mismunandi hopa, s.s.
samanburdur 4 svorum foreldra barna med veaega fotlun annars vegar og hinsvegar svorum

foreldra barna med floknari fotlun (Knox og Menzies, 2005).

Notkun a pyddum og stadfceroum lista

Notagildi listans 4samt areidanleika og réttmaeti pydingar hans yfir & onnur tungumal
hefur verid kannadur. Hér & eftir verdur peim rannsoknum gerd skil og paer flokkadar eftir
16ndum.

Holland.

Areidanleiki og réttmaeti hollenskrar pydingar & lengri Utgafu Mat foreldra d pjonustu
(MPOC-56) var skodadur af van Schie, Siebes, Ketelaar og Vermeer (2004). Patttaka var g6o
en svor fra 427 (af 596) foreldrum fatladra barna sem nutu pjonustu 4 niu mismunandi
barnahafingarstddvum voru notud vid Grvinnslu. Innri dreidanleiki flokkanna fimm reyndist
fullnegjandi. Gogn fra 33 foreldrum voru notud til ad meta areidanleika endurtekinna préfana
og nidurstédurnar syndu gddan stodugleika. I rannsokn Siebes, Maassen, Wijnroks, Ketelaar,
Schie, Gorter o.fl. (2007b) var markmidid ad meta hvort hollenska pydingin & styttri utgafu
Mat foreldra a pjonustu (MPOC-20) veri réttmet og areidanleg. Hofundar notudu sému svor
og van Schie o.fl. (2004) fra 427 foreldrum fatladra barna og h6fou svarad lengri utgafu
matslistans. Hér voru spurningarnar 20 teknar Gt og skodadar sérstaklega. Innri areidanleiki
flokkanna fimm var goédur og areidanleiki endurtekinna profana fullnaegjandi. Hollenska
pyodingin & styttri spurningalistanum virtist dreidanleg og réttmaet i ad meta fjolskyldumidada

pjonustu.
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Markmid rannsoknar Siebes, Wijnroks, Ketelaar, van Schie, Vermeer og Gorter
(2007a) var a0 kanna stodugleika Mat foreldra a pjonustu (MPOC-56) yfir tima. Foreldrar
205 fatladra barna og ungmenna sem nutu pjoénustu 4 niu barnahafingarstodovum i Hollandi
svorudu listanum tvisvar & teepu ari. Foreldrarnir voru bednir ad meta gaedi pjonustunnar sem
barnid peirra fékk 4 kvardanum 1-10 og bera saman vid pjonustuna ari 4dur. Ad auki svorudu
peir lista um anagju pjonustupega (e. Client Satisfaction Questionnaire [CSQ]). I 1jos kom ad
medaltal allra flokka nema eins var marktaekt leegra i seinna skiptid. Einungis flokkurinn
,veita almennar upplysingar* syndi stodugleika yfir timabilid. Pratt fyrir pessa laekkun 4
MOPC-56 listanum reynist ekki marktaek laekkun 4 mati foreldra 4 geedum pjonustunnar.
Einnig kom 1 1j6s litilshattar haekkun 4 listanum yfir dnsgju pjénustupega i seinna skiptid en
han reyndist ekki marktek. Hofundar nefndu ad mikill meirihluti foreldranna hefoi ekki skyrt
frd neinni breytingu 4 gedum pjonustunnar. Nidurstada hofunda er st ad nidurstodur
matslistans (MPOC-56) purfi ad tilka varlega pegar listinn er notadur til ad meta pjonustu &
fleiri en einu timabili, s.s. pegar verid er ad meta breytingar 4 pjonustu (Siebes o.fl., 2007a).

Svipjoo.

Hja Bjerre, Larsson, Franzon, Nilsson, Stromberg og Westbom (2004) var markmidid
a0 meta hvort sensk pyding & Mat foreldra d pjonustu (MPOC-56) veri notheef. Patttaka var
260 og nidurstodur eru fra 506 (af 850) foreldrum fatladra barna frad hinum ymsu svaedum
Svipjodar (péttbyli og dreifbyli). Innri areidanleiki flokkanna fimm reyndist hér i 6llum
flokkum nema einum (veita almennar upplysingar) par sem hann var vidunandi. Nidurstada
peirra var ad matslistinn Mat foreldra a pjonustu (MPOC-56) veri areidanlegur og likast til
nothafur i senskum adstedum. Hofundar segjast geta melt med notkun matstaekisins vid ad
meta hafingarferlid 1 Svipjod og nefha einnig ad matstaekid geti greint & milli mismunandi
pjonustuferla. bvi er m.a. haegt ad nota pad til ad bera saman pjénustu mismunandi stofnana

eda breytingar innan stofnunar (Bjerre o.fl., 2004).



40

Larsson (2000) notadi sensku pydinguna & Mat foreldra a pjonustu (MPOC-56) til ad
meta teymisvinnu innan hefingarstofnunar i Sudur-Svipjod par sem fotludum bérnum og
fjolskyldum peirra er veitt pjonusta. Rannsoknin var gerd pegar stofnunin var ad breyta
starfshattum sinum fra pvi ad vinna i fjolfaglegu teymi yfir i pverfagleg. Rimlega helmingur
patttakenda svaradi matslistanum (200 af 385). Styrkleikar pessarar rannsoknar voru m.a. peir
a0 hér var verid ad bera saman pjoénustu sama fagfélksins. Foreldrar sem nutu pjoénustu
pverfaglegs teymis svorudu marktekt haerra en foreldrar sem nutu pjonustu fjolfaglegs teymis
i flokkunum ,,efling og samvinna®, ,,veita samraeemda og heildraena pjonustu® og ,,veita
pjonustu sem byggir 4 virdingu og studningi®. Innri areidanleiki reyndist har i 6llum flokkum
nema i flokknum ,,veita almennar upplysingar* par sem hann var lagur.

Granat, Lagander og Borjesson (2002) notudu senska pydingu 4 styttri ttgafu
matslistans Mat foreldra d pjonustu 1 sinni rannsokn. Ad auki héldu peir fimm spurningum tr
lengri utgafunni og beettu vid premur nyjum. beirra utgafa er pvi kolluo MPOC-28. Einnig
fylgja bakgrunnsspurningar listanum, s.s. um aldur og tegund f6tlunar. Héfundar beettu ad
lokum vid einni spurningu sem snyr ad 6llu haefingarferlinu, p.e. foreldrar voru spurdir hversu
anaegdir peir vaeeru med haefingarpjonustuna almennt. Patttakendur komu fra 11 af 26 syslum
Svipjédar, m.a. fra sterstu borgum landsins, Gautaborg og Stokkhdélmi en einnig ur 60ru
dreifbyli og péttbyli i mid- og sudur-Svipjod. Patttakendur voru foreldrar fatladra barna ad 18
ara aldri sem hofou verio 1 tengslum vid haefingarstdd 1 a.m.k. eitt &r. Nothaf svor voru 56%
(2265 af 4013). I nidurstédunum var laegsta medaltalid i flokknum ,,veita almennar
upplysingar (3,5) en medaltal annarra flokka var ramlega 4. Innri areidanleiki hvers flokks
fyrir sig var reiknadur og reyndist godur i fjérum flokkum en vidunandi i flokknum ,,veita
sérteekar upplysingar®. Marktaeekur munur var & milli aldurshopa i 6llum flokkum, p.e.
foreldrar yngstu barnanna svorudu haerra. Einnig kom fram marktaekur munur milli

fotlunargreininga. Medaltal hja foreldrum barna med fj61fotlun var markteekt leegra en hja
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00rum hopum og hid sama atti vid um foreldra barna med proskahomlun. Nidurstéour syndu
a0 foreldrar barna i dreifbyli voru almennt ansegdari med pjonustuna en foreldrar barna i
péttbyli. [ rannsokn Granat o.fl. (2002) voru 62% batttakenda anegd eda mjog anegd med
haefingarpjonustuna sem bornin peirra nutu. Hoéfundar segja ad par sem einn pridji patttakenda
sé ekki negilega aneegdur med pjonustuna, megi alykta sem svo ad haegt sé a0 bata hana. beir
telja jafnframt a0 MPOC-28 megi nota sem sundurgreinandi teki til ad bera saman pjonustu
yfir tima og einnig til ad meta breytingar en pad er pvert & nidurstodur Siebes o.fl. (2007a).

Sudur Afrika.

Rannsokn Saloojee, Rosenbaum, Westaway og Stewart (2009) er frabrugdin 60rum
rannsoknum par sem Mat foreldra a pjonustu er notad. Hér var markmidid ad kanna hvort
hagt s¢ ad nota MPOC-20 i vanproudum adsteedum i Sudur-Afriku og hvort og ad hvada leyti
breyta purfi matstaekinu svo hagt sé¢ ad nota pad. Héfundar benda 4 ad Mat foreldra a
pjonustu sé hannad til notkunar i vestrenum 16ndum, & stodum par sem adstedur eru vel
skilgreindar og endurspegli vestren gildi um f6tlun og fj6lskyldumidada pjonustu. Matstaekio
var stadfert og pytt 4 sex afrisk tungumal med bakpydingaradferd. Litilshattar breytingar voru
gerdar 4 spurningum og tveimur var bett vid. Sudur-afriska utgafan er pvi kéllud MPOC-
22(SA). Nidurstodur komu fra 260 patttakendum, foreldrum barna med CP, sem bjuggu i
uthverfum péttbylis, péttbyli og/eda dreifbyli par sem urraedi voru litil. Patttakendur nutu
pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara og talmeinafraeedinga 4 rikissjikrahtisum i tveimur syslum.
rannsokn Saloojee o.fl. (2009) var tekid vidtal vid patttakendur pegar MPOC-22(SA) var fyllt
ut. Su leid var valinn par sem hofundar vissu ekki hversu stor hluti patttakenda veeri laes og
peir alyktudu ad hépurinn hefdi litla reynslu i ad fylla ut spurningalista. 1 1j6s kom ad innri
areidanleiki flokkanna fimm 4 MPOC-22(SA) reyndist ekki fullnzegjandi. Areidanleiki
endurtekinna préfana reyndist einnig lagur. Réttmaeti MPOC-22(SA) reyndist ekki heldur

fullneegjandi par sem samleitni réttmeeti (e. convergent validity) hverrar spurningar nadi ekki
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vidomidunarmoérkum, r > 0,40. Einungis atta spurningar nadu viomidunarmdrkum
fylgnistuduls einstakra atrida (e. item total correlation coefficient) r > 0,40 og fullnaegjandi
innri areidanleika. bPessar atta spurningar voru sidan pattagreindar. Nidurstadan leiddi til
stadfzerdrar og styttri utgafu sem nefnd var MPOC-8(SA). Hofundar komust ad peirri
nidurstodu ad pott MPOC-20 veri proffredilega traust baedi i Kanada og Hollandi, reyndist
stadfaerd ttgafa i Sudur-Afriku pad ekki. Peir nefna p6 ad undirliggjandi atridi matslistans,
p.e. ,,veita samraemda og heildrana pjonustu og ,,veita almennar upplysingar og

radleggingar® eigi vid 1 badum adstedum (Saloojee o.l., 2009).

Samantekt 4 rannséknunum

Rannsoknir & notagildi matslistans Mat foreldra a pjonustu hafa leitt i 16s a0 listinn er
areidanlegur og nothefur vid hinar ymsu adstedur og i mismunandi 16ndum en po6 sist i
16ndum par sem vestraen gildi eru ekki rikjandi. Flestar rannsoknir hafa beint sjonum ad
foreldrum fatladra barna en i tveimur rannséknum voru foreldrar barna med alvarlega
sjukdoma patttakendur. Hafa ber 1 huga ad vantanlega er pjonusta vid fotlud bérn og foreldra
peirra ekki eins uppbyggd i 1ondunum par sem listinn hefur verid notadur. Einnig parf ad lita
til menningarlegs munar p6 svo ad petta séu allt vestreen 16nd fyrir utan Sudur-Afriku. Sem
dzemi ma nefna ad ordalag var adlagad i bresku utgafunni og einni spurningu sleppt. 1
kanadisku rannséknunum eru foreldrar sem njota pjonustu barnahafingarstoova spurdir en
McConachie og Logan (2003) telja ad rannsaka purfi listann frekar i Bretlandi til ad skoda
hvort hann s¢ nothafur en par er engin barnahafingarstdd til stadar. Hinsvegar telja Whitton
o.fl. (2008) ad breska utgafan henti vid ad meta pjonustu pegar markmidid er ad baeta hana en
veikileikar peirra rannsoknar voru fair patttakendur. Hinir hollensku Siebes o.fl. (2007a) taka
aftur & moti fram ad talka parf nidurstodur varlega pegar meta & breytingar 4 pjonustu en hinir

sensku Granat o.fl. (2002) segja ad hagt sé¢ ad nota Mat foreldra a pjonustu til bera saman
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pjonustu yfir tima og vid ad meta breytingar. beirra titgafa af listanum er p6 frabrugdin 6drum
vestreenum utgafum pvi spurningarnar eru 28.

Rannsoknir & Mat foreldra a pjonustu i Hollandi hafa synt fram 4 a0 listinn er
areidanlegur, réttmatur og synir godan stodugleika. Senskar rannsoknir hafa lika synt fram a
areidanleika matslistans og notagildi vid ad greina 4 milli mismunandi pjonustuferla og
teymisvinnu. { astrélsku rannséknunum (Dyke o.fl., 2006; Raghavendra o.fl., 2007) var
markmidid ad meta fjolskyldumidada pjonustu, m.a. til ad geta greint veikleika i pjonustunni
og bata hana i framhaldinu. Pad var einnig markmid skosku rannsoknarinnar (Knox og
Menzies, 2005). [ 61lum pessum rannséknum var verid ad meta pjonustu pjalfunarstodva eda
samtaka sem veittu pjonustu.

Rannsokn Sloper o.11. (2006) er frabrugdin 60rum rannsoknum. Hér var Mat foreldra
d pjonustu notad til ad meta hvada paettir i storfum tengilids fjolskyldunnar hefou ahrif & beetta
utkomu pjonustu. Ennfremur svorudu patttakendur & fjogurra punkta kvarda i stad hins

hefdbundna sjo punkta.

Samantekt

[ auknum meeli hafa parfir fatladra barna og fjélskyldna peirra verid skodud i vidara
samhengi en 40ur. Samkvaemt ICF er dhersla 4 heildrena ndlgun og mikilveegi umhverfis,
athafna og patttoku skiptir skopum pegar pjonustupdrf er skodud. Undanfarin ar hefur
hugmyndafradi fjolskyldumidadrar pjonustu breidst Uit og dhersla verid 16gd 4 ad styrkja og
efla fjolskyldur fatladra barna. Einnig hefur komid fram ad aherslur foreldra eru samhafing
pjonustunnar og samvinna fagfolks asamt mikilveegi pess ad hafa tengilid.

Mikilvaegt er uppbygging pjonustu sé i takt vid oskir notenda en upplysingar um slikt
fast med traustum meelitekjum. Matstaekid Mat foreldra d pjonustu er eitt pessara tekja en

med honum fést upplysingar hvernig foreldrar fatladra barna meta pjénustuna sem peir og
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barnid peirra fa. Matstaekid hefur verid pytt og stadfaert & ymis tungumal og nidurstodur
rannsokna syna ad pad reynist vel vid ad meta hversu fjolskyldumidud pjonusta er hja

fotludum bornum. Upplysingar sem fast med Mat foreldra a pjonustu geta baoi hjalpad
fagfolki vid ad meta pjonustuna sem pad veitir dsamt pvi ad auka skilning rddamanna a

porfum fatladra barna og fjolskyldna peirra.
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KAFLI III
ADFERDAFRZADI

[ kaflanum er greint fra rannséknarspurningum, vali 4 rannséknarsnidi og
patttakendum rannséknarinnar. Einnig verdur fjallad um honnun vidbétarspurningalista og
hvernig 6flun og urvinnsla gagna for fram. Ad lokum verdur farid yfir hvada sidfradilegir
paettir tengjast rannsokn og hvernig réttur patttakenda er tryggour.

Tilgangur rannsoknar var tvipattur. Annars vegar ad kanna sjonarhorn foreldra
hreyfihamladra barna & pjoénustu sem bornin peirra njoéta og meta hversu fjolskyldumidada
peir telja hana vera. Hins vegar ad kanna notagildi islenskrar pydingar og stadfzringar &
matstaekinu Mat foreldra & pjénustu. I rannsékninni er spurt um pjénustu idjupjalfa,
sjukrapjalfara og talmeinafreedinga.

Rannsoknarspurningarnar eru:

1. Hver er reynsla islenskra foreldra hreyfihamladra barna af pjonustu idjupjalfa,

sjukrapjalfara og talmeinafreedinga?

2. Hversu fjolskyldumidada telja foreldrar pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara og

talmeinafraedinga vera?

3. Er munur 4 mati foreldra 4 pjonustu eftir aldri barns, busetu og fotlunargreiningu?

4. Hvert er notagildi islenskrar pydingar og stadferingar & matslistanum Mat foreldra

a pjonustu?

Rannsoknarsnio

[ rannsokninni er baedi notast vid lysandi pversnids megindlega rannséknaradferd (e.
cross-sectional descriptive quantitative method) og eigindlega rannsdknaradferd (e. qualitative
method) (Creswell, 2008). begar pessar adferdir eru notadar saman er talad um blandada

rannsoknaradferd (e. mixed method) (Creswell, 2008; Creswell, Plano Clark, Gutmann og
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Hanson, 2003). { blandadri rannsoknaradferd gefst takifaeri 4 ad safna miklum upplysingum
fra storum hopi patttakenda dsamt pvi ad fa dypri skilning 4 viofangsefninu fra faum
einstaklingum (Creswell, 2008; Morse, 2003). Creswell o.1. (2003) segja ennfremur ad
blondun rannséknaradferda geti rennt styrkari stodum undir nidurstodur rannsdkna. Nokkud
hefur verid gert af pvi ad nota rynihopaviotdl med megindlegum adferdum. Upplysingar sem
ekki hafa komid fram i spurningakonnunum geta komid fram i hopumraedu og er pad kostur
a0 1 slikri umradu geta patttakendur tjad sig ad vild og eru ekki bundnir vid fyrirfram dkvedna
valkosti (So6ley S. Bender, 2003).

