
 

 

 

Heilbrigðisdeild 

Meistaranám í heilbrigðisvísindum 

2009 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Unnur Árnadóttir 

Lokaverkefni til M.Sc. prófs í heilbrigðisvísindum

Hvað finnst foreldrum barna með hreyfihömlun um 
þjónustu sjúkraþjálfara, iðjuþjálfa og 

talmeinafræðinga? 

Mat á fjölskyldumiðaðri þjónustu 



i 
 

Rannsókn þessi er lokaverkefni til M.Sc. prófs í heilbrigðisvísindum 

 

 

Verkefnið vann: 

______________________________ 

Unnur Árnadóttir 

 

Leiðbeinandi: 

______________________________ 

dr. Snæfríður Þóra Egilson 

 



ii 
 

ÚTDRÁTTUR 

Tilgangur rannsóknarinnar var tvíþættur. Annars vegar að kanna sjónarhorn foreldra 

hreyfihamlaðra barna á þjónustu sem börnin þeirra njóta og meta hversu fjölskyldumiðaða 

þeir telja hana vera. Hins vegar að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á 

matstækinu Mat foreldra á þjónustu (Measure of Processes of Care, MPOC). Rannsóknin 

byggði á megindlegri aðferð með tölfræðilegum niðurstöðum. Að auki var upplýsinga aflað í 

rýnihópaviðtali til að fá nánari útskýringar á niðurstöðum megindlegs hluta. Í megindlegum 

hluta voru þátttakendur 88 foreldrar hreyfihamlaðra barna með fötlunargreiningarnar 

heilalömun (CP), hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóma. Að fengnum niðurstöðum voru sex 

foreldrar valdir með hentugleikaúrtaki til að taka þátt í rýnihópaumræðu um efnið. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að foreldrarnir telja þjónustu sjúkraþjálfara, iðjuþjálfa og 

talmeinafræðinga fjölskyldumiðaða að vissu marki. Þjónustan byggist á virðingu og stuðningi 

og er samræmd og heildræn. Einnig eru foreldrar efldir í sínu hlutverki og fagfólkið vinnur í 

samvinnu við þá. Hins vegar er skortur á almennum og sértækum upplýsingum þeim til 

handa, m.a. um fötlun barnins, þjálfunaráherslur og hvar nálgast megi upplýsingar. Foreldrar 

yngri barna mátu þjónustuna að meðaltali hærra en foreldrar eldri barna þótt ekki væri 

marktækur munur þar á. Foreldrar barna á höfuðborgarsvæðinu svöruðu hærra en foreldrar 

barna á landsbyggðinni en marktækur munur reyndist einungis í flokknum „veita sértækar 

upplýsingar“. Þar að auki töldu foreldrar barna með CP þjónustuna meira fjölskyldumiðaða en 

aðrir. Niðurstöður í tengslum við notagildi matslistans Mat foreldra á þjónustu gefa til kynna 

að hann sé aðgengilegur og auðveldur í svörun. Innri áreiðanleiki allra flokka matslistans er 

0,80-0,93 sem telst mjög gott. Rannsóknin varpar ljósi á mat foreldra hreyfihamlaðra barna á 

þjónustunni sem þeir og barnið njóta hjá sjúkraþjálfurum, iðjuþjálfum og talmeinafræðingum. 

Niðurstöðurnar geta nýst við skipulag og framkvæmd þjónustu við markhópinn.  

Lykilhugtök: fötlun, hreyfihömlun, þjónusta, fjölskylda, fjölskyldumiðuð  þjónusta 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.
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Ástu og Ágústi þakka ég góða aðstoð á námstímanum. Síðast en ekki síst þakka ég fjölskyldu 

minni fyrir ómetanlegan stuðning og þolinmæði meðan á námi mínu stóð. 
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FORMÁLI 

 Síðast liðin 16 ára hef ég starfað sem sjúkraþjálfari á Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins. Í gegnum starf mitt hef ég kynnst málefnum hreyfihamlaðra barna og fjölskyldna 

þeirra og þar á meðal þeirri þjónustu sem börnin njóta. Ég heyrði oft sögur um hvernig 

þjónustu væri háttað víðsvegar um landið, sumar góðar en aðrar síðri. Þegar ég hóf svo MSc 

nám í heilbrigðisvísindum læddist smám saman að mér sú hugmynd að þetta væri vert að 

skoða nánar. Meðal annars vildi ég kanna hvernig foreldrar meta þjónustuna sem barnið fær 

ásamt því að skoða hvort við fagfólkið erum að veita þjónustu sem hentar fjölskyldunni. Eftir 

að rannsóknin var komin af stað og ég fór að vinna úr niðurstöðunum, rann upp fyrir mér ljós 

að þetta er bara byrjunin. Við verðum að heyra meira í notendum þjónustunnar og nota þeirra 

reynslu til að skipuleggja þjónustu sem tekur mið af þörfum fjölskyldunnar. 
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KAFLI I 

INNGANGUR 

Í kaflanum er fjallað um bakgrunn rannsóknarinnar, tilgang hennar og gildi fyrir 

heilbrigðisvísindi. Einnig er greint er frá hugmyndafræði sem liggur henni til grundvallar og 

settar fram rannsóknarspurningar. Helstu takmörkum rannsóknarinnar eru gerð skil og að 

lokum eru meginhugtök skilgreind og uppbyggingu ritgerðarinnar lýst. 

Bakgrunnur rannsóknar 

Á 20. öldinni voru læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun ráðandi (Rannveig Traustadóttir, 

2003) en í hinum vestræna heimi má rekja hefðbundnar hugmyndir um fötlun til læknavísinda 

og heilsufélagsfræði. Líkamleg eða andleg afbrigði eða skerðing voru greind og ráðgjöf veitt 

um meðferð, kennslu, endurhæfingu, lækningu eða umönnun (Rannveig Traustadóttir, 2003, 

2006). Í byrjun síðustu aldar voru foreldrar ekki taldir hæfir til að ala upp fötluð börn og því 

var mælt með að börnin færu á sérhæfðar stofnanir (Rannveig Traustadóttir, 2003; 

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

Þróun í málefnum fatlaðra á Íslandi 

Í bók Margrétar Margeirsdóttur (2001), „Fötlun og samfélag“ er fjallað um þróun í 

málefnum fatlaðs fólks frá sögulegu og samfélagslegu sjónarhorni og m.a. er rakin þróunin á 

Íslandi. Þar kemur fram að málefni fatlaðs fólks voru ekki skipulögð fram til ársins 1930, 

hvorki með lagasetningu eða í framkvæmd. Fyrstu skrefin voru stigin þegar Sesselja 

Sigmundsdóttir kom á fót barnaheimili fyrir fötluð og umkomulaus börn. Stofnunin hlaut 

nafnið Barnaheimilið Sólheimar og hefur starfað óslitið frá árinu 1930 en þar hefur fólk með 

þroskahömlun vistast til langframa. Fyrsta ríkisrekna stofnunin var reist árið 1944 að 

Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði og starfaði fram til ársins 1958. Starfsemi Kópavogshælis 

hófst í lok árs 1952 og eftir því sem leið á öldina voru reistar nýjar byggingar, þar á meðal 
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voru þrjár barnadeildir. Yfirstjórn Kópavogshælis hefur frá upphafi verið hluti af 

ríkisspítölum og tilheyrt Heilbrigðisráðuneyti (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Ný viðhorf  

Um miðja síðustu öld hófst skeið breytinga í þessum málaflokki; foreldrar risu upp 

gegn „heilræðum“ fagfólks og síðan hefur þróunin verið í þá átt að nú alast fötluð börn upp 

hjá foreldrum sínum og þeir taka ákvarðanir með fagfólkinu um meðferð og þjónustu 

(Rosenbaum o.fl., 1998). Þessi breyting hefur m.a. leitt til þess að fagfólk og foreldrar vinna 

saman í teymi en mikilvægi teymisvinnu er fyrir nokkru orðið ljóst innan 

heilbrigðisþjónustunnar og sífellt fleira fagfólk vinnur saman í þverfaglegu teymi (Bakheit, 

1996; Rosenbaum o.fl., 1998)). Weidner (2005) og Chiarello og Kolobe (2006) nefna að í 

þverfaglegu teymi sé almennt viðurkennt að fjölskyldan er hluti af teyminu. Þegar um fötluð 

börn er að ræða segja þau að teymisvinna sé samvinna fjölskyldu, fagfólks sem veitir þjónustu 

og samfélagsins. Teymið hefur það sameiginlega markmið að örva þroska fatlaðs barns og veita 

fjölskyldunni stuðning. Samskipti innan teymisins ásamt samhæfingu þjónustunnar eru 

grundvallaratriði svo samvinnan verði árangursrík. Einnig er mikilvægt að upplýsingum sé 

miðlað innan teymisins. Mikilvægur þáttur í teymisvinnu er virðing við aðra í teyminu og 

viðurkenning á þekkingu þeirra (Chiarello og Kolobe, 2006; Wachs, 2005). 

Í 8 gr., IV. kafla laga um málefni fatlaðra (1992) segir að veita skuli fötluðum þjónustu 

sem miði að því að gera þeim kleift að starfa í eðlilegu samfélagi við aðra. Þar er m.a. nefnd 

þörf fatlaðra barna fyrir stoðþjónustu, s.s. varðandi umönnun og þjálfun ásamt því að styðja 

við fjölskyldur þeirra svo þær geti búið börnum sínum örugg og þroskavænleg 

uppeldisskilyrði. Takmarkaðar upplýsingar eru til um upplifun íslenskra foreldra fatlaðra 

barna á þjónustu, hvort og þá að hvaða leyti þjónustan kemur til móts við þarfir þeirra (Elsa 

Sigríður Jónsdóttir, 2003; Snæfríður Þóra Egilson, 2007).  
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Hugmyndafræði 

Hugmyndir um fjölskyldumiðaða þjónustu fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra komu 

fyrst fram á seinni hluta 20. aldar (CanChild Centre for Disability Research, 2003), en þá varð 

vitundarvakning um mikilvægi þess að mæta almennum og sálfélagslegum þörfum barna 

ásamt hlutverki fjölskyldunnar í að stuðla að betri heilsu og vellíðan þeirra (Eichner og 

Johnson, 2003). King, Tucker, Baldwin, Lowry, LaPorta og Martens (2002) segja að fyrir 

1990 hafi þjónusta fyrir fötluð börn yfirleitt tengst læknisfræðilegum og þjálfunarlegum 

þörfum barnanna. Þjónusta var þá oft skipulögð í kringum ákveðna sjúkdómsgreiningu og 

áhersla lögð á að „laga“ barnið. Ekki var horft til þess að koma í veg fyrir fylgikvilla fötlunar 

né var um langtímaþjónustu að ræða. Þjónustan var yfirleitt ekki í boði í skólum né á 

heimilum barnanna (King o.fl., 2002).  

Í eldri rannsóknum var lögð áhersla á að skoða þætti sem tengdust börnum á 

sjúkrahúsum, s.s. hver væru áhrif aðskilnaðar við foreldra á börn. Í framhaldinu breyttu 

margar stofnanir reglum sínum um viðveru foreldranna og var þeim boðið að vera hjá barni 

sínu allan sólarhringinn. Á síðustu tveimur áratugum 20. aldar jókst síðan áherslan á börn með 

sérþarfir í löggjöfinni og fjölskyldumiðuð gildi urðu mikilvægari (Eichner og Johnson, 2003). 

Í upphafi tíunda áratugs síðustu aldar rituðu Dunst, Johanson, Trivette og Hamby (1991) grein 

þar sem markmiðið var að skýra merkingu hugtaksins „fjölskyldumiðað“  ásamt því að meta 

að hvaða leyti framkvæmd og stefnur í snemmtækri íhlutun væru fjölskyldumiðaðar. Í 

snemmtækri íhlutun er markmiðið að draga úr áhrifum þroskavandamála hjá börnum yngri en 

sex ára sem hafa greinst með fötlun eða eru í áhættuhóp (Tryggvi Sigurðsson, 2003). Þar sem 

þjónustan er bæði fyrir börnin og foreldra þeirra, töldu höfundar mikilvægt að skoða hvernig 

þessu væri háttað. Skilgreining Dunst o.fl. (1991) á fjölskyldumiðaðri stefnu var sú að 

stuðningur við fjölskyldur væri leið til að bæta gildandi stefnur með því að virkja, efla og  
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styðja við færni einstaklinga og fjölskyldna. Það leiddi svo aftur af sér sterkari fjölskyldur 

sem væru betur í stakk búnar til að takast á við hlutverk sitt. 

Heildræn nálgun á þörfum barna og fjölskyldna 

Í kjölfar hugmynda um fjölskyldmiðaða nálgun segja King o.fl. (2002) að á síðasta 

áratug nýliðannar aldar hafi orðið breytingar og meiri áhersla var lögð á þætti sem tengdust 

færni barnanna. Þróunin hélt áfram og í dag er áhersla á heildræna nálgun á þörfum barnanna. 

Þetta er í samræmi við alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu (e. International 

Classification of Function, Disabilities and Health [ICF]) (Imms, 2006; Solveig 

Sigurðardóttir, 2006; Stewart og Rosenbaum, 2003; Valgerður Gunnarsdóttir, 2003; World 

Health Organization, [WHO]), 2002). Í ICF er heilsa útgangspunktur og sjónum beint að 

líkamlegri færni, virkni og þátttöku (Rosenbaum og Stewart, 2004; Snæfríður Þóra Egilson og 

Guðrún Pálmadóttir, 2006; Solveig Sigurðardóttir, 2006). Einnig kemur skýrt fram í ICF að 

fötlun býr ekki einungis í einstaklingnum sjálfum heldur í samspili hans og umhverfisins 

(Stewart og Rosenbaum, 2003). Í læknisfræðilega sjónarhorninu á fötlun er hins vegar ekkert 

tillit tekið til áhrifa umhverfis eða ytri aðstæðna (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þar er horft á 

þarfir barns og fjölskyldu en einblínt á skerðinguna og hvaða meðferðar er þörf til að minnka þá 

fötlun sem hún leiðir til. Litið er framhjá álagi á fjölskylduna þar sem það er álitið bein afleiðing 

af skerðingu barnsins (Sloper, 1999). Þessu hafna fötlunarfræðin sem sett hafa fram nýjar 

hugmyndir og fræðilegar leiðir til að skilja fötlun. Í þeim er eindregin áhersla á mikilvægi 

menningar, umhverfis og félagslegra þátta (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

King o.fl. (2002) segja að nýjar stefnur innan heilbrigðis- og félagsþjónustu hafi átt 

stóran þátt í að breyta viðhorfi gagnvart þjónustu við fötluð börn. Þar var m.a. lögð áhersla á 

skilning og ánægju þjónustuþega, tengsl einstaklings og umhverfis, ásamt því að mikil 

útbreiðsla hefur verið á markmiðum fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Nú er talið mikilvægt að 

meta styrkleika einstaklingsins í stað þess að horfa einungis á vandamálin. Einnig hafa 
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viðhorfin breyst yfir í tengsl einstaklingsins og umhverfisins og mikilvægi félags- og 

líkamlegra þátta (King o.fl., 2002; Rosenbaum og Stewart, 2004). Síðast en ekki síst er 

áhersla á lífsgæði í brennidepli (King o.fl., 2002).  

Staðan á Íslandi 

Eins og fram hefur komið voru málefni fatlaðs fólks á Íslandi ekki skipulögð fyrr en 

með lagasetningu upp úr 1930. Upphafsskrefin í hagsmunabaráttu fatlaðra barna og 

ungmenna voru stigin um miðja 20. öld en þá voru fyrstu foreldra- og félagasamtökin stofnuð. 

Þessi félög beittu sér ötullega fyrir nýjum lögum og lagaákvæðum um málefni fatlaðra sem 

fólu í sér bætt kjör. Um miðjan áttunda áratug 20. aldar jókst síðan almenn umræða á 

opinberum vettvangi um málefni fatlaðra, réttindi og síðast en ekki síst um heildarskipulag á 

þjónustu þeim til handa. Ný lög um málefni fatlaðra tóku svo gildi 1983 og í þeim var m.a. 

ákvæði um fjárhagsaðstoð til foreldra með fötluð börn í heimahúsum (Margrét Margeirsdóttir, 

2001) en með því var m.a. verið að styðja foreldra í því að ala upp fötluð börn sín. 

Rannsóknin 

Rannsóknin byggir á matstækinu Mat foreldra á þjónustu (e. Measure of Processes of 

Care, [MPOC]). Matstækið var hannað til að fá upplýsingar um hvernig foreldrar fatlaðra 

barna meta þjónustuna sem barnið þeirra og þeir njóta. Með matstækinu er hægt að skoða 

tengsl á milli þess hvernig foreldrar upplifa þjónustu og líðan þeirra vegna samskipta við 

þjónustuaðila barnsins (King, Rosenbaum og King, 1995). Með rýnihópaviðtali eru síðan 

fengnar nánari útskýringar á niðurstöðum spurningalistans.  

Tilgangur 

Tilgangur rannsóknarinnar er tvíþættur. Annars vegar að kanna sjónarhorn foreldra 

hreyfihamlaðra barna á þjónustu sem börnin þeirra njóta og meta hversu fjölskyldumiðaða 
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þeir telja hana vera. Hins vegar að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á 

matstækinu Mat foreldra á þjónustu. Þessi rannsókn er sú fyrsta sem gerð er á íslenskri 

þýðingu matstækisins og er framlag til að þróa þekkingu á þjónustu við markhópinn. 

Eftirfarandi rannsóknarspurningar eru settar fram: 

1. Hver er reynsla íslenskra foreldra hreyfihamlaðra barna af þjónustu iðjuþjálfa, 

sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga? 

2. Hversu fjölskyldumiðaða telja foreldrar barnanna þjónustu iðjuþjálfa, 

sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga vera? 

3. Er munur á mati foreldra á þjónustu eftir aldri barns, búsetu og fötlunargreiningu? 

4. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat foreldra 

á þjónustu? 

Gildi 

Rannsóknin varpar ljósi á mat foreldra hreyfihamlaðra barna af þjónustunni sem þeir 

og barnið njóta svo og hvernig foreldrarnir meta framkomu heilbrigðisstarfsfólks við sig. 

Upplýsingar byggja á sjónarhorni þátttakenda sjálfra og tengjast rannsóknaráherslur umræðu 

um mikilvægi þess að hlustað sé á notendur og tillit tekið til reynslu þeirra (Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Rannsóknum á mati foreldra á þjónustu hefur fjölgað á 

síðustu árum en fáar eru til um reynslu íslenskra foreldra. Vísindalegt gildi rannsóknarinnar 

skilar sér meðal annars í þekkingarþróun meðal þeirra fagstétta sem vinna með fötluðum 

börnum og fjölskyldum þeirra svo og í fötlunarfræðum. Mikilvægt er að horfa heildstætt á 

þarfir fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra en eins og fram kemur skýrt í ICF er fötlun samspil 

einstaklings og umhverfis. Rannsóknin getur einnig aukið skilning fagfólks og stjórnvalda á 

aðstæðum hópsins og í framhaldinu leitt til þess að þjónusta verði skilvirkari og 

fjölskyldumiðaðri.   
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Rannsóknin veitir einnig mikilvægar upplýsingar um hvernig íslensk þýðing og 

staðfæring matstækisins Mat foreldra á þjónustu reynist við að afla upplýsinga um þjónustu 

við fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Matstækinu er ætlað að endurspegla þarfir og væntingar 

foreldra fatlaðra barna í víðum skilningi en ekkert viðlíka matstæki er í notkun hér á landi svo 

vitað sé. Framkvæmd og niðurstöður rannsóknarinnar geta gagnast við frekari rannsóknir 

tengdum þjónustu fyrir fötluð börn og áhrifum hennar á fjölskyldur barnanna. 

Skilgreiningar á meginhugtökum 

Fötlun: Er yfirhugtak yfir skerðingu, hömlun í athöfnum og takmörkun á þátttöku. 

Fötlun á sér stað þegar óhagstætt samspil er milli einstaklings og aðstæðna hans í því 

umhverfi sem hann býr (World Health Organization, 2002). 

Hreyfihömlun: Er hugtak yfir takmörkun á hreyfigetu vegna röskunar á stoðkerfi 

líkamans og getur verið meðfædd eða afleiðing slysa, sjúkdóma eða öldrunar.  

Þjónusta: Er hugtak yfir það að veita aðstoð til einstaklinga, ýmist beina eða aðra 

aðstoð (Mörður Árnason, 2002). Í rannsókninni er átt við þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara 

og talmeinafræðinga. Í þjónustunni felst m.a. meðferð, ráðgjöf og fræðsla til fatlaða barnsins 

og fjölskyldu þess um fötlunina, hvaða leiðir er hægt að fara til að minnka áhrif hennar ásamt 

því að laga umhverfið að einstaklingnum. 

Fjölskylda: Er hugtak yfir hóp einstaklinga sem á sameiginlegt heimili þar sem þeir 

deila saman tómstundum, hvíld, tilfinningum, efnahag, ábyrgð og verkefnum (Sigrún 

Júlíusdóttir, 2004). Hér er um að ræða foreldra, fósturforeldra eða stjúpforeldra ásamt börnum 

þeirra, fósturbörnum eða stjúpbörnum. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta: Er hugtak yfir þjónustu þar sem fjölskylda fatlaðs barns 

vinnur með fagfólkinu sem veitir þjónustuna. Teknar eru sameiginlegar ákvarðanir um 

þjónustu og stuðning sem barn og fjölskylda fá. Viðurkennt er mikilvægi þess að 

fjölskyldunni líði vel og tenging þess við vellíðan barnsins. Horft er til allra 
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fjölskyldumeðlima og byggt á styrk hvers einstaklings (CanChild Centre for Disability 

Research, 2003). 

Notagildi: Er hugtak yfir eitthvað sem kemur að gagni og er nýtilegt. Í rannsókninni er 

notagildi matslistans Mat foreldra á þjónustu skoðað.  

Takmarkanir 

Helstu takmarkanir rannsóknar eru að innan þýðisins eru fáir einstaklingar með 

sjúkdómsgreiningarnar hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm en það torveldar 

tölfræðiúrvinnslu og samanburð á milli hópa. 

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í fimm kafla. Í fyrsta kafla er inngangur að rannsókninni þar sem 

fram komu ýmsar bakgrunnsupplýsingar. Annar kafli inniheldur heildarsamantekt og þar er 

greint frá fræðilegu efni og helstu rannsóknum sem birtar hafa verið og tengjast 

viðfangsefninu. Aðferðarfræði rannsóknarinnar eru gerð skil í þriðja kafla og niðurstöður 

kynntar í þeim fjórða. Í fimmta og síðasta kaflanum eru umræður sem byggðar eru á 

niðurstöðum og höfundur veltir jafnframt upp hugmyndum að framtíðarrannsóknum á þessu 

sviði. 
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KAFLI II 

FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 

Í kaflanum verður greint frá fræðilegu efni og helstu rannsóknum sem birtar hafa verið 

og tengjast viðfangsefninu. Fjallað verður um hugmyndafræði sem liggur rannsókninni til 

grundvallar. Gerð verður grein fyrir stjórnsýslu og þeirri þjónustu sem samkvæmt lögum og 

reglugerðum er í boði fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Fjölskyldumiðaðri þjónustu 

verða gerð skil sem og matslistanum Mat foreldra á þjónustu. Einnig verður fjallað um 

hreyfihömlun og mismunandi birtingarmyndir hennar.  

Hugmyndafræði 

Nokkur mismunandi sjónarhorn eru á fötlun. Rekja má hefðbundnar hugmyndir til 

læknavísinda og heilsufélagsfræði en félagsleg sjónarhorn birtust síðar. Alþjóðleg 

flokkunarkerfi um færni, fötlun og heilsu hafa einnig haft áhrif á skilning og viðhorf til 

fötlunar og heilbrigðis (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006). 

Læknisfræðileg sjónarhorn 

Í hinum vestræna heimi hefur læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun um árabil verið 

ráðandi um skilning fagfólks, fræðimanna og almennings. Þar hefur áhersla verið lögð á að 

greina líkamleg eða andleg afbrigði eða skerðingu og veita ráðgjöf um meðferð, kennslu, 

endurhæfingu, lækningu eða umönnun. Fötlun er álitin persónulegur harmleikur í lífi 

einstaklings og skerðingin talin uppspretta allra erfiðleika hans. Samkvæmt þessari 

skilgreiningu er nálgunin mjög einstaklingsmiðuð þar sem einblínt er á persónulega þætti. Hér 

er ekkert litið til áhrifa umhverfis eða ytri aðstæðna (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2004, 

2006) en ljóst er að í umhverfi barnsins er fjölskyldan (Rosenbaum og Stewart, 2004; Stewart 

og Rosenbaum, 2003).  
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Læknisfræðilegur skilningur á skerðingu og fötlun er nánast hinn sami þar sem 

skerðing er eins konar galli sem býr innra með einstaklingnum og leiðir til fötlunar (Snæfríður 

Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Rannveig Traustadóttir (2003) segir að 

læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun feli í sér að einstaklingurinn sé ólánssamt fórnarlamb háð 

öðrum og í þörf fyrir umönnun, lækningu, meðferð eða þjálfun. Þegar einstaklingur hefur 

hlotið læknisfræðilega greiningu er litið svo á að hann þarfnist afskipta sérfræðinga. 

Félagsleg sjónarhorn 

Rætur félagslegra sjónarhorna á fötlun eru í gagnrýni á hina hefðbundnu 

læknisfræðilegu sýn (Rannveig Traustadóttir, 2003). Priestley (2003) segir að félagslega 

líkanið um fötlun skilgreini fjóra mikilvæga þætti. Í fyrsta lagi er fallist á að sumir séu með 

skerðingu en bent er á að fötlun sé eitthvað annað og meira. Í öðru lagi að fötlun feli í sér 

útilokun frá fullri þátttöku í samfélaginu. Þriðji þátturinn er sá mikilvægasti en hann fjallar um 

að útilokunin sé hvorki nauðsynleg né óhjákvæmileg (þjóðfélag þar sem fólk með skerðingu 

er ekki fatlað). Í fjórða lagi er bent á að auðvelt sé að hugsa um fatlað fólk sem undirokaðan 

hóp en ekki bara fórnarlömb einstaklingsbundinna og sorglegra kringumstæðna. Rannveig 

Traustadóttir (2006) segir að skilgreiningar sem taki mið af því að vandamál fatlaðra 

einstaklinga stafi eingöngu af skerðingu þeirra (líkamlegt og andlegt ástand), skýri ekki að 

fullu þá erfiðleika og þær hindranir sem þessir einstaklingar þurfa að takast á við í lífi sínu. 

Því hafi fræðimenn á sviði fötlunarfræða sett fram hugmyndir sem leggja áherslu á mikilvægi 

samfélagslegra þátta, menningar og umhverfis. 

Félagsleg sjónarhorn skoða þarfir fjölskyldu og barns í víðara samhengi en 

læknisfræðileg sjónarhorn og horfa bæði á félags- og umhverfisþætti sem hafa áhrif á 

fjölskyldur fatlaðra barna (Sloper, 1999). Félagsleg líkön leggja áherslu á að þær hindranir 

sem í umhverfinu finnast, eigi stóran þátt í að skapa fötlun einstaklingsins (Rannveig 

Traustadóttir, 2003; Tøssebro og Kittelsaa, 2004). 
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Flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar 

Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu (ICF) er fjölþætt flokkunar- og 

kóðunarkerfi frá Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni yfir heilsu og heilsutengt ástand (Imms, 

2006; Solveig Sigurðardóttir, 2006; Stewart og Rosenbaum, 2003; Valgerður Gunnarsdóttir, 

2003; World Health Organization, 2002). Áður var litið svo á að fatlaðir einstaklingar væru 

ekki heilbrigðir og vilja höfundar kerfisins breyta þeim hugsunarhætti (Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; Valgerður Gunnarsdóttir, 2003).  

ICF skiptist í tvo meginstofna, þ.e. annars vegar færni og fötlun og hins vegar 

aðstæður (e. contextual). Færni og fötlun skiptist síðan í tvo hluta, líkamsstarfsemi og 

líkamsbyggingu annars vegar og athafnir og þátttöku hins vegar. Athafnir eru framkvæmdir 

verka og gjörða og þátttaka er skilgreind sem hlutdeild einstaklingsins í fjölbreytilegum 

lífsaðstæðum  (Bornman, 2004; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; World 

Health Organization, 2002). Helstu markmið ICF eru í fyrsta lagi að skapa grundvöll fyrir 

rannsóknir á heilsu og heilsufarsþáttum með tilliti til útkomu og áhrifavalda. Í öðru lagi nýtist 

kerfið til að skapa sameiginlegt tungumál í lýsingu á heilsu og heilsufarsþáttum og auðveldar 

þar með samskipti. Í þriðja lagi gerir það samanburð mögulegan á gögnum frá mismunandi 

löndum, heilbrigðisgeirum, tímabilum og þjónustuaðilum (Valgerður Gunnarsdóttir, 2003; 

World Health Organization, 2002). Imms (2006) segir að með notkun á ICF kóðunum 

tengdum skerðingu, virkni, þátttöku eða umhverfi, sé líklegra að þýðingarmikil gögn safnist. 

