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il
AGRIP

Markmid rannsdknarinnar var ad greina ahrif umhverfis & fjolskyldur fatladra barna. Leitast
var vid ad svara eftirfarandi spurningum: ,,Hver eru ahrif umhverfis a lif og adsteedur
fjolskyldna fatladra barna?*, ,,Hvada pattir i umhverfinu hafa 4hrif a lif og adstedur
fjolskyldna fatladra barna 4 Nordurlandi eystra samkvaemt matslistanum Mat a4
umhverfispattum — styttri utgafa?* og ,,Hver er areidanleiki og notagildi islenskrar pydingar
og stadferingar 4 matslistanum med fjolskyldum fatladra barna?*. Upplysingum var safnad
med matslistanum Mat 4 umhverfispattum Dstyttri Gitgafa auk vidbotarspurningalista par sem
aflad var lyofredilegra upplysinga. Rannsoknin er lysandi megindleg pversnidsrannsokn
(Cross-sectional descriptive quantitative design) med télulegum nidurstooum. Patttakendurnir
voru 31 fj6lskylda fatladra barna yngri en 18 ara og félagsmenn Proskahjalpar & Nordurlandi
eystra eda adildarfélaga innan pess. Rannsakendur voru vidstaddir fyrirlogn listanna til ad
utskyra hugsanleg vafaatridi og auka likur 4 réttmaetari svorun og areidanleika.Vid greiningu
gagna var tolfrediforritid Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) notad.
Nidurstodur rannsoknarinnar syna ad helstu hindranir sem patttakendur tilgreindu tengjast
efnislegu umhverfi (1ysing, havadi og margmenni), stjornsyslu og vidhorfi og studningi.
bjonusta og adstod og skoli og vinna hindra par sidur. Toluverd dreifing var &
heildarnidurstodum par sem stadalfravik var hatt og gefur pad til kynna ad umhverfispattir
hafi mismikil &hrif & fjolskyldurnar. Markteekur munur var & svérum foreldra eftir aldri
barnanna og barna med ADHD, einhverfu og proskahomlun, en pau tilgreindu meiri vanda en
foreldrar annarra barna. Innri areidanleiki islensku stadfaeringarinnar 4 matslistanum var goo
par sem alfastudullinn (coefficient alpha) var 0,861. Rannsdknin varpar 1josi 4 reynslu
fjolskyldna 4 dhrifum umhverfis 4 patttoku i daglegu lifi og getur nyst vid skipulag og
framkvemd pjonustu vid markhopinn. Rannsakendur élita pé ad matslistinn henti betur sem
vidtalsrammi heldur en spurningalisti. Einnig ma einfalda uppsetningu hans og skipulag.

Lykilhugtok: matslisti, umhverfispeettir, patttaka, hindranir, fjélskylda.
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ABSTRACT

The purpose of this study was to analyze those environmental factors that serve as hindrances
in the daily lives of families of disabled children. We aimed to find answers to the following
questions: “What are the influences of the environment on families of disabled children?Q
“Which environmental factors have influence on the life and circumstances of families of
disabled children in North east of Iceland, according to the Craig Hospital Inventory of
Environmental Factors Pshort form (CHIEF - SF) instrument?Oand “What is the reliability
and utility value of the Icelandic translation of the CHIEF DSF when used with families of
disabled children?Q) Information was gathered with the CHIEF DSF. Additionally, data on
demographic factors were obtained. The researchers were present while the questionnaires
were filled out to increase the validity and reliability of the answers. Thirty one families of
disabled children younger than 18 years of age participated in the study, all were members of
broskahjalp in North east of Iceland, or its associations. The study used a cross-sectional
descriptive quantitative design. The Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) was
used to analyze the data. Findings showed that the most common barriers identified where
within the physical environment (lights, sound, crowd), institutional and attitudes and support.
Service and assistance and school and work hinder them the least. Sizable distribution was on
the total score as the standard deviation was high indicating that environmental factors have
different affect on the families. Significant differences were in parents answers compared to
the age of the children. Parents of children with ADHD, autism and developmental disorder
reported more hindrances than others. The internal consistency of the Icelandic translation of
CHIEF - SF was good (0,861). The study findings reveal how the participants experience their
environment in everyday live and can be useful in planning and implementing services for
these individuals. However, the researchers believe that the instrument is more suitable as an
interview guided than as a questionnaire and its structure can be simplified.

Key words: instrument, environmental factors, participation, family
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Allir eru bornir frialsir og jafnir 60rum ad virdingu og réttindum. Allir eru geeddir vitsmunum

og samvisku, og ber ad breyta brodurlega hverjum vid annan

1. gr. mannréttindayfirlysingar Sb

Hugleiding um heppni

*  Eg heyri pad oft ad ég sé heppin.

*  Eg velti ordinu heppni fyrir mér vegna pess ad pad er mjog oft notad i umrceedunni um
14 ara dottur mina sem er langveik og fotlud.

*  Eg heyri ad ég sé heppin ad hin hafi svona géda kennara/proskapjalfa i skélanum.

*  Eg heyri ad hin sé heppin ad fa fullan studning i skélanum.

*  Eg heyri ad vid séum heppin ad skélinn skuli vera svona jakveedur gagnvart veru
hennar par.

*  Eg heyri lika ad hiin sé heppin ad geta stundum tekid patt i einu og 60ru i tengslum
vio félagsstarf skolans.

*  Vio séum heppin ad hafa fagmenntad starfsfolk sem vinnur med henni.

*  Eg heyri ad hin sé heppin ad eiga mig sem moour.

*  Hvers vegna verdur folk hissa og talar alltaf eins og paod sé heppni pegar madur segir
ad pao gangi svo ljomandi vel meo skolagdngu fatlaorar dottur minnar i almennum
grunnskola?

*  Er pad heppni eda sjalfs6go mannréttindi?
(Kristin Steinarsdottir, 2008, bls.7)
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KAFLI I
INNGANGUR

[ inngangi pessarar rannséknarskyrslu er farid yfir bakgrunn hennar og
hugmyndafradin sem studst er vid kynnt. Greint er fra tilgangi rannséknarinnar 4samt peim
spurningum sem rannsakendur leitast vid ad svara auk pess sem visindalegt gildi og
avinningur kemur fram. Skilgreiningum 4 meginhugtokum eru gerd skil og i lokin er fjallad

um skipulag rannséknarskyrslunnar i heild sinni.

Bakgrunnur rannsdknar

[ desember 4rid 2007 4 slandi eru skrad 5.529 born med umonnunarmat eda alls 6,9%
barna yngri en 18 ara, af peim eru 542 born, eda 7% busett & Nordurlandi eystra. Ef undan
skilin eru langveik bérn og born med raskanir af einhverjum toga og adeins talin born sem
hafa umdénnunarmat vegna fotlunar er um 151 barn ad reda (Tryggingastofnun Rikisins,
2008). A Nordurlandi eystra voru 13.726 kjarnafjolskyldur arid 2008 og teljast pvi pessi 7%
barna med raskanir af einhverjum toga, stor hluti af heildinni sem parf & sértakri
heilbrigdispjonustu ad halda (Hagstofa Islands, 2008).

bvi getur fylgt téluvert alag ad eiga fatlad barn (Lundeby og Tessebro, 2007;
Reichman, Corman og Noonan, 2007) og miklu skiptir ad umhverfi fjolskyldunnar sé
stydjandi (McGuir, Crowe, Law og VanLeit, 2004). Umkvdrtunarefni foreldra fatladra barna
tengjast oft skorti 4 urredum, medal annars brotakenndri pjonustu, takmdrkudum
sveigjanleika og erfidleikum vid ad afla upplysinga (Snafridur Pora Egilson, 2008; Heiman,
2002). Rannsoknir benda til pess ad skortur & studningi og sa timi sem fer i umdnnun barnsins
geti dregi0 ur virkni og vellidan fj6lskyldunnar og komid nidur a atvinnupatttoku foreldra
(McGuir, o.1l. 2004). Hja bérnum med hreyfihdmlun redur adgengi téluverdu um pad hvad
fjolskyldan tekur sér fyrir hendur, svo sem 1 tengslum vid tomstundir og sumarleyfi

(Snaefridur Pora Egilson, 2008).