Aodferdin sem hér er notud nefnist radbundin adferd (e. sequential explanatory
strategy) en pa er megindlegum gdgnum safnad og pau greind og i framhaldinu er hid sama
gert med eigindleg gogn (Creswell o0.11., 2003). Styrkur adferdarinnar er m.a. hversu einfold
han er. Hin er audveld 1 framkvamd, prep hennar skyr og adgreind. Hegt er ad skyra fra
nidurstddum hvorrar adferdar fyrir sig og fjalla sidan saman um paer 1 lokin. Aftur & méti
segja Creswell o.l. (2003) helsta veikleika hennar hversu langan tima pad tekur ad safna

pessum mismunandi gognum.

Megindlegur hluti

[ megindlegum rannsoknum er byggt 4 télum, pvi sem hagt er ad mela og telja. Fylgt
er formlegu, fyrirfram dkvednu snidi, tolulegum upplysingum safnad med meliteki og hagt
er ad na til margra einstaklinga & stuttum tima (Creswell, 2008; Sigurlina Davidsdottir, 2003).
Nidurstodur megindlegra rannsokna eru settar fram 4 tolfreedilegan hatt, s.s. med medaltdlum,
samanburdi eda tengslum milli breyta og er pad kostur pessarar adferdar. Til ad skoda tengsl
milli breyta er m.a. hagt ad nota fylgnistudla. Til eru olikir fylgnistudlar (Amalia
Bjornsdottir, 2003) en 1 pessari rannsokn var fylgnistudull Pearsons notadur. Almennt er talad

um ad 0,5 — 0,7 sé sterk fylgni, 0,7 — 0,9 mjog sterk og fylgni yfir 0,9 naerri fullkomin
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(Hopkins, 2006). Takmarkanir adferdarinnar eru pé paer ad i spurningalistum er spurt
akvedinna spurninga sem gefa patttakendum fyrirfram gefna valkosti og pvi eru gogn ekki
temandi (Creswell, 2008). borlakur Karlsson (2003) segir mikilvagt ad meelitaeekio sé
areidanlegt og réttmeett pvi ef svo er ekki, geta svarendur haft mismunandi skilning 4
spurningunum. bPegar um slikt er ad raeda verda nidurstodur ekki areidanlegar og pa ekki
réttmaetar. Vid gagnadflun i pessari rannsokn var m.a. notud spurningakdnnun.
Spurningakannanir eru réttmaetar i peim skilningi ad sterk tengsl eru 4 milli pess sem folk

segist gera og pess sem pad gerir (Porlakur Karlsson, 2003).

batttakendur

Féamenni islensku pjodarinnar gerir pad ad verkum ad pyoid er litid og pvi var talid
best ad velja allt pyoid til patttoku en slikt getur haft dmetanlegt gildi (Porolfur Pérlindsson
og Porlékur Karlsson, 2003). bydi rannsdknarinnar voru 203 born 4 aldrinum tveggja til 18
ara me0 fotlunargreiningarnar CP, hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdoém. Sterstur hluti
pydisins voru born med CP eda samtals 176, born med hryggrauf voru 10 og bérn med tauga-
eda vodvasjukdom 17. Yngstu bornin voru faedd 2006 en pau elstu eftir 1. ndvember 1990.
batttakendur voru foreldrar/forradamenn pessara barna. Samstarfsadili rannsakanda var
Greiningar- og radgjafarstoo rikisins (Greiningarstdd) (fylgiskjal B) en upplysingar um pydid

var fengi0 1 sjukraskrdm hennar eftir ad sampykki Visindasidanefndar 14 fyrir (fylgiskjal C).

Meeliteeki og adferd

Upplysingum um mat foreldra 4 fjolskyldumidadri pjonustu var saftnad meo
matslistanum Mat foreldra a pjonustu (fylgiskjal D). Bakgrunnsupplysinga var aflad med
vidbotarspurningalista (fylgiskjal E).

Matstaekid Mat foreldra a pjonustu byggir a 20 stadhaefingum sem

foreldrum/forradamdénnum barna med fotlun eda langvinna sjikdoma er &tlad ad svara og
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metur hversu fjolskyldumidud pjonusta barna med sérparfir er. Matstaekio skiptist i fimm
flokka og radast mismunandi margar stadhefingar i hvern flokk (King o.l., 1995; King o.1l.,
1997). Listinn var pyddur ur ensku 4 islensku med bakpydingaradferd af Helenu
Halldérsdottur og Nonnu Baru Birgisdottur (2006). Spurningarnar voru notadar obreyttar en
litilshattar adlogun var gerd 4 utskyringum listans.

Vidbétarspurningalisti (fylgiskjal E) innihélt sjo spurningar um lyofraedilega paetti og
var saminn af rannsakanda. Par var spurt um aldur, btsetu, fotlun, hver svaradi listanum,
feerni barns 1 athofnum daglegs lifs, grothreyfiferni og handbeitingu. Rannsakandi taldi
mikilvagt ad spyrja pessara spurninga til ad fa betri innsyn i hreyfihomlun og faerni barnanna

m.a. til ad haegt vaeri ad skoda nidurstodur med tilliti til lydfredilegra patta.

Forkonnun

Vorid 2008 var gerd forkénnun 4 matslistanum. I forkénnuninni var einnig notast vid
blandada rannsoknardaferd. Par var sami hattur hafdur 4 og i pessari rannsokn, p.e. fyrst var
sent stutt kynningarbréf til patttakenda og sidan var listinn dsamt vidbotarspurningalista
sendur til foreldra 16 barna, yngri en fjogurra ara, sem nutu snemmtekrar ihlutunar 4 fagsvioi
proskahdomlunar 4 Greiningarst6d. Viobotarspurningalisti innihélt fjérar spurningar um
lyofredilega peetti par sem spurt var um aldur, busetu, hvort barnid nyti pjonustu eda ekki og
hver svaradi listanum. Viku eftir ad spurningalistinn var sendur at, var sent itrekunabréf til
patttakenda par sem peir voru hvattir til ad svara listanum.

Reett var vid prja foreldra sem attu barn sem var i pjonustu eda hafoi notio
pjonustunnar adur, fylgst med pjalfunarstund asamt pvi ad reett var vio fagfolk sem veitti
pjonustuna.

Svarhlutfall var 1itid en alls svaradi fjérdungur foreldra listanum. Pvi var ekki um

tolfreedilega marktaekni ad raeda og einungis matti lesa ur henni visbendingar. Nidurstodur
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bentu til ad foreldrum fyndist vanta meiri freedslu fyrir sig og fjolskyldur sinar en t6ldu annars

a0 pjonustan vaeri byggd 4 virdingu og studningi og ad hin vari samraemd og heildren.

Proffreedilegir eiginleikar og notagildi

Markmid med pydingu og stadfaeringu meelitaekis er ad taekid afli upplysinga med
sama haetti 1 pydingarlandi og frumutgafa pess gerir og ad nidurstédur hafi somu
proffredilegu og tolfredilegu eiginleika. begar melitaeki er pytt og stadfeert er markmidio ad
endurskapa meeligildid og dreifingu 4 pvi i pydingarlandinu. Alltaf ber p6 a0 hafa i huga
ovissupeetti sem felast i tilviljanakenndum ahrifum og menningarlegum pattum (Sigurgrimur
Skulason, 2005). Sigurgrimur Skulason (2005) segir ad algengasta vidmid um hve vel pyding
og stadfaersla heppnist sé ad pattabygging og samdreifing verdi samberileg. Hann segir
ennfremur ad ef pyding og stadfaersla atridis hleypi menningarlegum og pydingarbundnum
ovissupattum inn i dreifingu atridis, hafi pad einnig ahrif 4 samdreifingu pegar atridiod 4 i hlut.
Huga parf pvi vel ad stadfaeringu vid efnistok atrida sem ekki eiga vid i pydingarlandi.
Naudsynlegt er ad safna upplysingum um styrkleika og veikleika pydingar mealitekis til ad
meta hvort beita purfi atridum i stadfeerori pydingu. bPar 4 medal eru pattir eins og hvort
efnistok atrida henti markhopi, hvort malfar sé videigandi og hversu gdour islenski textinn er.
Sigurgrimur bendir 4 ad einfaldast sé ad lata faeina einstaklinga svara matinu til ad koma med
abendingar um atridi sem eru illa ordud eda torskilin svo og hvort melitaekid hentar
markhopnum. Hann segir ennfremur ad hagt sé¢ ad nota rynihdpa til ad f4 upplysingar um
pessi atrioi.

Upplysingar um proffraedilega eiginleika fast med forprofun 4 matstaekinu. ba er
mikilvagt ad studst sé vid rtak Ur ventanlegum markhopi. Staerd urtaks skiptir einnig miklu
um nidurstodur forprofana par sem betra er ad hafa fleiri patttakendur en faerri. Til ad geta

brugdist vio ef stadfaerd pyding melir hugsmio med 60rum haetti en frumgerd melitaekisins er
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mikilveegt ad skoda innbyrdis tengsl atrida eda undirprofa. Pa er notud pattagreining, adferd
sem litur 4 innbyrdis tengsl allra atrida samtimis (Sigurgrimur Skulason, 2005).

Til a0 kanna ad hvada marki proffradilegir eiginleikar maeliteekis haldast, er
naudsynlegt ad gera rannsoknir & réttmeeti stadfzerorar pydingar. Pad er gert til ad syna fram a
a0 tulkun nidurstadna standist og ad unnt s¢ ad draga meginalyktanir maelitaekis af stadfeerdri
pydingu (Sigurgrimur Skulason, 2005).

Til ad mzla einsleitni meaelitaekis er reiknadur innri areidanleiki. Algengt er ad nota
helmingunarareidanleika (e. split-half reliability) en proadri adferd er ad reikna svokalladan
alfastudul (e. coefficient alpha) en hann gefur hid fraedilega medaltal allra moguleika 4 ad
skipta matsteekinu upp i tvo hluta (Gudmundur B. Arnkelsson, 2006; Gudran Palmadéttir,
2003). Vandadasti alfastudullinn og sa sem mest er notadur til ad mela innri areidanleika er
Cronbach’s alpha sem skodar medalfylgni milli profatrida i atridum spurningalista. Ef 611
atridin mela sama hlutinn (&n villu), er alfastudullinn jafnt og null (Spiliotopoulou, 2009).
Hun nefnir ad yfirleitt sé meelitaeki alitid dreidanlegt 1 rannsoknum ef alfastudull er jafnt og

e0a meiri en 0,70.

Gagnaoflun

Greiningarstdd sendi Ut 611 bréf og gdogn rannséknarinnar. Allir patttakendur fengu sent
kynningarbréf & rannsokn (fylgiskjal F) meo posti i lok oktdber 2008. bar fengu
foreldrar/forradamenn taekifari til ad hatna patttoku. Prir patttakenda hofou samband vid
Greiningarstdd og vildu ekki taka patt. Fjogur bréf voru endursend 6opnud og skiludu sér ekki
til patttakenda. Alls voru pvi 196 born i rannsoknarhdpnum. Premur vikum eftir ad
kynningarbréf var sent, fengu patttakendur itarlegra kynningarbréf (fylgiskjal G), matslistann
Mat foreldra a pjonustu (fylgiskjal D), vidobotarspurningalista (fylgiskjal E) og frimerkt
svarumslag sent & sama hatt. Patttakendur voru bednir um ad fylla ut listana tvo og senda aftur

til Greiningarstodvar. [ bréfinu var itarleg kynning 4 rannsokninni asamt upplysingum um
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markmid. Tekid var skyrt fram a0 allar upplysingar vaeru trinadarmal, ad ekki veri hagt ad
rekja svor patttakenda dsamt pvi ad med pvi ad svara gaefi patttakandinn sampykki sitt fyrir
patttoku. Eftir ad spurningalistar voru sendir ut, h6fou prir foreldrar samband og sdgdust ekki
geta tekid patt i rannsdkninni par sem barnid hefdi ekki notid pjonustu tiltekinna fagstétta
sidastliona 12 manudi. Eitt bréf kom endursent 6opnad og eitt foreldri hafdi samband og 1ét
vita ad pad vildi ekki taka patt. [trekunarbréf (fylgiskjal H) var sent fjorum vikum eftir
kynningarbréf til allra patttakenda nema peirra sem hofou 1atid vita ad peir vildu ekki taka patt
eda gaetu ekki tekid patt sokum pess ad barnid peirra hefdi ekki verid i tiltekinni pjonustu
sidastlidna 12 manudi (alls 191). 1 bréfinu voru patttakendur hvattir til ad svara

spurningalistunum.

Urvinnsla gagna

Tofraediforritid Statistical Package for the Social Sciences, 12.01 (SPSS) var notad vid
greiningu gagna ur matslista og vidbotarspurningalista. Excel reikniforritid var notad vid gerd
mynda og taflna. Lysandi tolfreedi var notud til ad greina fra nidurstddum rannsoknarinnar
(s.s. medaltol, hlutfoll, stadalfravik) og einnig voru gerd marktektarprof. Nidurstodur eru

settar fram 1 texta, myndrent og 1 toflum. Vid alla tolfreedilega ttreikninga er midad vid

alfastigio 0,05.

Eigindlegur hluti

Eigindleg rannsokn byggist 4 upplifun einstaklinganna sem verid er ad skoda, enginn
ahugi er fyrir maelingum og breytum heldur er litid & pad hvernig einstaklingarnir upplifa pad
sem er athugad. Upplysinga er safnad med samtali og leitast er vid a0 skilja reynslu
patttakenda (Creswell, 2008). Kostur eigindlegra adferda er ad hagt er ad fa dypri syn 4
hlutina sem verid er ad rannsaka. Ekki er p6 hagt ad buast vid pvi ad nidurstodurnar yfirfeerist

4 adra hopa og pvi ekki raunhzft ad tala um traustleika eigindlegra rannsokna i sama skilningi
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og areidanleika (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Ein gerd eigindlegra rannsoknaradferda eru
rynihdpaviotol. Pau eru notud til ad 6dlast betri skilning & reynslu og vidhorfum tiltekins hops
folks gagnvart dkvednu vidfangsefni. [ hopinn eru valdir einstaklingar sem hafa einhver
sameiginleg grundvallaratrioi, s.s. reynslu, aldur, kyn eda annad. Ad nota rynihdp er mjog
sveigjanleg adferd pvi haegt er ad skoda morg vidfangsefni og kostir slikra hopa eru m.a. peir
a0 hagt er ad safna fjolbreyttum gdégnum fra mérgum adilum & nokkud skjotan og 6dyran hatt
(Soley S. Bender, 2003; Stewart og Shamdasani, 1998). Rynihdpar eru oft notadir med
megindlegum adferoum, m.a. til ad hjalpa rannsakanda ad fa aukinn skilning 4 nidurstooum
og vid ad tulka paer (Johnson og Turner, 2003; Sigurlina Davidsdottir, 2003; Stewart og
Shamdasani, 1998). Helstu o0kostir rynihdpa eru ad umraedur geta ordid ruglingslegar og
gagnagreining reynst torveld. Hafa ber einnig 1 huga ad nidurstddur ur rynihopum hafa ekki
alhzfingargildi (Soley S. Bender, 2003). { eigindlega hluta pessarar rannséknar er tekid
rynihopavidtal til ad 6dlast betri skilning a reynslu og vidhorfum patttakenda.
Rynihopavidtalid er ennfremur lidur i pvi ad kanna notagildi islenskrar pydingar og

stadferingar 4 matslistanum Mat foreldra a pjonustu.

batttakendur i rynihopi

Fram kom i kynningarbréfi ad 6skad veri eftir sjaltbodalidum i hopumraedu um
matsnidurstodur med 5-8 patttakendum. Eitt foreldri hafdi samband vid tengilid
rannsoknarinnar 4 Greiningarstod og baud sig fram i rynihdpaumraedu. bvi vard ad oska eftir
patttakendum 4 annan hatt og ad fengnum nidurstodum hafdi tengilidur rannsakanda &
Greiningarstdd samband vid vantanlega patttakendur sem voru valdir med hentugleikaurtaki
og peim bodid ad taka patt i rynihdpaumraedu um efnid. Reynt var ad endurspegla sem mesta
breidd 1 hopnum med tilliti til aldurs barns, fotlunar og busetu fjolskyldunnar. Alls voru sex
patttakendur 1 rynihépnum. Fjorir foreldranna bjuggu 4 héfudborgarsvadinu en tveir i 60ru

péttbyli. Eitt foreldrid atti barn med hryggrauf, annad barn med tauga- eda vodvasjukdém og
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fjorir attu born med CP. Aldur barnanna var fra sex til 17 ara. Fotlun barnanna var
mismunandi, allt frd pvi ad vera mjog vaeg (barnid parf litla sem enga adstod) upp i ad vera

alvarleg (barnid parf mjog mikla adstod).