Það leiðir síðan til þess að heilbrigðisstarfsmenn geti á auðveldari hátt skilgreint hvar og af 

hverju þjónusta er veitt. 

Imms (2006) nefnir að með útgáfu á ICF taki Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin skýrt 

fram að skoða þurfi meira en skerðingu þegar fötluðum einstaklingum er veitt þjónusta. 

Mikilvægt sé að horfa líka á athafnir, þátttöku og umhverfi fólks þar sem slíkt veitir betri 

yfirsýn á hvar og hvernig þjónustu þurfi að veita. Rannsóknir sýna að sjúkdómsgreining ein og 
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sér segir ekki til um þjónustuþörf, lengd sjúkrahúsdvalar, hve mikillar umönnunar er þörf eða 

hver færni einstaklingsins verður (Valgerður Gunnarsdóttir, 2003; World Health 

Organization, 2002). Sjúkdómsflokkunarkerfið International Classification of Disease (ICD), 

flokkar og kóðar sjúkdóma og dánarorsök (Imms, 2006; Valgerður Gunnarsdóttir, 2003; 

World Health Organization, 2002). Ekki er hægt að flokka sjúkdóma og meta þjónustuþörf 

með ICD þar sem tveir einstaklingar með sama sjúkdóm geta þurft mjög ólíka þjónustu og því 

skortir upplýsingar um hver færnin er eða fötlunin (Valgerður Gunnarsdóttir, 2003; World 

Health Organization, 2002). Hér kemur ICF sterkt inn þar sem það beinir sjónum að færni og 

því vinna þessi kerfi saman (Imms, 2006; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 

2006). Með ICF er hægt að greina á milli hvað einstaklingur getur eða getur ekki (athafnir) og 

hvað gerist þegar hann er í þekktu umhverfi (hlutdeild í mismunandi lífsaðstæðum) (Bornman, 

2004).  

Annar meginstofna ICF varðar aðstæður og greinist hann í umhverfisþætti og 

einstaklingsþætti  (Rosenbaum og Stewart, 2004; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006). Umhverfisþættirnir geta verið efnislegir, félagslegir, menningarlegir eða 

stjórnsýslulegir. Einstaklingsþættirnir eru svo kyn, aldur, menntun og lífsmáti (Rosenbaum og 

Stewart, 2004). Þegar horft er á aðstæður fatlaðs barns út frá ICF þarf að greina umhverfið í 

kringum barnið. Augljóst er að í nánasta umhverfi þess er fjölskyldan og því mikilvægt að 

styrkja hana í hlutverki sínu þar sem slíkt hefur áhrif á þroska og vellíðan barnsins. Hér koma 

einstaklingsþættirnir einnig sterkt inn þar sem t.d. lífsmáti fjölskyldunnar á stóran þátt í því 

hverju barnið hefur áhuga á og telur mikilvægt að geta framkvæmt. ICF viðurkennir að 

umhverfi einstaklingsins gegni meginhlutverki varðandi getu hans til verka og hvar og í hverju 

hann vilji taka þátt (Goldstein, Cohn og Coster, 2004; Rosenbaum og Stewart, 2004). 

ICF leitast við að sameina læknisfræðileg og félagsleg sjónarhorn og stefnt er að því að 

breyta þeim hugsunarhætti að fötlun hefjist þar sem heilsu lýkur. Áhersla er lögð á að horfa á 
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færni fólks í þeim aðstæðum sem það býr við (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 

2006). Í ritgerðinni er fylgt hugmyndafræði ICF og áhersla lögð á heildræna nálgun. 

Stjórnsýsla 

Stjórnsýslulög (1993) taka til stjórnsýslu ríkis og sveitarfélaga. Þar á meðal eru lög og 

reglugerðir, fjárveitingar og ákvarðanataka er varðar þjónustu og réttindi almennings. Með 

stefnu stjórnvalda, löggjöf og fjárveitingum eru sett viðmið sem stuðla að félagslegri reglu og 

stýra samfélaginu. 

Málefni fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra falla ekki undir eitt ráðuneyti heldur þrjú. 

Félags- og tryggingamálaráðuneyti hefur umsjón með fjárhagslegum stuðningi við 

framfærendur fatlaðra barna (Tryggingastofnun ríkisins, e.d.) og ýmiss konar stoðþjónustu 

(Reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra, 1995). Þjónusta 

heilbrigðisstofnana tilheyrir Heilbrigðismálaráðuneyti (Heilbrigðismálaráðuneytið, e.d.) og 

málefni innan leik- og grunnskóla falla undir Menntamálaráðuneyti (Lög um grunnskóla, 

2008; Lög um leikskóla, 2008).  

Lög um málefni fatlaðra 

Markmið laga um málefni fatlaðra (1992) er að tryggja fötluðum jafnrétti og 

sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna ásamt því að skapa þeim skilyrði til þess að 

lifa eðlilegu lífi. Þrátt fyrir lögin er talið að því fari fjarri að réttindi fatlaðra séu virt sem 

skyldi á Íslandi (Mannréttindaskrifstofa Íslands, 2006). Á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna 

í desember 2006 var samþykktur samningur um réttindi fatlaðra. Tilgangur hans er að efla 

mannréttindi og persónufrelsi fatlaðs fólks ásamt því að stuðla að virðingu fyrir manngildi 

þeirra (Mannréttindaskrifstofa Íslands, 2006). Samningurinn hefur ekki enn tekið gildi á 

Íslandi en opinber stefna stjórnvalda er að svo verði (Utanríkisráðuneytið, 2007). Samkvæmt 

lögum um málefni fatlaðra (1992) á sá rétt á þjónustu sem er andlega eða líkamlega fatlaður 
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og þarfnast sérstakrar þjónustu og stuðnings af þeim sökum. Tekið er fram að átt er við 

þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón- og heyrnarskerðingu ásamt því að fötlun geti 

verið afleiðing af langvarandi veikindum og/eða slysum. Fram kemur á heimasíðu 

Mannréttindaskrifstofu Íslands (e.d.) að á Íslandi sé stuðst við læknisfræðilega skilgreiningu á 

fötlun og að ekki liggi fyrir í íslenskum lögum afmörkuð skilgreining á því hvað fötlun er. 

Frá gildistöku laga um málefni fatlaðra (1992) hafa verið gerðar breytingar á þeim í 

samræmi við önnur lög. Þau eru þó komin til ára sinna og endurspegla ekki fyllilega nýjustu 

löggjöf, hugmyndafræði og samninga. Stjórnvöld hafa þó stigið fyrsta skrefið í áttina að 

breytingum. Nýleg stefnumótunarskýrsla sem endurspeglar þá hugmyndafræði sem nú ríkir 

var gefin út af Félagsmálaráðuneytinu í lok árs 2006. Í skýrslunni „Mótum framtíð, þjónusta 

við fötluð börn og fullorðna 2007-2016“ koma m.a. fram meginmarkmið þjónustu við börn frá 

fæðingu til 17 ára aldurs. Þar segir að þjónusta við fötluð börn og fjölskyldur þeirra skuli 

sniðin að þörfum notenda hverju sinni samkvæmt mati í kjölfar greiningar. Byggja skuli á 

heildstæðri, einstaklingsmiðaðri þjónustuáætlun og hana skuli endurskoða reglulega 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

Í 4. lið, 8 gr. laga um málefni fatlaðra (1992) segir að fötluð börn þurfi umönnun og 

þjálfun ásamt því að fjölskyldur þeirra þurfi aðstoð svo þær geti búið börnum sínum örugg og 

þroskavænleg uppeldisskilyrði. Í skýrslu Félagsmálaráðuneytisins (2006) er kveðið fastar að 

orði með því að segja að unnið verði að því að foreldrar eigi þess kost eftir föngum að njóta 

notendastýrðrar þjónustu og einnig að leitað verði eftir hugmyndum meðal foreldra fatlaðra 

barna um fleiri leiðir sem geta létt af þeim álagi. Fram kemur í reglugerð um þjónustu við 

fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra (1995) að svæðisskrifstofur eigi að veita fjölskyldum 

fatlaðra barna faglega þjónustu, ráðgjöf og leiðbeiningar og vera jafnframt samræmingaraðili í 

þjónustu við fötluð börn á svæðinu. Samhæfing þjónustunnar er eitt af meginmarkmiðunum í 
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skýrslu Félagsmálaráðuneytisins (2006) en þar kemur skýrt fram að ábyrgð á þjónustu sé 

samhæfð hjá einum þjónustuaðila í heimabyggð í samráði við fjölskylduna. 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (Greiningarstöð) þjónar börnum og ungmennum 

á aldrinum 0 – 18 ára á landinu öllu. Stofnunin heyrir undir Félags- og 

tryggingamálaráðuneyti. Markmið laga um Greiningarstöð (2003) er að tryggja að börn með 

alvarlega þroskaröskun sem getur leitt til fötlunar fái greiningu, ráðgjöf og önnur úrræði sem 

miða að því að draga úr afleiðingum hennar. Í V. kafla laganna er fjallað um eftirfylgd. Þar 

segir að í kjölfar greiningar fari fram eftirfylgd og að jafnaði sé hún í höndum 

svæðisskrifstofa málefna fatlaðra eða sveitarfélaga sem hafa tekið að sér þjónustu við fatlaða. 

Greiningarstöð sér þó um langtímaeftirfylgd til barna og ungmenna sem búa við 

óvenjuflóknar eða sjaldgæfar fatlanir og þroskaraskanir ásamt því að veita ráðgjöf og fræðslu 

til foreldra og þjónustuaðila (Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2003). 

Þjónusta fyrir börn með hreyfihömlun 

Stór hluti hreyfihamlaðra barna nýtur þjónustu sjúkraþjálfara, iðjuþjálfa og 

talmeinafræðinga um allt land en hún er breytileg eftir sveitarfélögum. Eins og áður hefur 

komið fram, veitir Greiningarstöð börnum og ungmennum með sjaldgæfar og óvenju flóknar 

fatlanir langtímaeftirfylgd. Frá árinu 1988 hafa þverfaglegar móttökur fyrir afmarkaðan hóp 

hreyfihamlaðra barna og ungmenna verið starfræktar á Greiningarstöð (Stefán J. Hreiðarsson, 

einkasamskipti, 30. apríl 2009). Börnum með hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóma er 

boðið að koma einu sinni til tvisvar á ári í þverfaglega móttöku á Greiningarstöð. Markmið 

hennar er m.a. að fylgjast með líðan barnanna og fjölskyldna þeirra, fylgjast með framgangi 

sjúkdóms eða fötlunar og að fara yfir mál sem tengjast hjálpartækjum, skólamálum, þörf fyrir 

félagslegan stuðning, þátttöku í tómstundum og fleira. Einnig að foreldrar og barn geti komið 
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á einn stað og hitt hluta þess fagfólks sem þau njóta þjónustu hjá. Í móttökum er samstarf 

fagfólks og foreldra í brennidepli og teknar eru sameiginlegar ákvarðanir um meðferð, þjálfun 

og hjálpartæki. Foreldrar hafa einnig gott aðgengi að fagfólki teymisins og geta leitað til 

þeirra hvenær sem er, ef þörf er á. Lítill hluti barna með heilalömun (e. cerebral palsy, [CP]) 

sem búa utan höfuðborgarsvæðisins og eru með alvarlega hreyfihömlun, nýtur einnig þessarar 

eftirfylgdar (Greiningarstöð, e.d.f).  

Á Æfingastöð Styrktarfélags lamaðra og fatlaðra (ÆSLF) í Reykjavík hefur síðan á 

vordögum 2003 verið starfrækt stoðkerfismóttaka fyrir börn með CP eða önnur 

stoðkerfisvandamál og sem eru í reglubundinni þjónustu þjálfara á ÆSLF. Frá hausti 2006 

hefur einnig verið boðið upp á þjónustu sem felst í samráðsfundum þar sem farið er yfir mál 

sem tengjast hjálpartækjum, skólamálum, færni í daglegum athöfnum, þátttöku í tómstundum 

og fleiru. Markmið móttöku á ÆSLF eru m.a. að bæta og samþætta þjónustu stöðvarinnar og 

auka þverfaglega samvinnu. Einnig að veita einstaklingnum þá aðstoð sem hann hefur þörf 

fyrir hverju sinni, bæði hvað varðar þjónustu fagfólks (s.s. þjálfun, lyfjameðferðir, 

skurðaðgerðir), útvegun hjálpartækja, mál sem tengjast skóla (aðgengi, vinnuaðstaða o.fl.) og 

önnur þau mál sem barn og foreldrar þurfa aðstoð við. Teymi barnsins hittist í móttöku, ræðir 

málin og tekur sameiginlegar ákvarðanir um meðferð, þjálfun, hjálpartæki og fleira (Guðbjörg 

Eggertsdóttir, einkasamskipti 4. maí 2009; Valrós Sigurbjörnsdóttir, einkasamskipti, 30. apríl 

2009). 

Hreyfihömlun 

Megineinkenni hreyfihamlana er seinkaður og afbrigðilegur hreyfiþroski. Í sumum 

tilfellum er greining strax við fæðingu (t.d. hryggrauf) en oftar koma einkenni smám saman 

fram og ákveðin greining fæst ekki fyrr en seinna. Af hverjum 1000 börnum eru um það bil 

fimm hreyfihömluð. Þegar um meðfædda hreyfihömlun er að ræða, er orsök hennar oft að 
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finna í miðtaugakerfi, þ.e. heila eða mænu. Einnig getur verið um að ræða sjúkdóma í taugum, 

tauga- og vöðvamótum eða í vöðvunum sjálfum (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.a).  

Heilalömun  

Algengasta tegund hreyfihamlana meðal barna er heilalömun (CP). Hreyfiþroskinn er 

afbrigðilegur eða seinkaður vegna skaða eða áfalls á stjórnstöðvar hreyfinga í heila og er 

fötlunin margbreytileg. Skaðinn í miðtaugakerfinu verður yfirleitt snemma á ævinni, þ.e. á 

meðan fóstrið er í móðurkviði en einnig getur hann orðið við fæðingu eða skömmu eftir 

fæðingu. Um helmingur þeirra barna sem greinast með CP eru fædd fyrir tímann 

(meðgöngulengd < 37 vikur). Tíundi hluti barna með CP verða fyrir áfalli á miðtaugakerfið 

síðar í barnæsku, s.s. vegna sýkinga, alvarlegra höfuðáverka eða súrefnisskorts (Olney og 

Wright, 2006; Solveig Sigurðardóttir, 2003). Búast má við ýmsum viðbótarfötlunum hjá 

börnum með CP þar sem miðtaugakerfið er skaddað. Áfallið er sjaldnast það afmarkað að það 

leiði einungis til skertrar hreyfifærni og oftast er um víðtækari frávik að ræða. Sem dæmi má 

nefna að um helmingur barna með CP greinast einnig með þroskahömlun (Solveig 

Sigurðardóttir, 2003). Flokka má CP eftir vöðvaspennu, útbreiðslu einkenna og hreyfifærni 

(Olney og Wright, 2006; Solveig Sigurðardóttir, 2003).  

Flokkun eftir vöðvaspennu. 

Þegar CP er flokkað eftir vöðvaspennu, þá er talað um spastíska lömun (algengast), 

ranghreyfingalömun (e. dyskinetic) eða slingurlömun (e. ataxic) (Olney og Wright, 2006; 

Solveig Sigurðardóttir, 2003). Þær tvær síðarnefndu eru sjaldgæfari. Langalgengasta form CP 

er spastísk lömun en þá er vöðvaspenna aukin í útlimum en oft minnkuð í bol. Í 

ranghreyfinga- og slingurlömun er vöðvaspennan breytileg og áhrifa gætir nokkuð jafnt í 

öllum líkamanum. Ósjálfráðar hreyfingar eru algengar í ranghreyfingalömun en slakt jafnvægi 

og óstöðugt og gleiðspora göngulag einkennandi fyrir slingurlömun (Solveig Sigurðardóttir, 

2003). 
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Flokkun eftir útbreiðslu. 

 Spastísk lömun er nánar flokkuð eftir útbreiðslu einkenna. Talað er um helftarlömun 

(e. hemiplegia) þegar hreyfihömlunin er bundin við annan líkamshelminginn, þ.e. handlegg og 

fótlegg öðru megin. Tvenndarlömun (e. diplegia) er þegar einkenni eru í öllum útlimum en 

alvarlegri í fótleggjum en handleggjum. Alvarlegasta form CP er fjórlömun (e. quadriplegia) 

en þá gætir áhrifa hreyfihömlunarinnar í öllum útlimum og bol en einnig í vöðvum á 

munnsvæði, tungu og koki (Solveig Sigurðardóttir, 2003). 

Flokkun eftir hreyfifærni. 

Grófhreyfingar. Gross Motor Function Classification System (GMFCS) er 

aldursmiðað kerfi til flokkunar á grófhreyfingum barna með CP (Palisano, Rosenbaum, 

Bartlett og Livingstone, 2007). Höfundar taka fram að hægt er að byggja flokkun á 

hreyfifærni einstaklinga með tauga- og vöðvasjúkdóma á þeirra vinnu, þó svo GMFCS sé ekki 

ætlað þeim hópi (Rosenbaum, Palisano, Bartlett, Galuppi og Russell, 2008). Kerfið er fimm 

flokka, byggt er á virkum hreyfingum barnanna og sérstök áhersla lögð á setstöðu, færslu úr 

einni stöðu í aðra og á milli staða. GMFCS endurspeglar megináherslur flokkunarkerfis 

Alþjóðaheilbrigðismálastofunarinnar um færni, fötlun og heilsu. Höfundar hvetja notendur 

flokkunarkerfisins til að vera meðvitaða um þau áhrif sem umhverfis- og persónubundnir 

þættir geta haft á hvað börn og unglingar gera eða eru sögð gera. Megintilgangur með 

flokkuninni er að finna út hvaða flokkur lýsir best núverandi getu og skerðingu barnsins eða 

unglingsins í grófhreyfingum. Aðgreining milli flokka ræðst aðallega af því hve mikil 

skerðing er til athafna og þörf barnanna fyrir gönguhjálpartæki, en að litlu leyti af gæðum 

hreyfinga. Skipt er upp í fimm aldursbil en þau eru: Yngri en tveggja ára, 2-4 ára, 4-6 ára, 6-

12 ára og 12-18 ára (Palisano o.fl., 2007; Björg Guðjónsdóttir, 2008).   

Handbeiting. Í byrjun árs 2005 kom fram á sjónarsviðið flokkun á því hvernig börn 

með CP handleika hluti í daglegum aðstæðum (e. Manual Ability Classification System, 
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[MACS]). MACS inniheldur fimm flokka og stuðst er við flokkunarkerfi 

Alþjóðaheilbrigðismálastofunarinnar um færni, fötlun og heilsu. Horft er á færni handa 

(notkun beggja handa saman) en einnig hafa umhverfisþættir, einstaklingsþættir og aðstæður 

áhrif. Hér er áherslan á að skoða hvernig barnið handleikur hluti sem næst sér (innan 

seilingar). Miðað er við aldurshópinn 4-18 ára en alltaf er metið hvað er viðeigandi fyrir hvern 

aldurshóp fyrir sig, s.s. við að matast, klæðast, leika og skrifa (Eliasson, Krumlinde-

Sundholm, Rösblad, Beckung, Arner, Öhrvall o.fl., 2005, 2006). 

Hryggrauf  

Hryggrauf (e. spina bifida) stafar af meðfæddum galla á einum eða fleiri 

hryggjarliðum  (Hinderer, Hinderer og Shurtleff, 2006; Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins,  

e.d.b). Hryggrauf er skipt í tvo flokka eftir því hvernig gallinn birtist. Annars vegar er um að 

ræða mjög sýnilegan galla á hrygg (e. aperta) en þá hyljast mænan og himnur þar utan um 

ekki af hryggnum heldur gúlpa aftur úr honum og hinsvegar galla sem ekki er sýnilegur (e. 

occulta). Gallinn verður oftast neðarlega á baki, þ.e. á lendar- eða spjaldhrygg og veldur m.a. 

lömun í fótleggjum, truflun á skynjun um neðri hluta líkamans auk blöðru og þarmalömunar 

Skerðing einstaklinga með hryggrauf er mjög breytileg, allt frá því að vera mjög lítil sem 

engin upp í mikla hreyfi- og skynhömlun. Á síðustu árum hefur tíðni hryggraufar minnkað 

verulega og í því sambandi má m.a. nefna að framfarir hafa orðið í ómskoðunum og betri 

greiningu á fósturskeiði (Hinderer o.fl., 2006; Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.b).  

Tauga- og vöðvasjúkdómar  

Tauga- og vöðvasjúkdómar eru flokkur sjúkdóma sem geta verið í hreyfitaugungi (e. 

motoneuron) s.s. í framhorni mænu eða í úttaugum, á mótum tauga og vöðva eða í vöðvum.  

Einkenni þessa sjúkdóma eru vaxandi slappleiki í vöðvum, vöðvarýrnun, kreppur og aflaganir 

liða. Þrátt fyrir þessi sameiginlegu einkenni er alvarleiki tauga- og vöðvasjúkdóma mjög 
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mismunandi (Stuberg, 2006). Í þessum hópi eru sjúkdómar eins og Duchenne vöðvarýrnun, 

spinal muscular atrophy (SMA), arthrogryphosis multiplex congenita (AMC), Charcot-Marie-

Tooth (CMT) og fleiri sjaldgæfari sjúkdómar.  

Duchenne vöðvarýrnun. 

Duchenne vöðvarýrnun er algengasta tegund vöðvarýrnunar og jafnframt ein sú 

alvarlegasta. Sjúkdómurinn er meðfæddur, leggst eingöngu á drengi og er framsækinn. 

Einkenni eru oft lítil fyrstu tvö til þrjú árin en yfirleitt koma fyrstu einkenni fram fyrir 

fjögurra ára aldur. Smám saman rýrna allir meginvöðvar líkamans og eftir því sem á líður 

þurfa drengirnir aukna aðstoð við allar athafnir daglegs lífs (Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins, e.d.c; Stuberg, 2006).  

Spinal Muscular Atrophy. 

Í Spinal Muscular Atrophy (SMA) er galli í framhorni mænu og veldur það útbreiddri 

vöðvarýrnun. Greindar hafa verið þrjár mismunandi tegundir, I, II og III, þar sem I er 

alvarlegasta formið og III það mildasta. Sjúkdómurinn er meðfæddur og leggst bæði á drengi 

og stúlkur. Hreyfifærni minnkar hægt og bítandi eftir því sem tíminn líður (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.d; Stuberg, 2006). Sjúkdómurinn uppötvast á fyrstu mánuðum 

ævinnar ef um er að ræða tegund I og II en þegar um tegund III er að ræða uppgötvast hann 

síðar, allt að 10 ára aldri (Stuberg, 2006). Eins og í Duchenne, rýrna allir meginvöðvar 

líkamans smám saman og eftir því sem á líður þurfa einstaklingarnir aukna aðstoð við allar 

athafnir daglegs lífs . 

Arthrogryphosis Multiplex Congenita. 

Arthrogryphosis Multiplex Congenita (AMC) er meðfæddur tauga- og 

vöðvasjúkdómur og einkennist af krepptum liðum, vöðvaslappleika og bandvefsmyndun. 

Galli í framhorni mænu er talinn valda vöðvaslappleika sem svo aftur veldur bandvefsmyndun 

í mjúkvefjum. Afleiðingin er sú að vöðvavirkni verður engin og í framhaldinu stirðna liðir og 
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aflagast. AMC leggst bæði á drengi og stúlkur. Sjúkdómurinn er ekki framsækinn og færni 

einstaklinganna og hreyfihömlun mjög mismunandi (Donohoe, 2006).  

Charcot-Marie-Tooth. 

Charcot-Marie-Tooth (CMT) er arfgengur sjúkdómur í úttaugum (bæði skyn- og 

hreyfitaugum) sem einkennist af minnkuðum vöðvavef og snertiskyni, einkum í fótum og 

fótleggjum en einnig í höndum og handleggjum. CMT uppgötvast yfirleitt á barnsaldri eða á 

unglingsárum og eftir því sem árin líða rýrna vöðvar og snertiskyn minnkar á ákveðnum 

svæðum (Charcot-Marie-Tooth, e.d.; Wikipedia, 2009). Sjúkdómurinn leggst bæði á drengi og 

stúlkur. Færni er mismunandi svo og hreyfihömlun en eftir því sem sjúkdómurinn ágerist, 

geta einstaklingar t.d. átt í erfiðleikum með að ganga. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Þekking á fjölskyldumiðari þjónustu hefur að miklu leyti fengist úr rannsóknum um 

snemmtæka íhlutun og fjölskyldustuðning (King, Teplicky, King og Rosenbaum, 2004b). 

Rannsóknarhópur frá CanChild miðstöðinni í Ontario, Kanada hefur sett fram skilgreiningu á 

fjölskyldumiðaðri þjónustu út frá þessum rannsóknum og því sem ritað hefur verið um hana 

(CanChild Centre for Disability Research, 2003) og er frumþýðing höfundar hér á eftir: 

Fjölskyldumiðuð þjónusta samanstendur af ákveðnum gildum, viðhorfum og aðferðum sem hafa það að 

markmiði að þjóna börnum með sérþarfir og fjölskyldum þeirra. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er 

viðurkennt að hver fjölskylda sé einstök og alltaf til staðar í lífi barnsins. Ennfremur að fjölskyldan þekki 

barnið og þarfir þess best. Hún vinnur með fagfólkinu sem veitir þjónustuna og teknar eru sameiginlegar 

ákvarðanir um þjónustu og stuðning sem barn og fjölskylda fá. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er litið á styrk 

og þarfir allra fjölskyldumeðlima (CanChild Centre for Disability Research, 2003, bls. 2).  

Hér er þjónustuformið fært frá því að henta best þörfum fagfólksins yfir í það að sníða 

þjónustuna að þörfum fjölskyldunnar. Áhersla er lögð á að fjölskyldunni líði vel þar sem það 

hefur bein áhrif á vellíðan barns. Fjölskyldumiðuð þjónusta byggir á styrk og stefnir á eflingu 
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(King o.fl., 2004b). Samstarf foreldra og fagfólks er í brennidepli, þáttur fjölskyldunnar í 

ákvarðanatökum sem varða barnið er mikilvægur og foreldrar viðurkenndir sem þeir aðilar 

sem þekkja þarfir barnsins best (Eichner og Johnson, 2003; Franck og Callery, 2004; Hostler, 

1999; Rosenbaum o.fl., 1998).  

Fatlaða barnið og fjölskyldan 

Þegar barn er fatlað eða með alvarlegan sjúkdóm hefur það áhrif á alla 

fjölskyldumeðlimi (Hostler, 1999). Rannsóknir hafa einnig sýnt að það eykur álag á foreldra 

og fjölskyldur þegar barn greinist með fötlun eða sjúkdóm (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.fl. (2005) notuðu 

megindlegar og eigindlegar rannsóknaraðferðir til að skoða hvað hefur áhrif á líkamlega og 

andlega heilsu foreldra fatlaðra barna. Alls tóku 468 foreldrar barna með CP þátt í rannsókn 

þeirra. Niðurstöður bentu til þess að hegðun barnanna og þyngd umönnunar hefði veruleg 

áhrif á líkamlega og andlega heilsu foreldra. Ábendingar þeirra, um hvað væri til ráða fyrir 

foreldra, voru að efla forvarnir í formi fræðslu til að minnka þessi áhrif. Elsa Sigríður 

Jónsdóttir (2003) notaði eigindlegar rannsóknaraðferðir til að fá upplýsingar um reynslu 

foreldra fatlaðra barna á leikskólaaldri á Íslandi. Hún ræddi við tíu foreldra barna á aldrinum 

2-5 ára. Í rannsókn hennar skýrðu foreldrarnir frá því að það hafi verið þeim áfall að eignast 

fatlað barn. Hjá þeim var óvissan og biðin eftir því að vita hvað væri að barninu þeirra 

erfiðust.  

Rannsóknir hafa sýnt að foreldrar fatlaðra barna eru líklegri til að upplifa depurð og 

aukið álag heldur en aðrir foreldrar (King, King, Rosenbaum og Goffin, 1999). Nachshen og 

Minnes (2005) fengu upplýsingar hjá 200 foreldrum barna um hegðun barnanna, álag og 

vellíðan foreldra og þann félagslega stuðning sem í boði var fyrir fjölskylduna. Í 

rannsóknarhópnum voru börn með þroskaskerðingu og börn án þroskaskerðingar í 
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samanburðarhópi. Foreldrar barna í rannsóknarhópi skýrðu frá meiri hegðunarvandamálum en 

foreldrar barna í samanburðarhópi og var marktækur munur þar á. Einnig var marktækur 

munur á álagi og vellíðan foreldra en þar skýrðu foreldrar barna í rannsóknarhópi frá meira 

álagi. Athyglisvert var að foreldrar barna í samanburðarhópi upplifðu marktækt meiri 

félagslegan stuðning en foreldrar barna í rannsóknarhópi.  