Sifellt fleiri benda 4 mikilveaegi pess ad bjoda upp & pjoénustu sem tekur mid af porfum
fjolskyldna fatladra barna (Lundeby og Tessebro, 2007; King, King, Rosenbaum og Goffin,
1999; King, Teplicky, King og Rosenbaum, 2004; Rosenbaum, King, Law, King og Evans,
1998). Umhverfi fjolskyldunnar er mikilvagt fyrir barnid pvi par laerir pad hegdun,
grunnvenjur og reglur daglegra samskipta (Sen og Yourtsever, 2007).

Malsvarar fatlads folks hafa bent 4 mikilvagi pess ad breyta umhverfinu eda adlaga
pad i stad pess ad fylgja hinni hefdbundnu lifleknisfraedilegu nalgun, sem gerir rad fyrir ad
vandinn liggi naer eingdngu hja einstaklingnum sjalfum (Whiteneck, Harrison-Felix, Mellick,
Brooks, Charlifue og Gerhart, 2004). beir gagnryna ad athygli heilbrigdisstarfsfolks beinist
oft ad einstaklingnum og skerdingu hans, 1 stad pess ad horfa & pad hvort og pa hvernig
umhverfid hindrar eda studlar ad patttoku. A3 margra mati parf ad proa og rannsaka frekar
ymsa félags- og umhverfislega patti til pess ad baeta pjonustu, badi vid fatlada einstaklinga
og fjolskyldur fatladra barna (Dijkers, Yavuzer, Ergin, Weitzenkamp og Whiteneck, 2002;

Law, Petrenchik, King og Hurley, 2007).

Hugmyndafraedin

Kanadiska hugmyndafradin um eflingu idju snyst i meginatridum um ad efla
einstaklinginn vid pa idju sem hann stundar i akvednu umhverfi (Law, Polatajko, Baptiste og
Townsend, 2002). I§jan flokkast i eigin umsja, storf og tomstundaidju (Polatajko, Davis,
Stewart, Cantin, Amoroso, Purdie og Zimmermann, 2007).

[ kjolfar utgafu alpjodlega flokkunarkerfisins um faerni, fotlun og heilsu (International
Classification of Functioning, Disability and Health, ICF), hefur 4dhersla beinst i auknum meeli
a0 dhrifum umhverfis 4 adstaedur fatlads folks (Snafridur Pora Egilson og Gudrin
Péalmadéttir, 2006; World Health Organisation, 2001). ICF horfir 4 umhverfid i vidari

skilningi en fyrri likon Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar og er 16gd ahersla 4 ad



umhverfispaettir geti ymist ytt undir patttoku folks eda torveldad hana (Hemmingsson og
Jonsson, 2005; World Health Organisation, 2001; Eriksson og Granlund, 2004).

Matslistinn Mat d@ umhverfispattum — styttri utgafa, eda Craig Hospital Inventory of
Environmental Factors (CHIEF) eins og hann heitir 4 frummalinu, byggir medal annars a
hugmyndafradi ICF um ad fotlun verdi ekki skilin ad fullu an pess ad hafa umhverfispeatti i
huga. Oft hefur athyglin beinst ad einstaklingnum sjalfum og skerdingu hans i stadinn fyrir ad
horfa 4 hvernig umhverfid ytir undir eda dregur ur patttoku. Gerdar hafa verid rannsoknir &
listanum vida um heim, svo sem & einstaklingum med manuskada og 6ldrudum (Dijkers, o.1l.,

2002; Han, Yajima, Lee, Nakajima, Meeguro og Kohzuki, 2005).

Tilgangur
Tilgangur rannsOknarinnar er tvipeettur. Meginmarkmid hennar er ad afla pekkingar 4
sjonarhorni fj6lskyldna fatladra barna gagnvart umhverfi sinu og hvada umhverfispattir
takmarka patttoku peirra i daglegu lifi. Einnig er kannad notagildi islenskrar pydingar og
stadferingar 4 matslistanum. Um er ad reda forrannsokn matslistans med pessum markhopi
hér 4 landi par sem hann hefur nu verid stadfaerdur med tilliti til islenskra fjolskyldna og
umhverfis. Einnig hefur ordalag verid adlagad med hlidsjon af breyttum rannsoknaraherslum.

Settar eru fram eftirfarandi ranns6knarspurningar:

1. Hver eru ahrif umhverfis a lif og adstedur fjolskyldna fatladra barna?

2. Hvada pettir i umhverfinu hafa 4hrif 4 lif og adstedur fjolskyldna fatladra barna &
Nordurlandi eystra samkvamt matslistanum Mat d umhverfispattum — styttri
utgafa?

3. Hver er areidanleiki og notagildi islenskrar pydingar og stadferingar 4

matslistanum med fjolskyldum fatladra barna?



Visindalegt gildi og avinningur

Rannsdknin varpar 1j6si & mat fjolskyldna fatladra barna 4 ahrifum umhverfis &
patttoku peirra 1 daglegu lifi. Rannsdknardherslur tengjast umraedu um mikilveagi pess ad
hlustad sé 4 notendur og ad tekid sé tillit til reynslu peirra og byggja upplysingar pvi &
sjonarhorni patttakenda sjalfra (Snafridur Pora Egilson og Gudrun Palmadéttir, 2006). Faar
rannsoknir hafa beint sjonum sinum ad dhrifum umhvertis a patttoku fjélskyldna fatladra
barna i samfélaginu og per sem vitad er um hafa verid af eigindlegum toga (Law, Haight,
Milroy, Willms, Stewart og Rosenbaum, 1999; Snafridur Pora Egilson, 2008).

Visindalegt gildi rannsoknarinnar skilar sér medal annars sem framlag til prounar
pekkingar innan 18jupjalfunarfagsins. Auk pess telja rannsakendur ad med auknum
rannséknum & pessu efni verdi haegt ad efla pjonustu vid fjolskyldur fatladra barna.
Framkvamd og nidurstodur rannsoknarinnar geta nyst vid frekari rannsoknir & ahrifum
umhverfis 4 patttoku fjolskyldna fatladra barna sem og ymissa annarra samfélagshopa i
daglegu lifi. [ kjolfar pessarar forrannsoknar er aztlad ad gera vidameiri rannsokn med
foreldrum fatladra barna. Rannsoknin synir fram 4 notagildi matslistans Mat a4
umhverfispattum — styttri utgdafa med fjolskyldum fatladra barna og tilgreinir hvort frekari
port s¢ fyrir stadferingu hans vid islenskar adsteedur. Matslistinn tekur 4 umhverfispattum i

vidum skilningi og er ekkert alika matstaeki i notkun med fjolskyldum hér 4 landi svo vitad sé.