Gagnaoflun

Adur en umradur hofust, var patttakendum afhent kynningarbréf (fylgiskjal I) og
eyoublad fyrir upplyst sampykki (fylgiskjal J) til undirritunar. Umradur foru fram pann 17.
mars 2008 4 Greiningarstdd og toku alls eina og halfa klukkustund. Spurt var hvernig
matslistinn keemi foreldrunum fyrir sjonir, s.s. hvort hann veeri audskilinn, innihéldi
mikilvagar spurningar eda hvort bata pyrfti einhverjum spurningum i hann (fylgiskjal K).
Einnig var spurt um atridi sem tengdust nidurstdodum spurningalistans Mat foreldra a
pjonustu. Umradurnar voru hljodritadar med sampykki patttakenda.

Loks ber ad geta pess ad sidasta spurningin i spurningalistanum var opin og par gafst

patttakendum teekifzeri 4 ad bata vid einhverju sem tengdist pjonustu vid barnid peirra.

Urvinnsla gagna

Vi0 greiningu gagna var rynihdpavidtalid hljooritad og sidan vélritad upp ordrétt.
Soéley S. Bender (2003) leggur dherslu 4 ad mikilvaegt sé¢ ad skoda gdgn af nokkurri
nakvamni, s.s. Ut fra ordanotkun, samhengi, algengi atrida og nakvamni i svérum. I samraeemi
vid pad voru gégnin skodud ut fra pessum atridum. Vid greiningu gagna voru ordin sem notud
voru { vidtalinu skodud dsamt merkingu peirra. Einnig var litid 4 samhengi orda sem fram
komu i umradunni en Séley S. Bender (2003) tekur fram a0 slikt sé¢ mikilvagt svo ad
rannsakandi skilji 6rugglega rétt ordin. Leitad var eftir hvort eitt atridi kom oftar fyrir en
annad i umradunni par sem slikt getur visad til mikilvaegi pess. A0 lokum var litid &
nakvemni i svorum en Soéley segir ad slikt skipti miklu mali par sem svor sem byggja &

reynslu hafa meira veegi en pau sem eru dpersonuleg.
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A0 greiningu lokinni var vidtalid marglesio yfir og pad helsta sem fram kom dregid 1t.
Leitad var a0 sameiginlegum kjarna og fundin meginpemu. Nidurstodur Gr opnu spurningunni

i spurningalistanum voru einnig greindar i meginpemu.

Sidfredilegir peettir

Allar rannsoknir purfa ad standast baedi sidferdilegar og adferdafraedilegar krofur.
Alltaf parf ad hafa i huga hinar fjorar hfudreglur rannsokna, p.e. sjalfraedi, skadleysi,
velgjordir og réttlaeti. [ eigindlegum rannsoknum er mikilvagt ad allir patttakendur gefi
upplyst sampykki sitt par sem peir eiga rétt 4 ad vita i hverju patttakan felst og hvernig unniod
verdur ur upplysingunum sem peir gefa. Einnig verdur ad gera peim grein fyrir pvi ad peir
geti haett patttoku hvenzr sem er. [ vidtolum reynir sérstaklega 4 trinad, pagmaelsku og
varkarni rannsakanda. Mikilveagt er ad rannsakandi hugi vel a0 pvi ad ekki sé haegt ad rekja
upplysingar til patttakenda (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Farid var eftir reglugerd um visindarannsoknir & heilbrigdissvidi (2008) og [6gum um
personuvernd og medferd personuupplysinga (2000) til ad tryggja rétt patttakenda. Til ad
framkveema rannsoknina var leyfi Visindasidanefndar (fylgiskjal C) fengid og hun tilkynnt til
Personuverndar (fylgiskjal L).

batttakendur voru upplystir fra upphafi um ad peir gaetu 6skad eftir pvi ad ekki yrdi
haft samband vid pa aftur vegna pessarar rannsoknar. [ kynningarbréfi med
rannsoknargdégnum var leitast vid ad upplysa patttakendur um tilgang rannséknarinnar.

rrrrr

stigi hennar sem veri.
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KAFLI IV
NIDURSTODUR
[ kaflanum verda nidurstodur rannsoknarinnar kynntar og leitast vid ad svara
rannsoknarspurningunum:
1. Hver er reynsla foreldra hreyfihamladra barna af pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara
og talmeinafradinga?
2. Hversu fjolskyldumidada telja foreldrar pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara og
talmeinafraedinga vera?
3. Er munur 4 mati foreldra & pjonustu eftir aldri barns, busetu og fotlunargreiningu?
4. Hvert er notagildi islenskrar pydingar og stadferingar & matslistanum Mat foreldra
a pjonustu?
bydi rannsdknar voru foreldrar 203 barna med hreyfihomlun sem voru 4 skré hja
Greiningarstdd. Svor barust fra 96 af 191 foreldrum sem er 50,3% svarhlutfall. Fimm utfylltir
matslistar voru 6gildir par sem fleiri en 10 spurningum var ekki svarad eda merkt var vid ,,a
ekki vid“. Einnig var premur listum skilad outfylltum par sem barnid hafdi ekki verid i
pjonustu sidustu 12 manudi. Nidurstodur midast vid 88 spurningalista sem voru gildir. Fyrst
er farid yfir megindlegar nidurstddur, s.s. bakgrunnsupplysingar patttakenda og greint fra
nidurstodum matslistans. Sidan eru eigindlegum nidurstodum gerd skil, p.e. umraedum
rynihops dsamt svorum foreldra Gr opnu spurningu spurningalistans. Ad auki eru skodud
tengsl rannséknarspurninganna og nidurstadna. I lokin er stutt samantekt 4 helstu

nidurstooum.
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Megindlegar nidurstodur

Upplysingar um patttakendur

Bakgrunnsupplysingar um patttakendur ma sja i toflu 1. Fjolmennasti hopurinn voru
foreldrar barna 4 aldrinum 10 — 15 ara (36,5%) og bjoé ramlega helmingur alls hopsins 4
héfudborgarsvedinu (mynd 1). Af peim sem svorudu voru 72 (75%) foreldrar barna med CP,
niu (9,4%) foreldrar barna med hryggrauf og 14 (14,6%) foreldrar barna med tauga- eda
voovasjukdom. Innan hépsins eru nitjan born (19,8%) alltaf sjalfbjarga 1 athofnum daglegs
lifs en 26 (27,1%) purfa fulla adstod. Maodur svorudu 76 listum (79,2%) og fedur fjorum

(4,2%). B2di moodir og fadir svorudu 15 listum (15,6%).

Mynd 1. Skipting svara eftir busetu

4 N\

B Hofudborgarsveedid
B Annad péttbyli
m Dreifbyli




Tafla 1. Bakgrunnsupplysingar

Aldur Tioni  Hlutfall
2-<6ara 20 20,8
6-<104dra 20 20,8
10-<153ara 35 36,5
15-<18ara 21 21,9
Fotlunargreining

Heilalémun (CP) 72 75
Hryggrauf (spina bifida) 9 9,4
Tauga- eda vodvasjukdomur 14 14,6
Svara ekki 1 1
Buseta

Hofudborgarsvaedid 53 55,2
Annad péttbyli 36 37,5
Dreifbyli 6 6,3
Svara ekki 1 1
Hver svarar

Médir 76 79,2
Fadir 4 4,2
Médir og fadir 15 15,6
Annar 1 1
Faerni i ath6fnum daglegs lifs

Alltaf sjalfbjarga 19 19,8
Ad mestu sjalfbjarga 26 27,1
parf téluverda adstod 24 25
parf alltaf fulla adstod 26 27,1
Svara ekki 1 1
Goéngufaerni / gréfhreyfifarni

Gengur, notar engin hjalpartaeki 24 25
Gengur, notar stundum hjalpartaeki 21 21,9
Gengur med adstod hjalpartaekis 13 13,5
Gengur ekki nema med mikilli adstod, notar hjolastdl 9 9,4
Gengur ekki, keyrt um i hjélastél 12 12,5
Svara ekki 17 17,7
Handbeiting / handleikur hluti

Handleikur hluti audveldlega, parf enga adstod 31 32,3
Handleikur flesta hluti, stundum erfidleikar 25 26
Handleikur hluti med erfidleikum, parf adstod/adlégun 7 7,3
Handleikur einfalda hluti, parf alltaf adstod 8 8,3
Handleikur ekki hluti, parf fulla adstod 7 7,3
Svara ekki 18 18,7

57
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Mat foreldra a pjonustu

Vid greiningu 4 nidurstddum er notud sama adferd og i upprunalegu utgafu
matstzkisins (King o.fl., 1995), p.e. skiptingu i fimm flokka. { 1jos kom fylgni milli allra
flokka (r = 0,34 — 0,69; p < 0,01). Sterk fylgni er milli flokksins ,,efling og samvinna“ og
flokkanna ,,veita samraemda og heildraena pjonustu® (r = 0,69) og ,,veita pjonustu sem byggir
a virdingu og studningi (r = 0,69). Lagsta medaltalio var i flokknum ,,veita almennar
upplysingar®, 3,32 en hast i flokknum ,,veita pjonustu sem byggir & virdingu og studningi®,
5,27.1t6flu 2 ma sja medaltdl hvers flokks asamt stadalfraviki og innri areidanleika
(Cronbach’s alfa). Vid alla tolfreedilega utreikninga er midad vid alfastig 0,05.

[ flokknum ,,efling og samvinna“ er mismunur i svorum, stort bil 4 milli medaltals
(4,64) og midgildis (5,33) og svorun pvi ekki normaldreifd. I 1jos kom ad dreifingin var
neikvatt skekkt og par sem medaltalid er vidkvemt fyrir jadargildum er greinilegt ad pau eru
ha 1 pessum flokki. Vid nanari skodun kom 1 jos ad mikill meirihluti svaradi hatt a

kvardanum.

Tafla 2. Lysandi tolfredi flokka 4 MPOC

Flokkur N Medaltal Midgildi Stadalfravik L®8sta  Haesta Cronbach’s
gildi gildi alpha

Efling og samvinna 87 4,64 5,33 1,73 1 7 0.82
Veita almennar upplysingar 82 3,32 3,00 1,74 1 7 0.93
Veita sértaekar upplysingar 86 4,09 4,33 1,82 1 7 0.89
V‘ellta samramda og heildraeena 86 4,98 525 162 1 2 0.84
pjonustu
Veita bidnust bvegir 4

eita pjonustu sem byggir 4 84 527 5,60 1,38 1 7 0.80

virdingu og studingi

Til a0 meta hvar foreldrar toldu helst ad pjonustu vari dbdtavant, voru spurningar
flokkadar saman par sem a.m.k. 33% foreldra svorudu ,,stundum* eda sjaldnar. Tafla 3 synir

hvada spurningar petta voru og hvada flokki par tilheyra. Spurningarnar tilheyra 6llum
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flokkum nema ,,veita pjonustu sem byggir & virdingu og studningi®. { 61lum spurningunum i
flokknum ,,veita almennar upplysingar® svarar hatt hlutfall foreldra ,,stundum* eda sjaldnar
(45% - 70%). Tveer spurningar af premur i flokknum ,,veita samramdar upplysingar* {4 oft
svorin ,,stundum® eda sjaldnar. Athyglisvert er ad teplega 60% foreldra svara ad fagfolk veiti
peim stundum eda sjaldnar skriflegar upplysingar um hvad barnid geri i pjalfuninni. Einnig
telur teepur helmingur foreldra dbdtavant hversu miklar skriflegar upplysingar pau f4 um
framfarir barnsins sins.

Um pridjungur foreldra svarar einni spurningu af fjorum i flokknum ,,veita samreemda
og heildrana pjonustu ,,stundum eda sjaldnar. bar er spurt hvort fagfolk sjai til pess ad i pad

minnsta einn teymismedlimur vinni med foreldrum og fjélskyldunni yfir lengri tima.

Tafla 3. Spurningar 8 MPOC-20 par sem 33% eda fleiri svorudu ,,stundum‘* eda sjaldnar

Spurning Flokkur Hlutfall
Veita pér skriflegar upplysingar um hvad barnid pitt gerir i pjalfuninni? VSuU 59,5
Sja til pess ad i pad minnsta einn teymismedlimur vinni med pér og fjdlskyldu pinni

yfir lengri tima? VSHP 36,5
Utskyra fyrir pér til fulls pau medferdardrraedi sem koma til greina? ES 37,6
Veita pér skriflegar upplysingar um framfarir barnsins pins? VSuU 47,5
Veitt pér upplysingar um pa pjénustu sem er i bodi & stadnum eda i samfélaginu? VAU 45,1
Tiltaekar upplysingar um fétlun barnsins pins (t.d. um orsok, framvindu og

framtidarhorfur)? VAU 57,5
Veitt allri fjolskyldunni teekifeeri til ad nalgast upplysingar? VAU 55,7
Tiltaekar upplysingar @ ymsu formi t.d. baeklinga, ahéld, myndbond o.s.frv.? VAU 65,3

Veitt pér rad um hvernig haegt er ad nalgast upplysingar eda adra foreldra (t.d. i
gegnum veraldarvefinn eda hja félagasamtokum)? VAU 70

VSU = Veita samraemdar upplysingar; VSHP = Veita samramda og heildraena pjonustu; ES =
Efling og samvinna; VAU = Veita almennar upplysingar

Aldur.
Ekki reyndist marktekur munur milli svérunar foreldra barna i aldurshépunum fjérum.
begar hopnum var skipt i ,,yngri* (< 10 ara, n = 37) og ,,eldri* (10 — 18 &ra, n = 45) var

marktaekur munur milli hopanna i flokknum ,,veita almennar upplysingar* (p = 0,03).
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Medaltal yngri hopsins var 3,77 (95% Oryggismork 3,16-4,38) en 2,95 (95% oryggismork
2,47-3,43) i eldri hopnum. A mynd 2 ma sja medaltl flokkanna eftir aldurshépum.

Hesta medaltalio er i flokknum ,,veita pjonustu sem byggir 4 virdingu og studningi‘
og er pad svipad hja 6llum aldurshépunum. Tveir flokkanna, ,,veita samremda og heildrena
pjonustu‘ og ,,efling og samvinna“ eru einnig med svipada dreifingu i aldursflokkunum
fjérum. Elsti (15-18 ara) og yngsti (2-< 5 4ra) aldurshopurinn hafa p6 legra medaltal en hinir
tveir en ekki er um marktaekan mun ad rada.

Laegsta medaltalid var i flokknum ,,veita almennar upplysingar* hja 6llum
aldurshopunum og fer leekkandi eftir pvi sem bornin verda eldri. Flokkurinn ,,veita sértekar

upplysingar hefur einnig lagt medaltal og pad lekkar med haekkandi aldri.

Mynd 2. Medaltol flokka eftir aldurshopum.

( 6.0 N

S M — ! —&—Efling og samvinna
0 %\%

== \/eita almennar

o 4,0 upplysingar
X~
o
& Veita sérteekar
= 30 .
£~ upplysingar
3
= 2,0 Veita samraemda og
heildraena pjonustu
1,0 =Veita pjonustu sem
byggir a virdingu og
studningi
0,0 T T T 1
2-<54dra 5-<103ara 10-<153ara 15-18ara
\_ Aldur J
Buseta.

Skodad var hvort munur vaeri milli hopa eftir busetu. Ekki reyndist vera marktaekur

munur milli flokka. bPar sem fair patttakendur bjuggu i dreifbyli var hann sameinadur
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flokknum ,,annad péttbyli“ undir heitinu ,,Jandsbyggoin‘ (tafla 4) og munur milli pess flokks
og hofudborgarsvedisins skodadur.

[ 61lum flokkum er medaltal haerra hja peim sem bua 4 hofudborgarsvadinu. I 1jos
kom marktaekur munur milli peirra sem btia & h6fudborgarsvadinu ( n = 49) og peirra sem
buia utan pess (landsbyggdin, n = 36) i flokknum ,,veita sérteekar upplysingar (p = 0,03).
Medaltal peirra sem bua & hofudborgarsvedinu var 4,47 (95% oryggismork 3,99-4,95) en
3,61 hja hinum (95% oryggismork 2,96-4,26) sem gefur til kynna ad foreldrar a
hofudborgarsvadinu séu almennt dnagdari med par sérteku upplysingar sem peir fa heldur

en foreldrar 4 landsbyggdinni.

Tafla 4. Medaltal flokka eftir busetu

Efling og samvinna N Medaltal Stadalfravik p
Hofudborgarsveedid 49 4,89 1,48
Landsbyggdin 37 4,34 2,00

0,15

Veita almennar upplysingar

Hofudborgarsvaedio 47 3,54 1,88
Landsbyggdin 34 3,09 1,50

0,24
Veita sértaekar upplysingar*
Hofudborgarsvaedio 49 4,47 1,68
Landsbyggdin 36 3,61 1,92

0,03
Veita samraamda og heildrana pjénustu
Hofudborgarsvaedio 50 5,18 1,43
Landsbyggdin 36 4,71 1,84

0,19
Veita pjénustu sem byggir a virdingu og studningi
Hofudborgarsveedid 48 5,51 1,20
Landsbyggdin 35 5,19 1,61

0,30

* marktaekur munur milli hépanna, p < 0,05



62

Fotlunargreining.

Ekki reyndist markteekur munur milli hdpanna priggja eftir fotlunargreiningu. bar sem
héparnir ,,hryggrauf og ,,tauga- eda voovasjukdomur* eru litlir voru peir sameinadir enda
eiga einstaklingar me0 pessa sjukdoma ymislegt sameiginlegt, s.s. ad hreyfihomlun er oft
svipud og ekki er mikid um fylgifatlanir. Einnig fa pessir hopar sams konar
eftirfylgdarpjonustu 4 Greiningarstdd. Eftir sameiningu hopanna , hryggrauf* og ,tauga- eda
voovasjukdomur® (n = 21) kom i 1j6s ad allsstadar var CP hopurinn (n = 65) med nokkud
haerra medaltal p6tt munurinn veeri ekki marktaekur nema i flokkunum ,,efling og samvinna“
og ,,veita sérteekar upplysingar® (tafla 5). Mikilvagt er p6 ad horfa til pess ad hoparnir eru
misstorir. Medaltal 1 flokknum ,,efling og samvinna* fyrir CP hopinn er 5,00 en 3,65 fyrir
hépinn ,,hryggrauf og tauga- eda voovasjukdomur®. Pessar nidurstodur gefa til kynna ad
foreldrar barna med CP séu almennt dnaegdari med samvinnu vid fagfolk heldur en foreldrar

barna med hinar fotlunargreiningarnar.