Hjá King o.fl. (1999) var markmiðið að skoða hvort og að hvaða leyti fjölskyldumiðuð 

þjónusta geti minnkað depurð og álag sem foreldrar fatlaðra barna upplifi. Í niðurstöðum 

þeirra komu fram marktæk tengsl milli fjölskyldumiðaðrar þjónustu og tilfinningalegrar líðan 

foreldra og ánægju með þjónustu. Neikvæð tengsl fundust milli þjónustunnar og þess álags  

sem foreldrar upplifa í tengslum við barnahæfingarstöðina sem barnið fer á. Niðurstöðurnar 

sýna að betri þjónusta leiðir til aukinnar ánægju foreldra og dregur jafnframt úr álagi. 

Í eigindlegri rannsókn Lundeby og Tøssebro (2008) ræddu rannsakendur tvívegis við 

foreldra 31 fatlaðra barna á fjögurra ára tímabili. Börnin voru á aldrinum þriggja til fimm ára 

þegar fyrra viðtalið fór fram en sjö til níu ára í því seinna. Allir foreldrarnir höfðu upplifað 

bæði jákvæð og neikvæð samskipti við fagfólk. Það sem einkenndi neikvæð samskipti var að 

foreldrar sögðu að ekki væri hlustað á þá við hinar ýmsu aðstæður. Höfundar leggja áherslu á 

mikilvægi þess að hlustað sé á skoðanir foreldranna og hæfni þeirra sem foreldra fatlaðs barns 

viðurkennd. Ef það er ekki gert upplifa foreldrar að hæfni þeirra sé dregin í efa. 

Áhrif fjölskyldumiðaðrar þjónustu 

King o.fl. (2004b) tóku saman niðurstöður rannsókna um fjölskyldumiðaða þjónustu 

barna með mismunandi fötlun og/eða sjúkdóma. Þau segja að fáar rannsóknir hafi verið birtar 

sem fjalla um áhrif fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Gerðar hafa verið nokkrar klínískar 

rannsóknir þar sem skipting í hópa var tilviljanakennd en flestar rannsóknir um 

fjölskyldumiðaða þjónustu eru þverskurðarrannsóknir. Þannig skýra flestar niðurstöður frá 

tengslum en lýsa ekki orsakasambandi. Undir þetta taka Dempsey og Keen (2008) og segja að 
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leggja þurfi áherslu á að rannsóknir snúist um framkvæmd þjónustunnar og útkomu. Þau tóku 

jafnframt saman 35 rannsóknir sem birtar höfðu verið frá 1987, með það að markmiði að 

kanna samband ferlis og útkomu. Fram kom að fáar rannsóknir fjalla um þjónustuferlið og 

áhrif þess á barn og fjölskyldu. Aftur á móti eru afar sterk tengsl milli stuðnings sem fagfólk 

veitir og eflingar sem foreldrar skýra frá ásamt því að þeir hafi betri stjórn á mikilvægum 

þáttum í lífi sínu. Ennfremur hafa margar rannsóknir endurtekið sýnt fram á tengsl milli 

ánægju foreldra og ákveðinna aðferða fagfólks (s.s. þegar stutt er vel við fjölskylduna). 

Dempsey og Keen (2008) segja ekki hægt að fullyrða um tengslin milli breytanna sem 

skoðaðar hafa verið í þverskurðarrannsóknum. Því leggja þau til að í framtíðarrannsóknum 

verði horft til lengri tíma svo hægt verði að fullyrða með öryggi um tengsl þeirra breyta sem 

skoðaðar hafa verið í tengslum við fjölskyldumiðaða þjónustu.  

Til að meta skoðun foreldra og fagfólks á gildum og grundvallarviðhorfum að baki 

fjölskyldumiðaðari þjónustu, útkomu hennar, einstaklingsgetu og hindrunum þróuðu King, 

Kertoy, King, Law, Rosenbaum og Hurley (2003) matslistann „Mat á viðhorfum til þátttöku í 

fjölskyldumiðaðri þjónustu“(e. Measure of Beliefs about Participation in Family-Centered 

Service [MBP-FCS]). Niðurstöður sýndu að bæði foreldrar og fagfólk voru sammála um 

mikilvægi fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Einnig kom fram að báðir hópar sögðust trúa 

sterklega á grundvallaratriði fjölskyldumiðaðrar þjónustu og að þjónusta á þessu formi væri til 

hagsbóta fyrir fjölskyldur og fagfólk.  

Markmið rannsóknar Trute, Hiebert-Murphy og Wright (2008) var aftur á móti að 

meta notagildi mælitækisins „Mat á þörfum fjölskyldunnar“ (e. Family Needs Survey [FNS]) 

á útkomu þjónustu þar sem athyglinni er beint að mikilvægum þáttum í samhæfingu 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Markmið mælitækisins er að aðstoða fjölskyldur við að meta 

þarfir sínar við gerð þjónustuáætlunar. Þátttakendur voru 103 fjölskyldur fatlaðra barna sem 

nutu þjónustu á tveimur svæðum í Manitoba, Kanada, bæði í dreifbýli og þéttbýli. Allar 
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fjölskyldurnar höfðu tengilið úr hópi fagfólksins sem veitti þjónustu. Tekið var viðtal við 

mæður barnanna, sex og 18 mánuðum eftir að tengiliðurinn hafði fyrst samband við 

fjölskylduna. Niðurstöður bentu til þess að því meira sem samhæfing þjónustunnar fylgdi 

fjölskyldumiðaðri nálgun, því meiri líkur voru á marktækri lækkun á þörf fjölskyldu fyrir 

þjónustu milli tímabilanna tveggja.  

Stuðningur fagfólks og samvinna. 

Rannsóknir Dunst, Trivette, Boyd og Brookfield (1994) voru tímamótarannsóknir en 

þau skoðuðu áhrif stuðnings fagfólks við foreldra ungra fatlaðra barna. Tilgáta rannsakenda 

var að hvetjandi stuðningur, fræðsla og þjálfun styrkti og efldi foreldra. Niðurstöður sýndu að 

stuðningur fagfólks efldi foreldra og bætti líðan þeirra. Rannsóknir G. King, King og 

Rosenbaum (1996), King o.fl. (1999) og King, Kertoy, King, Rosenbaum, Hurley og Law 

(2000b) benda allar til tengsla á milli fjölskyldumiðaðrar þjónustu og ánægju með þjónustu. 

Eichner og Johnson (2003) ásamt bandarísku barnalæknasamtökunum gerðu samantekt á 

áhrifum fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Niðurstöður rannsóknanna sem þar voru skoðaðar 

sýndu m.a. aukna ánægju skjólstæðings, fjölskyldunnar og fagfólks og að þjónustan legði 

áherslu á styrk barns og fjölskyldu. 

King, Cathers, King og Rosenbaum (2001) skoðuðu hvað skipti foreldra máli varðandi 

þjónustu. Ánægðir foreldrar jafnt sem óánægðir sögðu virðingu og stuðning frá fagfólki skipta 

mestu. Ánægðir foreldrar nefndu mikilvægi þess að boðið væri upp á þjónustu sem hentaði 

fjölskyldunni. Foreldrar barna með færri heilsufarsvandamál og minni fötlun voru ánægðari 

en foreldrar barna með flókna fötlun og fleiri heilsufarsvandamál. 

Niðurstöður rannsóknanna sem King o.fl. (2004b) skoðuðu í sínu yfirliti benda á 

mikilvægi þess að efla getu og hæfni með því að byggja á styrk fjölskyldu og stuðla að því að 

efla foreldra. Þau segja ennfremur að niðurstöðurnar varði flestar vellíðan barns og foreldra 

og ánægju foreldra með þjónustu. Mikilvægt er að halda áfram rannsóknum á þessu sviði og 
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beina athyglinni einnig að öðrum þáttum sem ekki hafa fengið mikla athygli, s.s. 

menningarlegum, félagslegum, fjárhagslegum og menntunarlegum mun. Aðrir þættir sem 

tengjast fjölskyldumiðaðri þjónustu gætu verið betri félagsleg tengsl fatlaðra barna og aukin 

þátttaka í tómstunda- og félagsstarfi.  

Mikilvægt einkenni fjölskyldumiðaðrar þjónustu og virkrar þátttöku fjölskyldu er 

samvinna við foreldra. Hún felur m.a. í sér að styðja foreldra og leita ráða hjá þeim sem 

þekkja barnið best ásamt því að fræða og veita upplýsingar. Það hefur áhrif á hvernig 

foreldrar geta tekið á aðstæðum ásamt því að efla sjálfstraust, bæta þekkingu  og auka 

þátttöku þeirra í hæfingarferlinu (Dellve o.fl., 2006; Wright og Leahey, 2005). Hafa ber í huga 

að mikilvægt er að kynna sér aðstæður fjölskyldunnar og meta þær áður en fagfólk veitir 

upplýsingar um hvað er í boði fyrir þau og barnið þeirra. Slík vinnubrögð ættu að bæta 

þjónustuferlið, auka traust ásamt því að styrkja samvinnu allra aðila. Áríðandi er að finna út 

styrkleika fjölskyldunnar, hvernig þeir nýtast henni ásamt því að skoða veikleikana og finna 

leiðir til að styrkja þá. Síðast en ekki síst má ekki gleyma að hver fjölskylda er einstök og ráð 

eru ekki gefin samkvæmt ákveðnum uppskriftum (Wright og Leahey, 2005).  

Samþætting þjónustu og tengiliður fjölskyldunnar. 

King, Law, King, Kertoy, Hurley og Rosenbaum (2000a) fengu upplýsingar frá 

foreldrum fatlaðra barna, þjónustuaðilum og framkvæmdastjórum þjónustustofnana í Ontario, 

Kanada og skoðuðu hvaða þjónustu fötluð börn og fjölskyldur þeirra fengu. Leitað var eftir 

skoðunum foreldra á því að taka þátt í fjölskyldumiðaðri þjónustu, skilningi þeirra á henni 

ásamt ánægju með hana. Niðurstöður þeirra sýndu að mörg fötluð börn hafa flóknar þarfir og 

þjónustan er á höndum margra aðila á mismunandi stöðum. Samþætting þjónustu fyrir þennan 

hóp er því mikilvæg, s.s. að einfalda þjónustuna og gera hana aðgengilegri fyrir foreldra. 

Sloper (1999) tekur undir þetta og segir að þarfir fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra valdi því 

að þau þurfa að tengjast mörgu fagfólki og kerfum, s.s. heilbrigðis-, mennta- og félagskerfi. 
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Ef þessi kerfi vinna ekki saman þarf fjölskyldan að bera fréttir á milli sem veldur miklu álagi 

á hana. Sloper (1999) nefnir einnig að rannsóknir hafi sýnt að ef fjölskyldunni er útvegaður 

tengiliður, sem m.a. heldur utanum þjónustu við barn og fjölskyldu ásamt því að bera ábyrgð 

á að samhæfa þjónustuna, eru foreldrar í betra sambandi við þjónustuaðila og fleiri þörfum 

fjölskyldunnar er sinnt.   

Í rannsókn Sloper, Greco, Beecham og Webb (2006) var tilgangurinn að skoða hvaða 

eiginleikar tengiliðs stuðla að betri útkomu fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra. 

Þátttakendur voru 644 foreldrar barna sem nutu þjónustu sjö mismunandi þjónustustöðva á 

Englandi og í Wales. Þátttaka var slök en niðurstöður byggjast á nothæfum svörum frá 189 

foreldrum. Meðal annars voru foreldrar spurðir hvort og þá hversu oft þeir hefðu haft 

samband við tengilið sinn síðastliðna þrjá mánuði, hvort þeir vildu vera í meira sambandi við 

hann og hvort hann hefði samband við þá að fyrra bragði. Fram kom að 68% vildu ekki breyta 

neinu, 29% foreldranna vildu hitta tengilið sinn oftar og 2% hitta hann sjaldnar. Meira en 

helmingur þátttakenda sagði að tengiliðurinn hefði samband við þau að fyrra bragði en 39% 

að þau hefðu yfirleitt frumkvæðið í samskiptunum. Í ljós komu nokkrir þættir sem skiptu 

fjölskylduna máli og þeir mikilvægustu voru að tengiliðurinn þekkti þarfir fjölskyldunnar, 

samræmdi þjónustu og bætti aðgengi að henni.Tengsl voru á milli ánægju foreldra og þess 

hversu vel tengiliðurinn sinnti sínu starfi. Þegar tengiliðurinn hafði oft samband við 

fjölskylduna var líklegra að þarfir væru uppfylltar og ánægja fjölskyldunnar meiri. Það bendir 

til mikilvægi þess að tengiliðir hafi nægan tíma til að sinna starfi sínu (Sloper o.fl., 2006). 

Fáar rannsóknir hafa verið gerðar hér á landi sem fjalla um hvað íslenskir foreldrar 

telja mikilvægt varðandi þjónustu. Snæfríður Þóra Egilson (2007) fjallar um viðhorf foreldra 

íslenskra barna með hreyfihömlun til þjónustu iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara í eigindlegri 

rannsókn sinni. Greining leiddi í ljós þrjú meginþemu og var eitt þeirra einkenni góðrar 

þjónustu. Foreldrar vildu m.a. að iðjuþjálfar og sjúkraþjálfarar hefðu þarfir fjölskyldunnar í 
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fyrirrúmi og að þau fengju að taka virkan þátt í ákvarðanatöku án þess þó að bera 

meginábyrgð á þjónustunni. Fram kom að foreldrum fannst skorta á að boðleiðir væru skýrar 

og gat það torveldað málin. Allir foreldrarnir óskuðu eftir nánari samvinnu milli kerfa og þar 

var þeim ofarlega í huga ráðgjöf til skóla og annarra stofnana. Snæfríður nefnir að mikilvægt 

sé að útbúið verði heildrænt þjónustulíkan sem tekur tillit til fjölbreyttra þarfa fatlaðra barna 

og fjölskyldna þeirra. Slíkt líkan ætti að byggja á fjölskyldumiðaðri sýn þar sem samhæfing 

væri lykilatriði. 

Ánægja með þjónustu. 

Donabedian (1988/1997) leggur áherslu á að lykilþáttur ánægju sé einstaklingsbundið 

ferli. Hann segir að góð uppbygging þjónustu sé líklegri til að leiða til góðs ferils og líklega 

leiði slíkt til betri útkomu. Því telur hann ekki hægt að skilgreina ánægju með þjónustu nema í 

tengslum við uppbyggingu þjónustu, ferli hennar og útkomu. Í rannsókn King o.fl. (2001) var 

upplýsinga aflað frá foreldrum fatlaðra barna og foreldrum barna með skarð í vör eða góm um 

hvað þeim líkaði best og hvað síst við þjónustuna sem barnið þeirra fékk. Niðurstöður leiddu í 

ljós að foreldrar barna með færri heilsufarsvandamál og minni fötlun voru ánægðari en 

foreldrar barna með flókna fötlun og fleiri heilsufarsvandamál. Fram kom að foreldrar barna 

sem nutu þjónustu tengdri hæfingu gerðu frekar athugasemdir við þjónustuferlið en 

uppbyggingu þjónustunnar. Athugasemdir foreldra voru oftar jákvæðar en neikvæðar og fáar 

athugasemdir er snertu útkomu þjónustu fyrir barn og fjölskyldu. Þetta kom rannsakendum á 

óvart þar sem fræðin gerðu ráð fyrir að slíkt væri mikilvægur þáttur er varðaði ánægju.  

Ef foreldrar upplifa að fagfólk hlustar ekki á þá er líklegt að ánægja með þjónustu sé 

minni og ekki myndist traust milli foreldra og fagfólks. Í fyrrnefndri rannsókn Lundeby og 

Tøssebro (2008) nefndu foreldrar að ekki væri hlustað á þá við tilteknar aðstæður. Foreldrar 

nefndu m.a. að þegar þeir létu í ljós áhyggjur sínar um að eitthvað væri að barninu þeirra hefði 

fagfólk ekki hlustað á þá. Foreldrar upplifðu að fagfólk tæki þá ekki trúanlega þegar 
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skilgreina átti þarfir barnsins og færni þess. Þeir lýstu því að fagfólk hefði ekki tekið mark á 

þeim fyrr en það hafði komist að sömu niðurstöðu. 

Útkoma þjónustu 

Bailey, Bruder, Hebbeler, Carta, Defosset, Greenwood o.fl. (2006) tóku saman hvað 

hefur verið ritað og rannsakað varðandi útkomu þjónustu fyrir fjölskyldur ungra fatlaðra 

barna. Höfundar greinarinnar skilgreina útkomu sem ávinning sem fjölskyldan upplifir vegna 

þjónustunnar sem hún fær. Í grein þeirra eru niðurstöður rannsóknanna teknar saman og hverri 

útkomu lýst ásamt rökstuðningi um hvers vegna hún er æskileg. Hópurinn leggur til að fimm 

þættir verði skilgreindir sem ákjósanlegir þættir í útkomu þjónustu fyrir ung fötluð börn. 

Þessir þættir eru: 1) Fjölskyldan áttar sig á styrkleikum barns, færni þess og sérþörfum. 2) 

Fjölskyldan þekkir rétt sinn og er áhrifaríkur talsmaður barna sinna. 3) Fjölskyldan örvar 

þroska og getu barnsins. 4) Fjölskyldan hefur stuðningsnet í kringum sig. 5) Fjölskyldan hefur 

á kost á nauðsynlegri þjónustu, þjálfun og tómstundum í samfélaginu þar sem hún býr (Bailey 

o.fl. 2006). 

G. King o.fl. (1996) fjölluðu í yfirliti sínu um tengsl einstaklingsbundinna þátta í 

þjónustu við upplýsingaflæði, virðingu og stuðning frá fagfólki og samvinnu. Þessir þrír 

þættir eru nefndir lykilþættir varðandi útkomu þjónustu en eins og Donabedian (1988/1997) 

nefnir er lykilþáttur ánægju einstaklingbundið ferli. Á rúmum áratug hafa rannsóknir um 

fjölskyldumiðaða þjónustu lítið breytst en eins og yfirlit G. King o.fl. (1996), King o.fl. 

(2004b) og Dempsey og Keen (2008) sýna er ekki mikið verið að kanna tengsl milli 

þjónustunnar og útkomu hennar fyrir skjólstæðinginn. Þessir höfundar leggja áherslu á 

mikilvægi slíkra rannsókna þar sem ítrekað hefur komið fram ánægja foreldra með þjónustuna 

og að allir fyrrnefndir lykilþættir tengjast henni. 
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Matslistinn Mat foreldra á þjónustu 

Fagaðilar og þjónustustofnanir hafa síðustu ár getað stutt við ákvarðanir sínar varðandi 

uppbyggingu á þjónustu með því að vísa til gagnreyndrar þekkingar. Slíkt er tilkomið vegna 

þróunar á áreiðanlegum og traustum matstækjum sem meta fjölskyldumiðaða þjónustu (Dyke, 

Buttigieg, Blackmore og Ghose, 2006). Matstækið Mat foreldra á þjónustu (e. Measure of 

Processes of Care [MPOC]) er eitt af fyrstu matstækjunum sem þróuð hafa verið til að meta 

fjölskyldumiðaða þjónustu hjá fötluðum börnum eða börnum með langvinna sjúkdóma. 

Matstækið er þróað í Kanada, var fyrst gefið út árið 1995 (King o.fl., 1995) og hefur verið 

notað víða um heim (Dyke o.fl., 2006). Matstækið var hannað til að fá upplýsingar um 

hvernig foreldrar fatlaðra barna og barna með langvinna sjúkdóma meta þjónustuna sem 

barnið þeirra og þeir njóta. Með matstækinu er hægt að skoða tengsl á milli þess hvernig 

foreldrar upplifa þjónustu og líðan þeirra vegna samskipta við þjónustuaðila barnsins (King 

o.fl., 1995). Við þróun á matslistanum Mat foreldra á þjónustu var m.a. horft til þess að meta 

reynslu foreldra og hvernig þeir upplifa framkomu fagfólks við sig (S. King, Rosenbaum og 

King, 1996). Fimm flokkar matstækisins samsvara lykilþáttum sem snerta þjónustu og fram 

hafa komið í rannsóknum, þ.e. upplýsingflæði, virðingu og stuðningi frá fagfólki og 

samvinnu.  

 Til eru tvær útgáfur af matstækinu. Annars vegar upprunalega útgáfan sem nú er 

nefnd MPOC-56 og hins vegar endurbætt og styttri útgáfa (MPOC-20) sem höfundar sendu 

frá sér árið 2004 (King, King og Rosenbaum, 2004a) og notuð er í þessari rannsókn. Mat 

foreldra á þjónustu byggir á 56 (MPOC-56) eða 20 (MPOC-20) staðhæfingum sem 

foreldrum/forráðamönnum fatlaðra barna eða barna með langvinna sjúkdóma er ætlað að 

svara. Matstækið skiptist í fimm flokka og raðast mismunandi margar staðhæfingar í hvern 

flokk (fylgiskjal A). Flokkarnir eru: 1) Efling og samvinna; 2) Veita almennar upplýsingar; 3) 
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Veita sértækar upplýsingar; 4) Veita samræmda og heildræna þjónustu og 5) Veita þjónustu 

sem byggir á virðingu og stuðningi.  

Fyrirlögn, úrvinnsla og ávinningur 

Foreldrar svara listanum án utanaðkomandi aðstoðar fagfólks og segja höfundar að sú 

leið hafi verið valin til að tryggja að fyllsta trúnaðar sé gætt, til að forðast skekkjur sem upp 

gætu komið ef listinn væri lagður fyrir í formi viðtals og til að gera rannsakendum kleift að ná 

til þátttakenda á landfræðilega stóru svæði (King o.fl., 1995). 

Sjö þrepa raðkvarði er notaður til að svara staðhæfingunum þar sem 7 þýðir „að mjög 

miklu leyti“, 4 „stundum“ og 1 „aldrei“. Einnig er hægt að merkja við „á ekki við“. 

Staðhæfingarnar eru um framkomu þeirra aðila sem fjölskyldan er í tengslum við vegna 

fötlunar eða sjúkdóms barnsins. Leiðbeiningar við Mat foreldra á þjónustu eru að mati 

höfunda auðveldar og á auðskildu máli og eiga foreldrar að geta svarað matslistanum án 

utanaðkomandi aðstoðar (King o.fl., 1995). Við útfyllingu matslistans eru foreldrar beðnir um 

að hugleiða reynslu sína af þjónustu sem þeir fengu á þjálfunarstöð barnsins síns undanfarna 

tólf mánuði. Dæmi um staðhæfingu er sýnt hér á eftir:   

Að hve miklu leyti fannst þér fólkið sem vann með barninu þínu undanfarið ár… 

…koma fram við þig sem jafningja en ekki eingöngu sem foreldri skjólstæðings (t.d. 

með því að vísa ekki á þig sem „mamma“ eða „pabbi“)? (King o.fl., 1995; Helena 

Halldórsdóttir og Nanna Bára Birgisdóttir, 2006). 

Útreikningar mælitækisins eru gerðir á þann hátt að meðaltal er fundið út frá hverjum 

flokki. Engin heildartala er fundin úr matinu þar sem það var talið meira upplýsandi að kanna 

tengsl milli flokka. Útfylltur listi frá þátttakanda telst ógildur ef > 50% spurninganna hefur 

ekki verið svarað, ef  >50% svara eru „á ekki við“ eða >50% spurninganna er sambland af 

ekki svarað eða „á ekki við“. Tölfræðiupplýsingar um styrkleika og veikleika þeirrar þjónustu 

sem verið er að veita, fást með meðaltali hvers flokks. Meðaltal í kringum fjóra gefur til 
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kynna að foreldrar telji framkomu starfsfólks „stundum“ koma til móts við þarfir þeirra í þeim 

flokki sem við á. Meðaltal kringum sjö (eða rétt undir) gefur til kynna að foreldrar telji 

framkomu starfsfólks „að mjög miklu leyti“ koma til móts við þarfir þeirra. Meðaltal einn 

(eða nálægt því) gefur til kynna að foreldrar telji framkomu starfsfólks „aldrei“ koma til móts 

við þarfir þeirra (King o.fl., 1995). Hátt meðaltal flokks endurspeglar þjónustu sem er 

fjölskyldumiðuð (King o.fl., 2003). 

Rannsóknir á próffræðilegum eiginleikum og notagildi 

Bæði við þróun upphaflega matslistans Mat foreldra á þjónustu (MPOC-56) og styttri 

útgáfunnar (MPOC-20) var reynt að tryggja réttmæti þegar atriði voru valin. Niðurstöður 

benda til að matslistinn sé réttmætur (King o.fl., 1995; King o.fl., 2004a). Réttmæti segir til 

um hversu vel mælitæki metur það sem því er ætlað að meta og er mikilvægasti eiginleiki 

þess. Réttmæti segir einnig til um hvort niðurstöður mælitækis hafi einhverja þýðingu 

(Guðmundur B. Arnkelsson, 2006). Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar var reiknaður við 

upprunalegu þróunina á MPOC-56 en innri áreiðanleiki var fundinn fyrir hvern flokk. 

Niðurstöður sýndu fram á að matslistinn hafði góðan áreiðanleika endurtekinna prófana (ICC 

= 0,78 – 0,88) (King o.fl., 1995). Slíkt var einnig gert við MPOC-20 og áreiðanleiki 

endurtekinna prófana á styttri listanum var góður (ICC = 0,81 – 0,86) (King o.fl., 2004a). 

Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar lýsir stöðugleika matstækis og metur ónákvæmni vegna 

breytinga frá einum tíma til annars (Guðrún Pálmadóttir, 2003). Flokkarnir fimm í listanum 

hafa verið staðfestir með þáttagreiningu, jákvæð fylgni er milli þeirra og ánægju notenda og 

neikvæð fylgni við álag umönnunaraðila (King o.fl., 2004a). Þáttagreining er aðferð sem lítur 

á innbyrðis tengsl allra atriða samtímis (Sigurgrímur Skúlason, 2005). 

Forprófun MPOC-56 og MPOC-20 gaf vísbendingar um að áreiðanleiki væri góður 

svo og réttmæti (King o.fl., 1995; King, Rosenbaum og King, 1997; King o.fl., 2004a).  
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Mat foreldra á þjónustu 

Birtar hafa verið þó nokkrar rannsóknir víða um heim þar sem Mat foreldra á þjónustu 

er notað. Þetta eru rannsóknir þar sem bæði lengri (MPOC-56) og styttri (MPOC-20) 

matslistinn er notaður. Hér á eftir verður sagt frá þessum rannsóknum og þeim skipt niður 

eftir löndum. 

Kanada 

Ýmsar rannsóknir hafa verið gerðar í upprunalandi matstækisins, bæði meðan á gerð 

þess stóð og á eftir. Stewart, Law, Russell og Hanna (2004) notuðu ákveðið skipurit (e. 

programme logic model) til að meta áhrif nýrrar þjónustu fyrir fötluð börn sem voru að 

flytjast úr leikskóla í grunnskóla. Í rannsókninni voru notaðar megindlegar og eigindlegar 

aðferðir og tóku þrettán foreldrar þátt í henni. Eitt af matstækjum var Mat foreldra á þjónustu 

(MPOC-20). Niðurstöður bentu til að foreldrar væru ánægðir með þjónustuna sem barnið fékk 

og var meðaltal allra flokka hærra en 5. 

Trute o.fl. (2008) notuðu MPOC-20 í sinni rannsókn. Þar voru þátttakendur beðnir um 

að meta þjónustu tengiliðs barns og fjölskyldu á tveimur tímabilum. Innri áreiðanleiki reyndist 

hár. Fram kom marktækur munur milli tímabilanna á þörf fjölskyldu fyrir stuðning. Þegar 

tímabilin voru borin saman kom fram að því meiri sem samhæfing þjónustunnar var í takt við 

fjölskyldumiðaða þjónustu, því meiri líkur voru á að þörf fjölskyldunnar fyrir aðstoð á seinna 

tímabilinu minnkaði. 

Í rannsókn Stewart, Law, Burke-Gaffney, Missiuna, Rosenbaum, King o.fl. (2006) 

voru 206 foreldrar spurðir um gagn, notkun og áhrif upplýsingamöppu fyrir foreldra fatlaðra 

barna. Mat foreldra á þjónustu (MPOC-20) var lagt fyrir áður en foreldrarnir fengu 

upplýsingamöppuna og sex og 15 mánuðum eftir að þeir fengu hana. Niðurstöður leiddu í ljós 

að meðaltal allra flokka var hærra í lok tímabils en í upphafi. Marktækur munur reyndist á 

meðaltali flokkanna „efling og samvinna“ og „veita almennar upplýsingar“. 
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Rannsókn Klassen, Dix, Cano, Papsdorf, Sung og Klaassen (2009) er frábrugðin 

flestum rannsóknum en markmið þeirra var m.a. að meta hvernig flokkunin á MPOC-20 

atriðunum hentaði foreldrum barna með krabbamein. Rannsókn þeirra er sú fyrsta sem birt er 

þar sem MPOC-20 er eingöngu notað með þessum hópi. Þeir sendu listann til 501 foreldris 

barna með krabbamein sem nutu þjónustu á fimm barnakrabbameinsdeildum víðsvegar í 

Kanada. Þátttaka í rannsókninni var góð og nothæf svör voru 411. Börn með krabbamein og 

foreldrar þeirra hafa aðrar þarfir og þurfa annars konar þjónustu en fötluð börn. Því ákváðu 

höfundar að beita þáttagreiningu til að ákvarða hvernig best væri að flokka spurningarnar svo 

hægt væri að meta fjölskyldumiðaða þjónustu hjá þessum hópi. Niðurstöður Klassen o.fl. 