Skilgreiningar 4 meginhugtokum
Matslisti: Listi sem inniheldur atridi eda fullyrdingar sem mynda eitt fyrirbeeri eda
undirpatti einhvers fyrirbearis. Hann hefur stigvisan matskvarda par sem gefin eru stig fyrir
hvert atridi (Gudrin Palmadéttir, 2002). I pessari rannsékn er hugtakid matslisti notad yfir
matslistann Mat a umhverfispattum — styttri utgafa.
Umbhverfi: Samanstendur af ymsum samverkandi adsteedum sem eiga sér stad i nand

einstaklingsins og kallar fram akvedin vidbrogd fra honum (Law, o.1l., 2002).



Umbhverfispeettir: Umhverfi skiptist i marga patti sem svo eru flokkadir i fernt:
Efnisheim, honum tilheyra paettir eins og husakynni, nattara og farartaeki, stjornsyslu, en undir
hana fellur t.d. stefna stjérnvalda i heilbrigdis- og menntamalum, menningu pad er ad segja
hegdun, venjur og gildi og loks samfélag sem samanstendur af vinum, samskiptum og
tengslum (Law, o.1l., 2002).

Patttaka: [ ICF er patttaka skilgreind sem hlutdeild einstaklingsins sjalfs vid
mismunandi adstedur i umhverfinu. batttaka gefur mynd af virkni einstaklingsins i
samfélaginu og getur takmarkast vegna ymissa vandkveada sem einstaklingurinn parf ad glima
vi0 (Snefridur béra Egilson og Gudran Palmadottir, 2006).

Hindranir: battir i umhverfinu sem torvelda faerni og yta undir fotlun einstaklings.
Sem demi ma nefna 6adgengilegar byggingar, neikvad vidhorf til fatladra og takmdrkun a
adgengi ad pjonustu (Snaefridur Pora Egilson og Gudrun Palmadoéttir, 2006).

Erfidleikar: Akvedin areynsla eda vandi svo sem vid ad ljuka tiletludu verki; eitthvad
sem er ekki audvelt ad framkvema (Spear og Crepeau, 2003).

Fotlun: Samkvemt Alpjodaheilbrigdismalastofnuninni er fotlun flokid fyrirbaeri, sem
endurspeglast i samspili milli feerni einstaklingsins og eiginleika samfélagsins sem hann byr i
(World Health Organisation, 2009).

Fjolskylda: Hopur einstaklinga, oftast fullordnar manneskjur af badum kynjum eda
einstaklingur 4samt barni eda bornum, sem halda sameiginlegt heimili. Peir deila saman
tomstundum, verkefnum, hvild, tilfinningum, efnahag, abyrgd og eru skuldbundnir hver
60rum i sidferdilegri og gagnkvaemri hollustu (Nanna K. Sigurdardottir, 1994). I pessari
rannsokn er ordid fjolskylda notad i merkingunni fj6lskylda fatladra barna nema annad sé

tekio fram.



Takmarkanir
Helstu takmarkanir rannsoknarinnar eru ad patttakendur koma ur afmdrkudum hopi
einstaklinga. Eingdngu er talad vid foreldra fatladra barna yngri en 18 4ra sem btia &
Nordausturlandi. batttakendur eru skradir i broskahjalp Nordurlands eystra eda adildarfélog

innan pess en ekki eru allir foreldrar fatladra barna skradir i pessi hagsmunasamtok.

Uppbygging rannsdknarskyrslu

Rannsoknarskyrslunni er skipt 1 fimm kafla. Fyrsti kafli er inngangur verkefnisins par
sem fram koma bakgrunnsupplysingar asamt ymsum 6drum utskyringum 4 bord vid val a
hugmyndafradi og skilgreiningar 4 meginhugtokum rannsoknarinnar. { 6drum kafla er itarleg
freedileg umfjollun par sem greint er nanar fra umhverfisahrifum a fj6lskyldur, fjolskyldu-
midadri pjonustu, hugmyndafredi, helstu meginhugtokum og 6dru fredilegu efni og
rannsoknum sem tengjast vidfangsefninu. [ pridja kafla er adferdafraeedinni gerd skil og i peim
fjorda eru nidurstodurnar kynntar. { fimmta og sidasta kaflanum eru umraedur sem byggjast a
nidurstddum og vangaveltum rannsakenda um framtidarrannsoknir & pessu svidi sem og

pjonustu fyrir fjolskyldur fatladra barna.
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bessi kafli greinir fra helstu rannséknum og 6drum fraediheimildum sem tengjast
vidfangsefninu. [ upphafi kaflans verda fjolskyldum fatladra barna gerd skil asamt hrifum
umhverfis 4 par. ba verdur vikid ad fjolskyldumidadri ndlgun og fjallad um alpjodlega
flokkunarkerfid um feerni, f6tlun og heilsu (International Classification of Functioning,
Disability and Health, ICF). Einnig verdur fjallad um kanadisku hugmyndafradina, farid yfir
undirpaetti umhverfis og 1 lokin verdur nanar greint fra matslistanum Mat a umhverfispattum —

styttri utgafa.

Ahrif umhverfis 4 fjolskyldur fatladra barna

Undanfarin ar hafa greiningar barna aukist sem medal annars ma rekja til vandadri
frumgreininga 4 bornum 4 forskoélaaldri sem eru haldin ymis konar proskahomlunum (Arni
Magnusson, 2005; Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.). Einnig kemur fram i rannsokn
Smeeth, Cook, Fombonne, Heavey, Rodrigues, Smith, o.fl. (2004) ad greindum tilfellum
einhverfu hefur fj6lgad talsvert undanfarin ar. Samkvemt upplysingum frd Umsjonarfélagi
einhverfra (e.d.) og Greiningar- og radgjafarstdo rikisins (2003) er einhverfa algengari medal
drengja en stilkna, par sem 4 moti hverri stulku greinast prir til fjorir drengir. ADHD
samtokin (e.d.) aztla ad sama greiningarhlutfall eigi vid um born med athyglisbrest med
ofvirkni (ADHD).
Breytingar a fjolskylduhogum

Umbhverfi fjolskyldunnar er mikilveegur hluti af tilveru barnsins og kemur pad til mots
vid grunnparfir pess fyrir nzeringu, uménnun, tilfinningalegan proska og menntun. {
umhverfinu laerir barnid einnig hegdun, grunnvenjur og reglur daglegra samskipta (Sen og
Yurtsever, 2007). Heiman rannsakadi syn 32 fjolskyldna fatladra barna 4 pvi ad eiga fatlad
barn 4 aldrinum 7-16 4ra. Samkvamt honum benda nidurstodur rannsokna Bowers og Hayes

til pess ad fjolskyldur barna med mismunandi skerdingu eigi meira sameiginlegt en hingad til



hefur verid talid. Vid f&dingu fatlads barns er breyting 4 daglegum venjum fjélskyldunnar
naudsynleg til ad utvega barninu pa umonnun sem pad parfnast. Breytingar hafa veruleg ahrif
a virkni fjolskyldunnar (Heiman, 2002) par sem meiri ahersla verdur a skipulagningu daglegs
lifs en algengt er ad lif foreldranna sntiist ad mestu um barnid (Case, 2000; Heiman, 2002).
beir geta purft ad forgangsrada & annan hatt en peir gerdu adur til ad geta sé0 heildarmyndina
og ef til vill ad hafa i huga ad gleyma ekki ad hugsa um sig sjalfa (Lundeby og Tessebro,
2008).