Tafla 5. Medaltal flokka eftir fotlunargreiningu

Efling og samvinna* N Medaltal Stadalfravik ¢}
cP 65 5,00 1,57
Hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdémur 21 3,65 1,77

0,001
Veita almennar upplysingar
cP 60 3,53 1,84
Hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdémur 21 2,79 1,32

0,093
Veita sértaekar upplysingar*
(o 65 4,38 1,77
Hryggrauf og tauga- eda vodvasjukddémur 20 3,10 1,67

0,005
Veita samraamda og heildraena pjonustu
cP 66 5,11 1,52
Hryggrauf og tauga- eda vodvasjukddmur 19 4,47 1,92

0,136
Veita pjonustu sem byggir 4 virdingu og studningi
CP 62 5,52 1,32
Hryggrauf og tauga- eda vodvasjukddémur 21 4,94 1,54

0,100

* marktaekur munur milli hépanna, p < 0.01



63

[ flokknum ,,veita sértaekar upplysingar” er medaltal CP hopsins 4,38 en 3,10 i
hépnum ,,hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdomur®. Hér gefa nidurstodurnar einnig til kynna
a0 foreldrar barna med CP séu anagdari med peer sértaeku upplysingar sem peir fa heldur en

foreldrar barnanna i hinum flokknum.

Hreyfifeerni

Athugad var hvort munur veri & svorum foreldra eftir hreyfifeerni barnanna (GMFCS
og MACS). Ekki reyndist markteekur munur 4 svorum foreldra sem attu born med goda

hreyfifeerni midad vid pau sem héfou mjog slaka og allt par & milli.

Eigindlegar nidurstoour

Nidurstoour ur rynihopaumredu

batttakendur i rynihépaumradu voru fimm madur og einn fadir. Nidurstddum
umradunnar var skipt i prji meginpemu. Pau eru ,,pjénusta snidin ad porfum fjolskyldunnar®,
,virding, upplysingar og radgjof og ,tengilidur fjolskyldu®.

bjonusta snidin ad porfum fjolskyldunnar.

Flest bornin voru reglulega i sjukrapjalfun. Sum hofou fengid idjupjalfun timabundid
en litid var um ad pau varu eda hefdu verid i talpjalfun. Fram kom greinilegur munur a
pjonustu milli peirra sveitarfélaga sem patttakendur bjuggu i. I stoku tilvikum gekk pjonustan
hnokralaust fyrir sig og virkt teymi til stadar kringum barnid. { 63rum sveitarfélogum purftu
foreldrarnir sifellt ad bidja um tiltekna pjonustu eda hin ekki til stadar og ekki hafdi verid
myndad teymi kringum barnid. Umrada skapadist um goda pjonustu i tilteknu sveitarfélagi
utan hofudborgarsvadisins og vard pa einum patttakandanum ad ordi: ,,bu ert bara i drauma

sveitarfélaginu!*
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Einu foreldri fannst sleemt ad ekki veeri starfandi idjupjalfi i sveitarfélaginu en svo
hafdi verid ,, ... og pa feer hann enga i0jupjalfun sem var nattirulega mjog gott fyrir hann ...*
Miklar umradur skopudust um hvort pjonusta pessara fagstétta veeri snidin ad porfum
fjolskyldunnar. Eitt foreldrid sagdi svo ekki vera. Ekki hafoi verid sjukrapjalfari i
bajarfélaginu i nokkurn tima og barnid hafdi bedio eftir pvi ad komast ad 1 10jupjalfun 1 ramt
ar. Foreldrid lysti samskiptum vid idjupjalfann & pennan hatt:

Eg er buin ad bida og bida, svo hringir htn af pvi ég var buin ad segja vid hana
hvada dag hentadi honum ad fara ... a0 midvikudagarnir veru bestir og nei, pa
hringir hin og spyr hvort hann geti komid klukkan eitt &4 fostudégum og hann
er buinn i skola tiu minutur yfir eitt. Og ég er klukkutima ad keyra ... Og veistu

¢g sagdi henni pad og pa sagdi hun, ja, vid hofum bara engan annan tima fyrir
pig. ... Eg var brjalud. Var bara brjalud.

Annad foreldrid sagdi pjonustuna vera snidna ad porfum fjolskyldunnar , klarlega
gagnvart sjukrapjalfuninni“. ftrekad kom fram ad foreldrarnir voru almennt 6anzgdari med
pjonustuna innan grunnskolans heldur en pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara og
talmeinafraedinga.

Virding, upplysingar og radgjof.

I rynihépaumraedunni kom fram ad pad skiptir mali fyrir foreldra ad fa upplysingar fra
pjalfara, m.a. vardandi @fingar sem hagt er ad gera heima og tengja athofnum daglegs lifs.
Eitt foreldrid sagdist aldrei hafa fengid neinar upplysingar fra sjikrapjalfurum barnsins en
barnalaknir 4 Greiningarstd hefdi sagt peim hvad gott veeri ad gera heima med barninu. i
peirra tilviki var mikid um erlenda sjikrapjélfara. Foreldrid sagdi: ,,hann tok ju alltaf 4 moti
manni, heilsadi manni og var reglulega vidkunnanlegur og allt pad ... hann hefdi alveg getad
sagt mér pad 4 ensku ..., en hann gerdi pad samt aldrei®.

Foreldri unglings sagdist aldrei hitta sjukrapjalfarann af pvi ad unglingurinn faeri med
ferdapjonustunni i pjalfun og vildi ekki ad foreldrarnir hittu pjalfarann. bratt fyrir petta var

samband foreldra og pjalfara gott par sem upplysingar foru 4 milli med simtélum og
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tolvuposti. Einn patttakandinn i rynihépnum byr 1 péttbyli utan hofudborgarsvedisins og hafoi
g60a reynslu af pjonustu vid barnid og fjolskylduna:
Eg by greinilega vid alger forréttindi pvi ad barnid mitt er buid ad vera i
sjukrapjalfun sidan hann var eins og halfs ars ... og alltaf verid hja sama
pjalfaranum. Og hun hringir og ég hringi og hann hefur farid einn i pjalfun eda
med starfsmanni leikskola... og pa bad hin okkur ad koma alltaf kannski
arsfjoroungslega meo til ad leera teygjur og afingar og svona. Og svo er bara

teymi sem hittist alltaf, & svona fimm, sex vikna fresti og par gefur bara
sjukrapjalfarinn rapport pannig ad pad er bara allt uppi 4 bordinu.

Foreldri af hofudborgarsvadinu hafoi einnig gdda reynslu af pjonustu og sagoi: ,,vid
héfum alltaf fengid alla pjonustu sem vid hofum bedid um og fengid hana tiltdlulega hratt og
orugglega®.

[ 1j6s kom ad pjonusta innan skélakerfisins 14 pungt 4 foreldrunum. b6 svo ad
spurningarnar i rynihépaumraedunni hafi ekki verid um pjonustuna i skolanum, komu
foreldrarnir itrekad med athugasemdir um hana. Virding vid foreldra er mikilvaegur pattur
fjolskyldumidadrar pjonustu. Eitt foreldrid lysti reynslu sinni af samskiptum vid
grunnskoélann: ,,pu ert bara mamman, pt hefur ekkert vit 4 pessu“. Annad foreldri sagdi:

Meér fannst pad samt svolitid breyta 6llu pegar ég attadi mig a4 pvi ad audvitad
er ég sérfraedingur i minu barni og ég bara veit best ... hvada parfir hann hefur

og ¢g parf ekkert ad lata einhvern segja mér pad, pa verd €g nattirulega lika
bara frekari i stadinn, ad bidja um pad sem ... vid purfum ...

Fram kom lika hja 60ru foreldri ad pad hefdi alltaf notid peirrar stodu ad vita best, ad vera
sérfraedingurinn.

Tengiliour fjélskyldu.

[ rynihépaumraedunni kom i 1jos ad pessi hopur foreldra hafdi leitad mikid til sama
starfsmannsins & Greiningarstdd. Pessi adili var fastur punktur, veitti upplysingar, leiddi
foreldrana 4fram eda hjalpadi til vid ad leysa Gr vandamalum. Einn patttakandi sagdi ad
barnid vari ordid 17 ara: ,,0g ég hringi ennpd i [starfsmanninn]..., ef eitthvad er ... ja [hann] er
svo pagilegur og ... hringir lika i mig ef [hann] vantar upplysingar. Ollum foreldrunum

fannst naudsynlegt ad hafa dkvedinn tengilid sem peir gaetu haft samband vid pegar og ef
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peim vantadi upplysingar eda adstod sem tengdist pjonustu vid barnid. Foreldri ur péttbyli
utan hofudborgarsvedisins sagdi ad pau hefou tengilid innan teymisins:
Vid erum liklega svo heppin ad hafa svona, pad er ... proskapjalfi ar
sveitarfélaginu sem er ... fundarstjori i pessu teymi og hun bara rekur 4 eftir

6llu ... pad er hin sem stendur i pvi ad hringja og kvarta yfir pvi ad pad sé ekki
buid ad setja upp bekk til ad ... kleeda hann og svo framvegis.

Aftur barst pjonustan innan grunnskoélans i tal. Patttakendur voru sammala um ad rétti
einstaklingurinn innan grunnskolans skiptir miklu mali, p.e. einstaklingur sem hefur umsjon
med ad barnid fai pann studning og pa adstod sem parf asamt pvi ad vera tengilidur vid
foreldrana. Foreldri elsta barnsins lysti anegju sinni med framhaldsskolann pvi par var loksins
tekid & félagsfaerni barnsins sem hafdi verid vandamal alla tid. Fulltrii innan skélans kalladi
til fundar par sem farid var yfir stdduna og malinu komid i farveg. Foreldrid sagoi: ,,parna allt

i einu fékk ég pad sem ég hefdi 6skad ... ad hefdi verid 1 grunnskolanum®.

Svor foreldra ur opnu spurningu spurningalistans

Sidasta spurningin i matslistanum Mat foreldra a pjonustu var opin. Foreldrar voru
spurdir hvort peir vildu bata vid einhverju sem tengdist pjonustu fyrir barnid. Teplega
helmingur foreldranna kom med athugasemd (n = 42, 43,8%). Meira en helmingur peirra sem
svaradi spurningunni voru foreldrar barna med CP (n = 33, 78,6%). Stor hluti svarenda byr &
hofudborgarsvadinu eda 27 (64,3%) og flestir eiga born & aldrinum 10 - < 15 é4ra (n = 16,
38,1%).

Svor foreldranna voru greind i fjogur meginpemu sem voru ,,an&gja med pjonustu®,
»samvinna milli fagfolks®, ,,pjonusta pjalfunarstodvar” og ,,anegja med fagfolk™.

Ancegja med pjonustu.

Af peim sem gerdu athugasemd sdgdust prettan foreldrar &naegdir med pjonustuna sem
barnid peirra fékk. Eitt svarid var ,.er med mjog gdda pjonustu og annad ,,vid hofum alltaf

verid anegd med alla lekna, hjikrunarfolk, i0jupjalfa og sjikrapjalfa sem okkur hafa
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adstodad”. Einnig komu svor eins og ,,hef almennt verid mjég anaegd med pjonustuna“ og ,,ad
mestu anaegd med pjonustu og samskipti 4 efingastdd barnsins*.

Samvinna milli fagfolks.

Ekki voru p¢ allir sattir og fimm foreldrar gerdu athugasemdir vid samvinnu milli
fagfolks. Foreldi barns 4 hofudborgarsveedinu sagdi: ,,Erum i litlu sambandi vid pjalfa par sem
barnid fzer alla pjonustu i skélanum, hittum pvi eiginlega aldrei pjalfa. Veeri t.d. gott ad fa
oftar upplysingar, t.d. skriflegar - stutt“. Annad foreldri svaradi pvi til ad pad feri eftir
stofnunum hvernig pjonustan faeri fram og nefndi deemi um stofnanir sem sinna barninu vel.
Foreldrio sagoi svo: ,,Mikid af 60ru starfi er losaralegt og ekki samreemdar upplysingar.
Einnig er nokkur skortur & samvinnu milli stofnana®. Hid sama kom fram hja 60ru foreldri,
p.e. ad beta purfi samstarf milli fagfolks og skola.

bjonusta pjalfunarstoovar.

[ matslistanum voru foreldrar bednir um ad meta pjonustu pjalfunarstddvarinnar sem
barnid peirra sakir pjonustu til. { opnu spurningunni s6gdu nokkrir foreldrar ad ekki vaeri um
eiginlega pjalfunarst6d ad raeda, sumir nefndu ad barnid fengi alla pjonustu i skélanum og pvi
kaemu peir sjaldan 4 pjalfunarstddina og i einu tilfelli fékk barnid alla pjénustu heim. En
gefum foreldrunum ordid: ,,Leikskolinn... sinnir ad miklu leyti pvi sem spurt er um i pessari
kénnun®. ,,Pad er ekki um neina eiginlega ,,pjalfunarstod* ad reeda. Barnid fer sjukrapjalfun
inn 1 skola 2x 1 viku og 61l dnnur pjalfun og kennsla fer fram & vegum skélans®. ,,Barnio fer ur
skola i sjukrapjalfun. Feer samfellda heildstaeda pjonustu fra kl. 08:00 til k1. 16:00 alla virka
daga. Fylgd i sjukrapjalfun er af starfsmanni skola. Idjupjalfun, talpjalfun og proskapjalfun er
innan skola®. ,,Barnid feer alla pjonustu heim. bvi eru tengslin mjog litil vid pjalfunarstad.

,,Pa kem ég mjog sjaldan 4 efingastod™.
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Ancegja med fagfolk.

Foreldrar vildu einnig koma pvi 4 framfzri ad pad geti verio erfitt ad meta storf
nokkurra fagadila. Eitt foreldrid sagdi t.d. ,,mismunandi adilar sjukra-, i0ju- og talpjalfar og
annad ordadi pad svo ad ,,sumir pjalfarar (f6lk) eru 100% en svo kemur 1-2 og draga allt nidur
um sig*“. { einu svarinu kemur fram ad foreldrarnir eru ekki aneegdir med niverandi pjalfara
barnsins og s6gdu pad speglast svolitid i svorum sinum. beir nefndu ad peim fyndist ,,vanta
einhverskonar eftirlit med storfum pjalfara. Eda ad foreldrum s¢ einfaldad ad koma skodunum
sinum nafnlaust & framfzaeri svo ekki verdi leidindi sem mogulega bitnar svo & barni®.

Foreldrar lystu lika dnaegju sinni med fagfolk. Ord eins foreldris voru ,,barnid mitt
hefur haft nokkra pjalfara og langflestir peirra hafa verid i einu ordi sagt meirihattar*. { 6dru
svari sogdu foreldrar sjukrapjalfarann sja um alla skipulagningu, ,, t.d. hvada hjalpartaeki er
haegt ad fa, hvener barnid fer i botox o.s.frv., ef vid hefdum ekki hitt pa konu verum vid
orugglega illa stodd andlega“. Einnig var eitt svarid ,,mér finnst vidomot allra gott og folk

virkilega vill gera sitt besta®.

Samantekt eigindlegra nidurstadna

Fram kom i rynihopaumradu ad flest bornin voru i reglulegri sjukrapjalfun en
pjonusta idjupjalfa og talmeinafraedinga var sjaldnar. I 1jos kom ad pjonusta sveitarfélaga var
mismunandi. Eitt sveitarfélag utan hofudborgarsvadisins bar af vardandi pjonustu sem snidin
var ad porfum fjolskyldunnar. Par var virkt teymi til stadar i kringum barnid og akvedinn adili
innan teymisins stjornadi teymisvinnunni. { 63ru sveitarfélagi var pjonustan meira 4
forsendum kerfisins pratt fyrir ad btid veri ad afla upplysinga um hverjar parfir
fjolskyldunnar vaeru.

Flestir foreldranna i rynihdpnum h6fou goda reynslu af pjonustu idjupjalfa,
sjukrapjalfara og talmeinafraedinga og greinilegt var ad foreldrar nutu virdingar og fengu

upplysingar sem tengdust barninu peirra. P6 voru deemi um hid gagnstaeda. Mikil umrada
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skapadist um porf hverrar fjolskyldu fyrir tengilid og t6ldu allir foreldrarnir pad mikilvaegt i
sambandi vid pjonustuna. Aberandi var hve pjonusta innan skélakerfisins 14 pungt 4
foreldrunum. Sumir nefndu skort & virdingu vid pau foreldrana og adrir porfina fyrir tengilio
innan skolakerfisins.

Taeplega helmingur foreldranna sem svaradi spurningalistanum kom med athugasemd
vardandi pjonustu. Innan hopsins voru margir anagdir med pjonustuna en nokkrir komu med
athugasemdir vardandi samvinnu milli fagfélks. Fram kom ad i moérgum tilfellum sétti barniod
ekki pjonustu 4 eiginlega pjalfunarstod og pvi gatu peir ekki metid pjonustuna. Nokkud var
um ad pjonustan faeri fram i leikskdlanum eda skdlanum og einnig var demi um

heimapjonustu.