(2009) bentu til þess að flokkarnir væru tveir í stað fimm. Annar flokkurinn var sá sami og í 

upprunalegu útgáfunni, þ.e. „veita almennar upplýsingar“  (5 spurningar) en hinn innihélt 

hinar 15. Höfundar kölluðu seinni flokkinn „fjölskyldumiðaða þjónustu“ og sögðu hann meta 

1) þjónustu sem er samræmd og heildræn,  2) þjónustu sem endurspeglar mikilvægi foreldra í 

teyminu, 3) þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi við foreldra og 4) þjónustu sem veitir 

foreldrum upplýsingar um barnið sitt. Í rannsókn Klassen o.fl. (2009) var innri áreiðanleiki 

góður. Niðurstaða þeirra var að hægt er að nota MPOC-20 fyrir þennan hóp en að niðurstöður 

þeirra þurfi að styrkja með frekari rannsóknum. Einnig benda þeir á mikilvægi þess að meta 

áreiðanleika endurtekinna mælinga til að ákvarða um stöðugleika mælitækisins yfir tíma. 

Ástralía 

Dyke o.fl. (2006) notuðu lengri útgáfu matslistans Mat foreldra á þjónustu (MPOC-

56) í sinni rannsókn. Þau fengu svör frá 158 foreldrum fatlaðra barna um þjónustuna sem 

börnin nutu hjá CP samtökum í Vestur Ástralíu. Fagfólkið sem veitti þjónustuna svaraði 

einnig og notuð var útgáfa af MPOC sem ætluð er fagfólki (e. Measure of Processes of Care 

for Service Providers [MPOC-SP]). Flest fagfólkið var iðjuþjálfar, sjúkraþjálfarar og/eða 

talmeinafræðingar. Markmið rannsóknarinnar var m.a. að meta skilning foreldra og fagfólks á 
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fjölskyldumiðaðri þjónustu og bera saman. Einnig var markmiðið að greina hvaða 

þjónustuþættir væru slakir svo hægt væri að koma með tillögur til bóta. Fram kom í 

niðurstöðum að foreldrar barna á leikskólaaldri mátu þjónustuna meira fjölskyldumiðaða en 

foreldrar barna á grunnskólaaldri. Hins vegar mátu foreldrar og fagfólk þjónustuna á sama 

máta, þ.e. foreldrar töldu mikilvægast að fá þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi og 

fagfólkið taldi mikilvægast að koma vel fram við foreldra. Einnig mátu foreldrar og fagfólk 

flokkinn„veita almennar upplýsingar“ lægst. 

Rannsókn Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster og Lyons (2007) var á 

svipuðum nótum og rannsókn Dyke o.fl. (2006). Þau notuðu styttri útgáfu Mat foreldra á 

þjónustu (MPOC-20). Þátttakendur voru 169 foreldrar hreyfihamlaðra og fjölfatlaðra barna 

sem fengu þjónustu hjá Novita (Novita Children´s Services, Inc.) í Suður-Ástralíu. Hjá Novita 

fengu börnin þjálfun og hjálpartæki og foreldrar aðstoð og ráðgjöf. Markmið rannsóknarinnar 

var að meta hversu fjölskyldumiðuð þjónustan hjá Novita væri, m.a. til að geta greint hvar 

hægt væri að gera betur. Þjónustan fór fram á heimilum barnanna, í leikskólum og skólum eða 

á þjálfunarstöðum. Niðurstöður bentu til að foreldrarnir væru ánægðir með þjónustuna. 

Foreldrar barna í þéttbýli, yngri en 6 ára, gáfu þjónustunni hærri einkunn í öllum flokkum en 

foreldrar barna eldri en 6 ára. Meðaltal var lægst í flokknum „veita almennar upplýsingar“. 

Bretland 

Markmið rannsóknar McConachie og Logan (2003) var í fyrsta lagi að skoða hvort 

hægt væri að nota Mat foreldra á þjónustu (MPOC-56) í Bretlandi. Í öðru lagi hvort breyta 

þyrfti uppbyggingu matslistans í aðstæðum þar sem engin barnahæfingarstöð væri og í þriðja 

lagi hvort MPOC-56 væri að meta gagnlega þætti. Nothæf svör bárust frá 495 foreldrum 

fatlaðra barna úr þéttbýli og dreifbýli í Bretlandi (svarhlutfall 49-67%). Foreldrar voru einnig 

spurðir hvort þau og barnið þeirra hefðu tengilið innan fagteymis barnsins. McConachie og 

Logan (2003) tóku fram að orðalag spurninganna hefði verið aðlagað breskum aðstæðum og 
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að einni spurningu hefði verið sleppt. Því innihélt breska útgáfan af Mat foreldra á þjónustu 

55 spurningar (MPOC-UK). Innri áreiðanleiki flokkanna fimm reyndist góður. Meðaltal allra 

flokka var nálægt 5 (bæði meira og minna) nema í flokknum „veita almennar upplýsingar“ þar 

sem meðaltal var undir 4. Rannsakendurnir þáttagreindu spurningarnar og fengu bæði svipaða 

dreifingu atriða og höfundar listans en einnig ólíka. Einungis í flokknum „veita almennar 

upplýsingar“ voru atriðin þau sömu og hjá höfundum. Höfundar komust að þeirri niðurstöðu 

að rannsaka þyrfti matslistann frekar í Bretlandi til að fá fullvissu um notagildi hans þar. Þau 

nefna einnig að breyta þurfi uppbyggingu flokkanna aðeins til að hægt sé að meta hvort 

matslistinn nýtist þar sem engin barnahæfingarstöð er fyrir hendi. Að lokum segja þau að líta 

beri varlega á getu listans til að meta gagnlega þætti og nefna í því sambandi að hlutfall 

svarenda hefði mátt vera meira þar sem ekki væri vitað hver skoðun þeirra væri sem svöruðu 

ekki. Hafa ber þó í huga að aldrei er hægt að greina frá skoðun þeirra sem ekki svara og að 

niðurstöður spurningakannana veita vísbendingar um hópinn sem spurður er.  

Whitton, Williams, Wright, Jardine og Hunt (2008) notuðu breska staðfærða 

matslistann (MPOC-UK) í rannsókn sinni. Breska útgáfan inniheldur að auki 13 aðrar 

spurningar og þar er m.a. spurt um tengilið og óskað eftir bakgrunnsupplýsingum um barn og 

fjölskyldu. Markmið hennar var að meta nýja líknandi þjónustu fyrir börn í dreifbýli og hér er 

sjónum beint að foreldrum barna með lífshættulega sjúkdóma líkt og í rannsókn Klassen o.fl. 

(2009). Þátttakendur voru bæði foreldrar og fagfólk og meðal þeirra síðarnefndu voru 

iðjuþjálfar, sjúkraþjálfarar og talmeinafræðingar. Í fyrri hluta rannsóknarinnar svöruðu sjö 

fjölskyldur MPOC-UK matslistanum og í síðari hlutanum (ári síðar) svöruðu 14 fjölskyldur. Í 

báðum hlutum rannsóknarinnar svaraði fagfólk MPOC-SP, níu í fyrra skiptið og 14 í það 

síðara. Þar sem svarhlutfall var mjög lítið í fyrri hluta rannsóknarinnar er ekki um tölfræðilega 

marktækni að ræða en lesa má vísbendingar úr henni. Í ljós kom að foreldrar mátu þjónustuna 

hærra í seinni hlutanum. Hjá bæði foreldrum og fagfólki var lægsta meðaltalið í flokknum 
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„veita almennar upplýsingar“  í báðum hlutum þó svo það hækkaði í seinni hlutanum. 

Höfundar mátu það svo að þjónustan hefði batnað en hún var aðlöguð eftir að svör bárust úr 

fyrri hlutanum. Foreldrar nefndu m.a. að tengiliður fjölskyldunnar væri mikilvægur, að 

þjónustan væri mjög aðgengileg og auðvelt að ná sambandi við fagfólk. Höfundar komust að 

þeirri niðurstöður að matslistinn Mat foreldra á þjónustu kæmi að gagni við mat á þjónustu 

við litla hópa (Whitton o.fl., 2008).  

Sloper o.fl. (2006) notuðu líka bresku útgáfu Mat foreldra á þjónustu (MPOC-UK) í 

rannsókn sinni. Eins og fram hefur komið áður var þátttaka í rannsókninni slök en tæplega 

þriðjungur skilaði útfylltum lista. Hér svöruðu þátttakendur á fjögurra punkta kvarða, þ.e. frá 

1 (aldrei) upp í 4 (alltaf) í stað sjö punkta kvarðans sem vanalega er notaður. Einnig var hægt 

að merkja við „á ekki við“. Þáttagreining var gerð á listanum í heild sinni og ekki var greint á 

milli flokkanna fimm. Hafa ber í huga að hér hafa höfundar breytt útreikningum 

spurningalistans með því að breyta svarþrepum og því er samanburður við aðrar rannsóknir 

erfiður. Ýmsar aðferðir voru notaðar til að skoða samband milli barns, fjölskyldu, eiginleika 

þjónustunnar og útkomu nokkurra breyta. Þessar breytur eru áhrif tengiliðs á lífsgæði foreldra, 

óuppfylltar þarfir foreldra og barns og ánægja með þjónustu. Niðurstöðurnar bentu til tengslaá 

milli óuppfylltra þarfa foreldra, stiga á MOPC-UK og aldurs barns (eldra barn – fleiri 

óuppfylltar þarfir). Einnig voru tengsl á milli óuppfylltra þarfa barns og MOPC-UK (Sloper 

o.fl., 2006). 

Skotland 

Ein rannsókn hefur verið gerð í Skotlandi þar sem matslistinn Mat foreldra á þjónustu 

var notaður. Markmið rannsóknar Knox og Menzies (2005) var að meta skilning foreldra á 

þjónustu sem veitt var af Bobath þjálfunarstöð í Skotlandi ásamt því að athuga hvort og þá að 

hvaða leyti þjónustan væri fjölskyldumiðuð. Þátttaka var góð en 72 (af 114) foreldrar barna 

sem höfðu fengið þjálfun á stöðinni tiltekið 12 mánaða tímabil svöruðu. Lengri útgáfa 
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matslistans Mat foreldra á þjónustu (MPOC-56) var notuð í rannsókninni. Niðurstöður sýndu 

að meðaltal allra flokka var hátt (yfir 6) nema í flokknum „veita almennar upplýsingar“ þar 

sem meðaltal reyndist rúmlega 4. Höfundar ályktuðu því að þjónusta stöðvarinnar væri 

fjölskyldumiðuð að mati foreldra. Í þessari rannsókn var ekki aflað upplýsinga um fötlun 

barnsins né aðstæður fjölskyldunnar og því ekki hægt að bera saman mismunandi hópa, s.s. 

samanburður á svörum foreldra barna með væga fötlun annars vegar og hinsvegar svörum 

foreldra barna með flóknari fötlun (Knox og Menzies, 2005). 

Notkun á þýddum og staðfærðum lista 

Notagildi listans ásamt áreiðanleika og réttmæti þýðingar hans yfir á önnur tungumál 

hefur verið kannaður. Hér á eftir verður þeim rannsóknum gerð skil og þær flokkaðar eftir 

löndum. 

Holland. 

Áreiðanleiki og réttmæti hollenskrar þýðingar á lengri útgáfu Mat foreldra á þjónustu 

(MPOC-56) var skoðaður af van Schie, Siebes, Ketelaar og Vermeer (2004). Þátttaka var góð 

en svör frá 427 (af 596) foreldrum fatlaðra barna sem nutu þjónustu á níu mismunandi 

barnahæfingarstöðvum voru notuð við úrvinnslu. Innri áreiðanleiki flokkanna fimm reyndist 

fullnægjandi. Gögn frá 33 foreldrum voru notuð til að meta áreiðanleika endurtekinna prófana 

og niðurstöðurnar sýndu góðan stöðugleika. Í rannsókn Siebes, Maassen, Wijnroks, Ketelaar, 

Schie, Gorter o.fl. (2007b) var markmiðið að meta hvort hollenska þýðingin á styttri útgáfu 

Mat foreldra á þjónustu (MPOC-20) væri réttmæt og áreiðanleg. Höfundar notuðu sömu svör 

og van Schie o.fl. (2004) frá 427 foreldrum fatlaðra barna og höfðu svarað lengri útgáfu 

matslistans. Hér voru spurningarnar 20 teknar út og skoðaðar sérstaklega. Innri áreiðanleiki 

flokkanna fimm var góður og áreiðanleiki endurtekinna prófana fullnægjandi. Hollenska 

þýðingin á styttri spurningalistanum virtist áreiðanleg og réttmæt í að meta fjölskyldumiðaða 

þjónustu.  
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Markmið rannsóknar Siebes, Wijnroks, Ketelaar, van Schie, Vermeer og Gorter 

(2007a) var að kanna stöðugleika Mat foreldra á þjónustu (MPOC-56) yfir tíma. Foreldrar 

205 fatlaðra barna og ungmenna sem nutu þjónustu á níu barnahæfingarstöðvum í Hollandi 

svöruðu listanum tvisvar á tæpu ári. Foreldrarnir voru beðnir að meta gæði þjónustunnar sem 

barnið þeirra fékk á kvarðanum 1-10 og bera saman við þjónustuna ári áður. Að auki svöruðu 

þeir lista um ánægju þjónustuþega (e. Client Satisfaction Questionnaire [CSQ]). Í ljós kom að 

meðaltal allra flokka nema eins var marktækt lægra í seinna skiptið. Einungis flokkurinn 

„veita almennar upplýsingar“ sýndi stöðugleika yfir tímabilið. Þrátt fyrir þessa lækkun á 

MOPC-56 listanum reynist ekki marktæk lækkun á mati foreldra á gæðum þjónustunnar. 

Einnig kom í ljós lítilsháttar hækkun á listanum yfir ánægju þjónustuþega í seinna skiptið en 

hún reyndist ekki marktæk. Höfundar nefndu að mikill meirihluti foreldranna hefði ekki skýrt 

frá neinni breytingu á gæðum þjónustunnar. Niðurstaða höfunda er sú að niðurstöður  

matslistans (MPOC-56) þurfi að túlka varlega þegar listinn er notaður til að meta þjónustu á 

fleiri en einu tímabili, s.s. þegar verið er að meta breytingar á þjónustu (Siebes o.fl., 2007a). 

Svíþjóð. 

Hjá Bjerre, Larsson, Franzon, Nilsson, Strömberg og Westbom (2004) var markmiðið 

að meta hvort sænsk þýðing á Mat foreldra á þjónustu (MPOC-56) væri nothæf. Þátttaka var 

góð og niðurstöður eru frá 506 (af 850) foreldrum fatlaðra barna frá hinum ýmsu svæðum 

Svíþjóðar (þéttbýli og dreifbýli). Innri áreiðanleiki flokkanna fimm reyndist hár í öllum 

flokkum nema einum (veita almennar upplýsingar) þar sem hann var viðunandi. Niðurstaða 

þeirra var að matslistinn Mat foreldra á þjónustu (MPOC-56) væri áreiðanlegur og líkast til 

nothæfur í sænskum aðstæðum. Höfundar segjast geta mælt með notkun matstækisins við að 

meta hæfingarferlið í Svíþjóð og nefna einnig að matstækið geti greint á milli mismunandi 

þjónustuferla. Því er m.a. hægt að nota það til að bera saman þjónustu mismunandi stofnana 

eða breytingar innan stofnunar (Bjerre o.fl., 2004).  
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Larsson (2000) notaði sænsku þýðinguna á Mat foreldra á þjónustu (MPOC-56) til að 

meta teymisvinnu innan hæfingarstofnunar í Suður-Svíþjóð þar sem fötluðum börnum og 

fjölskyldum þeirra er veitt þjónusta. Rannsóknin var gerð þegar stofnunin var að breyta 

starfsháttum sínum frá því að vinna í fjölfaglegu teymi yfir í þverfagleg. Rúmlega helmingur 

þátttakenda svaraði matslistanum (200 af 385). Styrkleikar þessarar rannsóknar voru m.a. þeir 

að hér var verið að bera saman þjónustu sama fagfólksins. Foreldrar sem nutu þjónustu 

þverfaglegs teymis svöruðu marktækt hærra en foreldrar sem nutu þjónustu fjölfaglegs teymis 

í flokkunum „efling og samvinna“, „veita samræmda og heildræna þjónustu“ og „veita 

þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi“. Innri áreiðanleiki reyndist hár í öllum flokkum 

nema í flokknum „veita almennar upplýsingar“  þar sem hann var lágur. 

Granat, Lagander og Börjesson (2002) notuðu sænska þýðingu á styttri útgáfu 

matslistans Mat foreldra á þjónustu í sinni rannsókn. Að auki héldu þeir fimm spurningum úr 

lengri útgáfunni og bættu við þremur nýjum. Þeirra útgáfa er því kölluð MPOC-28. Einnig 

fylgja bakgrunnsspurningar listanum, s.s. um aldur og tegund fötlunar. Höfundar bættu að 

lokum við einni spurningu sem snýr að öllu hæfingarferlinu, þ.e. foreldrar voru spurðir hversu 

ánægðir þeir væru með hæfingarþjónustuna almennt. Þátttakendur komu frá 11 af 26 sýslum 

Svíþjóðar, m.a. frá stærstu borgum landsins, Gautaborg og Stokkhólmi en einnig úr öðru 

dreifbýli og þéttbýli í mið- og suður-Svíþjóð. Þátttakendur voru foreldrar fatlaðra barna að 18 

ára aldri sem höfðu verið í tengslum við hæfingarstöð í a.m.k. eitt ár. Nothæf svör voru 56% 

(2265 af 4013). Í niðurstöðunum var lægsta meðaltalið í flokknum „veita almennar 

upplýsingar“ (3,5) en meðaltal annarra flokka var rúmlega 4. Innri áreiðanleiki hvers flokks 

fyrir sig var reiknaður og reyndist góður í fjórum flokkum en viðunandi í flokknum „veita 

sértækar upplýsingar“. Marktækur munur var á milli aldurshópa í öllum flokkum, þ.e. 

foreldrar yngstu barnanna svöruðu hærra. Einnig kom fram marktækur munur milli 

fötlunargreininga. Meðaltal hjá foreldrum barna með fjölfötlun var marktækt lægra en hjá 
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öðrum hópum og hið sama átti við um foreldra barna með þroskahömlun. Niðurstöður sýndu 

að foreldrar barna í dreifbýli voru almennt ánægðari með þjónustuna en foreldrar barna í 

þéttbýli. Í rannsókn Granat o.fl. (2002) voru 62% þátttakenda ánægð eða mjög ánægð með 

hæfingarþjónustuna sem börnin þeirra nutu. Höfundar segja að þar sem einn þriðji þátttakenda 

sé ekki nægilega ánægður með þjónustuna, megi álykta sem svo að hægt sé að bæta hana. Þeir 

telja jafnframt að MPOC-28 megi nota sem sundurgreinandi tæki til að bera saman þjónustu 

yfir tíma og einnig til að meta breytingar en það er þvert á niðurstöður Siebes o.fl. (2007a). 

Suður Afríka. 

Rannsókn Saloojee, Rosenbaum, Westaway og Stewart (2009) er frábrugðin öðrum 

rannsóknum þar sem Mat foreldra á þjónustu er notað. Hér var markmiðið að kanna hvort 

hægt sé að nota MPOC-20 í vanþróuðum aðstæðum í Suður-Afríku og hvort og að hvaða leyti 

breyta þurfi matstækinu svo hægt sé að nota það. Höfundar benda á að Mat foreldra á 

þjónustu sé hannað til notkunar í vestrænum löndum, á stöðum þar sem aðstæður eru vel 

skilgreindar og endurspegli vestræn gildi um fötlun og fjölskyldumiðaða þjónustu. Matstækið 

var staðfært og þýtt á sex afrísk tungumál með bakþýðingaraðferð. Lítilsháttar breytingar voru 

gerðar á spurningum og tveimur var bætt við. Suður-afríska útgáfan er því kölluð MPOC-

22(SA). Niðurstöður komu frá 260 þátttakendum, foreldrum barna með CP, sem bjuggu í 

úthverfum þéttbýlis, þéttbýli og/eða dreifbýli þar sem úrræði voru lítil. Þátttakendur nutu 

þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga á ríkissjúkrahúsum í tveimur sýslum. Í 

rannsókn Saloojee o.fl. (2009) var tekið viðtal við þátttakendur þegar MPOC-22(SA) var fyllt 

út. Sú leið var valinn þar sem höfundar vissu ekki hversu stór hluti þátttakenda væri læs og 

þeir ályktuðu að hópurinn hefði litla reynslu í að fylla út spurningalista. Í ljós kom að innri 

áreiðanleiki flokkanna fimm á MPOC-22(SA) reyndist ekki fullnægjandi. Áreiðanleiki 

endurtekinna prófana reyndist einnig lágur. Réttmæti MPOC-22(SA) reyndist ekki heldur 

fullnægjandi þar sem samleitni réttmæti (e. convergent validity) hverrar spurningar náði ekki 
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viðmiðunarmörkum, r ≥ 0,40. Einungis átta spurningar náðu viðmiðunarmörkum 

fylgnistuðuls einstakra atriða (e. item total correlation coefficient) r ≥ 0,40 og fullnægjandi 

innri áreiðanleika. Þessar átta spurningar voru síðan þáttagreindar. Niðurstaðan leiddi til 

staðfærðrar og styttri útgáfu sem nefnd var MPOC-8(SA). Höfundar komust að þeirri 

niðurstöðu að þótt MPOC-20 væri próffræðilega traust bæði í Kanada og Hollandi, reyndist 

staðfærð útgáfa í Suður-Afríku það ekki. Þeir nefna þó að undirliggjandi atriði matslistans, 

þ.e. „veita samræmda og heildræna þjónustu“ og „veita almennar upplýsingar og 

ráðleggingar“ eigi við í báðum aðstæðum (Saloojee o.fl., 2009).  

Samantekt á rannsóknunum 

Rannsóknir á notagildi matslistans Mat foreldra á þjónustu hafa leitt í ljós að listinn er 

áreiðanlegur og nothæfur við hinar ýmsu aðstæður og í mismunandi löndum en þó síst í 

löndum þar sem vestræn gildi eru ekki ríkjandi. Flestar rannsóknir hafa beint sjónum að 

foreldrum fatlaðra barna en í tveimur rannsóknum voru foreldrar barna með alvarlega 

sjúkdóma þátttakendur. Hafa ber í huga að væntanlega er þjónusta við fötluð börn og foreldra 

þeirra ekki eins uppbyggð í löndunum þar sem listinn hefur verið notaður. Einnig þarf að líta 

til menningarlegs munar þó svo að þetta séu allt vestræn lönd fyrir utan Suður-Afríku. Sem 

dæmi má nefna að orðalag var aðlagað í bresku útgáfunni og einni spurningu sleppt. Í 

kanadísku rannsóknunum eru foreldrar sem njóta þjónustu barnahæfingarstöðva spurðir en 

McConachie og Logan (2003) telja að rannsaka þurfi listann frekar í Bretlandi til að skoða 

hvort hann sé nothæfur en þar er engin barnahæfingarstöð til staðar. Hinsvegar telja Whitton 

o.fl. (2008) að breska útgáfan henti við að meta þjónustu þegar markmiðið er að bæta hana en 

veikileikar þeirra rannsóknar voru fáir þátttakendur. Hinir hollensku Siebes o.fl. (2007a) taka 

aftur á móti fram að túlka þarf niðurstöður varlega þegar meta á breytingar á þjónustu en hinir 

sænsku Granat o.fl. (2002) segja að hægt sé að nota Mat foreldra á þjónustu til bera saman 
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þjónustu yfir tíma og við að meta breytingar. Þeirra útgáfa af listanum er þó frábrugðin öðrum 

vestrænum útgáfum því spurningarnar eru 28. 

Rannsóknir á Mat foreldra á þjónustu í Hollandi hafa sýnt fram á að listinn er 

áreiðanlegur, réttmætur og sýnir góðan stöðugleika. Sænskar rannsóknir hafa líka sýnt fram á 

áreiðanleika matslistans og notagildi við að greina á milli mismunandi þjónustuferla og 

teymisvinnu. Í áströlsku rannsóknunum (Dyke o.fl., 2006; Raghavendra o.fl., 2007) var 

markmiðið að meta fjölskyldumiðaða þjónustu, m.a. til að geta greint veikleika í þjónustunni 

og bæta hana í framhaldinu. Það var einnig markmið skosku rannsóknarinnar (Knox og 

Menzies, 2005). Í öllum þessum rannsóknum var verið að meta þjónustu þjálfunarstöðva eða 

samtaka sem veittu þjónustu. 

Rannsókn Sloper o.fl. (2006) er frábrugðin öðrum rannsóknum. Hér var Mat foreldra 

á þjónustu notað til að meta hvaða þættir í störfum tengiliðs fjölskyldunnar hefðu áhrif á bætta 

útkomu þjónustu. Ennfremur svöruðu þátttakendur á fjögurra punkta kvarða í stað hins 

hefðbundna sjö punkta. 

Samantekt 

Í auknum mæli hafa þarfir fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra verið skoðuð í víðara 

samhengi en áður. Samkvæmt ICF er áhersla á heildræna nálgun og mikilvægi umhverfis, 

athafna og þátttöku skiptir sköpum þegar þjónustuþörf er skoðuð. Undanfarin ár hefur 

hugmyndafræði fjölskyldumiðaðrar þjónustu breiðst út og áhersla verið lögð á að styrkja og 

efla fjölskyldur fatlaðra barna. Einnig hefur komið fram að áherslur foreldra eru samhæfing 

þjónustunnar og samvinna fagfólks ásamt mikilvægi þess að hafa tengilið. 

Mikilvægt er uppbygging þjónustu sé í takt við óskir notenda en upplýsingar um slíkt 

fást með traustum mælitækjum. Matstækið Mat foreldra á þjónustu er eitt þessara tækja en 

með honum fást upplýsingar hvernig foreldrar fatlaðra barna meta þjónustuna sem þeir og 
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barnið þeirra fá. Matstækið hefur verið þýtt og staðfært á ýmis tungumál og niðurstöður 

rannsókna sýna að það reynist vel við að meta hversu fjölskyldumiðuð þjónusta er hjá 

fötluðum börnum. Upplýsingar sem fást með Mat foreldra á þjónustu geta bæði hjálpað 

fagfólki við að meta þjónustuna sem það veitir ásamt því að auka skilning ráðamanna á 

þörfum fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra. 
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

Í kaflanum er greint frá rannsóknarspurningum, vali á rannsóknarsniði og 

þátttakendum rannsóknarinnar. Einnig verður fjallað um hönnun viðbótarspurningalista og 

hvernig öflun og úrvinnsla gagna fór fram. Að lokum verður farið yfir hvaða siðfræðilegir 

þættir tengjast rannsókn og hvernig réttur þátttakenda er tryggður. 

Tilgangur rannsóknar var tvíþættur. Annars vegar að kanna sjónarhorn foreldra 

hreyfihamlaðra barna á þjónustu sem börnin þeirra njóta og meta hversu fjölskyldumiðaða 

þeir telja hana vera. Hins vegar að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á 

matstækinu Mat foreldra á þjónustu. Í rannsókninni er spurt um þjónustu iðjuþjálfa, 

sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga. 

Rannsóknarspurningarnar eru: 

1. Hver er reynsla íslenskra foreldra hreyfihamlaðra barna af þjónustu iðjuþjálfa, 

sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga? 

2. Hversu fjölskyldumiðaða telja foreldrar þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og 

talmeinafræðinga vera?  

3. Er munur á mati foreldra á þjónustu eftir aldri barns, búsetu og fötlunargreiningu? 

4. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat foreldra 

á þjónustu?  

Rannsóknarsnið 

Í rannsókninni er bæði notast við lýsandi þversniðs megindlega rannsóknaraðferð (e. 

cross-sectional descriptive quantitative method) og eigindlega rannsóknaraðferð (e. qualitative 

method) (Creswell, 2008). Þegar þessar aðferðir eru notaðar saman er talað um blandaða 

rannsóknaraðferð (e. mixed method) (Creswell, 2008; Creswell, Plano Clark, Gutmann og 
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Hanson, 2003). Í blandaðri rannsóknaraðferð gefst tækifæri á að safna miklum upplýsingum 

frá stórum hópi þátttakenda ásamt því að fá dýpri skilning á viðfangsefninu frá fáum 

einstaklingum (Creswell, 2008; Morse, 2003). Creswell o.fl. (2003) segja ennfremur að 

blöndun rannsóknaraðferða geti rennt styrkari stoðum undir niðurstöður rannsókna. Nokkuð 

hefur verið gert af því að nota rýnihópaviðtöl með megindlegum aðferðum. Upplýsingar sem 

ekki hafa komið fram í spurningakönnunum geta komið fram í hópumræðu og er það kostur 

að í slíkri umræðu geta þátttakendur tjáð sig að vild og eru ekki bundnir við fyrirfram ákveðna 

valkosti (Sóley S. Bender, 2003).  