Tilgangur rannsoknar Lundeby og Tessebro (2007) var ad skoda hvort uppbygging
fjolskyldna fatladra barna i Noregi veeri 6druvisi en hja hefdbundinni kjarnafjolskyldu. i
rannsokn peirra greindu Risdal og Singer fré pvi ad pad hefoi neikveed ahrif 4 hjonaband
sumra ad eignast fatlad barn. Fotlunin leidir po oft til sterkari fjolskyldutengsla og
fjolskyldurnar finna hja sér frekari porf fyrir samstodu vegna fotlunarinnar. Skilnadartioni
foreldranna var tilt6lulega lag par sem fram kom ad 80%, 3-5 dra barna med skerdingu,
bjuggu hja badum foreldrum sinum en 72% innan kjarnafjolskyldna. bratt fyrir pessar tolur
var litill munur a uppbyggingu fjolskyldna fatladra barna og annarra barna fram til 10 ara
aldurs en foreldrar fatladra barna voru i flestum tilfellum i hjonabandi.

Ahrif skerdingar

[ ymsum rannsoknum hefur verid fjallad um fjolskyldur fatladra barna og pa erfidleika
sem geta fylgt pvi ad eiga fatlad barn. Sjonarhorn flestra hefur beinst ad streitu foreldra,
ahyggjum og otta vid ad missa tokin (McGuir, o.fl., 2004; Sen og Yourtsever, 2007). Sumir
foreldrarnir i ranns6kn Heiman (2002) hofdu dhyggjur af systkinum fatlada barnsins og peim
ahrifum sem f6tlun pess gaeti haft a félagsleg samskipti og atferlis- og félagslegan proska
systkinanna. Taepur helmingur taldi systkini fatlada barnsins verda fyrir miklum ahrifum par
sem pau fordudust ad bjoda vinum sinum heim. Meiri hluti foreldranna tradi pvi ad peir yrou
sjalfir fyrir mestum ahrifum af fotlun barnsins. En 4 hinn boginn s6gdu 26,9% foreldra pad

ekki hafa ahrif 4 lif peirra ad eiga fatlad barn.



Margar fj6lskyldur eignast nyjan vinah6p eftir fedingu fatlads barns og vingast pa
sérstaklega vid folk sem tengist fotlun & einhvern hatt (Case, 2000). Foreldrar taka p6 ekki
sama patt og adur i ath6fnum utan heimilisins eda opnum vidburdum par sem hluti vinafolks
oOskar eftir ad fatlada barnid komi ekki med a opinberar samkomur. Sumir foreldranna s6gdust
hafa misst allt samband vid vini, @ttingja og jaftnvel suma fjolskyldumedlimi (Heiman, 2002).
[ grein Snafridar Poru Egilson (2008) ségdust sumar fjolskyldur barna med hreyfihomlun
mestmegnis umgangast folk sem byggi i adgengilegu husnadi.

f rannsékn Heiman (2002) tilgreindu foreldrar skort 4 frelsi og var pvi félagsleg
einangrun peim ofarlega i huga. Fram kemur i ranns6kn Case (2000) ad foreldrar taki minna
patt i félagslifi eftir fedingu barns sokum tima- og orkuskorts eda takmarkadra tekifeera til
patttoku 1 daglegu lifi og skorts & polinmadi annarra. Murphy, Christian, Caplin og Young
(2006) greina fra i rannsokn sinni ad heilsu foreldra for hrakandi i kjolfar feedingu fatlads
barns, streitueinkenni foru ad gera vart vid sig og peir foru ad hafa ahyggjur af framtidinni.
Einnig fannst madrum per bera mesta abyrgdina 4 umonnun barnsins.

Samkvamt Sen og Yurtsever kom fram ad félagslif 76,7% medra fatladra barna
raskadist og var pad fyrst og fremst afleiding pess ad par gatu ekki gefid sér tima fyrir sjalfar
sig og adra i fjolskyldunni. Madur 103 fatladra barna & aldrinum 3-18 ara toku patt i
rannsokn sem midadi ad pvi ad bera kennsl a pa erfidleika sem fjélskyldur upplifa i daglegu
lifi. Rannsoknin for fram i Mersin Province i sudur Tyrklandi & einni opinberri og tveimur
einkareknum endurhafingarstodvum fyrir f6tlud bérn. Hluti maedranna tilgreindu ad paer
fyndu fyrir skorti 4 videigandi og vidradanlegum pjonustutrredum fyrir bérnin og pad hafi
takmarkad getu peirra til ad halda vinnu sinni (Sen og Yurtsever, 2007).

[ rannsokn sem byggd var a4 Person DEnvironment DOccupation likaninu (PEO), sem
byggir 4 kanadisku hugmyndafredinni, var tilgangurinn ad auka dnagju madra fatladra
barna, beta timastjornun og ferni peirra vid i0ju. Par kom fram ad mikill timi fer i ad sinna

umoénnun barnanna og kemur pad nidur & peim stundum sem par getu nytt i adrar mikilvegar
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athafnir (McGuire, o.fl., 2004). [ kénnun sem 16 var fyrir foreldra barna med alvarlega
andlega eda gedrana skerdingu var spurt um atvinnureynslu peirra. bar kom fram ad tepur
helmingur eda 48% so6gdust hafa purft ad haetta vinnu 4 einhverjum timapunkti til ad hugsa
um barn sitt (Rosenzweig og Huffstutter, 2004). Hluti fjolskyldna atti vid fjarhagslega
erfidleika ad strida og furdadi sig 4 6fullnaegjandi og 6ndgum studningi (Heiman, 2002).
bjonusta vio fjolskyldur

Foreldrar pekkja barnid sitt manna best og @ttu pvi ad eiga audveldara med ad sja
heildarmyndina. Misjafnt er hvort tillit er tekid til peirrar sérpekkingar sem foreldrar hafa 4
barni sinu og hluta foreldra finnst sem ekki sé hlustad 4 rok peirra pegar peir vilja baeta
adstodu barna sinna i leik- eda grunnskélum. Foreldrar og starfsmenn menntastofnana eru p6
sammala um ad meta beri porfum barnsins og ad eitthvad purfi ad gera i peim malum. Pegar
foreldrar koma aftur & moti med uppastungur um lausn & vandanum er peim stundum hafnad
(Lundeby og Tessebro, 2008). 1 rannsokn Sen og Yurtsever (2007) kom fram ad margir
foreldrar voru dsattir vid ad ekki hafi verid tekid nagjanlegt mid af pekkingu peirra og
reynslu med barninu. Samkvaemt rannsokn Heiman, (2002) fannst hluta fjélskyldna vera
skortur 4 samstarfi milli mismunandi stofnana sem koma ad malefnum fj6lskyldunnar. St
tilfinning ad fj6lskyldan hafi ekki fengid ndgu ndkvaemar upplysingar sem tengdust menntun
og félags- og salfredilegri adstod gat einnig valdid erfidleikum. Fjolskyldur fatladra barna
gatu pvi purft ad berjast fyrir hlutum eins og styrkjum, tannleeknakostnadi, medferd,
hjalpartekjum og fleiru sem barnid 4tti rétt a.

f rannsékn Law o.fl. (1999) voru patttakendur 22 fjolskyldur fatladra barna 4 aldrinum
3-12 ara. Tilgangur rannsOknarinnar var ad vinna i samvinnu vid foreldra fatladra barna og
bera kennsl 4 pa petti i umhverfinu sem veittu bornum peirra miklar askoranir. Einn af peim
pattum var skortur 4 sveigjanleika innan stjornsyslunnar i tengslum vid malefni fatladra.
Foreldrar tilgreindu ad stefna stjornvalda geeti styrt bidtima eftir pjonustu og skert hana an

nokkurs fyrirvara. beim fannst peir hafa litla sem enga stjorn 4 pvi hvort eda hversu mikla
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bjonustu peim var veitt. Foreldrarnir vildu opna og heidarlega pjonustu fra fagadilum pvi allir

patttakendur h6fou upplifad ad skilja illa talmal pjénustuadilanna.