Notagildi matslistans

Innri areidanleiki var metinn med pvi ad reikna ut alfastudul (Cronbach’s alpha) fyrir
alla flokka matslistans. Areidanleiki reyndist vera mjog gédur i flokkunum ,,veita almennar
upplysingar (0,93) og ,,veita sértekar upplysingar (0,89) og goédur i hinum flokkunum

(0,80 — 0,84).

Nidurstoour ur rynihopaumredu

batttakendum fannst matslistinn adgengilegur og audvelt ad svara honum. Eitt
foreldrid sagdi ad sér hefdi stundum fundist erfitt ad svara vegna pess ad barnid var i frekar
litilli pjalfun og pvi attu spurningarnar ekki alveg vid. Rannsakandi spurdi um
svarmoguleikann ,,4 ekki vido*, hvort foreldrarnir hefdu notad pann mdguleika og pa af hverju.
Nokkrir foreldranna nefndu pa ad sumar spurningarnar hefou getad att vid allt 1ifid en ekki
bara sidustu 12 manudi og pvi hefdi svarmoguleikinn ,,4 ekki vid*™ hentad 1 sumum tilfellum.

Eitt foreldrid sagdi ,,mér fannst pad eiginlega erfidast vid ad svara, ad svara ekki fyrir allt



70

1ifid* og annad sagdi ,,sumt hefdi att ... vid ef madur hefdi skodad allt 1ifid“. Einnig nefndi eitt

foreldrid ad einungis var spurt um pjonustu priggja fagstétta og pad hefoi lika haft ahrif.
Foreldrarnir voru spurdir hvort peir teldu matslistann spyrja réttu spurninganna, p.e.

um atridi sem peim finnst skipta mali. Allir voru sammala um ad petta veeru godar spurningar

og einn patttakandinn sagoi: ,,Petta eru ... mjog parfar spurningar®.

Tengsl rannsoknarspurninga og nidurstadna

[ pessum hluta verda rannséknarspurningarnar tengdar nidurstédunum.
Rannsdknarspurningarnar voru:

1. Hver er reynsla foreldra hreyfihamladra barna af pjonustu idjupjalfa,
sjukrapjalfara og talmeinafraedinga?

2. Hversu fjolskyldumidada telja foreldrar pjonustu idjupjalfa, sjikrapjalfara og
talmeinafraedinga vera?

3. Er munur & mati foreldra & pjonustu eftir aldri barns, busetu og
fotlunargreiningu?

4. Hvert er notagildi islenskrar pydingar og stadferingar & matslistanum Mat
foreldra a pjonustu?

Nidurstodur matslistans benda til pess ad reynsla foreldra sé¢ ad fagstéttirnar veiti
pjonustu sem byggir & virdingu og studningi. Ennfremur ad htin sé¢ samremd og heildren ad
akvednu marki, unnid sé i samvinnu vid pa og peir efldir sem foreldrar. { eigindlegum
nidurstddum kemur fram ad reynsla foreldra er misjofn. Prettan foreldrar sem svorudu opnu
spurningu matslistans ségdust dnagdir med pjonustuna sem barnid peirra fékk. Adrir 1étu
1j6s 6anegju vardandi samskipti vid pjalfara. Einnig kom fram ad foreldrum fannst erfitt ad
meta storf nokkurra par sem folk vari misjafnt og ekki alltaf haegt ad gefa medaleinkunn

pegar einn adili stadi sig vel en annar sidur. I rynihépaumradu lystu foreldrar badi godum og
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slemum samskiptum vid fagfolk. Sumir h6fou mjog goéda reynslu af pjonustunni & medan
aorir hofdu ekki eins gdda sdgu ad segja.

Samkvamt nidurstodum matslistans telja foreldrar ad pjonustan sé fjolskyldumioud ad
hluta. Sist telja peir fagstéttirnar standa sig i ad veita almennar og sértakar upplysingar.
Foreldrar telja pjonustuna byggja a virdingu og studningi (medaltal 5,27) og ennfremur vera
samreemda og heildraena (medaltal 4,98). Foreldrar telja ad pessir tilteknu fagadilar efli pa
sem foreldra og séu i samvinnu vid pa ad akvednu marki en medaltal flokksins ,,efling og
samvinna“ er 4,64. Athyglisvert er ad skoda paer spurningar sem meira en pridjungur foreldra
svaradi ,,stundum* eda sjaldnar (sja toflu 3). Rumlega 36% foreldra finnst skorta & ad einn
teymismedlimur vinni med peim og fjolskyldunni yfir lengri tima og nefna foreldrarnir i
rynihopsumradunni pad einnig. Hér er greinilega pottur brotinn 1 pjénustunni og pvi hegt ad
segja a0 pjonustan s¢ fjolskyldumidud upp ad dkvednu marki.

Nidurstodur matslistans benda til pess ad foreldrar yngri barna meti pjonustuna meira
fjolskyldumidada en foreldrar eldri barna p6 ekki s¢ markteekur munur par 4. Foreldrar barna
a hofudborgarsvedinu meta pjonustuna ad medaltali haerra i 6llum flokkum en foreldrar barna
a landsbyggdinni. Marktekur munur er milli svara foreldranna i flokknum ,,veita sértaekar
upplysingar* sem gefur til kynna ad foreldrar barna 4 h6fudborgarsvedinu séu almennt
anegdari med paer sérteeku upplysingar sem peir fa heldur en foreldrar barna a
landsbyggdinni. Ekki reyndist marktekur munur milli hépanna priggja eftir fétlunargreiningu
p6 foreldrar barna med CP varu med harra medaltal 1 6llum flokkum. Vid sameiningu
hoépanna , hryggrauf og ,.tauga- eda vodvasjukdomur* reyndist marktaeekur munur i
flokkunum ,,efling og samvinna“ og ,,veita sértaekar upplysingar. Nidurstodurnar benda pvi
til pess ad foreldrar barna med CP séu almennt dnegdari med samvinnu vid fagfolk og paer

sérteeku upplysingar sem peir fa heldur en foreldrar barna med hinar fétlunargreiningarnar.
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Nidurstodur i tengslum vid notagildi matslistans Mat foreldra a pjonustu gefa til
kynna a0 listinn sé adgengilegur og spurningarnar audveldar i svérun. Einnig kom fram ad
foreldrunum fannst petta vera mjog parfar spurningar. Helstu annmarkar hans eru ad mati
foreldranna ad spurt er um pjonustu pjalfunarstodvar en i moérgum tilfellum a pad ekki viod &
fslandi. Innri areidanleiki islenskrar pydingar flokka matslistans Mat foreldra & pjonustu er

gboour eda 0,80 — 0,93.
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KAFLIV
UMRADUR
Hér 4 eftir eru helstu nidurstéour rannsodknarinnar dregnar saman, tulkadar og tengdar
vi0 fraedilegar heimildir. Fyrst er fjallad um mat foreldra 4 pjénustu og nidurstodur tengdar
fjolskyldumidadri pjonustu. Raett er um heildreena pjoénustu vid markhopinn og sidan er
notagildi matslistans gerd skil. A9 lokum er greint frd hagnytu gildi rannsoknarinnar, helstu

takmorkum hennar og hugmyndir ad framtidarrannsoknum settar fram.

Mat foreldra & pjonustu

Pessi rannsokn veitir visbendingar um hvernig foreldrar hreyfihamladra barna 4 {slandi
meta pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara og talmeinafreedinga. Styrkleiki rannsdknarinnar felst
m.a. i pvi ad allt pydid var tekid med i urtakid en slikt hentar pegar pydi er litid og 1jost ad
urtak verdur verulegur hluti pess (Porolfur Pérlindsson og Porldkur Karlsson, 2003). Bérnin
njota pjonustu 4 ymsum stodum & {slandi og hja mérgu fagfolki. Leida ma ad pvi likum ad
pjonustan sé mismunandi eftir stddum og einstaklingum. Hér er p6 ekki verid ad bera saman
mismunandi pjéonustu.

Rétt teeplega helmingur pydisins tok patt i rannsdkninni. Velta ma vongum yfir hvers
vegna svorun var ekki meiri en raun bar vitni. Sékum pess hve Island er litid land gzti ein
skyring verid su ad endurtekid er sami hopurinn i urtaki og foreldrar preyttir 4
spurningakonnunum. Einnig er hugsanlegt ad mikid alag sé 4 foreldrunum og pvi lenda
spurningakannanir nedarlega 4 lista yfir verk sem parf ad sinna. Ad lokum er pad mogulegt ad
pappirar tynist eda gleymist og pratt fyrir ad itrekunarbréf berist, er petta ekki forgangsatridi i
daglegum 6nnum. Sterstur hluti pydisins voru foreldrar barna med CP. Mjog g6d svorun var
hja foreldrum barna med hryggrauf og einnig g6 patttaka foreldra barna meo tauga- eda

vodvasjukdom. Rannsoknin veitir pvi gédar upplysingar um upplifun foreldra barna med
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hryggrauf og tauga- eda vodvasjukddéma 4 pjonustu hér & landi. Athyglisvert er mikill
meirihluti svarenda eru madur og pvi endurspeglar rannsoknin fyrst og fremst sjonarhorn
peirra.

S. King o.fl. (1996) segja ad Mat foreldra a pjonustu meli ekki dnaegju heldur hvernig
foreldrar upplifa framkomu peirra sem veita peim og barninu peirra pjonustu. Sidan sé hegt
ad meta pa nidurstodu og tilka hversu anzegdir foreldrar eru. [ rannsokninni kom fram sterk
fylgni milli flokksins ,,efling og samvinna“ og flokkanna ,,veita samraemda og heildrana
pjonustu‘ og ,,veita pjonustu sem byggir 4 virdingu og studningi‘‘. Nidurstoour
rannsoknarinnar segja okkur ad foreldrarnir, sem toku patt, meti pjonustuna sem barnid peirra
og pau njota sem fjolskyldumidada. bratt fyrir ad svo s€, ma alltaf gera betur. Medaltol
priggja heestu flokkanna (,,veita pjonustu sem byggir 4 virdingu og studningi®, ,,veita
samreemda og heildrena pjonustu® og ,.,efling og samvinna®) eru laegri i pessari rannsdékn en
60rum (Dyke o.11., 2006; Knox og Menzies, 2005; Larsson, 2000; Raghavendra o.fl., 2007;
Whitton o.1., 2008). Athyglisvert er ad velta fyrir sér hvers vegna svo sé. Eins og fram hefur
komid er ekki um eiginlega barnahaefingarst6d ad rada 4 flestum stodum 4 {slandi par sem
pverfaglegt teymi starfar. bPad geeti verid ein skyring 4 pvi ad foreldrarnir i pessari rannsokn
meta pjonustuna leegri ad medaltali en adrar rannsOknir hafa synt. Likast til hefur lika dhrif
hvort unnid er skipulega eftir hugmyndafradi fjolskyldumidadrar pjonustu hja peim
fagstéttum sem rannsoknin snerist um og 4 mismunandi pjalfunarstodum vida um land.
Rannsakandi hefur ekki upplysingar um slikt og pvi erfitt ad meta hversu mikil pau ahrif eru.

Foreldrarnir 1 pessari rannsokn telja ad idjupjalfar, sjukrapjalfarar og
talmeinafradingar veiti pjonustu sem byggir 4 virdingu og studningi, pjonustu sem er
samraemd og heildran, ad verid sé ad efla pa i hlutverki sinu sem foreldri fatlads barns og ad
unnid sé i samvinnu vid pa. Nidurstddur annarra rannsokna hafa leitt hid sama i 1j6s (Dyke

o.fl., 2006; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra o.fl., 2007,
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Whitton o.11., 2008). Hinsvegar komu fram visbendingar i pessari rannsékn um skort &
almennum upplysingum fra fagfolki og 60rum sem foreldrar og barn eiga i samskiptum vid
vegna fotlunar barnsins (s.s. upplysingar um adra pjoénustu, adgengi ad upplysingum fyrir
fjolskylduna o.s.frv.) og er pad i samraemi vid nidurstodur erlendra rannsdékna (Dyke o.1l.,
2006; Granat o.1l., 2002; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra
o.fl., 2007; Whitton o.fl., 2008). Foreldrarnir i pessari rannsokn telja einnig skorta 4 ad
fagfolk veiti peim sértaekar upplysingar, s.s. skriflegar upplysingar um hvad barnid gerir i
pjalfuninni og um framfarir pess. Petta eru skyr skilabod til fagfolks um ad vera virkari i ad
veita foreldrum skriflegar upplysingar, s.s. um fotlun barnsins, markmid pjalfunar, hvernig
haegt er a0 na peim markmidum og hvar nalgast megi sértaekar upplysingar um fotlun og
félagasamtok. Foreldrar bidja ekki um floknar skyrslur heldur einfaldar leidbeiningar sem

taka til peirra markmida sem unnid er med hverju sinni og hvada leidir ma fara til ad na peim.

Aldur

Nokkrar rannsoknir hafa leitt 1 j6s ad foreldrar yngri barna meta pjonustu meira
fjolskyldumidada en foreldrar eldri barna (Dyke o.fl., 2006; Granat o.fl., 2002; Raghavendra
o0.fl., 2007; Sloper o.1l., 2006). Yngri hoparnir reyndust hafa haerra medaltal en peir eldri 1
pessari rannsokn en ekki var um marktakan mun ad reda. Po6 er athyglisvert ad skoda hvers
vegna foreldrar yngri barna meta pjonustuna haerra en foreldrar eldri barna? Velta ma vongum
yfir hvort munur sé 4 pjonustu yngri og eldri barna. Hugsanlega er pjonusta vid born 4
leikskolaaldri frabrugdin pjonustu vid born & grunnskolaaldri. Liklegra er ad foreldrar fylgi
bornum sinum 1 pjalfun pegar pau eru a leikskdlaaldri p6 alltaf séu undantekningar. Pegar
hreyfihomlud born byrja i grunnskola er aksturspjonusta oft ordin hluti af daglegu skipulagi
og pvi bein samskipti vid pjalfara minni. Til ad fa upplysingar um hvort munur sé fyrir hendi
parf t.d. ad spyrja foreldrana hversu oft barnid fer pjalfun og hversu tid samskipti foreldra og

fagfolks eru (s.s. 1 pjalfunartimum, med télvusamskiptum, simtélum o.s.frv.). Hér er p6
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mikilveegt ad hugsa um gadi pjonustunnar (s.s. radgjof og upplysingar) en ekki einungis
magn (s.s. hversu oft pjalfun fer fram). Einnig ma velta fyrir sér hvort tilkoma veraldarvefsins
hafi eitthvad ad segja, p.e. batt adgengi ad upplysingum audveldi foreldrum ad nalgast paer og
ad fagfolk visi 4 vefinn. I rannsokninni var ekki aflad upplysinga um hvernig foreldrar nalgast
upplysingar um fotlun barnsins sins heldur eingéngu hvort fagfolk veitti peim almennar
upplysingar um fotlunina.

Er hopnum var skipt 1 ,,yngri* og ,.,eldri* kom fram marktekur munur i flokknum
,veita almennar upplysingar®. Foreldrar yngri barna segjast fa meiri almennar upplysingar um
fotlun barnsins sins en foreldrar eldri hopsins. Eins og fram hefur komid eru samskipti
fagfolks og pjalfara minni eftir pvi sem bdrnin eldast par sem pau fara oftar an foreldranna i
pjalfun. Einnig ma velta fyrir sér hvort fagfolk telji ad foreldrar eldri barnanna hafi pegar
fengid upplysingar um fotlun barnsins og pvi s¢ ekki hugad nagilega ad pvi ad veita par
upplysingar. Ekki ma gleyma a0 parfir barna eru mismunandi eftir aldri. Fagfolk parf ad vera
vel vakandi fyrir veentanlegum timamotum 1 lifi barns og fjolskyldu og undirbua slikt i tima.
Aridandi er ad fa upplysingar um hvad henti barni og fjélskyldu hverju sinni og koma til méts
vid 6skir og parfir. Ekki er sidur mikilveegt ad huga vel ad undirbuningi fullordinsaranna og
byrja strax 4 unglingsarunum ad veita fjolskyldunni upplysingar um hvad er i ve&ndum og
hvernig pjonusta i bodi.

bad skiptir foreldra miklu mali ad fa upplysingar um hvada pjonusta er i bodi, hvar
peir geti leitad eftir upplysingum um fotlun barns sins og pjonustu og hvernig peir geti komist
i samband vid adra foreldra. Med pvi ad fraeda foreldra er verid ad stydja pa i hlutverki sinu
sem foreldri fatlads barns. Fradsla getur eflt foreldra og byggt er 4 styrkleikum peirra. Smaed
islensks samfélags er styrkleiki par sem segja ma ad ,,allir pekki alla® og tiltdlulega audvelt er
a0 komast i samband vid adra foreldra. Fagfolk hefur einnig tengsl vid adra foreldra og geta

audveldlega midlad upplysingum og fyrirspurnum.
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Biuseta

Nidurstodur leiddu 1 1j6s toluverdan mun i 61lum flokkum & milli svara foreldra barna
a hofudborgarsvadinu og utan pess. Foreldrar barna 4 h6fudborgarsvaedinu voru almennt
anagdari en foreldrar barna 4 landsbyggdinni. Pratt fyrir pad reyndist munurinn ekki
marktaeekur nema i flokknum ,,veita sérteekar upplysingar. Hugsanlega hefoi marktaekur
munur komid i 1j6s 1 fleiri flokkum ef hoparnir hefdu verid steerri. Leida ma ad pvi likum ad
slikar upplysingar séu veittar munnlega og pvi ekki hugad ad pvi ad veita per skriflega. I
rannsokn Granat o.fl. (2002) reyndust foreldrar barna i seensku dreifbyli anaegoari en foreldrar
i péttbyli. I pessari rannsokn voru ekki til stadar upplysingar um busetudreifingu pydisins en
svor fra foreldrum hreyfihamladra barna i dreifbyli voru fa. bvi reyndist ekki unnt ad bera
saman dreifbyli og péttbyli. Ekki er hagt ad meta hvort ,,annad péttbyli 4 Islandi er svipad og
dreifbyli i Svipjod og pvi erfitt ad bera pessar nidurstodur saman. En hvad veldur ad foreldrar
barna & landsbyggdinni svara pvi til ad peir fai sjaldan skriflegar upplysingar um hvad barnid
geri 1 pjalfun og um framfarir pess? Oft er pad svo ad 4 landsbyggdinni er naleegd milli
fagfolks og foreldra utan pjalfunartima meiri par sem baejarfélog eru litil. [ rannsékn
Sneefridar Poru Egilson (2007) kom fram ad foreldrar voru almennt illa upplystir um markmid
pjalfunar og hvad feeri fram i pjalfunartimum. Einnig ad samradi vid foreldra um helstu
ahersluatridi veeri oft dbotavant og ekki samraemt ad hverju skyldi stefnt. bvi er ljost ad
pjalfarar skilgreina hlutverk sitt misjafnlega. Mikilvagt er pvi ad koma skilbodum til hopsins
um ad parna s¢ pottur brotinn og porf & breytingum. Einnig ma velta pvi fyrir sér hvort
sérpekking & fagaetum fotlunum og Grreedum tengdum peim sé minni 4 landsbyggdinni an

pess p6 ao fullyrda ad svo sé.