Aðferðin sem hér er notuð nefnist raðbundin aðferð (e. sequential explanatory 

strategy) en þá er megindlegum gögnum safnað og þau greind og í framhaldinu er hið sama 

gert með eigindleg gögn (Creswell o.fl., 2003). Styrkur aðferðarinnar er m.a. hversu einföld 

hún er. Hún er auðveld í framkvæmd, þrep hennar skýr og aðgreind. Hægt er að skýra frá 

niðurstöðum hvorrar aðferðar fyrir sig og fjalla síðan saman um þær í lokin. Aftur á móti 

segja Creswell o.fl. (2003) helsta veikleika hennar hversu langan tíma það tekur að safna 

þessum mismunandi gögnum.  

Megindlegur hluti 

Í megindlegum rannsóknum er byggt á tölum, því sem hægt er að mæla og telja. Fylgt 

er formlegu, fyrirfram ákveðnu sniði, tölulegum upplýsingum safnað með mælitæki og hægt 

er að ná til margra einstaklinga á stuttum tíma (Creswell, 2008; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Niðurstöður megindlegra rannsókna eru settar fram á tölfræðilegan hátt, s.s. með meðaltölum, 

samanburði eða tengslum milli breyta og er það kostur þessarar aðferðar. Til að skoða tengsl 

milli breyta er m.a. hægt að nota fylgnistuðla. Til eru ólíkir fylgnistuðlar (Amalía 

Björnsdóttir, 2003) en í þessari rannsókn var fylgnistuðull Pearsons notaður. Almennt er talað 

um að 0,5 – 0,7 sé sterk fylgni, 0,7 – 0,9 mjög sterk og fylgni yfir 0,9 nærri fullkomin 
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(Hopkins, 2006). Takmarkanir aðferðarinnar eru þó þær að í spurningalistum er spurt 

ákveðinna spurninga sem gefa þátttakendum fyrirfram gefna valkosti og því eru gögn ekki 

tæmandi (Creswell, 2008). Þorlákur Karlsson (2003) segir mikilvægt að mælitækið sé 

áreiðanlegt og réttmætt því ef svo er ekki, geta svarendur haft mismunandi skilning á 

spurningunum. Þegar um slíkt er að ræða verða niðurstöður ekki áreiðanlegar og þá ekki 

réttmætar. Við gagnaöflun í þessari rannsókn var m.a. notuð spurningakönnun. 

Spurningakannanir eru réttmætar í þeim skilningi að sterk tengsl eru á milli þess sem fólk 

segist gera og þess sem það gerir (Þorlákur Karlsson, 2003).  

Þátttakendur 

Fámenni íslensku þjóðarinnar gerir það að verkum að þýðið er lítið og því var talið 

best að velja allt þýðið til þátttöku en slíkt getur haft ómetanlegt gildi (Þórólfur Þórlindsson 

og Þorlákur Karlsson, 2003). Þýði rannsóknarinnar voru 203 börn á aldrinum tveggja til 18 

ára með fötlunargreiningarnar CP, hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm. Stærstur hluti 

þýðisins voru börn með CP eða samtals 176, börn með hryggrauf voru 10 og börn með tauga- 

eða vöðvasjúkdóm 17. Yngstu börnin voru fædd 2006 en þau elstu eftir 1. nóvember 1990. 

Þátttakendur voru foreldrar/forráðamenn þessara barna. Samstarfsaðili rannsakanda var 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (Greiningarstöð) (fylgiskjal B) en upplýsingar um þýðið 

var fengið í sjúkraskrám hennar eftir að samþykki Vísindasiðanefndar lá fyrir (fylgiskjal C).  

Mælitæki og aðferð 

Upplýsingum um mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu var safnað með 

matslistanum Mat foreldra á þjónustu (fylgiskjal D). Bakgrunnsupplýsinga var aflað með 

viðbótarspurningalista (fylgiskjal E).  

Matstækið Mat foreldra á þjónustu byggir á 20 staðhæfingum sem 

foreldrum/forráðamönnum barna með fötlun eða langvinna sjúkdóma er ætlað að svara og 
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metur hversu fjölskyldumiðuð þjónusta barna með sérþarfir er. Matstækið skiptist í fimm 

flokka og raðast mismunandi margar staðhæfingar í hvern flokk (King o.fl., 1995; King o.fl., 

1997). Listinn var þýddur úr ensku á íslensku með bakþýðingaraðferð af Helenu 

Halldórsdóttur og Nönnu Báru Birgisdóttur (2006). Spurningarnar voru notaðar óbreyttar en 

lítilsháttar aðlögun var gerð á útskýringum listans.  

Viðbótarspurningalisti (fylgiskjal E) innihélt sjö spurningar um lýðfræðilega þætti og 

var saminn af rannsakanda. Þar var spurt um aldur, búsetu, fötlun, hver svaraði listanum, 

færni barns í athöfnum daglegs lífs, grófhreyfifærni og handbeitingu. Rannsakandi taldi 

mikilvægt að spyrja þessara spurninga til að fá betri innsýn í hreyfihömlun og færni barnanna 

m.a. til að hægt væri að skoða niðurstöður með tilliti til lýðfræðilegra þátta. 

Forkönnun 

Vorið 2008 var gerð forkönnun á matslistanum. Í forkönnuninni var einnig notast við 

blandaða rannsóknarðaferð. Þar var sami háttur hafður á og í þessari rannsókn, þ.e. fyrst var 

sent stutt kynningarbréf til þátttakenda og síðan var listinn ásamt viðbótarspurningalista 

sendur til foreldra 16 barna, yngri en fjögurra ára, sem nutu snemmtækrar íhlutunar á fagsviði 

þroskahömlunar á Greiningarstöð. Viðbótarspurningalisti innihélt fjórar spurningar um 

lýðfræðilega þætti þar sem spurt var um aldur, búsetu, hvort barnið nyti þjónustu eða ekki og 

hver svaraði listanum. Viku eftir að spurningalistinn var sendur út, var sent ítrekunabréf til 

þátttakenda þar sem þeir voru hvattir til að svara listanum.  

Rætt var við þrjá foreldra sem áttu barn sem var í þjónustu eða hafði notið 

þjónustunnar áður, fylgst með þjálfunarstund ásamt því að rætt var við fagfólk sem veitti 

þjónustuna. 

Svarhlutfall var lítið en alls svaraði fjórðungur foreldra listanum. Því var ekki um 

tölfræðilega marktækni að ræða og einungis mátti lesa úr henni vísbendingar. Niðurstöður 
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bentu til að foreldrum fyndist vanta meiri fræðslu fyrir sig og fjölskyldur sínar en töldu annars 

að þjónustan væri byggð á virðingu og stuðningi og að hún væri samræmd og heildræn.   

Próffræðilegir eiginleikar og notagildi 

Markmið með þýðingu og staðfæringu mælitækis er að tækið afli upplýsinga með 

sama hætti í þýðingarlandi og frumútgáfa þess gerir og að niðurstöður hafi sömu 

próffræðilegu og tölfræðilegu eiginleika. Þegar mælitæki er þýtt og staðfært er markmiðið að 

endurskapa mæligildið og dreifingu á því í þýðingarlandinu. Alltaf ber þó að hafa í huga 

óvissuþætti sem felast í tilviljanakenndum áhrifum og menningarlegum þáttum (Sigurgrímur 

Skúlason, 2005). Sigurgrímur Skúlason (2005) segir að algengasta viðmið um hve vel þýðing 

og staðfærsla heppnist sé að þáttabygging og samdreifing verði sambærileg. Hann segir 

ennfremur að ef þýðing og staðfærsla atriðis hleypi menningarlegum og þýðingarbundnum 

óvissuþáttum inn í dreifingu atriðis, hafi það einnig áhrif á samdreifingu þegar atriðið á í hlut. 

Huga þarf því vel að staðfæringu við efnistök atriða sem ekki eiga við í þýðingarlandi. 

Nauðsynlegt er að safna upplýsingum um styrkleika og veikleika þýðingar mælitækis til að 

meta hvort beita þurfi atriðum í staðfærðri þýðingu. Þar á meðal eru þættir eins og hvort 

efnistök atriða henti markhópi, hvort málfar sé viðeigandi og hversu góður íslenski textinn er. 

Sigurgrímur bendir á að einfaldast sé að láta fáeina einstaklinga svara matinu til að koma með 

ábendingar um atriði sem eru illa orðuð eða torskilin svo og hvort mælitækið hentar 

markhópnum. Hann segir ennfremur að hægt sé að nota rýnihópa til að fá upplýsingar um 

þessi atriði. 

Upplýsingar um próffræðilega eiginleika fást með forprófun á matstækinu. Þá er 

mikilvægt að stuðst sé við úrtak úr væntanlegum markhópi. Stærð úrtaks skiptir einnig miklu 

um niðurstöður forprófana þar sem betra er að hafa fleiri þátttakendur en færri. Til að geta 

brugðist við ef staðfærð þýðing mælir hugsmíð með öðrum hætti en frumgerð mælitækisins er 
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mikilvægt að skoða innbyrðis tengsl atriða eða undirprófa. Þá er notuð þáttagreining, aðferð 

sem lítur á innbyrðis tengsl allra atriða samtímis (Sigurgrímur Skúlason, 2005). 

Til að kanna að hvaða marki próffræðilegir eiginleikar mælitækis haldast, er 

nauðsynlegt að gera rannsóknir á réttmæti staðfærðrar þýðingar. Það er gert til að sýna fram á 

að túlkun niðurstaðna standist og að unnt sé að draga meginályktanir mælitækis af staðfærðri 

þýðingu (Sigurgrímur Skúlason, 2005). 

Til að mæla einsleitni mælitækis er reiknaður innri áreiðanleiki. Algengt er að nota 

helmingunaráreiðanleika (e. split-half reliability) en þróaðri aðferð er að reikna svokallaðan 

alfastuðul (e. coefficient alpha) en hann gefur hið fræðilega meðaltal allra möguleika á að 

skipta matstækinu upp í tvo hluta (Guðmundur B. Arnkelsson, 2006; Guðrún Pálmadóttir, 

2003). Vandaðasti alfastuðullinn og sá sem mest er notaður til að mæla innri áreiðanleika er 

Cronbach´s alpha sem skoðar meðalfylgni milli prófatriða í atriðum spurningalista. Ef öll 

atriðin mæla sama hlutinn (án villu), er alfastuðullinn jafnt og núll (Spiliotopoulou, 2009). 

Hún nefnir að yfirleitt sé mælitæki álitið áreiðanlegt í rannsóknum ef alfastuðull er jafnt og 

eða meiri en 0,70. 

Gagnaöflun 

Greiningarstöð sendi út öll bréf og gögn rannsóknarinnar. Allir þátttakendur fengu sent 

kynningarbréf á rannsókn (fylgiskjal F) með pósti í lok október 2008. Þar fengu 

foreldrar/forráðamenn tækifæri til að hafna þátttöku. Þrír þátttakenda höfðu samband við 

Greiningarstöð og vildu ekki taka þátt. Fjögur bréf voru endursend óopnuð og skiluðu sér ekki 

til þátttakenda. Alls voru því 196 börn í rannsóknarhópnum. Þremur vikum eftir að 

kynningarbréf var sent, fengu þátttakendur ítarlegra kynningarbréf (fylgiskjal G), matslistann 

Mat foreldra á þjónustu (fylgiskjal D), viðbótarspurningalista (fylgiskjal E) og frímerkt 

svarumslag sent á sama hátt. Þátttakendur voru beðnir um að fylla út listana tvo og senda aftur 

til Greiningarstöðvar. Í bréfinu var ítarleg kynning á rannsókninni ásamt upplýsingum um 
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markmið. Tekið var skýrt fram að allar upplýsingar væru trúnaðarmál, að ekki væri hægt að 

rekja svör þátttakenda ásamt því að með því að svara gæfi þátttakandinn samþykki sitt fyrir 

þátttöku. Eftir að spurningalistar voru sendir út, höfðu þrír foreldrar samband og sögðust ekki 

geta tekið þátt í rannsókninni þar sem barnið hefði ekki notið þjónustu tiltekinna fagstétta 

síðastliðna 12 mánuði. Eitt bréf kom endursent óopnað og eitt foreldri hafði samband og lét 

vita að það vildi ekki taka þátt. Ítrekunarbréf (fylgiskjal H) var sent fjórum vikum eftir 

kynningarbréf til allra þátttakenda nema þeirra sem höfðu látið vita að þeir vildu ekki taka þátt 

eða gætu ekki tekið þátt sökum þess að barnið þeirra hefði ekki verið í tiltekinni þjónustu 

síðastliðna 12 mánuði (alls 191). Í bréfinu voru þátttakendur hvattir til að svara 

spurningalistunum. 

Úrvinnsla gagna 

Töfræðiforritið Statistical Package for the Social Sciences, 12.01 (SPSS) var notað við 

greiningu gagna úr matslista og viðbótarspurningalista. Excel reikniforritið var notað við gerð 

mynda og taflna. Lýsandi tölfræði var notuð til að greina frá niðurstöðum rannsóknarinnar 

(s.s. meðaltöl, hlutföll, staðalfrávik) og einnig voru gerð marktektarpróf. Niðurstöður eru 

settar fram í texta, myndrænt og í töflum. Við alla tölfræðilega útreikninga er miðað við 

alfastigið 0,05. 

Eigindlegur hluti 

Eigindleg rannsókn byggist á upplifun einstaklinganna sem verið er að skoða, enginn 

áhugi er fyrir mælingum og breytum heldur er litið á það hvernig einstaklingarnir upplifa það 

sem er athugað. Upplýsinga er safnað með samtali og leitast er við að skilja reynslu 

þátttakenda (Creswell, 2008). Kostur eigindlegra aðferða er að hægt er að fá dýpri sýn á 

hlutina sem verið er að rannsaka. Ekki er þó hægt að búast við því að niðurstöðurnar yfirfærist 

á aðra hópa og því ekki raunhæft að tala um traustleika eigindlegra rannsókna í sama skilningi 
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og áreiðanleika (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Ein gerð eigindlegra rannsóknaraðferða eru 

rýnihópaviðtöl. Þau eru notuð til að öðlast betri skilning á reynslu og viðhorfum tiltekins hóps 

fólks gagnvart ákveðnu viðfangsefni. Í hópinn eru valdir einstaklingar sem hafa einhver 

sameiginleg grundvallaratriði, s.s. reynslu, aldur, kyn eða annað. Að nota rýnihóp er mjög 

sveigjanleg aðferð því hægt er að skoða mörg viðfangsefni og kostir slíkra hópa eru m.a. þeir 

að hægt er að safna fjölbreyttum gögnum frá mörgum aðilum á nokkuð skjótan og ódýran hátt 

(Sóley S. Bender, 2003; Stewart og Shamdasani, 1998). Rýnihópar eru oft notaðir með 

megindlegum aðferðum, m.a. til að hjálpa rannsakanda að fá aukinn skilning á niðurstöðum 

og við að túlka þær (Johnson og Turner, 2003; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003; Stewart og 

Shamdasani, 1998). Helstu ókostir rýnihópa eru að umræður geta orðið ruglingslegar og 

gagnagreining reynst torveld. Hafa ber einnig í huga að niðurstöður úr rýnihópum hafa ekki 

alhæfingargildi (Sóley S. Bender, 2003). Í eigindlega hluta þessarar rannsóknar er tekið 

rýnihópaviðtal til að öðlast betri skilning á reynslu og viðhorfum þátttakenda. 

Rýnihópaviðtalið er ennfremur liður í því að kanna notagildi íslenskrar þýðingar og 

staðfæringar á matslistanum Mat foreldra á þjónustu.  

Þátttakendur í rýnihópi 

Fram kom í kynningarbréfi að óskað væri eftir sjálfboðaliðum í hópumræðu um 

matsniðurstöður með 5-8 þátttakendum. Eitt foreldri hafði samband við tengilið 

rannsóknarinnar á Greiningarstöð og bauð sig fram í rýnihópaumræðu. Því varð að óska eftir 

þátttakendum á annan hátt og að fengnum niðurstöðum hafði tengiliður rannsakanda á 

Greiningarstöð samband við væntanlega þátttakendur sem voru valdir með hentugleikaúrtaki 

og þeim boðið að taka þátt í rýnihópaumræðu um efnið. Reynt var að endurspegla sem mesta 

breidd í hópnum með tilliti til aldurs barns, fötlunar og búsetu fjölskyldunnar. Alls voru sex 

þátttakendur í rýnihópnum. Fjórir foreldranna bjuggu á  höfuðborgarsvæðinu en tveir í öðru 

þéttbýli. Eitt foreldrið átti barn með hryggrauf, annað barn með tauga- eða vöðvasjúkdóm og 
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fjórir áttu börn með CP. Aldur barnanna var frá sex til 17 ára. Fötlun barnanna var 

mismunandi, allt frá því að vera mjög væg (barnið þarf litla sem enga aðstoð) upp í að vera 

alvarleg (barnið þarf mjög mikla aðstoð).   

Gagnaöflun  

Áður en umræður hófust, var þátttakendum afhent kynningarbréf (fylgiskjal I) og 

eyðublað fyrir upplýst samþykki (fylgiskjal J) til undirritunar. Umræður fóru fram þann 17. 

mars 2008 á Greiningarstöð og tóku alls eina og hálfa klukkustund. Spurt var hvernig 

matslistinn kæmi foreldrunum fyrir sjónir, s.s. hvort hann væri auðskilinn, innihéldi 

mikilvægar spurningar eða hvort bæta þyrfti einhverjum spurningum í hann (fylgiskjal K). 

Einnig var spurt um atriði sem tengdust niðurstöðum spurningalistans Mat foreldra á 

þjónustu. Umræðurnar voru hljóðritaðar með samþykki þátttakenda. 

Loks ber að geta þess að síðasta spurningin í spurningalistanum var opin og þar gafst 

þátttakendum tækifæri á að bæta við einhverju sem tengdist þjónustu við barnið þeirra.  

Úrvinnsla gagna 

Við greiningu gagna var rýnihópaviðtalið hljóðritað og síðan vélritað upp orðrétt. 

Sóley S. Bender (2003) leggur áherslu á að mikilvægt sé að skoða gögn af nokkurri 

nákvæmni, s.s. út frá orðanotkun, samhengi, algengi atriða og nákvæmni í svörum. Í samræmi 

við það voru gögnin skoðuð út frá þessum atriðum. Við greiningu gagna voru orðin sem notuð 

voru í viðtalinu skoðuð ásamt merkingu þeirra. Einnig var litið á samhengi orða sem fram 

komu í umræðunni en Sóley S. Bender (2003) tekur fram að slíkt sé mikilvægt svo að 

rannsakandi skilji örugglega rétt orðin. Leitað var eftir hvort eitt atriði kom oftar fyrir en 

annað í umræðunni þar sem slíkt getur vísað til mikilvægi þess. Að lokum var litið á 

nákvæmni í svörum en Sóley segir að slíkt skipti miklu máli þar sem svör sem byggja á 

reynslu hafa meira vægi en þau sem eru ópersónuleg. 
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Að greiningu lokinni var viðtalið marglesið yfir og það helsta sem fram kom dregið út. 

Leitað var að sameiginlegum kjarna og fundin meginþemu. Niðurstöður úr opnu spurningunni 

í spurningalistanum voru einnig greindar í meginþemu. 

Siðfræðilegir þættir 

Allar rannsóknir þurfa að standast bæði siðferðilegar og aðferðafræðilegar kröfur. 

Alltaf þarf að hafa í huga hinar fjórar höfuðreglur rannsókna, þ.e. sjálfræði, skaðleysi, 

velgjörðir og réttlæti. Í eigindlegum rannsóknum er mikilvægt að allir þátttakendur gefi 

upplýst samþykki sitt þar sem þeir eiga rétt á að vita í hverju þátttakan felst og hvernig unnið 

verður úr upplýsingunum sem þeir gefa. Einnig verður að gera þeim grein fyrir því að þeir 

geti hætt þátttöku hvenær sem er. Í viðtölum reynir sérstaklega á trúnað, þagmælsku og 

varkárni rannsakanda. Mikilvægt er að rannsakandi hugi vel að því að ekki sé hægt að rekja 

upplýsingar til þátttakenda (Sigurður Kristinsson, 2003).  

Farið var eftir reglugerð um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði (2008) og lögum um 

persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga (2000) til að tryggja rétt þátttakenda. Til að 

framkvæma rannsóknina var leyfi Vísindasiðanefndar (fylgiskjal C) fengið og hún tilkynnt til 

Persónuverndar (fylgiskjal L).  

Þátttakendur voru upplýstir frá upphafi um að þeir gætu óskað eftir því að ekki yrði 

haft samband við þá aftur vegna þessarar rannsóknar. Í kynningarbréfi með 

rannsóknargögnum var leitast við að upplýsa þátttakendur um tilgang rannsóknarinnar. 

Þátttakendur í rýnihópi voru upplýstir um að þeir gætu hætt þátttöku í rannsókninni á hvaða 

stigi hennar sem væri.  
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KAFLI IV 

NIÐURSTÖÐUR 

Í kaflanum verða niðurstöður rannsóknarinnar kynntar og leitast við að svara 

rannsóknarspurningunum: 

1. Hver er reynsla foreldra hreyfihamlaðra barna af þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara 

og talmeinafræðinga? 

2. Hversu fjölskyldumiðaða telja foreldrar þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og 

talmeinafræðinga vera? 

3. Er munur á mati foreldra á þjónustu eftir aldri barns, búsetu og fötlunargreiningu? 

4. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat foreldra 

á þjónustu? 

Þýði rannsóknar voru foreldrar 203 barna með hreyfihömlun sem voru á skrá hjá 

Greiningarstöð. Svör bárust frá 96 af 191 foreldrum sem er 50,3% svarhlutfall. Fimm útfylltir 

matslistar voru ógildir þar sem fleiri en 10 spurningum var ekki svarað eða merkt var við „á 

ekki við“. Einnig var þremur listum skilað óútfylltum þar sem barnið hafði ekki verið í 

þjónustu síðustu 12 mánuði. Niðurstöður miðast við 88 spurningalista sem voru gildir. Fyrst 

er farið yfir megindlegar niðurstöður, s.s. bakgrunnsupplýsingar þátttakenda og greint frá 

niðurstöðum matslistans. Síðan eru eigindlegum niðurstöðum gerð skil, þ.e. umræðum 

rýnihóps ásamt svörum foreldra úr opnu spurningu spurningalistans. Að auki eru skoðuð 

tengsl rannsóknarspurninganna og niðurstaðna. Í lokin er stutt samantekt á helstu 

niðurstöðum. 

  



56 
 

Megindlegar niðurstöður 

Upplýsingar um þátttakendur 

Bakgrunnsupplýsingar um þátttakendur má sjá í töflu 1. Fjölmennasti hópurinn voru 

foreldrar barna á aldrinum 10 – 15 ára  (36,5%) og bjó rúmlega helmingur alls hópsins á 

höfuðborgarsvæðinu (mynd 1). Af þeim sem svöruðu voru 72 (75%) foreldrar barna með CP, 

níu (9,4%) foreldrar barna með hryggrauf og 14 (14,6%) foreldrar barna með tauga- eða 

vöðvasjúkdóm. Innan hópsins eru nítján börn (19,8%) alltaf sjálfbjarga í athöfnum daglegs 

lífs en 26 (27,1%) þurfa fulla aðstoð. Mæður svöruðu 76 listum (79,2%) og feður fjórum 

(4,2%). Bæði móðir og faðir svöruðu 15 listum (15,6%).  

Mynd 1. Skipting svara eftir búsetu 
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Tafla 1. Bakgrunnsupplýsingar 
    

Aldur Tíðni Hlutfall 

2 - < 6 ára 20 20,8 

6 - < 10 ára 20 20,8 

10 - < 15 ára 35 36,5 

15 - < 18 ára 21 21,9 

Fötlunargreining     

Heilalömun (CP) 72 75 

Hryggrauf (spina bifida) 9 9,4 

Tauga- eða vöðvasjúkdómur 14 14,6 

Svara ekki 1 1 

Búseta     

Höfuðborgarsvæðið 53 55,2 

Annað þéttbýli 36 37,5 

Dreifbýli 6 6,3 

Svara ekki 1 1 

Hver svarar     

Móðir 76 79,2 

Faðir 4 4,2 

Móðir og faðir 15 15,6 

Annar 1 1 

Færni í athöfnum daglegs lífs     

Alltaf sjálfbjarga 19 19,8 

Að mestu sjálfbjarga 26 27,1 

Þarf töluverða aðstoð 24 25 

Þarf alltaf fulla aðstoð 26 27,1 

Svara ekki 1 1 

Göngufærni / grófhreyfifærni     

Gengur, notar engin hjálpartæki 24 25 

Gengur, notar stundum hjálpartæki 21 21,9 

Gengur með aðstoð hjálpartækis 13 13,5 

Gengur ekki nema með mikilli aðstoð, notar hjólastól 9 9,4 

Gengur ekki, keyrt um í hjólastól 12 12,5 

Svara ekki 17 17,7 

Handbeiting / handleikur hluti     

Handleikur hluti auðveldlega, þarf enga aðstoð 31 32,3 

Handleikur flesta hluti, stundum erfiðleikar 25 26 

Handleikur hluti með erfiðleikum, þarf aðstoð/aðlögun 7 7,3 

Handleikur einfalda hluti, þarf alltaf aðstoð 8 8,3 

Handleikur ekki hluti, þarf fulla aðstoð 7 7,3 

Svara ekki 18 18,7 
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Mat foreldra á þjónustu 

Við greiningu á niðurstöðum er notuð sama aðferð og í upprunalegu útgáfu 

matstækisins (King o.fl., 1995), þ.e. skiptingu í fimm flokka. Í ljós kom fylgni milli allra 

flokka (r = 0,34 – 0,69; p < 0,01). Sterk fylgni er milli flokksins „efling og samvinna“ og 

flokkanna „veita samræmda og heildræna þjónustu“ (r = 0,69) og „veita þjónustu sem byggir 

á virðingu og stuðningi“ (r = 0,69). Lægsta meðaltalið var í flokknum „veita almennar 

upplýsingar“, 3,32 en hæst í flokknum „veita þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi“, 

5,27. Í töflu 2 má sjá meðaltöl hvers flokks ásamt staðalfráviki og innri áreiðanleika 

(Cronbach´s alfa). Við alla tölfræðilega útreikninga er miðað við alfastig 0,05. 

Í flokknum „efling og samvinna“ er mismunur í svörum, stórt bil á milli meðaltals 

(4,64) og miðgildis (5,33) og svörun því ekki normaldreifð. Í ljós kom að dreifingin var 

neikvætt skekkt og þar sem meðaltalið er viðkvæmt fyrir jaðargildum er greinilegt að þau eru 

há í þessum flokki. Við nánari skoðun kom í ljós að mikill meirihluti svaraði hátt á 

kvarðanum. 

Tafla 2. Lýsandi tölfræði flokka á MPOC 

Flokkur N Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Lægsta 
gildi 

Hæsta 
gildi 

Cronbach´s 
alpha 

Efling og samvinna 87 4,64 5,33 1,73 1 7 0.82 

Veita almennar upplýsingar 82 3,32 3,00 1,74 1 7 0.93 

Veita sértækar upplýsingar 86 4,09 4,33 1,82 1 7 0.89 

Veita samræmda og heildræna 
þjónustu 

86 4,98 5,25 1,62 1 7 0.84 

Veita þjónustu sem byggir á 
virðingu og stuðingi 

84 5,27 5,60 1,38 1 7 0.80 

Til að meta hvar foreldrar töldu helst að þjónustu væri ábótavant, voru spurningar 

flokkaðar saman þar sem a.m.k. 33% foreldra svöruðu „stundum“ eða sjaldnar. Tafla 3 sýnir 

hvaða spurningar þetta voru og hvaða flokki þær tilheyra. Spurningarnar tilheyra öllum 
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flokkum nema „veita þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi“. Í öllum spurningunum í 

flokknum „veita almennar upplýsingar“  svarar hátt hlutfall foreldra „stundum“ eða sjaldnar 

(45% - 70%). Tvær spurningar af þremur í flokknum „veita samræmdar upplýsingar“ fá oft 

svörin „stundum“ eða sjaldnar. Athyglisvert er að tæplega 60% foreldra svara að fagfólk veiti 

þeim stundum eða sjaldnar skriflegar upplýsingar um hvað barnið geri í þjálfuninni. Einnig 

telur tæpur helmingur foreldra ábótavant hversu miklar skriflegar upplýsingar þau fá um 

framfarir barnsins síns. 

Um þriðjungur foreldra svarar einni spurningu af fjórum í flokknum „veita samræmda 

og heildræna þjónustu“ „stundum“ eða sjaldnar. Þar er spurt hvort fagfólk sjái til þess að í það 

minnsta einn teymismeðlimur vinni með foreldrum og fjölskyldunni yfir lengri tíma. 