Fjolskyldumidud pjonusta

Fra leeknisfreedilegu viohorfi til fjolskyldunnar

Margt af pvi sem hefur verid ritad um fjolskyldumidada pjonustu tengist fjolskyldum
fatladra barna. Margar rannsoknir hafa verid gerdar 4 pjonustunni og hvort hin skili
einhverjum arangri (Rosenbaum, o.l., 1998). Rosenbaum, King og félagar vid Canchild
rannsOknarmidstddina i Ontario, Kanada, hafa gegnt leidandi hlutverki i rannsoknum a
fjolskyldumidadri nalgun (Corks, 2004). Minna hefur verid ritad um hversu mikilvegt pad er
ad horfa 4 hvernig umhverfid hindrar eda studlar ad patttdku, en ad mati sumra freedimanna
parf a0 rannsaka frekar ymsa félags- og umhverfislega patti til ad bata pjonustu vid
fjolskyldur fatladra barna (Dijkers, o.fl., 2002; Law, o0.fl, 2007).

Mattingly og Lawlor (2003) visa i rannsokn Hanft ad vid upphaf 20. aldar, eda um
1912, hafi porfin fyrir fjolskyldumidada pjonustu farid ad verda mun meira aberandi en adur
hafdi verid. Talid er ad pad tengist medal annars pvi ad farid var ad setja 16g um pjonustu vid
f6tlud born og fjolskyldur peirra. Hja bandariska idjupjalfafélaginu (American Occupational
Therapy Association) kemur fram ad pessi 10g hafi ytt 4 a0 pjonustuadilar hugudu meira ad
pjonustu vid fjolskylduna uti i samfélaginu fremur en ad leggja megindherslu 4 hefdbundna
leeknispjonustu.

Hja Rosenbaum o.1l. (1998) kemur fram ad 4 d&runum 1940-1950 f6ru foreldrar
fatladra barna ad mynda barattuhdpa. bad var upphafid ad peirri breytingu ad fagadilar rédu
ekki jaftn miklu um 6rlog fatladra barna og fjolskyldna peirra, heldur unnu foreldrarnir i
samvinnu vid fagadilana. King, Tucker, Baldwin, Lowry, Laporta og Martens (2002) vitna i
rannsokn King, Specht o.fl. par sem sagt var ad pjonustan hafi i upphafi oft midast af

greiningunni sjalfri. Upp Gr 1990 breyttust aherslurnar yfir i ad einblina a feerni barnsins en
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ekki skerdinguna sjalfa. Pyrfti pvi ad leggja meiri dherslu a fjélskyldumidada pjonustu og
pverfaglega teymisvinnu. Samkvamt Mattingly og Lawlor (2003) hafa rannsoknir & pessu
svidi og barattuhopar foreldra opnad augu heilbrigdisstarfsfolks fyrir pvi ad foreldrar hafi
mikid innsai i getu barns sins og ad haegt s¢ ad nyta pa getu pegar kemur ad pjonustu vid
pbennan hoép.

Fj6lskyldumidud pjonusta gerdi nyjar krofur til fagadila med pvi ad fera sig fra
leeknisfraedilega likaninu yfir i ad maeta porfum fjolskyldunnar (Mattingly og Lawlor, 2003).
Laeknisfredilega likanid litur 4 heilbrigdisstarfsmanninn sem sérfreding sem metur
vandamalid, malir med ihlutunarleidum og veitir eda stjérnar medferd (Rosenbaum, o.fl.,
1998). Fagfolk for ad skilja betur hversu mikilvagt pad veri ad veita pjonustuna heima vid,
pad er hve mikilvaeg fjolskyldan veri i bataferlinu, endurhefingu og adlogun. Peir sau einnig
a0 fjolskyldumedlimir h6fou oft dlikar parfir, tokust misvel 4 vid erfidleikana og
forgangsrodudu hlutunum 4 6likan hatt. Akvedin kaflaskipti urdu er fagadilar sau ad
fjolskyldumedlimir gatu framfylgt pjonustunni eftir fyrirmaelum laekna eda annarra fagadila.
beir vidurkenndu pannig fjolskylduna sem pann adila sem pekkir skjolstedinginn hvad best
og toku med peim sameiginlegar dkvardanir. Alit fjolskyldumedlima 4 lif og lidan
skjolstaedings, parfir fjolskyldunnar og hvad hefur mesta pydingu fyrir hana, er pvi ordid hluti
af pjonustu fagfolks vio fjolskyldur (Mattingly og Lawlor, 2003; Rosenbaum, o.fl., 1998).

Rosenbaum og félagar (1998) visa i rannsdkn Stein og Jessup par sem medal annars
kemur fram ad med fj6lskyldumidadri nalgun hafi foreldrar ordid séttari vid pjonustuna og
bdrn peirra &ttu sidur vid salrena kvilla ad strida. Umhverfi heimilisins nyttist betur med

fjolskyldumidadri pjonustu og veeri einnig meira videigandi en umhverfi heilbrigdisstofnana.

Uppbygging pjonustunnar
{ fjolskyldumidadri pjonustu er fjdlskyldan vidurkennd sem midpunktur tilveru fatlada
barnsins. Af peirri asteedu er pjonustan byggd a samstarfi milli fj6lskyldunnar og fagadila

(Rosenbaum, o.fl., 1998) par sem ihlutunaraetlun er 16gud ad fjélskyldunni og hennar porfum
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og endurspeglar menningu hennar (Mattingly og Lawlor, 2003). Rosenbaum og félagar
(1998) halda pvi fram ad fjolskyldumidud pjonusta byggi a premur pattum i umhvertfi
fjolskyldunnar, premur leidandi undirstoduatridoum og premur pattum sem byggja a atferli
pjonustuadilans. battir innan umhverfis fjolskyldunnar eru peir ad foreldrar pekkja born sin
best og vilja pad sem peim er fyrir bestu. Einnig & hamarksvirkni barnsins sér stad innan
fjolskyldunnar og samfélagsins auk pess sem fjolskyldur eru dlikar og einstakar. Leidandi
undirstoduatridi eru ad pjonustan byggir 4 pvi ad sérhver fjolskylda eigi moguleika a ad velja
hversu mikinn patt hun vill eiga i &kvordunum um pjénustu vid barnid. Hvern fjélskyldu-
medlim 4 ad umgangast af virdingu og taka parf tillit til parfa allra 1 fj6lskyldunni. Atferli
pjonustuadilans byggist medal annars 4 ad hvetja foreldra til dkvardanatoku, virkja styrk
peirra asamt pvi ad veita og deila upplysingum um barnid. Hann parf einnig ad veita
einstaklingsmidada pjonustu par sem hlustad er 4 fjolskylduna, borin virding fyrir henni og
veittur studningur. Hann parf ad taka til greina samfélagslegar parfir allra fjolskyldumedlima,
hvetja pa til patttoku og virda sjalfsbjargarvidleitni peirra.