Fotlunargreining

Fjoldi barna med fotlunargreiningarnar hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdom er litill

4 Islandi. Eins og adur hefur komid fram var god pétttaka foreldra i pessum hopum og styrkir
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pad rannsdknina. Munur er & pjonustu milli hopanna par sem pessi hopur nytur eftirfylgdar 4
Greiningarstdd en CP hopurinn ekki. bvi er athyglisvert ad foreldrar CP barna meta
pjonustuna sem pau fa ad medaltali haerra en foreldrar barnanna i hinum hépnum. Marktakur
munur er svo milli hépanna i flokkunum ,,efling og samvinna“ og ,,veita sérteekar
upplysingar®. Foreldrar barna med hryggrauf og tauga- eda voovasjukdom segja skorta & ad
peir fai sérteekar upplysingar um fotlun barnsins sins fra fagfolki. Ekki er hegt ad segja til um
hvort peir telji svo vera badi fra fagfolkinu sem sinnir pjalfun og fagfolki & Greiningarstoo.
Hér ma velta fyrir sér hvort pekkingu fagfolks & fatidum sjukdomum sé abdtavant og enn og
aftur er hugsanlegt a0 pad tengist smad landsins. Hér er smadin 6kostur par sem fa born og
ungmenni med hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdom eru 4 {slandi (sja toflu 1). Leida ma ad
pvi likum ad bdrnin dreifist vitt og breitt um landid og séu hja mismunandi pjalfurum. Aftur 4
moti &tti smaedin ad vera lika kostur og audvelt fyrir pjalfara ad afla sér upplysinga um hvert
skuli leita eftir upplysingum og radgjof.

Foreldrar barna med CP meta flokkinn ,,efling og samvinna* hearra en foreldrar barna
med hryggrauf og tauga- eda vodvasjikdom. Hér er mikilveegt ad hafa i huga ad tauga- eda
vodvasjukdomum fylgir oft afturfoér og hrérnun og pvi hugsanlegt ad foreldrar hafi meiri porf
fyrir upplysingar, studning og radgjof. Ein af dstedum pess ad hopurinn nytur
eftirfylgdarpjonustu 4 Greiningarst6d er m.a. st stadreynd ad um afturfor er ad raeda. bad er
mikilvaegt ad halda mottokum afram en greinilega porf & ad skoda hvort pjonustan sé negileg
eda hvort breyta purfi innihaldi hennar. Einn lidur i ad skoda pjonustuna er ad nota
matslistann Mat foreldra a pjonustu til ad fa upplysingar hja hdpnum hvernig pau meta hana
og skoda hvort breytinga sé porf. Mikilvaegt er ad pjonustan sé i takt vid parfir barns og
fjolskyldu og pvi aridandi ad fa frekari upplysingar um porf hopsins. Hér er einnig aridandi ad
spyrja um anagju med pjonustuna og lidan foreldra. Vardandi CP hdpinn pa er [jést ad innan

hans er meiri breytileiki og purfa sum boérn mjog litla og afmarkada pjonustu en dSnnur mjog
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mikla. Almennt hafa born og ungmenni med hryggrauf og tauga- eda voovasjukdom meiri
porf fyrir pjonustu idjupjalfa og sjukrapjalfara en born og ungmenni med CP. Ekki ma po
gleyma ao lika parf ad stydja vel vid born og ungmenni med CP sem purfa mikla og flokna
pjonustu. bjonusta ASLF er mjog til bota fyrir CP hopinn en born utan hofudborgarsvaedisins,
sem ekki eru i tengslum vio stodina, hafa ekki adgang ad henni. bvi er mikilvagt ad koma a
fot pverfaglegri eftirfylgdarpjonustu 4 landsvisu fyrir pennan stoéra hop barna og ungmenna.
Slik hugmynd er ekki ny af nalinni og hefur verid i umradunni i nokkur ar, m.a. hja
hagsmunasamtokum og stofnunum.

[ rannsokninni var aflad upplysinga um hreyfifaerni barnanna. GMFCS og MACS eru
einungis @tlud til ad flokka hreyfifaerni hja bérnum og ungmennum med CP en atridi Gr
pessum flokkunarkerfum voru hofo til hlidsjonar. Ljost er ad skodun & hreyfifaerni getur gefid
visbendingar um hvort munur sé 4 anzgju foreldra med pjonustu svo og lidan peirra.
rannsokn King o.f1. (2001) kom fram ad foreldrar barna med flokna fotlun og fleiri
heilsufarsvandamal voru éaneegdari med pjonustu en foreldrar barna med minni fétlun og
faerri heilsufarsvandamal. Forvitnilegt vaeri ad skoda staerri hopa fatladra barna 4 {slandi, bera
saman hreyfifeerni peirra 4samt heilsufarsvandaméalum en mikilvaegt er p6 ad hafa i huga

skyra skilgreiningu & hvoru fyrir sig.

Samvinna og sampetting pjonustu

[ fjolskyldumidadri pjénustu er 16gd ahersla & samstarf foreldra og fagfolks og
mikilveegt er ad fjolskyldunni 1idi vel. Med matstaekinu Mat foreldra a pjonustu er haegt ad
skoda tengsl 4 milli lidan foreldra og hvernig peir upplifa pjonustu. Leida mé ad pvi likum ad
upplifi foreldrar ad pjonustan vid barnid peirra sé g60, lidi peim betur. Rannsoknir hafa synt
a0 fjolskyldumidud pjonusta er vel metin, badi af foreldrum og fagfélki (King o.1., 2000b;

King o.fl., 2003). Ekki hafa verid birtar neinar rannsoknir um fjélskyldumidada pjonustu par
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sem utkoman var neikvaed (King o.fl., 2004b). Nidurstodur pessarar rannsoknar benda til pess
ad foreldrar hreyfihamladra barna 4 {slandi telji pjonustu idjupjalfa, sjukrapjalfara og
talmeinafraedinga fjolskyldumidada ad morgu leyti. b6 er ekkert hagt ad segja um lidan
foreldranna i pessari rannsokn par sem upplysinga um hana var ekki aflad. { 61lum peim
rannsoknum par sem Mat foreldra a pjonustu hefur verio notad, hafa rannsakendur notad
fleiri meelitaeki lika. Hér var Mat foreldra a pjonustu eina meeliteekid og er pad ein af

takmOrkum rannsoknarinnar.

Teymisvinna

Foreldrar fatladra barna hafa lyst pvi ad fagfolk hlustar ekki alltaf & pa (Lundeby og
Tassebro, 2008). Foreldri i rynihopnum hafodi upplifad slikt i samskiptum vid grunnskélann
og annad i samskiptum vid idjupjalfa. { sidarnefnda tilvikinu var ekki hlustad & hverjar parfir
fjolskyldunnar voru og reynt ad snida pjonustuna ad porfum kerfisins. Pegar fagfolk tekur
ekki mark 4 pvi sem foreldrar segja er liklegra ad samvinna verdi stird, foreldrar veiti sidur
upplysingar sem skipta méli og ad peir hafi ekki tra 4 pvi sem fagfolkid er ad gera. I
fjolskyldumidadri pjonustu er vidurkennt ad foreldrar pekki barnid og parfir pess best. Flestir
foreldranna i rynihépnum vissu ad peir pekktu barnid sitt best. Fagfolk verour ad gera sér
grein fyrir mikilveegi upplysinganna sem koma fra foreldrum pvi peir eru mikilveegur hluti
teymisins 1 kringum barnid. Allar dkvardanir sem tengjast barni og fjolskyldu & ad taka
sameiginlega og markmid teymisins eru m.a. a0 styrkja fjolskylduna sem heild.

Nokkrar rannsoknir & Mat foreldra a pjonustu hafa kannad pjonustu 4 sérstokum
barnahafingarstodoum en um slikt var ekki ad reda 1 pessari rannsokn. Margir sjukrapjalfarar
og allir talmeinafradingar starfa 4 eigin stofum og & SLF starfa idjupjalfar og
sjukrapjalfarar. Einnig er pjonusta veitt um allt land innan veggja heilbrigdisstofnana. bvi ma

alykta a0 pverfagleg teymisvinna hér 4 landi sé af 60rum toga en i peim rannsoéknum par sem
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han for fram innan barnahafingarstodvar. Vegna pessa er samanburdur & pjonustu 4 fslandi

og annarra landa erfidur.

Tengiliour

Athyglisvert er ad skoda hvad foreldrar telja abotavant i pjonustu idjupjalfa,
sjukrapjalfara og talmeinafreedinga. Pad kom skyrt fram pegar teknar voru Gt spurningar sem
meira en pridjungur foreldranna svaradi ,,stundum® eda sjaldnar. Foreldrar telja ad ekki sé
naegilega vel hugad ad pvi ad i pad minnsta einn teymismedlimur vinni med peim og
fjolskyldan hefoi tengilid sem hun gaeti alltaf leitad til. Sloper (1999) hefur bent 4 ad pegar
fjolskyldan hefur tengilid er hiin m.a. i betra sambandi vid pjonustuadila og fleiri pérfum
hennar er sinnt. Nidurstodur rannsdknar Trute o.f1. (2008) stadfestu hid sama. Einnig kom
fram 1 rannsokn Sloper o.fl. (2006) a0 sterkasta visbendingin um anagju foreldra med
pjonustu var pegar tengilidurinn sinnti starfi sinu til fullnustu. { skyrslu
Félagsmalaraduneytisins (2006) par sem fram kemur framtidarsyn og stefna i pjonustu vid
fotlud born og fullordna, er fjallad um tengilidi. Par segir ad pegar proskardskun eda fotlun
barns verdi 1j0s, sé pad 4 abyrgd og ad frumkvadi pjonustuadila (t.d. svadisskrifstofu) ad hafa
samband vid foreldra og gera peim 1jost hvada pjonusta og félagslegur studningur peim standi
til boda. Einnig kemur fram ad kanna eigi itarlega parfir fyrir pjonustu og studning
(Félagsmalaraduneytio, 2006). Pad er stort framfararskref i pjonustu fyrir pennan hop ad buid
s¢ a0 kortleggja parfir og setja fram stefnu um hvernig pjonustan skuli vera. Mikilvagt er ad
stefnan komist 1 framkvamd svo parfir pessa hops verdi uppfylltar og pjonustan samfelldari
og heildraenni.

ftrekad hefur komid fram ad fjélskyldur fatladra barna purfa oft ad tengjast morgu
fagfolki og kerfum (King o.fl., 2000a; King o.fl., 2001; Sloper, 1999). Skyrt er tekid fram i

skyrslu Félagsmalardduneytisins (2006) ad abyrgd & pjonustu skuli samhaefd hja einum
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pjonustuadila i heimabyggd og ad hun skuli snidin ad porfum notenda. Mikilvagt er ad
skyrslunni s¢ fylgt eftir med framkvaemdum pvi rannsoknir hafa lika synt fram 4 ad pad eykur
alag & foreldra og fjolskyldur pegar barn greinst med fotlun eda sjukdém. bvi er mikilvagt ad
i kringum hverja fj6lskyldu sé teymi og innan pess sé akvedinn adili tengilidur fjolskyldunnar.
einnig kom fram anzgja med hana. Einfold leid til ad baeta pjonustuna er ad hreyfihamlad
barn hafi tengilid innan skolans. Med goédu teymi eykst upplysingaflaedi innan teymis,
samhefing pjonustu verdur betri og fleiri porfum fjélskyldunnar er sinnt. Samvinna milli
kerfa leidir einnig til pess ad upplysingar um styrk og veikleika barns berast 4 milli og
pjonustan verdur samhafdari og markvissari. Teymisvinna er hagur barns og fjolskyldu og
med natimataekni er audvelt fyrir teymismedlimi ad skiptast & upplysingum milli teymisfunda,
s.s. med tolvupodsti og simtdlum. Ekki var aflad upplysinga um tengilidi i pessari rannsokn en
lagt er til ad pad sé gert pegar Mat foreldra a pjonustu er lagt fyrir 1 framtidarrannséknum.

barfir fjolskyldu og barns eru skodadar i vidu samhengi Ut fra félagslegum
sjonarhornum & fotlun og litid er badi 4 félags- og umhverfispaetti sem hafa 4hrif 4 paer. Hid
sama 4 vid um flokkunarkerfi Alpjédaheilbrigdismalastofunarinnar, ICF (Goldstein o.1l.,
2004; Imms, 2006; Rosenbaum og Stewart, 2004; Sloper, 1999; Snefridur Pora Egilson og
Gudran Palmadottir, 2006; World Health Organization, 2002). [ stefnumotun
Félagsmalaraduneytisins (2006) er 16g0 ahersla & heildsteda, einstaklingsmidada
pjonustuaaetlun og er pad vel. Nu ridur 4 ad atridin i skyrslunni verdi ekki falleg markmid 4
pappir, heldur komist til framkvamda. I opnu spurningu spurningalistans og i rynihépnum
kom greinilega fram ad foreldrar vilja meiri samvinnu milli kerfa. Hid sama kom fram i
rannsokn Sneafridar Poru Egilson (2007) og einnig ad foreldrum fannst bodleidir ekki
nagilega skyrar. Benda ma 4 ad itrekad kom upp umrada um pjoénustu i skdlanum i

rynihopnum. Spyrja ma hvort pjalfarar sem eru med bérn og ungmenni i reglulegri pjonustu
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tengist negilega mikid inn i skolakerfid og hvort peir geti 4 einhvern hatt audveldad foreldum
skrefin innan pess. Pott eflaust séu margir pjalfarar i mjog godum samskiptum vio starfsfolk
pessara stofnana er brynt ad veita radgjof til peirra par sem slikar upplysingar hjalpa barninu
og attu ad leida til aukinnar faerni pess innan skoélans. Oft er um einfalda hluti ad reeda sem
audvelda dagleg verk. bjalfarar bua yfir miklum upplysingum um styrk- og veikleika barns og
samvinna pjalfara og adila innan skolakerfisins eykur samhafingu pjénustu en pad er eitt af
lykilatrioum i starfi tengilids. Hér er pvi aftur komid inn & mikilvagi pess a0 fjolskyldan hafi

tengilio.

Jafnradi fatladra og 6fatladra

Athyglisvert er ad skoda stefnu Félagsmalaraduneytisins (2006) i tengslum vid stefnur
par sem anagja pjonustupega, tengsl einstaklings og umhverfis og markmio
fjolskyldumidadrar pjonustu eru i brennidepli. I stefnumétuninni er 16gd ahersla 4 ad auka
jafnraedi, styrkja forsendur fatladra einstaklinga til patttoku og laga adgengi ad samfélaginu ad
porfum bpeirra. Stjérnsyslan verdur ad utvega neegt fé til ad haegt sé ad bjoda pa pjonustu sem
4 ad vera fyrir hendi. Pott Island sé nii ad ganga i gegnum mikla prengingar sokum hruns
fjarmalakerfisins haustid 2008 parf hagreding ekki endilega ad pyda skerdingu 4 pjonustu.
betta er ad miklu leyti spurning um vidhorf og skipulag. Markmid laga um malefni fatladra
(1992) er einmitt ad tryggja fotludum jafnraedi og sambaerileg lifskjor vio adra
pbjodfélagspegna dsamt pvi ad skapa peim skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. Med godu
adgengi innan samfélagsins, s.s. med studningi, samvinnu kerfa og samhafingu pjonustu er
haegt ad hafa ahrif 4 dnaegju pjonustupega og studla ad pvi ad unnid s¢ samkvamt markmidum
fjolskyldumidadrar pjonustu. Slikt er i samraemi vid félagsleg sjonarhorn og i anda ICF par
sem horft er heildrant 4 einstaklinginn og dhersla 16g0 4 tengsl hans og umhverfisins. Hér er

augljost ad umhverfi fatladra barna og ungmenna er fjélskyldan og ber ad studla ad pvi ad



84

henni 1idi vel. Sidast en ekki sist parf ad leggja 4 pad dherslu ad fatladir einstaklingar fai
studning til ad taka virkan patt i samfélaginu til jafns vid 6fatlada og skapa forsendur til pess

ad peir verdi nytir og hamingjusamir pjodfélagspegnar.