Tafla 3. Spurningar á MPOC-20 þar sem 33% eða fleiri svöruðu „stundum“ eða sjaldnar 

Spurning Flokkur Hlutfall 

Veita þér skriflegar upplýsingar um hvað barnið þitt gerir í þjálfuninni? VSU 59,5 

Sjá til þess að í það minnsta einn teymismeðlimur vinni með þér og fjölskyldu þinni 
yfir lengri tíma? VSHÞ 36,5 
Útskýra fyrir þér til fulls þau meðferðarúrræði sem koma til greina? ES 37,6 
Veita þér skriflegar upplýsingar um framfarir barnsins þíns?  VSU 47,5 

Veitt þér upplýsingar um þá þjónustu sem er í boði á staðnum eða í samfélaginu? VAU 45,1 

Tiltækar upplýsingar um fötlun barnsins þíns (t.d. um orsök, framvindu og 
framtíðarhorfur)? VAU 57,5 
Veitt allri fjölskyldunni tækifæri til að nálgast upplýsingar?  VAU 55,7 
Tiltækar upplýsingar á ýmsu formi t.d. bæklinga, áhöld, myndbönd o.s.frv.? VAU 65,3 

Veitt þér ráð um hvernig hægt er að nálgast upplýsingar eða aðra foreldra (t.d. í 
gegnum veraldarvefinn eða hjá félagasamtökum)? VAU 70 
VSU = Veita samræmdar upplýsingar;  VSHÞ = Veita samræmda og heildræna þjónustu; ES = 
Efling og samvinna; VAU = Veita almennar upplýsingar 

Aldur. 

Ekki reyndist marktækur munur milli svörunar foreldra barna í aldurshópunum fjórum. 

Þegar hópnum var skipt í „yngri“ (< 10 ára, n = 37) og „eldri“ (10 – 18 ára, n = 45) var 

marktækur munur milli hópanna í flokknum „veita almennar upplýsingar“ (p = 0,03). 
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Meðaltal yngri hópsins var 3,77 (95% öryggismörk 3,16-4,38) en 2,95 (95% öryggismörk 

2,47-3,43) í eldri hópnum. Á mynd 2 má sjá meðaltöl flokkanna eftir aldurshópum.  

Hæsta meðaltalið er í flokknum „veita þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi“ 

og er það svipað hjá öllum aldurshópunum. Tveir flokkanna, „veita samræmda og heildræna 

þjónustu“ og „efling og samvinna“ eru einnig með svipaða dreifingu í aldursflokkunum 

fjórum. Elsti (15-18 ára) og yngsti (2-< 5 ára) aldurshópurinn hafa þó lægra meðaltal en hinir 

tveir en ekki er um marktækan mun að ræða.   

Lægsta meðaltalið var í flokknum „veita almennar upplýsingar“ hjá öllum 

aldurshópunum og fer lækkandi eftir því sem börnin verða eldri. Flokkurinn „veita sértækar 

upplýsingar“ hefur einnig lágt meðaltal og það lækkar með hækkandi aldri. 

Mynd 2. Meðaltöl flokka eftir aldurshópum. 
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Skoðað var hvort munur væri milli hópa eftir búsetu. Ekki reyndist vera marktækur 
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flokknum „annað þéttbýli“ undir heitinu „landsbyggðin“ (tafla 4) og munur milli þess flokks 

og höfuðborgarsvæðisins skoðaður.  

Í öllum flokkum er meðaltal hærra hjá þeim sem búa á höfuðborgarsvæðinu. Í ljós 

kom marktækur munur milli þeirra sem búa á höfuðborgarsvæðinu ( n = 49) og þeirra sem 

búa utan þess (landsbyggðin, n = 36) í flokknum „veita sértækar upplýsingar“ (p = 0,03). 

Meðaltal þeirra sem búa á höfuðborgarsvæðinu var 4,47 (95% öryggismörk 3,99-4,95) en 

3,61 hjá hinum (95% öryggismörk 2,96-4,26) sem gefur til kynna að foreldrar á 

höfuðborgarsvæðinu séu almennt ánægðari með þær sértæku upplýsingar sem þeir fá heldur 

en foreldrar á landsbyggðinni.  

Tafla 4. Meðaltal flokka eftir búsetu 
        

Efling og samvinna N Meðaltal Staðalfrávik p 

Höfuðborgarsvæðið 49 4,89 1,48 
Landsbyggðin 37 4,34 2,00 

0,15 

Veita almennar upplýsingar         

Höfuðborgarsvæðið 47 3,54 1,88 
Landsbyggðin 34 3,09 1,50 

0,24 

Veita sértækar upplýsingar*         

Höfuðborgarsvæðið 49 4,47 1,68 
Landsbyggðin 36 3,61 1,92 

0,03 

Veita samræmda og heildræna þjónustu         

Höfuðborgarsvæðið 50 5,18 1,43 
Landsbyggðin 36 4,71 1,84 

0,19 

Veita þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi         

Höfuðborgarsvæðið 48 5,51 1,20 
Landsbyggðin 35 5,19 1,61 
        0,30 
* marktækur munur milli hópanna, p < 0,05 
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Fötlunargreining. 

Ekki reyndist marktækur munur milli hópanna þriggja eftir fötlunargreiningu. Þar sem 

hóparnir „hryggrauf“ og  „tauga- eða vöðvasjúkdómur“ eru litlir voru þeir sameinaðir enda 

eiga einstaklingar með þessa sjúkdóma ýmislegt sameiginlegt, s.s. að hreyfihömlun er oft 

svipuð og ekki er mikið um fylgifatlanir. Einnig fá þessir hópar sams konar  

eftirfylgdarþjónustu á Greiningarstöð. Eftir sameiningu hópanna „hryggrauf“ og  „tauga- eða 

vöðvasjúkdómur“ (n = 21) kom í ljós að allsstaðar var CP hópurinn (n = 65) með nokkuð 

hærra meðaltal þótt munurinn væri ekki marktækur nema í flokkunum „efling og samvinna“ 

og „veita sértækar upplýsingar“ (tafla 5). Mikilvægt er þó að horfa til þess að hóparnir eru 

misstórir. Meðaltal í flokknum „efling og samvinna“ fyrir CP hópinn er 5,00 en 3,65 fyrir 

hópinn „hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdómur“. Þessar niðurstöður gefa til kynna að 

foreldrar barna með CP séu almennt ánægðari með samvinnu við fagfólk heldur en foreldrar 

barna með hinar fötlunargreiningarnar. 

  

  

 

 

 

 

 

 

Tafla 5. Meðaltal flokka eftir fötlunargreiningu

Efling og samvinna* N Meðaltal Staðalfrávik p 

CP 65 5,00 1,57 
Hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdómur 21 3,65 1,77 

0,001 
Veita almennar upplýsingar         
CP 60 3,53 1,84 
Hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdómur 21 2,79 1,32 

0,093 
Veita sértækar upplýsingar*         
CP 65 4,38 1,77 
Hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdómur 20 3,10 1,67 

0,005 
Veita samræmda og heildræna þjónustu         
CP 66 5,11 1,52 
Hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdómur 19 4,47 1,92 

0,136 
Veita þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi         
CP 62 5,52 1,32 
Hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdómur 21 4,94 1,54 
        0,100 
* marktækur munur milli hópanna, p < 0.01
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Í flokknum „veita sértækar upplýsingar“ er meðaltal CP hópsins 4,38 en 3,10 í 

hópnum „hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdómur“. Hér gefa niðurstöðurnar einnig til kynna 

að foreldrar barna með CP séu ánægðari með þær sértæku upplýsingar sem þeir fá heldur en 

foreldrar barnanna í hinum flokknum. 

Hreyfifærni 

Athugað var hvort munur væri á svörum foreldra eftir hreyfifærni barnanna (GMFCS 

og MACS). Ekki reyndist marktækur munur á svörum foreldra sem áttu börn með góða 

hreyfifærni miðað við þau sem höfðu mjög slaka og allt þar á milli.  

Eigindlegar niðurstöður 

Niðurstöður úr rýnihópaumræðu 

Þátttakendur í rýnihópaumræðu voru fimm mæður og einn faðir. Niðurstöðum 

umræðunnar var skipt í þrjú meginþemu. Þau eru „þjónusta sniðin að þörfum fjölskyldunnar“,  

„virðing, upplýsingar og ráðgjöf“ og „tengiliður fjölskyldu“.  

Þjónusta sniðin að þörfum fjölskyldunnar.  

Flest börnin voru reglulega í sjúkraþjálfun. Sum höfðu fengið iðjuþjálfun tímabundið 

en lítið var um að þau væru eða hefðu verið í talþjálfun. Fram kom greinilegur munur á 

þjónustu milli þeirra sveitarfélaga sem þátttakendur bjuggu í. Í stöku tilvikum gekk þjónustan 

hnökralaust fyrir sig og virkt teymi til staðar kringum barnið. Í öðrum sveitarfélögum þurftu 

foreldrarnir sífellt að biðja um tiltekna þjónustu eða hún ekki til staðar og ekki hafði verið 

myndað teymi kringum barnið. Umræða skapaðist um góða þjónustu í tilteknu sveitarfélagi 

utan höfuðborgarsvæðisins og varð þá einum þátttakandanum að orði: „Þú ert bara í drauma 

sveitarfélaginu!“  
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Einu foreldri fannst slæmt að ekki væri starfandi iðjuþjálfi í sveitarfélaginu en svo 

hafði verið „ ... og þá fær hann enga iðjuþjálfun sem var náttúrulega mjög gott fyrir hann ...“ 

Miklar umræður sköpuðust um hvort þjónusta þessara fagstétta væri sniðin að þörfum 

fjölskyldunnar. Eitt foreldrið sagði svo ekki vera. Ekki hafði verið sjúkraþjálfari í 

bæjarfélaginu í nokkurn tíma og barnið hafði beðið eftir því að komast að í iðjuþjálfun í rúmt 

ár. Foreldrið lýsti samskiptum við iðjuþjálfann á þennan hátt:  

Ég er búin að bíða og bíða, svo hringir hún af því ég var búin að segja við hana 
hvaða dag hentaði honum að fara ... að miðvikudagarnir væru bestir og nei, þá 
hringir hún og spyr hvort hann geti komið klukkan eitt á föstudögum og hann 
er búinn í skóla tíu mínútur yfir eitt. Og ég er klukkutíma að keyra ... Og veistu 
ég sagði henni það og þá sagði hún, ja, við höfum bara engan annan tíma fyrir 
þig. ... Ég var brjáluð. Var bara brjáluð.  

Annað foreldrið sagði þjónustuna vera sniðna að þörfum fjölskyldunnar „klárlega 

gagnvart sjúkraþjálfuninni“. Ítrekað kom fram að foreldrarnir voru almennt óánægðari með 

þjónustuna innan grunnskólans heldur en þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og 

talmeinafræðinga.  

Virðing, upplýsingar og ráðgjöf.  

Í rýnihópaumræðunni kom fram að það skiptir máli fyrir foreldra að fá upplýsingar frá 

þjálfara, m.a. varðandi æfingar sem hægt er að gera heima og tengja athöfnum daglegs lífs. 

Eitt foreldrið sagðist aldrei hafa fengið neinar upplýsingar frá sjúkraþjálfurum barnsins en 

barnalæknir á Greiningarstöð hefði sagt þeim hvað gott væri að gera heima með barninu. Í 

þeirra tilviki var mikið um erlenda sjúkraþjálfara. Foreldrið sagði: „hann tók jú alltaf á móti 

manni, heilsaði manni og var reglulega viðkunnanlegur og allt það ... hann hefði alveg getað 

sagt mér það á ensku ..., en hann gerði það samt aldrei“.  

Foreldri unglings sagðist aldrei hitta sjúkraþjálfarann af því að unglingurinn færi með 

ferðaþjónustunni í þjálfun og vildi ekki að foreldrarnir hittu þjálfarann. Þrátt fyrir þetta var 

samband foreldra og þjálfara gott þar sem upplýsingar fóru á milli með símtölum og 
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tölvupósti. Einn þátttakandinn í rýnihópnum býr í þéttbýli utan höfuðborgarsvæðisins og hafði 

góða reynslu af þjónustu við barnið og fjölskylduna:  

Ég bý greinilega við alger forréttindi því að barnið mitt er búið að vera í 
sjúkraþjálfun síðan hann var eins og hálfs árs ... og alltaf verið hjá sama 
þjálfaranum. Og hún hringir og ég hringi og hann hefur farið einn í þjálfun eða 
með starfsmanni leikskóla... og þá bað hún okkur að koma alltaf kannski 
ársfjórðungslega með til að læra teygjur og æfingar og svona. Og svo er bara 
teymi sem hittist alltaf, á svona fimm, sex vikna fresti og þar gefur bara 
sjúkraþjálfarinn rapport þannig að það er bara allt uppi á borðinu. 

Foreldri af höfuðborgarsvæðinu hafði einnig góða reynslu af þjónustu og sagði: „við 

höfum alltaf fengið alla þjónustu sem við höfum beðið um og fengið hana tiltölulega hratt og 

örugglega“.  

Í ljós kom að þjónusta innan skólakerfisins lá þungt á foreldrunum. Þó svo að 

spurningarnar í rýnihópaumræðunni hafi ekki verið um þjónustuna í skólanum, komu 

foreldrarnir ítrekað með athugasemdir um hana. Virðing við foreldra er mikilvægur þáttur 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Eitt foreldrið lýsti reynslu sinni af samskiptum við 

grunnskólann:  „þú ert bara mamman, þú hefur ekkert vit á þessu“. Annað foreldri sagði:  

Mér fannst það samt svolítið breyta öllu þegar ég áttaði mig á því að auðvitað 
er ég sérfræðingur í mínu barni og ég bara veit best ... hvaða þarfir hann hefur 
og ég þarf ekkert að láta einhvern segja mér það, þá verð ég náttúrulega líka 
bara frekari í staðinn, að biðja um það sem ... við þurfum ... 

Fram kom líka hjá öðru foreldri að það hefði alltaf notið þeirrar stöðu að vita best, að vera 

sérfræðingurinn.  

Tengiliður fjölskyldu.  

Í rýnihópaumræðunni kom í ljós að þessi hópur foreldra hafði leitað mikið til sama 

starfsmannsins á Greiningarstöð. Þessi aðili var fastur punktur, veitti upplýsingar, leiddi 

foreldrana áfram eða hjálpaði til við að leysa úr vandamálum. Einn þátttakandi sagði að 

barnið væri orðið 17 ára: „og ég hringi ennþá í [starfsmanninn]..., ef eitthvað er ... já [hann] er 

svo þægilegur og ... hringir líka í mig ef [hann] vantar upplýsingar“. Öllum foreldrunum 

fannst nauðsynlegt að hafa ákveðinn tengilið sem þeir gætu haft samband við þegar og ef 
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þeim vantaði upplýsingar eða aðstoð sem tengdist þjónustu við barnið. Foreldri úr þéttbýli 

utan höfuðborgarsvæðisins sagði að þau hefðu tengilið innan teymisins:  

Við erum líklega svo heppin að hafa svona, það er ... þroskaþjálfi úr 
sveitarfélaginu sem er ... fundarstjóri í þessu teymi og hún bara rekur á eftir 
öllu ... það er hún sem stendur í því að hringja og kvarta yfir því að það sé ekki 
búið að setja upp bekk til að ... klæða hann og svo framvegis. 

Aftur barst þjónustan innan grunnskólans í tal. Þátttakendur voru sammála um að rétti 

einstaklingurinn innan grunnskólans skiptir miklu máli, þ.e. einstaklingur sem hefur umsjón 

með að barnið fái þann stuðning og þá aðstoð sem þarf ásamt því að vera tengiliður við 

foreldrana. Foreldri elsta barnsins lýsti ánægju sinni með framhaldsskólann því þar var loksins 

tekið á félagsfærni barnsins sem hafði verið vandamál alla tíð. Fulltrúi innan skólans kallaði 

til fundar þar sem farið var yfir stöðuna og málinu komið í farveg. Foreldrið sagði: „Þarna allt 

í einu fékk ég það sem ég hefði óskað ... að hefði verið í grunnskólanum“.  

Svör foreldra úr opnu spurningu spurningalistans  

Síðasta spurningin í matslistanum Mat foreldra á þjónustu var opin. Foreldrar voru 

spurðir hvort þeir vildu bæta við einhverju sem tengdist þjónustu fyrir barnið. Tæplega 

helmingur foreldranna kom með athugasemd (n = 42, 43,8%). Meira en helmingur þeirra sem 

svaraði spurningunni voru foreldrar barna með CP (n = 33, 78,6%). Stór hluti svarenda býr á 

höfuðborgarsvæðinu eða 27 (64,3%) og flestir eiga börn á aldrinum 10 - < 15 ára (n = 16, 

38,1%). 

Svör foreldranna voru greind í fjögur meginþemu sem voru „ánægja með þjónustu“, 

„samvinna milli fagfólks“, „þjónusta þjálfunarstöðvar“ og „ánægja með fagfólk“. 

Ánægja með þjónustu.   

Af þeim sem gerðu athugasemd sögðust þrettán foreldrar ánægðir með þjónustuna sem 

barnið þeirra fékk. Eitt svarið var „er með mjög góða þjónustu“ og annað „við höfum alltaf 

verið ánægð með alla lækna, hjúkrunarfólk, iðjuþjálfa og sjúkraþjálfa sem okkur hafa 
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aðstoðað“. Einnig komu svör eins og „hef almennt verið mjög ánægð með þjónustuna“ og „að 

mestu ánægð með þjónustu og samskipti á æfingastöð barnsins“.  

Samvinna milli fagfólks. 

Ekki voru þó allir sáttir og fimm foreldrar gerðu athugasemdir við samvinnu milli 

fagfólks. Foreldi barns á höfuðborgarsvæðinu sagði: „Erum í litlu sambandi við þjálfa þar sem 

barnið fær alla þjónustu í skólanum, hittum því eiginlega aldrei þjálfa. Væri t.d. gott að fá 

oftar upplýsingar, t.d. skriflegar - stutt“. Annað foreldri svaraði því til að það færi eftir 

stofnunum hvernig þjónustan færi fram og nefndi dæmi um stofnanir sem sinna barninu vel. 

Foreldrið sagði svo: „Mikið af öðru starfi er losaralegt og ekki samræmdar upplýsingar. 

Einnig er nokkur skortur á samvinnu milli stofnana“. Hið sama kom fram hjá öðru foreldri, 

þ.e. að bæta þurfi samstarf  milli fagfólks og skóla.  

Þjónusta þjálfunarstöðvar. 

Í matslistanum voru foreldrar beðnir um að meta þjónustu þjálfunarstöðvarinnar sem 

barnið þeirra sækir þjónustu til. Í opnu spurningunni sögðu nokkrir foreldrar að ekki væri um 

eiginlega þjálfunarstöð að ræða, sumir nefndu að barnið fengi alla þjónustu í skólanum og því 

kæmu þeir sjaldan á þjálfunarstöðina og í einu tilfelli fékk barnið alla þjónustu heim. En 

gefum foreldrunum orðið: „Leikskólinn... sinnir að miklu leyti því sem spurt er um í þessari 

könnun“. „Það er ekki um neina eiginlega „þjálfunarstöð“ að ræða. Barnið fær sjúkraþjálfun 

inn í skóla 2x í viku og öll önnur þjálfun og kennsla fer fram á vegum skólans“. „Barnið fer úr 

skóla í sjúkraþjálfun. Fær samfellda heildstæða þjónustu frá kl. 08:00 til kl. 16:00 alla virka 

daga. Fylgd í sjúkraþjálfun er af starfsmanni skóla. Iðjuþjálfun, talþjálfun og þroskaþjálfun er 

innan skóla“. „Barnið fær alla þjónustu heim. Því eru tengslin mjög lítil við þjálfunarstað“. 

„Þá kem ég mjög sjaldan á æfingastöð“. 
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Ánægja með fagfólk. 

Foreldrar vildu einnig koma því á framfæri að það geti verið erfitt að meta störf  

nokkurra fagaðila. Eitt foreldrið sagði t.d. „mismunandi aðilar sjúkra-, iðju- og talþjálfar“ og 

annað orðaði það svo að „sumir þjálfarar (fólk) eru 100% en svo kemur 1-2 og draga allt niður 

um sig“. Í einu svarinu kemur fram að foreldrarnir eru ekki ánægðir með núverandi þjálfara 

barnsins og sögðu það speglast svolítið í svörum sínum. Þeir nefndu að þeim fyndist „vanta 

einhverskonar eftirlit með störfum þjálfara. Eða að foreldrum sé einfaldað að koma skoðunum 

sínum nafnlaust á framfæri svo ekki verði leiðindi sem mögulega bitnar svo á barni“.  

Foreldrar lýstu líka ánægju sinni með fagfólk. Orð eins foreldris voru „barnið mitt 

hefur haft nokkra þjálfara og langflestir þeirra hafa verið í einu orði sagt meiriháttar“. Í öðru 

svari sögðu foreldrar sjúkraþjálfarann sjá um alla skipulagningu, „ t.d. hvaða hjálpartæki er 

hægt að fá, hvenær barnið fer í botox o.s.frv., ef við hefðum ekki hitt þá konu værum við 

örugglega illa stödd andlega“. Einnig var eitt svarið „mér finnst viðmót allra gott og fólk 

virkilega vill gera sitt besta“. 

Samantekt eigindlegra niðurstaðna 

Fram kom í rýnihópaumræðu að flest börnin voru í reglulegri sjúkraþjálfun en 

þjónusta iðjuþjálfa og talmeinafræðinga var sjaldnar. Í ljós kom að þjónusta sveitarfélaga var 

mismunandi. Eitt sveitarfélag utan höfuðborgarsvæðisins bar af varðandi þjónustu sem sniðin 

var að þörfum fjölskyldunnar. Þar var virkt teymi til staðar í kringum barnið og ákveðinn aðili 

innan teymisins stjórnaði teymisvinnunni. Í öðru sveitarfélagi var þjónustan meira á 

forsendum kerfisins þrátt fyrir að búið væri að afla upplýsinga um hverjar þarfir 

fjölskyldunnar væru.  

Flestir foreldranna í rýnihópnum höfðu góða reynslu af þjónustu iðjuþjálfa, 

sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga og greinilegt var að foreldrar nutu virðingar og fengu 

upplýsingar sem tengdust barninu þeirra. Þó voru dæmi um hið gagnstæða. Mikil umræða 
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skapaðist um þörf hverrar fjölskyldu fyrir tengilið og töldu allir foreldrarnir það mikilvægt í 

sambandi við þjónustuna. Áberandi var hve þjónusta innan skólakerfisins lá þungt á 

foreldrunum. Sumir nefndu skort á virðingu við þau foreldrana og aðrir þörfina fyrir tengilið 

innan skólakerfisins. 

Tæplega helmingur foreldranna sem svaraði spurningalistanum kom með athugasemd 

varðandi þjónustu. Innan hópsins voru margir ánægðir með þjónustuna en nokkrir komu með 

athugasemdir varðandi samvinnu milli fagfólks. Fram kom að í mörgum tilfellum sótti barnið 

ekki þjónustu á eiginlega þjálfunarstöð og því gátu þeir ekki metið þjónustuna. Nokkuð var 

um að þjónustan færi fram í leikskólanum eða skólanum og einnig var dæmi um 

heimaþjónustu. 

Notagildi matslistans 

Innri áreiðanleiki var metinn með því að reikna út alfastuðul (Cronbach´s alpha) fyrir 

alla flokka matslistans. Áreiðanleiki reyndist vera mjög góður í flokkunum „veita almennar 

upplýsingar“ (0,93) og  „veita sértækar upplýsingar“ (0,89) og góður í hinum flokkunum 

(0,80 – 0,84).  

Niðurstöður úr rýnihópaumræðu 

Þátttakendum fannst matslistinn aðgengilegur og auðvelt að svara honum. Eitt 

foreldrið sagði að sér hefði stundum fundist erfitt að svara vegna þess að barnið var í frekar 

lítilli þjálfun og því áttu spurningarnar ekki alveg við. Rannsakandi spurði um 

svarmöguleikann „á ekki við“, hvort foreldrarnir hefðu notað þann möguleika og þá af hverju. 

Nokkrir foreldranna nefndu þá að sumar spurningarnar hefðu getað átt við allt lífið en ekki 

bara síðustu 12 mánuði og því hefði svarmöguleikinn „á ekki við“ hentað í sumum tilfellum. 

Eitt foreldrið sagði „mér fannst það eiginlega erfiðast við að svara, að svara ekki fyrir allt 
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lífið“ og annað sagði „sumt hefði átt ... við ef maður hefði skoðað allt lífið“. Einnig nefndi eitt 

foreldrið að einungis var spurt um þjónustu þriggja fagstétta og það hefði líka haft áhrif.  

Foreldrarnir voru spurðir hvort þeir teldu matslistann spyrja réttu spurninganna, þ.e. 

um atriði sem þeim finnst skipta máli.  Allir voru sammála um að þetta væru góðar spurningar 

og einn þátttakandinn sagði: „Þetta eru ... mjög þarfar spurningar“.  

Tengsl rannsóknarspurninga og niðurstaðna 

Í þessum hluta verða rannsóknarspurningarnar tengdar niðurstöðunum. 

Rannsóknarspurningarnar voru: 

1. Hver er reynsla foreldra hreyfihamlaðra barna af þjónustu iðjuþjálfa, 

sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga? 

2. Hversu fjölskyldumiðaða telja foreldrar þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og 

talmeinafræðinga vera? 

3. Er munur á mati foreldra á þjónustu eftir aldri barns, búsetu og 

fötlunargreiningu? 

4. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat 

foreldra á þjónustu? 

Niðurstöður matslistans benda til þess að reynsla foreldra sé að fagstéttirnar veiti 

þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi. Ennfremur að hún sé samræmd og heildræn að 

ákveðnu marki, unnið sé í samvinnu við þá og þeir efldir sem foreldrar. Í eigindlegum 

niðurstöðum kemur fram að reynsla foreldra er misjöfn. Þrettán foreldrar sem svöruðu opnu 

spurningu matslistans sögðust ánægðir með þjónustuna sem barnið þeirra fékk. Aðrir létu í 

ljós óánægju varðandi samskipti við þjálfara. Einnig kom fram að foreldrum fannst erfitt að 

meta störf nokkurra þar sem fólk væri misjafnt og ekki alltaf hægt að gefa meðaleinkunn 

þegar einn aðili stæði sig vel en annar síður. Í rýnihópaumræðu lýstu foreldrar bæði góðum og 
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slæmum samskiptum við fagfólk. Sumir höfðu mjög góða reynslu af þjónustunni á meðan 

aðrir höfðu ekki eins góða sögu að segja.  

Samkvæmt niðurstöðum matslistans telja foreldrar að þjónustan sé fjölskyldumiðuð að 

hluta. Síst telja þeir fagstéttirnar standa sig í að veita almennar og sértækar upplýsingar. 

Foreldrar telja þjónustuna byggja á virðingu og stuðningi (meðaltal 5,27) og ennfremur vera 

samræmda og heildræna (meðaltal 4,98). Foreldrar telja að þessir tilteknu fagaðilar efli þá 

sem foreldra og séu í samvinnu við þá að ákveðnu marki en meðaltal flokksins „efling og 

samvinna“ er 4,64. Athyglisvert er að skoða þær spurningar sem meira en þriðjungur foreldra 

svaraði „stundum“ eða sjaldnar (sjá töflu 3). Rúmlega 36% foreldra finnst skorta á að einn 

teymismeðlimur vinni með þeim og fjölskyldunni yfir lengri tíma og nefna foreldrarnir í 

rýnihópsumræðunni það einnig. Hér er greinilega pottur brotinn í þjónustunni og því hægt að 

segja að þjónustan sé fjölskyldumiðuð upp að ákveðnu marki.  

Niðurstöður matslistans benda til þess að foreldrar yngri barna meti þjónustuna meira 

fjölskyldumiðaða en foreldrar eldri barna þó ekki sé marktækur munur þar á. Foreldrar barna 

á höfuðborgarsvæðinu meta þjónustuna að meðaltali hærra í öllum flokkum en foreldrar barna 

á landsbyggðinni. Marktækur munur er milli svara foreldranna í flokknum „veita sértækar 

upplýsingar“ sem gefur til kynna að foreldrar barna á höfuðborgarsvæðinu séu almennt 

ánægðari með þær sértæku upplýsingar sem þeir fá heldur en foreldrar barna á 

landsbyggðinni. Ekki reyndist marktækur munur milli hópanna þriggja eftir fötlunargreiningu 

þó foreldrar barna með CP væru með hærra meðaltal í öllum flokkum. Við sameiningu 

hópanna „hryggrauf“ og „tauga- eða vöðvasjúkdómur“ reyndist marktækur munur í 

flokkunum „efling og samvinna“ og „veita sértækar upplýsingar“. Niðurstöðurnar benda því 

til þess að foreldrar barna með CP séu almennt ánægðari með samvinnu við fagfólk og þær 

sértæku upplýsingar sem þeir fá heldur en foreldrar barna með hinar fötlunargreiningarnar. 
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Niðurstöður í tengslum við notagildi matslistans Mat foreldra á þjónustu gefa til 

kynna að listinn sé aðgengilegur og spurningarnar auðveldar í svörun. Einnig kom fram að 

foreldrunum fannst þetta vera mjög þarfar spurningar. Helstu annmarkar hans eru að mati 

foreldranna að spurt er um þjónustu þjálfunarstöðvar en í mörgum tilfellum á það ekki við á 

Íslandi. Innri áreiðanleiki íslenskrar þýðingar flokka matslistans Mat foreldra á þjónustu er 

góður eða 0,80 – 0,93.  
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KAFLI V 

UMRÆÐUR 

Hér á eftir eru helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman, túlkaðar og tengdar 

við fræðilegar heimildir. Fyrst er fjallað um mat foreldra á þjónustu og niðurstöður tengdar 

fjölskyldumiðaðri þjónustu. Rætt er um heildræna þjónustu við markhópinn og síðan er 

notagildi matslistans gerð skil. Að lokum er greint frá hagnýtu gildi rannsóknarinnar, helstu 

takmörkum hennar og hugmyndir að framtíðarrannsóknum settar fram. 