Umhverfi pjonustunnar

{ tillogu til pingsalyktunar um véruverd og rekstrar- og samkeppnisstodu atvinnu-
fyrirteekja 4 landsbyggdinni kemur fram ad flestir ibliar par eru medal annars 6anaegdir med
pa heilbrigdispjonustu sem peim stendur til boda og grunnskola- og dagvistunarmal (Alpingi,
2001-2002). Fjolskyldufolk telur sig po vera frjalsara og fa frekari studning frad nagrannanum
4 landsbyggdinni en 4 hofudborgarsvaedinu (Hagfradistofnun Haskola {slands og
Byggdarannsoknarstofnun, 2003).

Umhverfi fjolskyldumidadrar pjonustu byggir a samstarfi pjonustuadila og fjolskyldu
barnsins. Pjonustuadilarnir eru sérfraedingar a sinu svidi og i peirri pjonustu sem peir bjdéda
upp 4. Fjolskyldan er vidurkennd sem sérfraedingur i pérfum barnsins og fjolskyldunnar, styrk
peirra og gildum (Rosenbaum, o.fl., 1998). Algengt er ad fagadilar taki ekki tillit til pess sem

foreldrar hafa ad segja og pvi verdur oft erfidara ad veita markvissa pjonustu. Mikilvegt er
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pvi fyrir fagadila ad hlusta & foreldra barnsins til ad audvelda badum adilum ad skilgreina
vandamalid og hvernig haegt er ad vinna ad lausnum pess (Lundeby og Tessebro, 2008).
Valdefling

Fjolskyldum er stundum bodid upp 4 annars konar pjonustu og ma par nefna
valdeflingu en par na fagadilar til skjolsteedings og foreldra med pvi ad virkja pau i
akvardanatoku. Valdefling midast ad porfum hverrar fjolskyldu og byggir 4 pvi ad efla hana
til patttoku 1 peirri pjonustu sem veitt er (Mattingly og Lawlor, 2003).

Innan kanadiska idjupjalfafélagsins er valdefling skilgreind sem persénulegt og
samfélagslegt ferli sem hefur ahrif & synilegar og dsynilegar gjordir med pvi ad dreifa valdi
jafnt 4 milli allra (Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Valdefling merkir
a0 notendur hafa aukid vald og abyrgd vid skipulag pjonustu, medferd og umdénnun (World
Health Organisation, 2008). I slikri pjonustu er lagt upp med ad samstarf vid fagadila sé byggt
a trausti, virdingu og eflingu og eru foreldrar vidurkenndir sem hefir einstaklingar i skipulagi
pjénustu vid barn sitt (Rosenbaum, o.fl., 1998). I valdeflingu geta notendur og uménnunar-
adilar lagt sitt af morkum til pjonustunnar. Byggist pad 4 miklu og einstoku innsai sem
akvardast af personulegri upplifun peirra. Slik pjonusta baetir upp sérpekkingu fagadilans og
getur pannig tryggt skilvirkni hennar enn frekar. Pannig verdur pjonustan dhrifameiri og haefir
notendunum betur (World Health Organisation, 2008). { valdeflingu eru oft notud ordatiltaki

eins og sjonarhorn, réttindi og patttaka notanda (Lundeby og Tessebro, 2008).

Alpjodlega flokkunarkerfid um faerni, f6tlun og heilsu
Alpj60da heilbrigdismalastofnunin hefur komid sér upp dkvednu kerfi til ad meta heilsu
og fotlun badi hja einstaklingnum sjalfum sem og pjodfélogum i heild (World Health
Organisation, 2001). betta kerfi kom fyrst fram 4 sjonarsvidid undir nafninu International

Classification of Impairment, Disability and Handicap, eda ICIDH, sem sidar proadist yfir i
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International Classification of Functioning, Disability and Health, eda ICF (Snafridur bora
Egilson og Gudran Palmadottir, 2006; Hemmingson og Jonsson, 2005).

ICF er alpjodlegt flokkunarkerfi fyrir faerni, fotlun og heilsu. bad skilgreinir f6tlun
sem einskonar yfirhugtak skerdingar, homlunar i ath6fnum og takmdrkunar a patttoku. Segir
pad jafnframt ad fotlun gefi til kynna neikvaeda eda 6hagsteda samsvorun milli einstak-
lingsins og adstedna hans. Kerfid hefur tvo meginstofna sem varda annars vegar ferni og
fotlun og hins vegar adstedur. Faerni og fotlun skiptast i likamsstarfsemi og likamsbyggingu
annars vegar og athafnir og patttoku hins vegar. Adstedur greinast i umhverfis- og
einstaklingspaetti. batttaka er skilgreind samkvamt ICF sem hlutdeild einstaklingsins sjalfs i
mismunandi adstedum. Patttaka gefur mynd af virkni einstaklingsins i samfélaginu. Ef
patttaka er takmorkud getur pad verid vegna ymissa vandkvada sem einstaklingurinn kann ad
glima vid og tengist ymist undirliggjandi skerdingu hans eda umhverfinu. Hagt er ad bera
kennsl a takmarkada patttoku med pvi ad bera einstaklinginn saman vid annan innan sama
samfélags sem ekki hefur fengid fotlunargreiningu. Umhverfi tekur til ymissa patta i lifi
einstaklinga. Innan ICF er umhverfi skilgreint sem ytri pattir sem hafa ahrif 4 feerni
einstaklingsins eins og t.d. honnun, tekni, folk, vidhorf, pjonustu, 16g og reglugerdir (World
Health Organisation, 2009; Snafridur Pora Egilson og Gudran Palmadéttir, 2006;

Hemmingson og Jonsson, 2005).

Kanadiska hugmyndafredin um eflingu idju
Allt fra arinu 1983 hafa proast dkvedin gildi og sjonarmid innan kanadisku
hugmyndafraedinnar um eflingu idju. Gildin samanstanda af idju, einstaklingi og umhverfi
(PEO) 4samt heilsu og skjolstedingsmidudu starfi idjupjalfa (Law, o.fl., 2002). Frammistada
einstaklingsins er akvedid samspil milli hans sjélfs, idjunnar og umhverfisins sem hann lifir 1

(Polatajko, Davis, o.1l., 2007).
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Efling ioju

[9ja er allt sem einstaklingar taka sér fyrir hendur svo sem ad hugsa um sjalfa sig,
njota lifsins og leggja sitt af morkum til samfélagsins (Law, o.fl., 2002). Hana ma pvi
skilgreina sem allar athafnir og verk daglegs lifs. [8ja er skipulgd og hefur dkvedid heiti auk
pess sem hun hefur pydingu og tilgang fyrir einstaklinginn at fra peirri menningu sem hann
byr vid. Kanadiska hugmyndafraedin flokkar idju nidur i eigin umsja, storf og tomstundir
(Polatajko, Davis, o0.1l., 2007).