Notagildi matslistans

{ rynihdpaumraedu kom fram ad matslistinn pétti adgengilegur og audveldur i svorun.
Foreldrar nefndu p6 ekki hvort utfylling hans hafi tekio lengri tima en aaetlad var i
fyrirmaelum en hugsanlega gati einhverjum hafa fundist svo. Pad geti verio ein astada pess
ad svorun rannsoknarinnar var ekki harri en raun bar vitni.

Nokkrir foreldranna i rynihépnum nefndu ad spurningar listans hefou alveg eins getad
att vio reynslu peirra fra pvi fotlun barnsins vard 1jos en ekki bara sidustu 12 manudi. Ekki
kom fram hvada spurningar petta veru. Ljost er ad pegar spurningalistar eru lagdir fyrir er
naudsynlegt ad hafa einhver timamork. Erfitt er ad bera saman rannsoknir par sem soému
melitaeki eru notud pegar engin timamdrk eru fyrir hendi. Ekki er hagt ad vita hvort tiltekid
svar 4 vi0 sidasta manud, ar eda aratug ef ekki eru gefin upp timamork.

Matslistinn gaf upplysingar sem voru i samrami vid adrar rannsoknir og einnig pad
sem fram kom 1 rynihopaumradunni. Har innri areidanleiki rennir einnig styrkari stodum
undir tolulegar nidurstodur matslistans. Pvi ma draga pa alyktun ad matslistinn Mat foreldra a
Dpjonustu sé gagnlegur til ad meta fjolskyldumidada pjonustu hja foreldrum hreyfihamladra
barna 4 {slandi. Huga parf p6 betur ad tilteknum pattum réttmaetis s.s. pattagreiningu til ad
athuga hvort islensk stadfaerd pyding hafi somu fimm flokka og upprunalega utgafa

matstaekisins. Til ad slikt sé areidanlegt og réttmatt er mikilveegt ad Grtakid sé staerra.
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Takmarkanir rannsoknar

Matslistinn Mat foreldra a pjonustu var eina melitaeki rannsdknarinnar og er pad
veikleiki hennar. Ekki er pvi haegt ad bera nidurstodur matslistans saman vid adrar malingar.
Einnig var upplysinga um anegju foreldra med pjonustu ekki aflad. Slikar upplysingar hefou
nyst vel, til samanburdar vio nidurstoour matslistans. b4 hefoi verid hagt ad kanna hvort
anagdari foreldrar svari 4 einhvern hatt 6druvisi & Mat foreldra a pjonustu en danaegdari.

Rétt um helmingur patttakenda skiladi utfylltum listum og vidbdtarspurningalista.
Ekki var hagt ad skoda hvada hopur skiladi ekki utfylltum listum par sem listar voru ekki
merktir sérstaklega. Slikt var ekki gerlegt par sem hopurinn er litill og haetta 4 ad svor
einstakra pekkist. Pvi er ekkert vitad um hopinn sem svaradi ekki.

Ekki var aflad upplysinga um hja hvada fagfolki barnid naut pjonustu sidastliona 12
manudi. Slikt hefdi veitt innsyn 1 hversu fj6lskyldumidud pjonusta hverrar fagstéttar er 4samt
moguleikum 4 samanburdi. Upplysingarnar hefdu einnig veitt vitneskju um hversu morg born
njota pjonustu allra fagstéttanna og hver fotlunargreining barnanna er. Lika er [jost ad born
med hryggrauf og tauga- eda vodvasjukdom purfa ad 6llu jotnu ekki talpjalfun po alltaf séu
undantekningar.

Fair 1 hopnum eru med fotlunargreiningarnar tauga- eda vodvasjukdomur og torveldar

pad tolfrediurvinnslu, samanburd vid adra hopa og rannsoknir.

Hagnytt gildi rannsoknarinnar

Nidurstodur rannsdknarinnar varpa 1josi & mat foreldra hreyfihamladra barna &
pjonustunni sem peir og barnid njota hja idjupjalfum, sjukrapjalfurum og talmeinafraedingum.
ber geta nyst til ad auka skilning pessara fagstétta & hvernig foreldrarnir meta framkomu
pessara adila vid sig og er innlegg i umraeduna um mikilvagi pess ad hlustad sé 4 notendur og

tekid tillit til reynslu peirra. bratt fyrir ad rannsoknum 4 mati foreldra 4 pjonustu hafi fjolgad a



86

sidustu arum eru faar til um reynslu islenskra foreldra. Visindalegt gildi rannsoknarinnar
skilar sér m.a. i pekkingarpréun medal peirra fagstétta sem vinna med fotludum bornum og
fjolskyldum peirra, svo og i fotlunarfredum. Einnig er haegt ad nyta nidurstédurnar vid
skipulag og framkvemd pjonustu vido markhopinn.

Rannsoknin veitir einnig mikilveegar upplysingar um hvernig islensk pyding og
stadfzering matstaekisins Mat foreldra a pjonustu reynist vid ad afla upplysinga um pjénustu
vid fotlud born og fjolskyldur peirra. Matstaekid endurspeglar parfir og ventingar foreldra
fatladra barna i vioum skilningi og er ekkert vidlika matstaeki i notkun hér 4 landi svo vitad sé.
Framkvamd og nidurstodur rannsoknarinnar geta gagnast vid frekari rannsoknir & pjonustu

vid f6tlud born og fjolskyldur peirra.

Hugmyndir ad framtidarrannséknum

Mikilvaegt er ad fa upplysingar hja fleiri hopum, s.s. foreldrum barna med
proskahomlun og einhverfu til ad fa upplysingar um hvort pjénusta vid pessa hopa sé
sambarileg eda frabrugdin ad einhverju leyti. Afla parf upplysinga um hvada pjonustu bornin
og fj6lskyldurnar njota, hvada fagstéttir sinna peim og mikilvaegt er ad meta hvort munur sé 4
anagju foreldra mismunandi hopa. Ekki sidur er mikilvaegt ad spyrja fagfolkio sjalft ao pvi
hvort pad telji sig veita fjolskyldumidada pjonustu. I pvi sambandi er bent 4 matslistann Mat
fagfolks a pjonustu (MPOC-SP) sem einnig er proadur i Kanada og af sama rannsdéknarhdpi
og Mat foreldra a pjonustu.

Nidurstodur pessarar rannsoknar benda til pess ad foreldrar telja mikilvaegt ad hafa
fastan tengilid sem veitir peim upplysingar, audveldar adgengi ad pjonustu asamt pvi ad
samrama hana. Til ad f4 upplysingar um hvort foreldrar islenskra fatladra barna hafi slikan

tengilid er aridandi ad afla peirra og meta i samhengi vid anaegju og lidan foreldra.
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Til a0 auka notagildi meliteekisins er mikilveegt ad fleiri islenskar rannsoknir verdi
gerdar & Mat foreldra a pjonustu. Med pessari rannsokn hefur verid lagdur grunnur ad frekari
rannsoknum 4 matslistanum. Nidurstoour rannsoknarinnar benda til ad pyding matslistans sé
260 og foreldrunum i rynih6pnum fannst listinn adgengilegur og audveldur i svérun.
Foreldrunum fannst spurningarnar parfar en nefndu a0 erfitt vaeri ad meta einungis sidastliona
12 manudi par sem stundum hefou spurningarnar getad att vid allt 1ifid (eda fra pvi barnid
peirra feddist).

Gott er ad proa listann betur me0 tilliti til ordalags spurninga og e.t.v. bata vid
spurningum sem eiga vi0 islenskt samfélag. Spurningar um hvar pjonusta er veitt (s.s. &
pjalfunarstod, a stofu, heimapjonusta, i leikskoéla/skodla o.s.frv.), hverjir sinni pjonustunni og
hvernig studningspjonustu barnid og fjolskyldan nytur veita mikilvagar upplysingar. Einnig
er lagt til ad gerd verdi frekari réttmeetisathugun, s.s. pattagreining til ad kanna hvort
matslistinn hegdi sér & svipadan hatt hér og 1 upprunalandinu, Kanada.

Demspey og Keen (2008) hafa bent 4 mikilvaegi pess ad rannséknir um
fjolskyldumidada pjonustu fjalli lika um ferli pjénustunnar og utkomu. Hafa parf slikt i huga i
framtidarrannsoknum, p.e. ad skoda ferli og itkomu og samband par & milli. Skoda parf hvort
pjonustuferlio hefur ahrif & itkomu fyrir barn og fjolskyldu, p.e. leidir gott ferli til betri lidan
foreldra og barns dsamt pvi ad styrkja og efla foreldrana.

A0 lokum er bent 4 mikilvaegi pess ad fa upplysingar fra notendum og ad reynsla
peirra sé notud til ad byggja upp pjonustu fyrir hopinn. Slikar upplysingar fast m.a. med

eigindlegum rannsoknaradferdum par sem tekin yrdu vidtol vid foreldra og ungmenni.
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Lokaoro

Hér ad framan hefur verid farid yfir helstu nidurstéour og peer tilkadar med tilliti til
heimildanna sem fram koma i 60rum kafla. Haegt er ad draga pa alyktun af pessari rannsokn
ad huga purfi ad morgum pattum pegar litid er til malefna hreyfihamladra barna.

Malefni fatladra barna og fjolskyldna peirra hafa breyst mikid fra pvi i byrjun 20. aldar
pegar hvorki 16g né adgerdir i peirra pagu voru fyrir hendi. Lagalega er stadan 1 dag g60 og
utgefin opinber framtidarstefna peim til handa. Mikilvagi fjolskyldumidadrar pjonustu er fyrir
nokkru ordin 1jés og margar rannsoknir hafa stadfest jakvad ahrif slikrar pjonustu &
fjolskyldur fatladra barna. Kostir teymisvinnu i pjonustu vid fotlud born og fjolskyldur peirra
eru skyrir og almennt vidurkennt ad foreldrar séu mikilvaegur hluti teymisins. Samvinna
fagfolks og foreldra dsamt samhafingu pjonustu hefur pau ahrif ad markmid og ferli hennar
verda skyrari og itkoman @tti ad verda heildstaedari pjonusta. Aldrei ma gleyma pvi ad
fjolskyldur eru dlikar og takast & vid adstedur sinar 4 mismunandi hatt. Pad sem hentar einum
parf ekki endilega ad henta 63rum. [ samstarfi vid fotlud born og foreldra peirra parf ad leita
leida til ad beeta pjonustuna svo efla megi faerni barnanna og vellidan peirra og fjolskyldunnar
i vioum skilningi.

Markmid med pjonustu fyrir f6tlud born og fjolskyldur peirra @ttu alltaf ad snaast um
anegju foreldra og barns og ad pau fai einstaklingamidada pjonustu. Pjonusta 4 ad vera
skipulogd med parfir einstaklingsins og fjolskyldu hans ad leidarljosi. Hun & ad vera

fjolskyldumidud, heildstad og fyrst og fremst skipuldgo 1 samradi vid fjolskylduna.
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FYLGISKJAL A: FLOKKAR MATSLISTANS OG FJOLDI SPURNINGA { FLOKKI

Fjoldi spurninga i

Spurningar sem

Nafn flokka tilheyra hverjum
hverjum flokki
flokki
Efling og samvinna 3 4,7,8
Veita almennar
5 16,17, 18,19, 20
upplysingar
Veita sértaekar
3 2,14,15
upplysingar
Veita samraemda og
4 5,6,10,12
heildreena pjénustu
Veita pjonustu sem
byggir a virdingu og 5 1,3,9,11,13
studningi

(King o.fl., 1995; King o.fl. 2004).
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FYLGISKJAL B: SAMSTARFSYFIRLYSING GREININGARSTODVAR

Digranesvegi 5 - 200 Kdpavogur
Simi 5108400 = Fax 5108407

, Greiningar- og Netfang: greining@greining.is
4 rabgjafarstdd rikisins Veffang: www.greining.is

Greiningar- og radgjafarst6d rikisins
Unnur Arnadéttir
sjukrapjalfari
Digranesvegur 5
Stadarbakka 28
109 REYKJAVIK
7. mars 2008

Rannsokn 4 mati foreldra a fjélskyldumidadri pjonstu.

Vegna ofangreindar rannsoknar stadfestist ad Greiningar- og radgjafastéd rikisins mun
adstoda vid ad finna og afla pattakenda ur gognum stofnunarinnar 4 pann hétt sem lyst er i
rannsoknardztlun. Stofnunin mun pannig finna videigandi pattakendur og senda og taka vid
sampykki peirra og rannsoknargdgnum.

Fyrir hond stofnunarinnar wveiti ég hér med slikt leyfi, enda sé starfsreglum
Visindasidanefndar og Personunefndar fylgt og fyllsta triinadar gaett.

Med kveéju - / |
ﬁ. 9 .JI

/ /
R 3 ) .'I e ———
Stefén%reié son, ?Gé?ﬁaumaﬁur,
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FYLGSKJAL C: SAMPYKKI VISINDASIDANEFNDAR

S

|;

L

Haskélinn & Akureyri, heilbrigdisdeild VISINDASIDANEFND

Snefridur bora Egilson, dosent

Sélborg v/Nordurslod
Pésthalf 224 Sfmi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

Vegmila 3, 108 Reykjavik,

602 Akurey ri netfang: visindasidanefnd@vsn stjr.is

Reykjavik 18. mars 2008
Tilvisun: VSNh2008030015/03-7 Namsverkefni - nemarannsoknir almennar/BH/--

Vardar: 08-072-afg Mat foreldra a fjélskyldumidadri pjonustu.

A fundi sinum 18.03.2008 fjalladi Visindasidanefnd um umsékn pina dags. 09.03.2008, vegna
qfangrcindrar rannsaknaraastlunar. Medrannsakendur pinir eru Sigurlina Davidsdottir, dosent, Unnur
Arnadéttir, sjikrapjalfari og borbjorg Kjartansdéttir, lyfjafredingur en per eru nemendur vid Haskola
islands. Tilgangur rannsoknarinnar er tvipattur. Annarsvegar ad kanna sjonarhorn foreldra fatladra
barna 4 bjénustu sem birnin peirra njéta og meta dnaegju peirra med pjonustuna. Hins vegar ad kanna
notagildi islenskrar pydingar og stadferingar 4 matstekinu "Mat foreldra a pjonustu”. Patttakendur eru
valdir at fra upplysingum i sjikraskra Greiningar- og radgjafastoo rikisins. Amztlad er ad 15-30 foreldrar
ungra barna med proskahémlun taki patt i rannsokninni. I sitvari hluta rannséknarinnar verdur matstekid
lagt fyrir foreldra allra hreyfihamladra barna & aldrinum 2-18 ara med fotlunargreiningarnar heilalémun,
hryggrauf og tauga- og védvasjukdoma. Oskad verdur eftir skriflegu upplystu sampykki hja
foreldrum/forradamonnum bpatttakenda.

Eftir a8 hafa farid vandlega yfir umsékn bina og innsend gbgn gerir Visindasidanefind ekki athugasemdir
vid framkvaemd rannsoknarinnar. Rannsoknaraztiunin er endanlega sampykkt.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer rannsoknarinnar
bar sem vitnad er i leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannsoknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd
fram & ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannsoknina. Rannsakendur eru minntir a ad
tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju,
. fh. Visindaii_t_’flﬂanefndar,
’ ;(/Lz?m = ek 7o rU"l{lmn_;&fd N~

Laura Sch. Thorsteinsson, starfandi formadur
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FYLGISKJAL C: SAMPYKKI VISINDASIDANEFNDAR

VISINDASIDANEFND

Haskolinn 4 Akureyri, Heilbrigdissvid b v

dr. Snafridur bora Egilson Simi: 551 7160, Bréfsimi: 551 1444
Solborg v/Nordursléd netfang: visindasidanefnd@vsn. stjr.is
Postholf 224
602 Akureyri

Reylkjavik 7. oktéber 2008
Tily.: VSNb2008030015/03-7

Efni: Vardar: 08-072-V1 Mat foreldra 4 fjolskyldumidadri pjénustu.

A fundi sinum 07.10.2008 fjalladi Visindasidanefnd um umsdkn pina dags. 29.09.2008, vegna
vidbotar vid ofangreinda rannséknarazetlun,

[ bréfi pinu segir m.a. ad nii er komid ad seinni hluta rannséknarinnar. Eftir forpréfun a
spurningalistanum sidastlidid vor er ljost ad mikilvaegt er ad hafa rynihép um nidurstodur til ad fa
skyrari og betri mynd af peirri pjonustu sem f6tlud bém og fjdlskyldur beirra njéta. Pvi er nit dskad
eftir leyfi fyrir rynihopumradu um nidurstddur. Pessi vidbot eykur visindalegt gildi rannsoknar og
tryggir enn betur ad hlustad s¢ 4 notendur og tekid tillit til reynslu peirra. Medfylgjandi voru fjogur
fylgiskjdl, A-D.

Visindasidanefnd hefur farid yfir bréf pitt og innsend gogn og gerir ekki athugasemdir vid tilgreindar
breytingar. Vidbét nr. 1 dsamt fylgigdgnum vid ofangreinda rannsokn, er endanlega sampykkt af
Visindasidanefnd.

Med kveffju,, 7
fe __x{mdasi n % |
Tmaour

dr. med., angir Runar Ludviksson, leknir, fo
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FYLGISKJAL E: VIDBOTARSPURNINGALISTI

Haskolinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Mat foreldra a fjolskyldumidadri pjonustu.

Vidbotarupplysingar

1. BARNIP MITT ER A ALDRINUM...

[J...2 ara—5 éara og 11 ménada
[)...64ara—9 éara og 11 manada
(] ...10 &ra— 14 4ra og 11 ménada
[]...15ara— 17 &ra og 11 manada

2. HEIMILI FJOLSKYLDUNNAR ER...

] ... a hofudborgarsvaedinu
] ... 160ru péttbyli
[ ... 1 dreifbyli

3. HVER SVARAR LISTANUM?

(] ... mOOir (] ... fadir

[ ... beedi modir og fadir ] ... annar. Hver?