Mat foreldra á þjónustu 

Þessi rannsókn veitir vísbendingar um hvernig foreldrar hreyfihamlaðra barna á Íslandi 

meta þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga. Styrkleiki rannsóknarinnar felst 

m.a. í því að allt þýðið var tekið með í úrtakið en slíkt hentar þegar þýði er lítið og ljóst að 

úrtak verður verulegur hluti þess (Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003). Börnin 

njóta þjónustu á ýmsum stöðum á Íslandi og hjá mörgu fagfólki. Leiða má að því líkum að 

þjónustan sé mismunandi eftir stöðum og einstaklingum. Hér er þó ekki verið að bera saman 

mismunandi þjónustu.  

Rétt tæplega helmingur þýðisins tók þátt í rannsókninni. Velta má vöngum yfir hvers 

vegna svörun var ekki meiri en raun bar vitni. Sökum þess hve Ísland er lítið land gæti ein 

skýring verið sú að endurtekið er sami hópurinn í úrtaki og foreldrar þreyttir á 

spurningakönnunum. Einnig er hugsanlegt að mikið álag sé á foreldrunum og því lenda 

spurningakannanir neðarlega á lista yfir verk sem þarf að sinna. Að lokum er það mögulegt að 

pappírar týnist eða gleymist og þrátt fyrir að ítrekunarbréf berist, er þetta ekki forgangsatriði í 

daglegum önnum. Stærstur hluti þýðisins voru foreldrar barna með CP. Mjög góð svörun var 

hjá foreldrum barna með hryggrauf og einnig góð þátttaka foreldra barna með tauga- eða 

vöðvasjúkdóm. Rannsóknin veitir því góðar upplýsingar um upplifun foreldra barna með 
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hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóma á þjónustu hér á landi. Athyglisvert er mikill 

meirihluti svarenda eru mæður og því endurspeglar rannsóknin fyrst og fremst sjónarhorn 

þeirra. 

S. King o.fl. (1996) segja að Mat foreldra á þjónustu mæli ekki ánægju heldur hvernig 

foreldrar upplifa framkomu þeirra sem veita þeim og barninu þeirra þjónustu. Síðan sé hægt 

að meta þá niðurstöðu og túlka hversu ánægðir foreldrar eru. Í rannsókninni kom fram sterk 

fylgni milli flokksins „efling og samvinna“ og flokkanna „veita samræmda og heildræna 

þjónustu“ og „veita þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi“. Niðurstöður 

rannsóknarinnar segja okkur að foreldrarnir, sem tóku þátt, meti þjónustuna sem barnið þeirra 

og þau njóta sem fjölskyldumiðaða. Þrátt fyrir að svo sé, má alltaf gera betur. Meðaltöl 

þriggja hæstu flokkanna („veita þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi“, „veita 

samræmda og heildræna þjónustu“ og „efling og samvinna“) eru lægri í þessari rannsókn en 

öðrum (Dyke o.fl., 2006; Knox og Menzies, 2005; Larsson, 2000; Raghavendra o.fl., 2007;  

Whitton o.fl., 2008). Athyglisvert er að velta fyrir sér hvers vegna svo sé. Eins og fram hefur 

komið er ekki um eiginlega barnahæfingarstöð að ræða á flestum stöðum á Íslandi þar sem 

þverfaglegt teymi starfar. Það gæti verið ein skýring á því að foreldrarnir í þessari rannsókn 

meta þjónustuna lægri að meðaltali en aðrar rannsóknir hafa sýnt. Líkast til hefur líka áhrif 

hvort unnið er skipulega eftir hugmyndafræði fjölskyldumiðaðrar þjónustu hjá þeim 

fagstéttum sem rannsóknin snerist um og á mismunandi þjálfunarstöðum víða um land. 

Rannsakandi hefur ekki upplýsingar um slíkt og því erfitt að meta hversu mikil þau áhrif eru.  

Foreldrarnir í þessari rannsókn telja að iðjuþjálfar, sjúkraþjálfarar og 

talmeinafræðingar veiti þjónustu sem byggir á virðingu og stuðningi, þjónustu sem er 

samræmd og heildræn, að verið sé að efla þá í hlutverki sínu sem foreldri fatlaðs barns og að 

unnið sé í samvinnu við þá. Niðurstöður annarra rannsókna hafa leitt hið sama í ljós (Dyke 

o.fl., 2006; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra o.fl., 2007; 
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Whitton o.fl., 2008). Hinsvegar komu fram vísbendingar í þessari rannsókn um skort á 

almennum upplýsingum frá fagfólki og öðrum sem foreldrar og barn eiga í samskiptum við 

vegna fötlunar barnsins (s.s. upplýsingar um aðra þjónustu, aðgengi að upplýsingum fyrir 

fjölskylduna o.s.frv.) og er það í samræmi við niðurstöður erlendra rannsókna (Dyke o.fl., 

2006; Granat o.fl., 2002; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra 

o.fl., 2007; Whitton o.fl., 2008). Foreldrarnir í þessari rannsókn telja einnig skorta á að 

fagfólk veiti þeim sértækar upplýsingar, s.s. skriflegar upplýsingar um hvað barnið gerir í 

þjálfuninni og um framfarir þess. Þetta eru skýr skilaboð til fagfólks um að vera virkari í að 

veita foreldrum skriflegar upplýsingar, s.s. um fötlun barnsins, markmið þjálfunar, hvernig 

hægt er að ná þeim markmiðum og hvar nálgast megi sértækar upplýsingar um fötlun og 

félagasamtök. Foreldrar biðja ekki um flóknar skýrslur heldur einfaldar leiðbeiningar sem 

taka til þeirra markmiða sem unnið er með hverju sinni og hvaða leiðir má fara til að ná þeim. 

Aldur 

Nokkrar rannsóknir hafa leitt í ljós að foreldrar yngri barna meta þjónustu meira 

fjölskyldumiðaða en foreldrar eldri barna (Dyke o.fl., 2006; Granat o.fl., 2002; Raghavendra 

o.fl., 2007; Sloper o.fl., 2006). Yngri hóparnir reyndust hafa hærra meðaltal en þeir eldri í 

þessari rannsókn en ekki var um marktækan mun að ræða. Þó er athyglisvert að skoða hvers 

vegna foreldrar yngri barna meta þjónustuna hærra en foreldrar eldri barna? Velta má vöngum 

yfir hvort munur sé á þjónustu yngri og eldri barna. Hugsanlega er þjónusta við börn á 

leikskólaaldri frábrugðin þjónustu við börn á grunnskólaaldri. Líklegra er að foreldrar fylgi 

börnum sínum í þjálfun þegar þau eru á leikskólaaldri þó alltaf séu undantekningar. Þegar 

hreyfihömluð börn byrja í grunnskóla er akstursþjónusta oft orðin hluti af daglegu skipulagi 

og því bein samskipti við þjálfara minni. Til að fá upplýsingar um hvort munur sé fyrir hendi 

þarf t.d. að spyrja foreldrana hversu oft barnið fær þjálfun og hversu tíð samskipti foreldra og 

fagfólks eru (s.s. í þjálfunartímum, með tölvusamskiptum, símtölum o.s.frv.). Hér er þó 
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mikilvægt að hugsa um gæði þjónustunnar (s.s. ráðgjöf og upplýsingar) en ekki einungis 

magn (s.s. hversu oft þjálfun fer fram). Einnig má velta fyrir sér hvort tilkoma veraldarvefsins 

hafi eitthvað að segja, þ.e. bætt aðgengi að upplýsingum auðveldi foreldrum að nálgast þær og 

að fagfólk vísi á vefinn. Í rannsókninni var ekki aflað upplýsinga um hvernig foreldrar nálgast 

upplýsingar um fötlun barnsins síns heldur eingöngu hvort fagfólk veitti þeim almennar 

upplýsingar um fötlunina. 

Er hópnum var skipt í „yngri“ og „eldri“ kom fram marktækur munur í flokknum 

„veita almennar upplýsingar“. Foreldrar yngri barna segjast fá meiri almennar upplýsingar um 

fötlun barnsins síns en foreldrar eldri hópsins. Eins og fram hefur komið eru samskipti 

fagfólks og þjálfara minni eftir því sem börnin eldast þar sem þau fara oftar án foreldranna í 

þjálfun. Einnig má velta fyrir sér hvort fagfólk telji að foreldrar eldri barnanna hafi þegar 

fengið upplýsingar um fötlun barnsins og því sé ekki hugað nægilega að því að veita þær 

upplýsingar. Ekki má gleyma að þarfir barna eru mismunandi eftir aldri. Fagfólk þarf að vera 

vel vakandi fyrir væntanlegum tímamótum í lífi barns og fjölskyldu og undirbúa slíkt í tíma. 

Áríðandi er að fá upplýsingar um hvað henti barni og fjölskyldu hverju sinni og koma til móts 

við óskir og þarfir. Ekki er síður mikilvægt að huga vel að undirbúningi fullorðinsáranna og 

byrja strax á unglingsárunum að veita fjölskyldunni upplýsingar um hvað er í vændum og 

hvernig þjónusta í boði.  

Það skiptir foreldra miklu máli að fá upplýsingar um hvaða þjónusta er í boði, hvar 

þeir geti leitað eftir upplýsingum um fötlun barns síns og þjónustu og hvernig þeir geti komist 

í samband við aðra foreldra. Með því að fræða foreldra er verið að styðja þá í hlutverki sínu 

sem foreldri fatlaðs barns. Fræðsla getur eflt foreldra og byggt er á styrkleikum þeirra. Smæð 

íslensks samfélags er styrkleiki þar sem segja má að „allir þekki alla“ og tiltölulega auðvelt er 

að komast í samband við aðra foreldra. Fagfólk hefur einnig tengsl við aðra foreldra og geta 

auðveldlega miðlað upplýsingum og fyrirspurnum.  



77 
 

Búseta 

Niðurstöður leiddu í ljós töluverðan mun í öllum flokkum á milli svara foreldra barna 

á höfuðborgarsvæðinu og utan þess. Foreldrar barna á höfuðborgarsvæðinu voru almennt 

ánægðari en foreldrar barna á landsbyggðinni. Þrátt fyrir það reyndist munurinn ekki 

marktækur nema í flokknum „veita sértækar upplýsingar“. Hugsanlega hefði marktækur 

munur komið í ljós í fleiri flokkum ef hóparnir hefðu verið stærri. Leiða má að því líkum að 

slíkar upplýsingar séu veittar munnlega og því ekki hugað að því að veita þær skriflega. Í 

rannsókn Granat o.fl. (2002) reyndust foreldrar barna í sænsku dreifbýli ánægðari en foreldrar 

í þéttbýli. Í þessari rannsókn voru ekki til staðar upplýsingar um búsetudreifingu þýðisins en 

svör frá foreldrum hreyfihamlaðra barna í dreifbýli voru fá. Því reyndist ekki unnt að bera 

saman dreifbýli og þéttbýli. Ekki er hægt að meta hvort „annað þéttbýli“ á Íslandi er svipað og 

dreifbýli í Svíþjóð og því erfitt að bera þessar niðurstöður saman. En hvað veldur að foreldrar 

barna á landsbyggðinni svara því til að þeir fái sjaldan skriflegar upplýsingar um hvað barnið 

geri í þjálfun og um framfarir þess? Oft er það svo að á landsbyggðinni er nálægð milli 

fagfólks og foreldra utan þjálfunartíma meiri þar sem bæjarfélög eru lítil. Í rannsókn 

Snæfríðar Þóru Egilson (2007) kom fram að foreldrar voru almennt illa upplýstir um markmið 

þjálfunar og hvað færi fram í þjálfunartímum. Einnig að samráði við foreldra um helstu 

áhersluatriði væri oft ábótavant og ekki samræmt að hverju skyldi stefnt. Því er ljóst að 

þjálfarar skilgreina hlutverk sitt misjafnlega. Mikilvægt er því að koma skilboðum til hópsins 

um að þarna sé pottur brotinn og þörf á breytingum. Einnig má velta því fyrir sér hvort 

sérþekking á fágætum fötlunum og úrræðum tengdum þeim sé minni á landsbyggðinni án 

þess þó að fullyrða að svo sé. 

Fötlunargreining 

Fjöldi barna með fötlunargreiningarnar hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm er lítill 

á Íslandi. Eins og áður hefur komið fram var góð þátttaka foreldra í þessum hópum og styrkir 
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það rannsóknina. Munur er á þjónustu milli hópanna þar sem þessi hópur nýtur eftirfylgdar á 

Greiningarstöð en CP hópurinn ekki. Því er athyglisvert að foreldrar CP barna meta 

þjónustuna sem þau fá að meðaltali hærra en foreldrar barnanna í hinum hópnum. Marktækur 

munur er svo milli hópanna í flokkunum „efling og samvinna“ og „veita sértækar 

upplýsingar“. Foreldrar barna með hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm segja skorta á að 

þeir fái sértækar upplýsingar um fötlun barnsins síns frá fagfólki. Ekki er hægt að segja til um 

hvort þeir telji svo vera bæði frá fagfólkinu sem sinnir þjálfun og fagfólki á Greiningarstöð. 

Hér má velta fyrir sér hvort þekkingu fagfólks á fátíðum sjúkdómum sé ábótavant og enn og 

aftur er hugsanlegt að það tengist smæð landsins. Hér er smæðin ókostur þar sem fá börn og 

ungmenni með hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm eru á Íslandi (sjá töflu 1). Leiða má að 

því líkum að börnin dreifist vítt og breitt um landið og séu hjá mismunandi þjálfurum. Aftur á 

móti ætti smæðin að vera líka kostur og auðvelt fyrir þjálfara að afla sér upplýsinga um hvert 

skuli leita eftir upplýsingum og ráðgjöf. 

Foreldrar barna með CP meta flokkinn „efling og samvinna“ hærra en foreldrar barna 

með hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm. Hér er mikilvægt að hafa í huga að tauga- eða 

vöðvasjúkdómum fylgir oft afturför og hrörnun og því hugsanlegt að foreldrar hafi meiri þörf 

fyrir upplýsingar, stuðning og ráðgjöf. Ein af ástæðum þess að hópurinn nýtur 

eftirfylgdarþjónustu á Greiningarstöð er m.a. sú staðreynd að um afturför er að ræða. Það er 

mikilvægt að halda móttökum áfram en greinilega þörf á að skoða hvort þjónustan sé nægileg 

eða hvort breyta þurfi innihaldi hennar. Einn liður í að skoða þjónustuna er að nota 

matslistann Mat foreldra á þjónustu til að fá upplýsingar hjá hópnum hvernig þau meta hana 

og skoða hvort breytinga sé þörf. Mikilvægt er að þjónustan sé í takt við þarfir barns og 

fjölskyldu og því áríðandi að fá frekari upplýsingar um þörf hópsins. Hér er einnig áríðandi að 

spyrja um ánægju með þjónustuna og líðan foreldra. Varðandi CP hópinn þá er ljóst að innan 

hans er meiri breytileiki og þurfa sum börn mjög litla og afmarkaða þjónustu en önnur mjög 
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mikla. Almennt hafa börn og ungmenni með hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm meiri 

þörf fyrir þjónustu iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara en börn og ungmenni með CP. Ekki má þó 

gleyma að líka þarf að styðja vel við börn og ungmenni með CP sem þurfa mikla og flókna 

þjónustu. Þjónusta ÆSLF er mjög til bóta fyrir CP hópinn en börn utan höfuðborgarsvæðisins, 

sem ekki eru í tengslum við stöðina, hafa ekki aðgang að henni. Því er mikilvægt að koma á 

fót þverfaglegri eftirfylgdarþjónustu á landsvísu fyrir þennan stóra hóp barna og ungmenna. 

Slík hugmynd er ekki ný af nálinni og hefur verið í umræðunni í nokkur ár, m.a. hjá 

hagsmunasamtökum og stofnunum. 

Í rannsókninni var aflað upplýsinga um hreyfifærni barnanna. GMFCS og MACS eru 

einungis ætluð til að flokka hreyfifærni hjá börnum og ungmennum með CP en atriði úr 

þessum flokkunarkerfum voru höfð til hliðsjónar. Ljóst er að skoðun á hreyfifærni getur gefið 

vísbendingar um hvort munur sé á ánægju foreldra með þjónustu svo og líðan þeirra. Í 

rannsókn King o.fl. (2001) kom fram að foreldrar barna með flókna fötlun og fleiri 

heilsufarsvandamál voru óánægðari með þjónustu en foreldrar barna með minni fötlun og 

færri heilsufarsvandamál. Forvitnilegt væri að skoða stærri hópa fatlaðra barna á Íslandi, bera 

saman hreyfifærni þeirra ásamt heilsufarsvandamálum en mikilvægt er þó að hafa í huga 

skýra skilgreiningu á hvoru fyrir sig.  

Samvinna og samþætting þjónustu 

Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er lögð áhersla á samstarf foreldra og fagfólks og 

mikilvægt er að fjölskyldunni líði vel. Með matstækinu Mat foreldra á þjónustu er hægt að 

skoða tengsl á milli líðan foreldra og hvernig þeir upplifa þjónustu. Leiða má að því líkum að 

upplifi foreldrar að þjónustan við barnið þeirra sé góð, líði þeim betur. Rannsóknir hafa sýnt 

að fjölskyldumiðuð þjónusta er vel metin, bæði af foreldrum og fagfólki (King o.fl., 2000b; 

King o.fl., 2003). Ekki hafa verið birtar neinar rannsóknir um fjölskyldumiðaða þjónustu þar 
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sem útkoman var neikvæð (King o.fl., 2004b). Niðurstöður þessarar rannsóknar benda til þess 

að foreldrar hreyfihamlaðra barna á Íslandi telji þjónustu iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og 

talmeinafræðinga fjölskyldumiðaða að mörgu leyti. Þó er ekkert hægt að segja um líðan 

foreldranna í þessari rannsókn þar sem upplýsinga um hana var ekki aflað. Í öllum þeim 

rannsóknum þar sem Mat foreldra á þjónustu hefur verið notað, hafa rannsakendur notað 

fleiri mælitæki líka. Hér var Mat foreldra á þjónustu eina mælitækið og er það ein af 

takmörkum rannsóknarinnar. 

Teymisvinna 

Foreldrar fatlaðra barna hafa lýst því að fagfólk hlustar ekki alltaf á þá (Lundeby og 

Tøssebro, 2008). Foreldri í rýnihópnum hafði upplifað slíkt í samskiptum við grunnskólann 

og annað í samskiptum við iðjuþjálfa. Í síðarnefnda tilvikinu var ekki hlustað á hverjar þarfir 

fjölskyldunnar voru og reynt að sníða þjónustuna að þörfum kerfisins. Þegar fagfólk tekur 

ekki mark á því sem foreldrar segja er líklegra að samvinna verði stirð, foreldrar veiti síður 

upplýsingar sem skipta máli og að þeir hafi ekki trú á því sem fagfólkið er að gera. Í 

fjölskyldumiðaðri þjónustu er viðurkennt að foreldrar þekki barnið og þarfir þess best. Flestir 

foreldranna í rýnihópnum vissu að þeir þekktu barnið sitt best. Fagfólk verður að gera sér 

grein fyrir mikilvægi upplýsinganna sem koma frá foreldrum því þeir eru mikilvægur hluti 

teymisins í kringum barnið. Allar ákvarðanir sem tengjast barni og fjölskyldu á að taka 

sameiginlega og markmið teymisins eru m.a. að styrkja fjölskylduna sem heild.  

Nokkrar rannsóknir á Mat foreldra á þjónustu hafa kannað þjónustu á sérstökum 

barnahæfingarstöðum en um slíkt var ekki að ræða í þessari rannsókn. Margir sjúkraþjálfarar 

og allir talmeinafræðingar starfa á eigin stofum og á ÆSLF starfa iðjuþjálfar og 

sjúkraþjálfarar. Einnig er þjónusta veitt um allt land innan veggja heilbrigðisstofnana. Því má 

álykta að þverfagleg teymisvinna hér á landi sé af öðrum toga en í þeim rannsóknum þar sem 
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hún fór fram innan barnahæfingarstöðvar. Vegna þessa er samanburður á þjónustu á Íslandi 

og annarra landa erfiður. 

Tengiliður 

Athyglisvert er að skoða hvað foreldrar telja ábótavant í þjónustu iðjuþjálfa, 

sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga. Það kom skýrt fram þegar teknar voru út spurningar sem 

meira en þriðjungur foreldranna svaraði „stundum“ eða sjaldnar. Foreldrar telja að ekki sé 

nægilega vel hugað að því að í það minnsta einn teymismeðlimur vinni með þeim og 

fjölskyldunni yfir lengri tíma. Einnig nefndu foreldrarnir í rýnihópnum mikilvægi þess að 

fjölskyldan hefði tengilið sem hún gæti alltaf leitað til. Sloper (1999) hefur bent á að þegar 

fjölskyldan hefur tengilið er hún m.a. í betra sambandi við þjónustuaðila og fleiri þörfum 

hennar er sinnt. Niðurstöður rannsóknar Trute o.fl. (2008) staðfestu hið sama. Einnig kom 

fram í rannsókn Sloper o.fl. (2006) að sterkasta vísbendingin um ánægju foreldra með 

þjónustu var þegar tengiliðurinn sinnti starfi sínu til fullnustu. Í skýrslu 

Félagsmálaráðuneytisins (2006) þar sem fram kemur framtíðarsýn og stefna í þjónustu við 

fötluð börn og fullorðna, er fjallað um tengiliði. Þar segir að þegar þroskaröskun eða fötlun 

barns verði ljós, sé það á ábyrgð og að frumkvæði þjónustuaðila (t.d. svæðisskrifstofu) að hafa 

samband við foreldra og gera þeim ljóst hvaða þjónusta og félagslegur stuðningur þeim standi 

til boða. Einnig kemur fram að kanna eigi ítarlega þarfir fyrir þjónustu og stuðning 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). Það er stórt framfararskref í þjónustu fyrir þennan hóp að búið 

sé að kortleggja þarfir og setja fram stefnu um hvernig þjónustan skuli vera. Mikilvægt er að 

stefnan komist í framkvæmd svo þarfir þessa hóps verði uppfylltar og þjónustan samfelldari 

og heildrænni. 

Ítrekað hefur komið fram að fjölskyldur fatlaðra barna þurfa oft að tengjast mörgu 

fagfólki og kerfum (King o.fl., 2000a; King o.fl., 2001; Sloper, 1999). Skýrt er tekið fram í 

skýrslu Félagsmálaráðuneytisins (2006) að ábyrgð á þjónustu skuli samhæfð hjá einum 
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þjónustuaðila í heimabyggð og að hún skuli sniðin að þörfum notenda. Mikilvægt er að 

skýrslunni sé fylgt eftir með framkvæmdum því rannsóknir hafa líka sýnt fram á að það eykur 

álag á foreldra og fjölskyldur þegar barn greinst með fötlun eða sjúkdóm. Því er mikilvægt að 

í kringum hverja fjölskyldu sé teymi og innan þess sé ákveðinn aðili tengiliður fjölskyldunnar. 

Foreldrarnir í rýnihópnum nefndu ítrekað óánægju sína með þjónustu innan skólakerfisins en 

einnig kom fram ánægja með hana. Einföld leið til að bæta þjónustuna er að hreyfihamlað 

barn hafi tengilið innan skólans. Með góðu teymi eykst upplýsingaflæði innan teymis, 

samhæfing þjónustu verður betri og fleiri þörfum fjölskyldunnar er sinnt. Samvinna milli 

kerfa leiðir einnig til þess að upplýsingar um styrk og veikleika barns berast á milli og 

þjónustan verður samhæfðari og markvissari. Teymisvinna er hagur barns og fjölskyldu og 

með nútímatækni er auðvelt fyrir teymismeðlimi að skiptast á upplýsingum milli teymisfunda, 

s.s. með tölvupósti og símtölum. Ekki var aflað upplýsinga um tengiliði í þessari rannsókn en 

lagt er til að það sé gert þegar Mat foreldra á þjónustu er lagt fyrir í framtíðarrannsóknum.  

Þarfir fjölskyldu og barns eru skoðaðar í víðu samhengi út frá félagslegum 

sjónarhornum á fötlun og litið er bæði á félags- og umhverfisþætti sem hafa áhrif á þær. Hið 

sama á við um flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðismálastofunarinnar, ICF (Goldstein o.fl., 

2004; Imms, 2006; Rosenbaum og Stewart, 2004; Sloper, 1999; Snæfríður Þóra Egilson og 

Guðrún Pálmadóttir, 2006; World Health Organization, 2002). Í stefnumótun 

Félagsmálaráðuneytisins (2006) er lögð áhersla á heildstæða, einstaklingsmiðaða 

þjónustuáætlun og er það vel. Nú ríður á að atriðin í skýrslunni verði ekki falleg markmið á 

pappír, heldur komist til framkvæmda. Í opnu spurningu spurningalistans og í rýnihópnum 

kom greinilega fram að foreldrar vilja meiri samvinnu milli kerfa. Hið sama kom fram í 

rannsókn Snæfríðar Þóru Egilson (2007) og einnig að foreldrum fannst boðleiðir ekki 

nægilega skýrar. Benda má á að ítrekað kom upp umræða um þjónustu í skólanum í 

rýnihópnum. Spyrja má hvort þjálfarar sem eru með börn og ungmenni í reglulegri þjónustu 
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tengist nægilega mikið inn í skólakerfið og hvort þeir geti á einhvern hátt auðveldað foreldum 

skrefin innan þess. Þótt eflaust séu margir þjálfarar í mjög góðum samskiptum við starfsfólk 

þessara stofnana er brýnt að veita ráðgjöf til þeirra þar sem slíkar upplýsingar hjálpa barninu 

og ættu að leiða til aukinnar færni þess innan skólans. Oft er um einfalda hluti að ræða sem 

auðvelda dagleg verk. Þjálfarar búa yfir miklum upplýsingum um styrk- og veikleika barns og 

samvinna þjálfara og aðila innan skólakerfisins eykur samhæfingu þjónustu en það er eitt af 

lykilatriðum í starfi tengiliðs. Hér er því aftur komið inn á mikilvægi þess að fjölskyldan hafi 

tengilið.  

Jafnræði fatlaðra og ófatlaðra 

 Athyglisvert er að skoða stefnu Félagsmálaráðuneytisins (2006) í tengslum við stefnur 

þar sem ánægja þjónustuþega, tengsl einstaklings og umhverfis og markmið 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu eru í brennidepli. Í stefnumótuninni er lögð áhersla á að auka 

jafnræði, styrkja forsendur fatlaðra einstaklinga til þátttöku og laga aðgengi að samfélaginu að 

þörfum þeirra. Stjórnsýslan verður að útvega nægt fé til að hægt sé að bjóða þá þjónustu sem 

á að vera fyrir hendi. Þótt Ísland sé nú að ganga í gegnum mikla þrengingar sökum hruns 

fjármálakerfisins haustið 2008 þarf hagræðing ekki endilega að þýða skerðingu á þjónustu. 

Þetta er að miklu leyti spurning um viðhorf  og skipulag. Markmið laga um málefni fatlaðra 

(1992) er einmitt að tryggja fötluðum jafnræði og sambærileg lífskjör við aðra 

þjóðfélagsþegna ásamt því að skapa þeim skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi. Með góðu 

aðgengi innan samfélagsins, s.s. með stuðningi, samvinnu kerfa og samhæfingu þjónustu er 

hægt að hafa áhrif á ánægju þjónustuþega og stuðla að því að unnið sé samkvæmt markmiðum 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Slíkt er í samræmi við félagsleg sjónarhorn og í anda ICF þar 

sem horft er heildrænt á einstaklinginn og áhersla lögð á tengsl hans og umhverfisins. Hér er 

augljóst að umhverfi fatlaðra barna og ungmenna er fjölskyldan og ber að stuðla að því að 
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henni líði vel. Síðast en ekki síst þarf að leggja á það áherslu að fatlaðir einstaklingar fái 

stuðning til að taka virkan þátt í samfélaginu til jafns við ófatlaða og skapa forsendur til þess 

að þeir verði nýtir og hamingjusamir þjóðfélagsþegnar.  

Notagildi matslistans 

Í rýnihópaumræðu kom fram að matslistinn þótti aðgengilegur og auðveldur í svörun. 