Med eflingu 10ju er att vid ad efla patttoku skjolstedingsins 1 daglegu lifi en einnig um
samvinnu idjupjalfa vid t.d. einstaklinga, samfélog, stofnanir og annars konar
skjolstedingahdpa um dkvardanatdku og stjornun a skipulagi og pjonustu (Law, o.fl., 2002).
Samkvemt Law og félogum (2002) 4 1djupjalfi ad bera virdingu fyrir skjolsteedingi sinum,
reynslu hans og pekkingu, virkja hann i dkvardanatdku, vera talsmadur hans og standa med
honum i barattunni fyrir pvi ad fa porfum sinum fullnaegt. Stewart og Law (2003) segja auk
pess ad skjolstedingurinn og fjolskylda hans beri hofudabyrgdina i dkvardanatdku er tengist
bjonustunni. Ad mati Law og félaga (2002) er mikilvagt fyrir einstaklinginn ad vita ad tekid
verdi tillit til skodana hans, 6ska og parfa og ad gildum hans verdi synd virding & medan
bjonustu stendur. Ad lokum er talad um eflingu sem breytingu 4 umhverfi, samf¢lagi,
stofnunum og einstaklingum med stodugu samspili sin 4 milli.

Einstaklingur, umhverfi og idja

Kanadiska 1djulikanid leggur aherslu 4 hvernig samspil einstaklings, umhverfis og idju
hefur ahrif 4 feerni hans. Pegar talad er um einstaklinginn er att vid lifsanda hans sem
samanstendur af tilfinningum, hugsunum og framkvemdafaerni. Umhverfinu er skipt i
akvedna flokka pad er menningu, samfélag, stjornsyslu og efnislegt umhverfi sem hefur ahrif
a viobrogo og gjordir folks. Samkvemt likaninu veitir idja lifinu tilgang og er mikilvaegur
ahrifavaldur 4 heilsu og vellidan. Faerni vid 10ju er mest pegar samreemi er milli hefileika

einstaklingsins, umhverfi hans og i0junnar sem hann stundar (Law, o.1l., 2002; Polatajko,
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Davis, o.fl., 2007). begar einstaklingur er ekki feer um ad stunda pa idju sem hann vill er talad
um idjurof. Pad 4 sér t.d. stad pegar hann getur ekki lengur tekid patt i samfélaginu til
fullnustu (Polatajko, Backman, Baptiste, Davis, Eftekhar, Harvey, o.1l., 2007).

Nu nylega var gerd viobot vid kanadisku hugmyndafradina og nefnist hin CMOP-E
eda Canadian Model of Occupation and Engagement. bar er 16g0 meiri dhersla 4 patttoku
einstaklingsins i athofnhum daglegs lifs. Likanid einblinir & patttoku og eflingu einstaklingsins
vi0 mismunandi adstedur par sem hann parf ekki endilega ad framkvaema idjuna sjalfur
heldur er einnig horft 4 patttdku hans i henni vid mismunandi adstaedur (Polatajko, Backman,

0.11., 2007).

Umbhverfi

Umbhverfispettir skipa storan sess i patttoku folks par sem skerding einstaklinga
verdur frekar synileg vid samspil umhverfis og fotlunar en ekki einungis vegna fotlunar.
(Law, 0.fl., 1999). Umhverfid og allir flokkar pess geta skapad ymis tekiferi og ytt undir ad
einstaklingurinn auki vid farni sina en par geta einnig falid i sér hindranir sem geta dregid ur
frammistodu og faerni einstaklingsins (Law, o0.1l., 2002; Sigridur Kristin Gisladottir og Pora
Leosdéttir, 2003). Med skipulagningu og samfélagslegri stefnu sem midar ad adlogun 4
umhverfi er haegt ad fekka hindrunum sem hafa ahrif 4 daglega 10ju einstaklinga (Law, o.1l.,
1999).

Hugtakid umhverfi er skilgreint sem samband og adstedur sem snerta einstaklinginn
sjalfan og hann bregst sidan vid 4 jadkvaedan eda neikvadan hatt. Umhverfido mé einnig flokka
eftir stadsetningu, allt fra heimili til ndgrennis, samfélags og lands. Samband milli
einstaklings og umhverfis er ekki lengur talid vera linulegt ferli orsakar og afleidingar par sem
einstaklingurinn og umhverfid eru 6had hvort 60ru. Pess i stad er talad um ad
einstaklingurinn, umhverfid og idjan séu 6adskiljanlegir og samverkandi pattir (Law, o.f1.,

2002).
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Félagsfreedileg sjonarhorn

Kanadiska hugmyndafraedin, sem lyst var hér ad framan, 4 margt sammerkt med
norrena tengslasjonarhorninu sem litur 4 fotlun fra mismunandi attum og telur ad fotlun sé
misreemi milli einstaklings og umhverfis. Fotlun skapast pegar einstaklingur og umhverfi falla
ekki hvort ad 60ru og dkvedid bil myndast par & milli. Folk byr ekki yfir peirri faerni sem
umhverfid gerir rad fyrir og nar par af leidandi ekki ad athafna sig i daglegu lifi. Einnig er
nefnt ad f6tlun sé adstedubundin vegna pess ad adstedur radi pvi hvort skerdingin leidi til
fotlunar og er hdd pvi umhverfi sem einstaklingurinn lifir i (Rannveig Traustadottir, 2006).

Skilgreining breska félagslega likansins er 6llu rottekari enda hafnar likanid pvi ad
skerding s¢ orsok fotlunar eda ad skerding og fotlun sé eitt og hid sama. Takmdrkud patttaka i
daglegu lifi er talin markast af peim félagslegu hindrunum sem settar eru af peim sem ekki eru
fatladir og skapa pannig félagslega utskifun sem leidir til undirokunar peirra sem fatladir eru.
Likanid skilgreinir f6tlun likt og adrir sem takmorkun & patttoku i daglegu lifi i samfélaginu
vegna hindrana i menningu, umhverfi og samfélagi (Rannveig Traustadottir, 2006; Snafridur
boéra Egilson og Gudran Palmadottir, 2006). Félagslegu sjonarhornin hafa haft téluverd ahrif a
pbad hvernig litid er a fotlun og medal annars hefur toluvert verid tekid tillit til peirra vid préun

ICF (Rannveig Traustadottir, 2006).

Umhverfispeettir

[ gegnum tidina hefur ahersla verid a petti i nanasta umhverfi einstaklingsins. [ dag er
horft & umhverfid i mun vidari skilningi sem felur i sér medal annars pa samfélagslegu,
landsbyggdarlegu, pjodlegu og alpjoédlegu patti er hafa ahrif a patttoku folks. Vidurkennt er
a0 umhverfid hafi ahrif 4 10juna par sem pad verdur fyrir dhrifum af hegdun einstaklingsins.
Upphaflega skilgreindu kanadiskir idjupjalfar umhverfispettina sem menningu, efnisheim og
samfélag. Hagfraedilegir, lagalegir og poélitiskir umhverfispettir hafa einnig sterk ahrif a

daglegt lif og pvi var stjornsyslu beett vid skilgreininguna (Law, o.1l., 2002).
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Menning. Undirstada menningarlegs umhverfis er sameiginleg reynsla sem akvardar
gildi, tra og sidi. Menningarlegir pattir hafa ahrif 4 vantingar til félagslegra hlutverka
einstaklinga. Menningin hefur hinsvegar ekki einungis ahrif 4 einstaklinginn sjalfan heldur
einnig 4 pa hopa sem hann tilheyrir. Hopar hafa sina menningu sem speglast i sameiginlegum
forsendum, gildum og skodunum sem medlimir peirra nota sin 4 milli. Menning segir einnig
til um hvernig einstaklingar utskyra heilsu sina, veikindi eda f6tlun (Baum og Christiansen,
2005).