4. BARNID MITT ER MED ...

0..CP
] ... hryggrauf (spina bifida)
[] ... tauga- eda vodvasjukdom

5. BARNID MITT... (krossio vio einn lid sem lysir barninu best)

0...
u...

u...
u..

er alltaf sjalfbjarga vio daglegar athafnir.

er ad mestu sjalfbjarga vio daglegar athafnir (parf stundum leidbeiningar eda
mjog litla adstod).

parf tdluverda adstod vid daglegar athafnir (parf baedi leidbeiningar og adstod).

. parf alltaf fulla adstod vid daglegar athafnir.
Daglegar athafnir eru medal annars ad kleeda sig, bursta tennur, pvo sér um hendur og

likama, borda og fleira.
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6. BARNID MITT... (krossio vio einn lid sem lysir barninu best)

] ... gengur sjalft og notar engin hjalpartaeki.
] ... gengur sjalft en getur purft ad nota gonguhjalpartaeki vid akvednar adstedur. Pad 4
erfitt med ad ganga langar vegalengdir.
] ... gengur sjalft med adstod gonguhjalpartaekis innandyra og er keyrt (i hjolastol eda
kerru) eda keyrir sig sjalft um utandyra i hjolastol (handknunum eda rafkntinum).
Situr &n studnings.
] ... gengur ekki sjalft nema med mjog mikilli adstod og situr ekki &n studnings. Pad er oftast
keyrt i handkninum hjolastol eda keyrir sig sjalft um i rafmagnshjolastol.
] ... gengur hvorki sjalft né keyrir rafmagnshjolastol. Hefur ekki setjafnvagi og
parf alltaf adstod vid ad komast um.

Hjalparteeki eru medal annars gongugrindur, heekjur, stafir og hjolastolar.

7. BARNID MITT.... (krossio vio einn lio sem lysir barninu best)

] ... handleikur hluti audveldlega og med godum arangri. barf enga adstod.

] ... handleikur flesta hluti en 4 stundum i erfidleikum. Fordast pad sem er erfitt.

] ... & erfitt med ad handleika marga hluti, parf adstod eda adlogun.

(] ... handleikur einfalda og pjala hluti ef adstedur eru vel adlagadar og adstod alltaf
til stadar.

) ... handleikur ekki hluti og parf fulla adstod vid allar athatnir.

Meo ad handleika hluti er att vio ad barnid geti haldio a, hreyft og snuid hlutum milli
handa/fingra. Einnig ad pad geti notad hluti vio daglegar athafnir, s.s. i leik, vid ad borda og
ao kleeda sig.

Med adlégun er att vio adstedum hafi verid breytt pannig ad barnio geti handleikio hlutinn
(hluturinn festur niour, pyngdur, honum hallad eda adrar lagferingar gerdar).

Med adstod er att vio ad barnid fai hjalp fra 60rum einstaklingi.

Bestu pakkir fyrir ad svara spurningunum hér ad framan
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FYLGISKJAL F: FYRSTA KYNNINGARBREF

Haskdlinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:
Mat foreldra a fjolskyldumidadri pjonustu.
Kynningarbréf

Abyrgdarmadur rannséknar: dr. Snaefridur Pora Egilson, idjupjalfi og dosent vid
Héskolann & Akureyri, simi: 460 8453 og 862 2725, netfang: sne@unak.is.

Keeru foreldrar/forradamenn.

Unnur Arnadottir er sjikrapjalfari og vinnur ad lokaverkefni i meistaranami i
heilbrigdisvisindum vid Haskolann & Akureyri. Abyrgdarmadur rannsdknarinnar er dr.
Snaefridur Pora Egilson désent vio Haskolann a4 Akureyri.

Markmi0 rannsoknarinnar er ad kanna sjonarhorn foreldra/forrddamanna fatladra barna &
pjonustu sem barnid nytur og meta anagju med pjonustuna. Upplysingum verdur safnad med
spurningalistanum Mat foreldra a pjonustu. Einnig er @tlunin ad kanna notagildi islenskrar
pydingar og stadfaeringar 4 spurningalistanum. I framhaldinu verdur 6skad eftir
sjalfbodalidum i hopumraedu um fjolskyldumidada pjonustu. Aztlad er ad hafa 5-8
patttakendur i hop.

Greiningar- og radgjafarstdo rikisins er samstarfsadili i rannsokninni og pér/ykkur er bodin
patttaka vegna tengsla vid stofnunina. Rannsoknin beinist ad foreldrum/forradaménnum barna
og ungmenna med hreyfihdmlun & aldrinum 2-18 ara. Spurningalistinn er nafnlaus og ekki
verdur hegt ad tengja saman nafn patttakenda og svor.

Ef pu vilt ekki taka patt og vilt ekki ad haft sé frekara samband vid pig og pina fjolskyldu,
getur pu haft samband vid Greiningar- og radgjafarstdo rikisins i sima 510 8400. bar verdur
s€0 til pess a0 ekki verdi haft frekara samband vegna pessarar rannsoknar. Ef pt hefur ekkert
samband, munt pu fa senda spurningalista til ad svara innan skamms.

Rannsoknin hefur hlotid leyfi Visindasidanefndar og tilkynning hefur verid send til
Personuverndar.

Med bestu kvedjum og kaeru pakkleeti,

Kopavogi, ..... 2008

Stefan J. Hreid0arsson

forstodumadur Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins
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FYLGISKJAL G: ADAL KYNNINGARBREF

Haskalinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Mat foreldra a fjolskyldumidadri pjonustu.
Kynningarbréf.

Abyrgdarmadur rannséknar: dr. Snafridur Pora Egilson, idjupjalfi og dosent vid
Héskolann & Akureyri, simi: 460 8453, netfang: sne@unak.is.

Keaeru foreldrar/forradamenn.

Unnur Arnadottir er sjikrapjalfari og vinnur ad lokaverkefni i meistaranami i
heilbrigdisvisindum vid Haskolann & Akureyri. Abyrgdarmadur rannsdknarinnar er dr.
Snaefridur Pora Egilson désent vio Haskolann a4 Akureyri.

Markmi0 rannsoknarinnar er ad kanna sjonarhorn foreldra/forraidamanna fatladra barna &
pjonustu sem barnid nytur og meta anagju med pjonustuna. Upplysingum verdur safnad med
matstaekinu Mat foreldra a pjonustu. Einnig er @tlunin ad kanna notagildi islenskrar pydingar
og stadferingar a4 matstekinu Mat foreldra a pjonustu.

Greiningar- og radgjafarstdo rikisins er samstarfsadili i rannsokninni og pér/ykkur er bodin
patttaka vegna tengsla vid stofnunina. Rannsoknin beinist ad foreldrum/forraddaménnum barna
og ungmenna med hreyfihdmlun & aldrinum 2-18 ara. Spurningalistinn er nafnlaus og ekki
verdur haegt ad tengja saman nafn patttakenda og svor.

Til a0 fa svor vid rannsdknarspurningum sinum leitar Unnur til ykkar um patttoku med 6sk
um ad pid utfyllid spurningalistann Mat foreldra a pjonustu asamt stuttum
vidbotarspurningalista sem veitir upplysingar um aldur barns, busetu, hver fyllir tt listana,
hreyfigetu og faerni barns. Sampykkir pu bon hennar vil ég bidja pig ad senda spurningalistana
i medfylgjandi frimerktu svarumslagi til Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. Med pvi ad
svara spurningalistunum og endursenda pa hefur pi sampykkt ad svorin verdi notud sem gogn
i rannsokninni. Aatlad er ad pad taki 15-20 minutur ad svara badum spurningalistunum.

Er spurningalistar hafa verid utfylltir og sendir til baka er einnig 6skad eftir sjaltbodalioum i
hépumraedu um matsnidurstodur med 5-8 patttakendum. Peir sem vilja taka patt, vinsamlegast
hafid samband vid Mariu Jatvardardottur félagsradgjafa 4 Greiningarst6d, annadhvort med
tolvupodsti & maria@greining.is eda i sima 510 8400.

Ef pu vilt ekki taka patt og vilt ekki ad haft sé frekara samband vid pig og pina fjolskyldu,
getur pu haft samband vid Greiningar- og radgjafarstdd rikisins i sima 510 8400. bar verdur
s€0 til pess ad ekki verdi haft frekara samband vegna pessarar rannsoknar.
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batttaka pin/ykkar er framlag til prounar pekkingar og getur nyst vid skipulag og framkvamd
pjonustu vid fotlud born. I rannsokninni er leitast vid ad varpa ljosi 4 reynslu
foreldra/forradamanna hreyfihamladra barna af peirri pjonustu sem bornin njota. Mikil
umrada hefur verid i gangi sl. &r um mikilvagi pess ad hlustad sé 4 notendur og tillit tekid til
reynslu peirra og er framlag pitt/ykkar mikils virdi. Rannsoknin getur einnig hjalpad til vid ad
auka skilning fagfolks og stjornvalda 4 adstedum hopsins og i framhaldinu leitt til pess ad
pjonusta verdi skilvirkari og fjolskyldumidadri.

Rannsoknin hefur hlotid leyfi Visindasidanefndar og tilkynning hefur verid send til
Personuverndar.

Allar upplysingar sem fram koma hja patttakendum eru trinadarmal og ekki verdur haegt ad
rekja svor til patttakenda. Greiningar- og radgjafarstod mun senda ut rannsoknargdgn og taka
vid utfylltum spurningalistum en par mun enginn hafa adgang ad svérum patttakenda. Gognin
verda geymd i laestum hirslum & Greiningar- og radgjafarstod rikisins og hja rannsakanda og
abyrgdarmanni. Gognum verdur formlega eytt ad fimm arum lidnum i votta vidurvist.

Nidurstodur rannsodknarinnar verda kynntar vid meistaravorn rannsakanda vid Haskoélann &
Akureyri vorid 2009 og i framhaldinu verdur hagt ad nalgast verkefnid &4 bokasafni skolans. I
framhaldinu er einnig stefnt ad ritun greina, badi i innlend og erlend fagtimarit.

Med bestu kvedjum og kaeru pakkleeti,

Kopavogi, ..... 2008

Stefan J. Hrei0arsson

forstddumadur Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins
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FYLGISKJAL H: ITREKUNARBREF

Haskélinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Mat foreldra 4 fjolskyldumidadri pjonustu

Itrekunarbréf

Abyrgdarmadur rannséknar: dr. Snzfridur béra Egilson, idjupjalfi og dosent vid
Haskolann & Akureyri, simi: 460 8453 og 862 2725, netfang: sne@unak.is.

Agzetu foreldrar/forradamenn

Fyrir stuttu fengud pid sent bréf fra Greiningar- og radgjafarstdo rikisins par sem rannsdknin
Mat foreldra & fj6lskyldumidadri pjonustu var kynnt, 4samt spurningalistanum Mat foreldra a
Djonustu og stuttum vidbotarspurningalista. I bréfinu 6skadi ég, Unnur Arnadottir eftir
samstarfi vid ykkur til ad afla pekkingar 4 pvi hvernig pid metid pjonustuna sem fotlud born
ykkar njota. Framlag ykkar er mér mikils virdi pvi pid erud notendur pjonustunnar og biid
yfir pekkingu og reynslu 4 pessu svidi.

Mig langar ad endurtaka beidni mina um ad pid takid patt, utfyllid spurningalistana og
endursendid til Greiningar- og radgjafarstoovar rikisins. Ef pid hafid glatad listunum og
kynningarbréfinu getid pid haft samband vid mottdkuritara & Greiningar- og radgjafarstod
rikisins 1 sima 510 8400 og fengid gognin send aftur. Ef pid hafid dhuga 4 ad vera med i
hopumradu um fjélskyldumidada pjonustu, endilega hafid samband vid Mariu Jatvardardottur
félagsradgjafa 4 maria@greining.is eda i sima 510 8400.

Ef pid hatid pegar fyllt ut spurningalistana og sent til baka, pakka ég ykkur kerlega fyrir
patttokuna.

Med bestu kvedjum,
Kopavogi, 24. ndvember 2008

Unnur Arnadottir. dr. Snafridur bPora Egilson.
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Haskolinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Mat foreldra a fjolskyldumidadri pjonustu.

Abyrgdarmadur rannséknar: dr. Snafridur Pora Egilson, idjupjalfi og dosent vid
Héskolann & Akureyri, simi: 460 8453, netfang: sne(@unak.is.

Agzti vidtakandi.

Tilefni pessa bréfs er ad dska eftir patttoku pinni i rynihépumraedu par sem fjallad
verdur um nidurstodur spurningakénnunarinnar sem pu tokst nyverid patt i. Ad auki verour
reett um notagildi spurningalistans Mat foreldra a pjonustu vio ad endurspegla skodanir og
reynslu foreldra/forradamanna barna med hreyfihdmlun a pvi hvort pjonustan vid pau sé
fjolskyldumidud.

Umradan fer fram 4 Greiningar- og radgjafarstdo rikisins og detlad er ad hun taki 1-2
klukkustundir. Umraedan verdur hljooritud og sidan afritud. Han er lidur i lokaverkefni til
M.Sc gradu i heilbrigdisvisindum vid Haskoélann a Akureyri.

Pad er undir pér komid hvort pi sampykkir patttoku. Einnig er pér frjalst ad heetta
patttoku 4 hvada stigi sem er. bu munt ekki hagnast beint af rannsokninni en patttaka pin
veitir innsyn i adstaedur foreldra/forrddamanna barna med hreyfihdmlun og audveldar
rannsokn 4 matstaeki sem getur nyst vid ad kanna hvort pjonusta vid fotlud bérn og
fjolskyldur peirra sé fjolskyldumidud. Rannsoknin hefur fengio leyfi Visindasidanefndar og
hefur han verid tilkynnt til Personuverndar.

Fyllsta tranadar og nafnleyndar verour geett varoandi allar upplysingar sem
verour aflad i rannsokninni. Farid verour med personuupplysingar og skraningu peirra i
samremi vid 10g nr. 77/2000 um persénuvernd og medferd personuupplysinga. Frumgdgnum,
ljosritum og télvugdgnum sem fela 1 sér persénueinkenni verdur eytt ad rannsdkn lokinni og
eigi sidar en ad fimm arum lidnum. Eftir ad rannsokn lykur verdur eitt eintak af rannsokninni
til &4 bokasafni Haskolans & Akureyri par sem pad verdur adgengilegt 60rum nemum skoélans.
Nidurstodurnar kunna einnig ad verda nyttar vid greinaskrif i fagtimarit.

Med virdingu og vinsemd,

Unnur Arnadoéttir dr. Snafridur bPora Egilson
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FYLGISKJAL J: UPPLYST SAMPYKKI VEGNA RYNIHOPAUMRADU

Haskélinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Mat foreldra a fjolskyldumidadri pjonustu.

Upplyst sampykki

rrrrr

foreldra d fjolskyldumidadri pjonustu. Rannsoknin er lokaverkefni Unnar Arnadéttur til
meistaragradu i heilbrigdisvisindum vid Héaskolann & Akureyri (HA). Leiobeinandi i

rannsokninni er dr. Snafridur Péra Egilson dosent vio HA.

batttaka felur 1 sér ad taka patt i umraedum um nidurstodur spurningakénnunar med
spurningalistanum Mat foreldra a pjonustu. A auki verdur raett um notagildi spurningalistans
vid ad endurspegla skodanir og reynslu foreldra/forradamanna barna med hreyfihomlun & pvi

hvort pjonustan vid pau og born peirra taki mid af porfum fjolskyldunnar.

Farid verdur me0 allar upplysingar sem triinadarmal og pess vandlega geett ad ekki verdi unnt

ad rekja peer.

Eg sampykki hér med ad taka patt i rannsokninni eins og henni er lyst. Mér er frjalst ad

haetta patttoku i rannsokninni 4 hvada stigi hennar sem er.

Undirskrift patttakanda stadur og dagsetning

Undirskrift rannsakanda til stadfestingar ad upplysts sampykkis hafi verid aflad:

Undirskrift rannsakanda



FYLGISKJAL K: VIDTALSRAMMI FYRIR RYNIHOPAUMRZADU

Spurningar fyrir rynihopaviotal

Vardandi spurningalistann:

1.

Annao:

i

Hvad fannst ykkur um matslistann Mat foreldra a pjonustu?

Er audvelt a0 skilja hann og svara honum?

Er hann ad spyrja um pad sem skiptir mali?
Vantadi eitthvad i listann?

Af hverju teljio pid ad f6lk merki ,,4 ekki vid*“?

Er einhver spurninganna sem pid teljid ad eigi ekki vid?

Hvad skiptir mali vardandi pjonustu?

Er pjonustan snidin ad porfum fjolskyldunnar?

Er eitthvad sem ykkur finnst vanta i tengslum vid pjonustu?

Er eitthvad sem pid viljid koma & framfeeri ad lokum?
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FYLGISKJAL L: STADFESTING PERSONUVERNDAR

9
Snzfridur Pora Egilson 1

Sevidarsundi 39
104 Reykjavik y
. Persénuvernd
Raullarirstig 10 105 Revkjavic
Emi: 510 0600 hréfacimi: 510 9604
netfang: pestur@pesonuvemd is
veffang: personivernd s

Reylgavik 25. mars 2008

Tilvigure S3R846/2008; LSI,)..

Heér med stadfestist a0 Personuvernd hefur mortekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. $3846,/2008 og fylgir afrit hennat hjalagt.

Allar tilcynningar sem berast Personuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med mattéku og birtingu tilkynninga hefur engin afsrada verid rekin af hilfn
Personuverndar um efni peitra.

Virdingarfylst,

Larus Sigur irusson