Foreldrar nefndu þó ekki hvort útfylling hans hafi tekið lengri tíma en áætlað var í 

fyrirmælum en hugsanlega gæti einhverjum hafa fundist svo. Það gæti verið ein ástæða þess 

að svörun rannsóknarinnar var ekki hærri en raun bar vitni.  

Nokkrir foreldranna í rýnihópnum nefndu að spurningar listans hefðu alveg eins getað 

átt við reynslu þeirra frá því fötlun barnsins varð ljós en ekki bara síðustu 12 mánuði. Ekki 

kom fram hvaða spurningar þetta væru. Ljóst er að þegar spurningalistar eru lagðir fyrir er 

nauðsynlegt að hafa einhver tímamörk. Erfitt er að bera saman rannsóknir þar sem sömu 

mælitæki eru notuð þegar engin tímamörk eru fyrir hendi. Ekki er hægt að vita hvort tiltekið 

svar á við síðasta mánuð, ár eða áratug ef ekki eru gefin upp tímamörk. 

Matslistinn gaf upplýsingar sem voru í samræmi við aðrar rannsóknir og einnig það 

sem fram kom í rýnihópaumræðunni. Hár innri áreiðanleiki rennir einnig styrkari stoðum 

undir tölulegar niðurstöður matslistans. Því má draga þá ályktun að matslistinn Mat foreldra á 

þjónustu sé gagnlegur til að meta fjölskyldumiðaða þjónustu hjá foreldrum hreyfihamlaðra 

barna á Íslandi. Huga þarf þó betur að tilteknum þáttum réttmætis s.s. þáttagreiningu til að 

athuga hvort íslensk staðfærð þýðing hafi sömu fimm flokka og upprunalega útgáfa 

matstækisins. Til að slíkt sé áreiðanlegt og réttmætt er mikilvægt að úrtakið sé stærra. 
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Takmarkanir rannsóknar 

Matslistinn Mat foreldra á þjónustu var eina mælitæki rannsóknarinnar og er það 

veikleiki hennar. Ekki er því hægt að bera niðurstöður matslistans saman við aðrar mælingar. 

Einnig var upplýsinga um ánægju foreldra með þjónustu ekki aflað. Slíkar upplýsingar hefðu 

nýst vel, til samanburðar við niðurstöður matslistans. Þá hefði verið hægt að kanna hvort 

ánægðari foreldrar svari á einhvern hátt öðruvísi á Mat foreldra á þjónustu en óánægðari. 

Rétt um helmingur þátttakenda skilaði útfylltum listum og viðbótarspurningalista. 

Ekki var hægt að skoða hvaða hópur skilaði ekki útfylltum listum þar sem listar voru ekki 

merktir sérstaklega. Slíkt var ekki gerlegt þar sem hópurinn er lítill og hætta á að svör 

einstakra þekkist. Því er ekkert vitað um hópinn sem svaraði ekki. 

Ekki var aflað upplýsinga um hjá hvaða fagfólki barnið naut þjónustu síðastliðna 12 

mánuði. Slíkt hefði veitt innsýn í hversu fjölskyldumiðuð þjónusta hverrar fagstéttar er ásamt 

möguleikum á samanburði. Upplýsingarnar hefðu einnig veitt vitneskju um hversu mörg börn 

njóta þjónustu allra fagstéttanna og hver fötlunargreining barnanna er. Líka er ljóst að börn 

með hryggrauf og tauga- eða vöðvasjúkdóm þurfa að öllu jöfnu ekki talþjálfun þó alltaf séu 

undantekningar. 

Fáir í hópnum eru með fötlunargreiningarnar tauga- eða vöðvasjúkdómur og torveldar 

það tölfræðiúrvinnslu, samanburð við aðra hópa og rannsóknir.  

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar 

Niðurstöður rannsóknarinnar varpa ljósi á mat foreldra hreyfihamlaðra barna á 

þjónustunni sem þeir og barnið njóta hjá iðjuþjálfum, sjúkraþjálfurum og talmeinafræðingum. 

Þær geta nýst til að auka skilning þessara fagstétta á hvernig foreldrarnir meta framkomu 

þessara aðila við sig og er innlegg í umræðuna um mikilvægi þess að hlustað sé á notendur og 

tekið tillit til reynslu þeirra. Þrátt fyrir að rannsóknum á mati foreldra á þjónustu hafi fjölgað á 
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síðustu árum eru fáar til um reynslu íslenskra foreldra. Vísindalegt gildi rannsóknarinnar 

skilar sér m.a. í þekkingarþróun meðal þeirra fagstétta sem vinna með fötluðum börnum og 

fjölskyldum þeirra, svo og í fötlunarfræðum. Einnig er hægt að nýta niðurstöðurnar við 

skipulag og framkvæmd þjónustu við markhópinn. 

Rannsóknin veitir einnig mikilvægar upplýsingar um hvernig íslensk þýðing og 

staðfæring matstækisins Mat foreldra á þjónustu reynist við að afla upplýsinga um þjónustu 

við fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Matstækið endurspeglar þarfir og væntingar foreldra 

fatlaðra barna í víðum skilningi og er ekkert viðlíka matstæki í notkun hér á landi svo vitað sé. 

Framkvæmd og niðurstöður rannsóknarinnar geta gagnast við frekari rannsóknir á þjónustu 

við fötluð börn og fjölskyldur þeirra. 

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

Mikilvægt er að fá upplýsingar hjá fleiri hópum, s.s. foreldrum barna með 

þroskahömlun og einhverfu til að fá upplýsingar um hvort þjónusta við þessa hópa sé 

sambærileg eða frábrugðin að einhverju leyti. Afla þarf upplýsinga um hvaða þjónustu börnin 

og fjölskyldurnar njóta, hvaða fagstéttir sinna þeim og mikilvægt er að meta hvort munur sé á 

ánægju foreldra mismunandi hópa. Ekki síður er mikilvægt að spyrja fagfólkið sjálft að því 

hvort það telji sig veita fjölskyldumiðaða þjónustu. Í því sambandi er bent á matslistann Mat 

fagfólks á þjónustu (MPOC-SP) sem einnig er þróaður í Kanada og af sama rannsóknarhópi 

og Mat foreldra á þjónustu. 

Niðurstöður þessarar rannsóknar benda til þess að foreldrar telja mikilvægt að hafa 

fastan tengilið sem veitir þeim upplýsingar, auðveldar aðgengi að þjónustu ásamt því að 

samræma hana. Til að fá upplýsingar um hvort foreldrar íslenskra fatlaðra barna hafi slíkan 

tengilið er áríðandi að afla þeirra og meta í samhengi við ánægju og líðan foreldra. 
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Til að auka notagildi mælitækisins er mikilvægt að fleiri íslenskar rannsóknir verði 

gerðar á Mat foreldra á þjónustu. Með þessari rannsókn hefur verið lagður grunnur að frekari 

rannsóknum á matslistanum. Niðurstöður rannsóknarinnar benda til að þýðing matslistans sé 

góð og foreldrunum í rýnihópnum fannst listinn aðgengilegur og auðveldur í svörun. 

Foreldrunum fannst spurningarnar þarfar en nefndu að erfitt væri að meta einungis síðastliðna 

12 mánuði þar sem stundum hefðu spurningarnar getað átt við allt lífið (eða frá því barnið 

þeirra fæddist).  

Gott er að þróa listann betur með tilliti til orðalags spurninga og e.t.v. bæta við 

spurningum sem eiga við íslenskt samfélag. Spurningar um hvar þjónusta er veitt (s.s. á 

þjálfunarstöð, á stofu, heimaþjónusta, í leikskóla/skóla o.s.frv.), hverjir sinni þjónustunni og 

hvernig stuðningsþjónustu barnið og fjölskyldan nýtur veita mikilvægar upplýsingar. Einnig 

er lagt til að gerð verði frekari réttmætisathugun, s.s. þáttagreining til að kanna hvort 

matslistinn hegði sér á svipaðan hátt hér og í upprunalandinu, Kanada.  

Demspey og Keen (2008) hafa bent á mikilvægi þess að rannsóknir um 

fjölskyldumiðaða þjónustu fjalli líka um ferli þjónustunnar og útkomu. Hafa þarf slíkt í huga í 

framtíðarrannsóknum, þ.e. að skoða ferli og útkomu og samband þar á milli. Skoða þarf hvort 

þjónustuferlið hefur áhrif á útkomu fyrir barn og fjölskyldu, þ.e. leiðir gott ferli til betri líðan 

foreldra og barns ásamt því að styrkja og efla foreldrana. 

Að lokum er bent á mikilvægi þess að fá upplýsingar frá notendum og að reynsla 

þeirra sé notuð til að byggja upp þjónustu fyrir hópinn. Slíkar upplýsingar fást m.a. með 

eigindlegum rannsóknaraðferðum þar sem tekin yrðu viðtöl við foreldra og ungmenni.  
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Lokaorð 

Hér að framan hefur verið farið yfir helstu niðurstöður og þær túlkaðar með tilliti til 

heimildanna sem fram koma í öðrum kafla. Hægt er að draga þá ályktun af þessari rannsókn 

að huga þurfi að mörgum þáttum þegar litið er til málefna hreyfihamlaðra barna.  

Málefni fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra hafa breyst mikið frá því í byrjun 20. aldar 

þegar hvorki lög né aðgerðir í þeirra þágu voru fyrir hendi. Lagalega er staðan í dag góð og 

útgefin opinber framtíðarstefna þeim til handa. Mikilvægi fjölskyldumiðaðrar þjónustu er fyrir 

nokkru orðin ljós og margar rannsóknir hafa staðfest jákvæð áhrif slíkrar þjónustu á 

fjölskyldur fatlaðra barna. Kostir teymisvinnu í þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur þeirra 

eru skýrir og almennt viðurkennt að foreldrar séu mikilvægur hluti teymisins. Samvinna 

fagfólks og foreldra ásamt samhæfingu þjónustu hefur þau áhrif að markmið og ferli hennar 

verða skýrari og útkoman ætti að verða heildstæðari þjónusta. Aldrei má gleyma því að 

fjölskyldur eru ólíkar og takast á við aðstæður sínar á mismunandi hátt. Það sem hentar einum 

þarf ekki endilega að henta öðrum. Í samstarfi við fötluð börn og foreldra þeirra þarf að leita 

leiða til að bæta þjónustuna svo efla megi færni barnanna og vellíðan þeirra og fjölskyldunnar 

í víðum skilningi. 

Markmið með þjónustu fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra ættu alltaf að snúast um 

ánægju foreldra og barns og að þau fái einstaklingamiðaða þjónustu. Þjónusta á að vera 

skipulögð með þarfir einstaklingsins og fjölskyldu hans að leiðarljósi. Hún á að vera 

fjölskyldumiðuð, heildstæð og fyrst og fremst skipulögð í samráði við fjölskylduna. 
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FYLGISKJAL A: FLOKKAR MATSLISTANS OG FJÖLDI SPURNINGA Í FLOKKI 

 

Nafn flokka 
Fjöldi spurninga í 

hverjum flokki 

Spurningar sem 

tilheyra hverjum 

flokki 

Efling og samvinna 3 4, 7, 8 

Veita almennar 

upplýsingar 
5 16, 17, 18, 19, 20 

Veita sértækar 

upplýsingar  
3 2, 14, 15 

Veita samræmda og 

heildræna þjónustu 
4 5, 6, 10, 12 

Veita þjónustu sem 

byggir á virðingu og 

stuðningi 

5 1, 3, 9, 11, 13 

       (King o.fl., 1995; King o.fl. 2004). 
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FYLGISKJAL B: SAMSTARFSYFIRLÝSING GREININGARSTÖÐVAR 
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FYLGSKJAL C: SAMÞYKKI VÍSINDASIÐANEFNDAR 
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FYLGISKJAL C: SAMÞYKKI VÍSINDASIÐANEFNDAR 
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FYLGISKJAL D: MATSLISTINN MAT FORELDRA Á ÞJÓNUSTU 
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FYLGISKJAL D: MATSLISTINN MAT FORELDRA Á ÞJÓNUSTU 

                                                                                                   



113 
 

FYLGISKJAL E: VIÐBÓTARSPURNINGALISTI 

 

  

Vegna rannsóknarinnar: 

Mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu. 

Viðbótarupplýsingar 

1. BARNIÐ MITT ER Á ALDRINUM… 

 ... 2 ára – 5 ára og 11 mánaða 
 ... 6 ára – 9 ára og 11 mánaða 
 ... 10 ára – 14 ára og 11 mánaða 
 ... 15 ára – 17 ára og 11 mánaða 

2. HEIMILI FJÖLSKYLDUNNAR ER… 

 ... á höfuðborgarsvæðinu 
 ... í öðru þéttbýli 
 ... í dreifbýli 

3. HVER SVARAR LISTANUM? 

 ... móðir     ... faðir 
 ... bæði móðir og faðir   ... annar. Hver?_________________ 

4. BARNIÐ MITT ER MEÐ … 

 ... CP 
 ... hryggrauf (spina bifida) 
 ... tauga- eða vöðvasjúkdóm 

5. BARNIÐ MITT… (krossið við einn lið sem lýsir barninu best) 

 … er alltaf sjálfbjarga við daglegar athafnir. 
 … er að mestu sjálfbjarga við daglegar athafnir (þarf stundum leiðbeiningar eða   
          mjög litla aðstoð). 
 … þarf töluverða aðstoð við daglegar athafnir (þarf bæði leiðbeiningar og aðstoð). 
 … þarf alltaf fulla aðstoð við daglegar athafnir.  
Daglegar athafnir eru meðal annars að klæða sig, bursta tennur, þvo sér um hendur og 
líkama, borða og fleira. 
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6. BARNIÐ MITT… (krossið við einn lið sem lýsir barninu best)  

 … gengur sjálft og notar engin hjálpartæki. 
 … gengur sjálft en getur þurft að nota gönguhjálpartæki við ákveðnar aðstæður. Það á  
        erfitt með að ganga langar vegalengdir. 
 … gengur sjálft með aðstoð gönguhjálpartækis innandyra og er keyrt (í hjólastól eða  
        kerru) eða keyrir sig sjálft um utandyra í hjólastól (handknúnum eða rafknúnum).      
        Situr án stuðnings. 
 … gengur ekki sjálft nema með mjög mikilli aðstoð og situr ekki án stuðnings. Það er oftast  
        keyrt í handknúnum hjólastól eða keyrir sig sjálft um í rafmagnshjólastól. 
 … gengur hvorki sjálft né keyrir rafmagnshjólastól. Hefur ekki setjafnvægi og  
        þarf alltaf aðstoð við að komast um.  

Hjálpartæki eru meðal annars göngugrindur, hækjur, stafir og hjólastólar.  

7. BARNIÐ MITT.... (krossið við einn lið sem lýsir barninu best) 

 … handleikur hluti auðveldlega og með góðum árangri. Þarf enga aðstoð. 
 … handleikur flesta hluti en á stundum í erfiðleikum. Forðast það sem er erfitt. 
 … á erfitt með að handleika marga hluti, þarf aðstoð eða aðlögun. 
 … handleikur einfalda og þjála hluti ef aðstæður eru vel aðlagaðar og aðstoð alltaf  
         til staðar. 
 … handleikur ekki hluti og þarf fulla aðstoð við allar athafnir. 

 Með að handleika hluti er átt við að barnið geti haldið á, hreyft og snúið hlutum milli 
handa/fingra. Einnig að það geti notað hluti við daglegar athafnir, s.s. í leik, við að borða og 
að klæða sig. 

Með aðlögun er átt við aðstæðum hafi verið breytt þannig að barnið geti handleikið hlutinn 
(hluturinn festur niður, þyngdur, honum hallað eða aðrar lagfæringar gerðar). 

Með aðstoð er átt við að barnið fái hjálp frá öðrum einstaklingi. 

 

Bestu þakkir fyrir að svara spurningunum hér að framan 
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FYLGISKJAL F: FYRSTA KYNNINGARBRÉF 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu. 

Kynningarbréf 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: dr. Snæfríður Þóra Egilson, iðjuþjálfi og dósent við 
Háskólann á Akureyri, sími: 460 8453 og 862 2725, netfang: sne@unak.is. 

Kæru foreldrar/forráðamenn. 

Unnur Árnadóttir er sjúkraþjálfari og vinnur að lokaverkefni í meistaranámi í 
heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri. Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er dr. 
Snæfríður Þóra Egilson dósent við Háskólann á Akureyri. 

Markmið rannsóknarinnar er að kanna sjónarhorn foreldra/forráðamanna fatlaðra barna á 
þjónustu sem barnið nýtur og meta ánægju með þjónustuna. Upplýsingum verður safnað með 
spurningalistanum Mat foreldra á þjónustu. Einnig er ætlunin að kanna notagildi íslenskrar 
þýðingar og staðfæringar á spurningalistanum. Í framhaldinu verður óskað eftir 
sjálfboðaliðum í hópumræðu um fjölskyldumiðaða þjónustu. Áætlað er að hafa 5-8 
þátttakendur í hóp.  

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins er samstarfsaðili í rannsókninni og þér/ykkur er boðin 
þátttaka vegna tengsla við stofnunina. Rannsóknin beinist að foreldrum/forráðamönnum barna 
og ungmenna með hreyfihömlun á aldrinum 2-18 ára. Spurningalistinn er nafnlaus og ekki 
verður hægt að tengja saman nafn þátttakenda og svör. 

Ef þú vilt ekki taka þátt og vilt ekki að haft sé frekara samband við þig og þína fjölskyldu, 
getur þú haft samband við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins í síma 510 8400. Þar verður 
séð til þess að ekki verði haft frekara samband vegna þessarar rannsóknar. Ef þú hefur ekkert 
samband, munt þú fá senda spurningalista til að svara innan skamms. 

Rannsóknin hefur hlotið leyfi Vísindasiðanefndar og tilkynning hefur verið send til 
Persónuverndar. 

Með bestu kveðjum og kæru þakklæti, 

Kópavogi, ..... 2008 

________________________________  

Stefán J. Hreiðarsson  

forstöðumaður Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 
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FYLGISKJAL G: AÐAL KYNNINGARBRÉF 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu. 

Kynningarbréf.  

Ábyrgðarmaður rannsóknar: dr. Snæfríður Þóra Egilson, iðjuþjálfi og dósent við 
Háskólann á Akureyri, sími: 460 8453, netfang: sne@unak.is. 

Kæru foreldrar/forráðamenn. 

Unnur Árnadóttir er sjúkraþjálfari og vinnur að lokaverkefni í meistaranámi í 
heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri. Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er dr. 
Snæfríður Þóra Egilson dósent við Háskólann á Akureyri. 

Markmið rannsóknarinnar er að kanna sjónarhorn foreldra/forráðamanna fatlaðra barna á 
þjónustu sem barnið nýtur og meta ánægju með þjónustuna. Upplýsingum verður safnað með 
matstækinu Mat foreldra á þjónustu. Einnig er ætlunin að kanna notagildi íslenskrar þýðingar 
og staðfæringar á matstækinu Mat foreldra á þjónustu.  

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins er samstarfsaðili í rannsókninni og þér/ykkur er boðin 
þátttaka vegna tengsla við stofnunina. Rannsóknin beinist að foreldrum/forráðamönnum barna 
og ungmenna með hreyfihömlun á aldrinum 2-18 ára. Spurningalistinn er nafnlaus og ekki 
verður hægt að tengja saman nafn þátttakenda og svör. 

Til að fá svör við rannsóknarspurningum sínum leitar Unnur til ykkar um þátttöku með ósk 
um að þið útfyllið spurningalistann Mat foreldra á þjónustu ásamt stuttum 
viðbótarspurningalista sem veitir upplýsingar um aldur barns, búsetu, hver fyllir út listana, 
hreyfigetu og færni barns. Samþykkir þú bón hennar vil ég biðja þig að senda spurningalistana 
í meðfylgjandi frímerktu svarumslagi til Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Með því að 
svara spurningalistunum og endursenda þá hefur þú samþykkt að svörin verði notuð sem gögn 
í rannsókninni. Áætlað er að það taki 15-20 mínútur að svara báðum spurningalistunum. 

Er spurningalistar hafa verið útfylltir og sendir til baka er einnig óskað eftir sjálfboðaliðum í 
hópumræðu um matsniðurstöður með 5-8 þátttakendum. Þeir sem vilja taka þátt, vinsamlegast 
hafið samband við Maríu Játvarðardóttur félagsráðgjafa á Greiningarstöð, annaðhvort með 
tölvupósti á maria@greining.is eða í síma 510 8400.  

Ef þú vilt ekki taka þátt og vilt ekki að haft sé frekara samband við þig og þína fjölskyldu, 
getur þú haft samband við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins í síma 510 8400. Þar verður 
séð til þess að ekki verði haft frekara samband vegna þessarar rannsóknar.  
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Þátttaka þín/ykkar er framlag til þróunar þekkingar og getur nýst við skipulag og framkvæmd 
þjónustu við fötluð börn. Í rannsókninni er leitast við að varpa ljósi á reynslu 
foreldra/forráðamanna hreyfihamlaðra barna af þeirri þjónustu sem börnin njóta. Mikil 
umræða hefur verið í gangi sl. ár um mikilvægi þess að hlustað sé á notendur og tillit tekið til 
reynslu þeirra og er framlag þitt/ykkar mikils virði. Rannsóknin getur einnig hjálpað til við að 
auka skilning fagfólks og stjórnvalda á aðstæðum hópsins og í framhaldinu leitt til þess að 
þjónusta verði skilvirkari og fjölskyldumiðaðri. 

Rannsóknin hefur hlotið leyfi Vísindasiðanefndar og tilkynning hefur verið send til 
Persónuverndar. 

Allar upplýsingar sem fram koma hjá þátttakendum eru trúnaðarmál og ekki verður hægt að 
rekja svör til þátttakenda. Greiningar- og ráðgjafarstöð mun senda út rannsóknargögn og taka 
við útfylltum spurningalistum en þar mun enginn hafa aðgang að svörum þátttakenda. Gögnin 
verða geymd í læstum hirslum á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og hjá rannsakanda og 
ábyrgðarmanni. Gögnum verður formlega eytt að fimm árum liðnum í votta viðurvist. 

Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar við meistaravörn rannsakanda við Háskólann á 
Akureyri vorið 2009 og í framhaldinu verður hægt að nálgast verkefnið á bókasafni skólans. Í 
framhaldinu er einnig stefnt að ritun greina, bæði í innlend og erlend fagtímarit. 

Með bestu kveðjum og kæru þakklæti, 

 

Kópavogi, ..... 2008 

________________________________  

Stefán J. Hreiðarsson  

forstöðumaður Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 
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FYLGISKJAL H: ÍTREKUNARBRÉF 

 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu  

Ítrekunarbréf  

Ábyrgðarmaður rannsóknar: dr. Snæfríður Þóra Egilson, iðjuþjálfi og dósent við 
Háskólann á Akureyri, sími: 460 8453 og 862 2725, netfang: sne@unak.is. 

Ágætu foreldrar/forráðamenn 

Fyrir stuttu fenguð þið sent bréf frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins þar sem rannsóknin 
Mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu var kynnt, ásamt spurningalistanum Mat foreldra á 
þjónustu og stuttum viðbótarspurningalista. Í bréfinu óskaði ég, Unnur Árnadóttir eftir 
samstarfi við ykkur til að afla þekkingar á því hvernig þið metið þjónustuna sem fötluð börn 
ykkar njóta. Framlag ykkar er mér mikils virði því þið eruð notendur þjónustunnar og búið 
yfir þekkingu og reynslu á þessu sviði. 

Mig langar að endurtaka beiðni mína um að þið takið þátt, útfyllið spurningalistana og 
endursendið til Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Ef þið hafið glatað listunum og 
kynningarbréfinu getið þið haft samband við móttökuritara á Greiningar- og ráðgjafarstöð 
ríkisins í síma 510 8400 og fengið gögnin send aftur. Ef þið hafið áhuga á að vera með í 
hópumræðu um fjölskyldumiðaða þjónustu, endilega hafið samband við Maríu Játvarðardóttur 
félagsráðgjafa á maria@greining.is eða í síma 510 8400. 

Ef þið hafið þegar fyllt út spurningalistana og sent til baka, þakka ég ykkur kærlega fyrir 
þátttökuna. 

 

Með bestu kveðjum, 

Kópavogi, 24. nóvember 2008 

Unnur Árnadóttir.    dr. Snæfríður Þóra Egilson. 
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FYLGSKJAL I: KYNNINGARBRÉF FYRIR RÝNIHÓP 

 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu. 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: dr. Snæfríður Þóra Egilson, iðjuþjálfi og dósent við 
Háskólann á Akureyri, sími: 460 8453, netfang: sne@unak.is. 

Ágæti viðtakandi. 
 Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku þinni í rýnihópumræðu þar sem fjallað 
verður um niðurstöður spurningakönnunarinnar sem þú tókst nýverið þátt í. Að auki verður 
rætt um notagildi spurningalistans Mat foreldra á þjónustu við að endurspegla skoðanir og 
reynslu foreldra/forráðamanna barna með hreyfihömlun á því hvort þjónustan við þau sé 
fjölskyldumiðuð. 
 Umræðan fer fram á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og áætlað er að hún taki 1-2 
klukkustundir. Umræðan verður hljóðrituð og síðan afrituð. Hún er liður í lokaverkefni til 
M.Sc gráðu í heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri. 
 Það er undir þér komið hvort þú samþykkir þátttöku. Einnig er þér frjálst að hætta 
þátttöku á hvaða stigi sem er. Þú munt ekki hagnast beint af rannsókninni en þátttaka þín 
veitir innsýn í aðstæður foreldra/forráðamanna barna með hreyfihömlun og auðveldar 
rannsókn á matstæki sem getur nýst við að kanna hvort þjónusta við fötluð börn og 
fjölskyldur þeirra sé fjölskyldumiðuð. Rannsóknin hefur fengið leyfi Vísindasiðanefndar og 
hefur hún verið tilkynnt til Persónuverndar. 
 Fyllsta trúnaðar og nafnleyndar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem 
verður aflað í rannsókninni. Farið verður með persónuupplýsingar og skráningu þeirra í 
samræmi við lög nr. 77/2000 um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga. Frumgögnum, 
ljósritum og tölvugögnum sem fela í sér persónueinkenni verður eytt að rannsókn lokinni og 
eigi síðar en að fimm árum liðnum. Eftir að rannsókn lýkur verður eitt eintak af rannsókninni 
til á bókasafni Háskólans á Akureyri þar sem það verður aðgengilegt öðrum nemum skólans. 
Niðurstöðurnar kunna einnig að verða nýttar við greinaskrif í fagtímarit. 
 
 
Með virðingu og vinsemd, 
 
Unnur Árnadóttir     dr. Snæfríður Þóra Egilson
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FYLGISKJAL J: UPPLÝST SAMÞYKKI VEGNA RÝNIHÓPAUMRÆÐU 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Mat foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu. 

Upplýst samþykki 

Ég undirrituð/aður hef lesið kynningarbréf um þátttöku í rýnihópi vegna rannsóknarinnar Mat 

foreldra á fjölskyldumiðaðri þjónustu. Rannsóknin er lokaverkefni Unnar Árnadóttur til 

meistaragráðu í heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri (HA). Leiðbeinandi í 

rannsókninni er dr. Snæfríður Þóra Egilson dósent við HA. 

Þátttaka felur í sér að taka þátt í umræðum um niðurstöður spurningakönnunar með 

spurningalistanum Mat foreldra á þjónustu. Að auki verður rætt um notagildi spurningalistans 

við að endurspegla skoðanir og reynslu foreldra/forráðamanna barna með hreyfihömlun á því 

hvort þjónustan við þau og börn þeirra taki mið af þörfum fjölskyldunnar. 

Farið verður með allar upplýsingar sem trúnaðarmál og þess vandlega gætt að ekki verði unnt 

að rekja þær. 

 

Ég samþykki hér með að taka þátt í rannsókninni eins og henni er lýst. Mér er frjálst að 

hætta þátttöku í rannsókninni á hvaða stigi hennar sem er. 

 

_____________________________    ____________________________ 
Undirskrift þátttakanda     staður og dagsetning 

 

Undirskrift rannsakanda til staðfestingar að upplýsts samþykkis hafi verið aflað: 

_____________________________ 
Undirskrift rannsakanda 
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FYLGISKJAL K: VIÐTALSRAMMI FYRIR RÝNIHÓPAUMRÆÐU 

 

Spurningar fyrir rýnihópaviðtal 

 

Varðandi spurningalistann: 

1. Hvað fannst ykkur um matslistann Mat foreldra á þjónustu? 

• Er auðvelt að skilja hann og svara honum? 

• Er hann að spyrja um það sem skiptir máli? 

• Vantaði eitthvað í listann? 

• Af hverju teljið þið að fólk merki „á ekki við“? 

• Er einhver spurninganna sem þið teljið að eigi ekki við? 

Annað: 

1. Hvað skiptir máli varðandi þjónustu? 

2. Er þjónustan sniðin að þörfum fjölskyldunnar? 

3. Er eitthvað sem ykkur finnst vanta í tengslum við þjónustu? 

4. Er eitthvað sem þið viljið koma á framfæri að lokum? 
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FYLGISKJAL L: STAÐFESTING PERSÓNUVERNDAR 

 

 

 

 

 

 

 