Stjornsysla. Samkvaemt kanadisku hugmyndafraedinni er stjornsysla medal annars
skilgreind sem stefna stjornvalda i heilbrigdis- og menntamalum. St stefna setur vidmid sem
studlar ad feélagslegri reglu og styrir samfélaginu (Law, o.l., 2002). Sem demi um
stjornsyslureglugerdir sem hafa ahrif 4 fjolskyldur ma nefna Félagsmalasattmala Evropu sem
greinir fra pvi i 16.gr. ad tryggja eigi naudsynleg skilyrdi fyrir fullum proska fjolskyldunnar
par sem hun s¢€ hornsteinn pjodfélagsins. Samningsadilar skuldbindi sig pvi til ad efla
efnahagslega, lagalega og félagslega vernd fjolskyldulifsins med adgerdum eins og
félagslegum botum og fj6lskyldubdtum, skattareglum og utvegun fjolskylduhtisnadis
(Félagsmalasattmali Evropu, 1976). Reglugerd um pjonustu vid fotlud born og fjolskyldur
fatladra (nr. 155/1995) kvedur 4 um i 1. gr., 1. kafla ad svaedisskrifstofur skuli veita
fjolskyldum fatladra barna faglega pjonustu, radgjot og leidbeiningar. Samkvemt 2. gr., 1.
kafla um studningsfjolskyldur segir ad fjolskyldur fatladra barna skuli eiga kost &
studningsfjolskyldu og skulu svaedisskrifstofur beita sér fyrir pvi ad par s¢ ad finna eftir pvi
sem porfin segir til um.

[ 16gum um leikskola nr. 90/2008 kemur fram i 21. gr., VIIL kafla ad 4 vegum
sveitarfélaga skuli rekin sérfredipjonustu fyrir leikskdla sem medal annars felur i sér studning
vid leikskolaborn og fj6lskyldur peirra. Log um grunnskoéla nr. 91/2008, 42.gr., VIIL. kafla
kveda 4 um ad 6llum sveitarfélogum beri ad sja skolanum fyrir sérfraedipjonustu. I 43.gr.

somu laga kemur fram ad pjonustan skuli veita forrddamonnum kost 4 leidbeiningum um
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uppeldi nemenda eftir pvi sem adstedur leyfa. Forradamenn geta lagt fram 6sk um ad
sérfredingar geri athugun 4 salreenum eda félagslegum erfidleikum barns sins. Log um
framhaldsskola nr. 92/2008, 19. gr. VII. kafla greina litillega fra pvi ad veita skuli fotludum
nemendum sérstakan studning i nami.

Samkvemt 25. gr. Mannréttindayfirlysingar Sameinudu pjédanna (2008) eiga allir rétt
a lifskjorum sem naudsynleg eru til verndar heilsu og vellidan peirra sjalfra og fjolskyldna
peirra. Sextanda grein yfirlysingarinnar segir ad fjolskyldan sé i edli sinu frumeining
samfélagsins og beri samf¢lagi og riki pvi skylda til ad vernda hana. En ef litid er 4 skyrslu
Félagsmalaraduneytisins (2006), Motum framtio — pjonusta vid fotlud born og fullorona 2007-
2016, kemur fram ad pjonustan sem {fotlud born og fjolskyldur peirra eiga rétt a skuli snidin
a0 porfum notenda hverju sinni samkvemt mati i kjolfar greiningar. Pjonustan yroi pvi veitt
samkvemt heildstedri og einstaklingsmidadri pjonustudetlun sem vaeri endurskodud
reglulega. Midad er vid ad studningur vid fjolskyldur taki tillit til pess ad foreldrar geti
stundad nam eda gegnt starfi sinu og notid fristunda til jafns vid adra. bess er einnig getid ad
pegar proskardskun barns verdur 1jos skuli pjonustuadili hafa frumkvadi ad pvi ad kynna
adstandendum hvada pjonusta og studningur er i bodi.

Efnisheimur. Ytra umhverfi svo sem nattarulegt umhverfi, vedurfar, mannvirki,
hisgdgn, tol og teki flokkast undir efnisheim. Hann getur badi verid stoér grunnur svo sem
landsvadi eda byggingar og smadir hlutir eda efni svo sem verkfaeri (Snafridur Pora Egilson,
2003; Brown, 2009). Efnisheimurinn er mest dberandi peirra patta sem tilheyra umhverfinu og
er par af leidandi liklegast ad folk hafi hann i huga pegar umhverfisdhrif og patttaka eru raedd.
Hann verdur ad vera adgengilegur og vidradanlegur og pvi @tti ad hafa pessa patti i huga
pegar honnun er hugleidd ef hun 4 ad stydja vid patttoku einstaklingsins i umhverfinu (Baum
og Christiansen, 2005). Sifellt meiri ahersla er 16gd 4 alhlida honnun (universal design) sem

midar ad pvi ad gera ekki upp & milli einstaklinga hvort sem peir eru med skerdingu edur ei.
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Med pvi ad taka med inn i myndina parfir einstaklinga vardandi umhverfid og ferni er hagt
a0 adlaga ad porfum allra (Ringaert, 2003).

Samfélag. Samkvamt kanadisku hugmyndafraedinni er samfélag skilgreint sem vinir,
samskipti og tengsl, par med talin hoptengsl sem grundvallast 4 sameiginlegum dhugamalum,
gildismati og vidhorfum. Undir petta falla peir sem standa einstaklingnum nest, sem og peir
sem hann umgengst reglulega. Pau hlutverk sem einstaklingurinn gegnir innan pessa hops
geta 14010 miklu um faerni hans vid ymsar adstaedur (Law, o.fl., 2002; Snefridur bora Egilson,
2003).

Samfélag er samansett ur mérgum pattum. Pad felur medal annars i sér nain
personuleg tengsl svo sem vid fjolskyldu og vini. Nesti pattur felur 1 sér félagslega hopa svo
sem vinnuhopa eda félagasamtok sem einstaklingurinn tilheyrir. Samfélagid er einnig gert ar
storum politiskum og efnahagslegum kerfum sem geta haft djupstaed ahrif 4 daglegt lif
einstaklinga med f6tlun (Brown, 2009). Einstaklingar eru félagsverur sem sakjast eftir
sampykki samfélagsins en félagsleg hofnun og einangrun geta haft alvarleg ahrif a lidan
peirra. Fordomar, stadalimyndir og skortur & umburdarlyndi eru afleidingar fafraedi og eru

hluti af samfélaginu (Baum og Christiansen, 2005).

Matslistinn

broun 4 matslistanum Mat & umhverfispattum (Craig Hospital Inventory of
Environmental Factors version 3.0) héfst vid Craig sjukrahusid i Colorado, Bandarikjunum
arid 1997. Listinn var hannadur til ad meta tidni og umfang peirra umhverfispatta sem hindra
patttoku folks i daglegu lifi (Harrison-Felix, 2001). Nidurstodur rannsokna syna ad hann hefur
reynst vel vid ad mala dhrif umhverfis 4 6lika hopa einstaklinga med f6tlun (Dijkers, o.1l.,
2002; Han, o.1l., 2005) og er listinn eitt farra matsteekja sem beina sjéonum sinum ad dhrifum
umhverfis 4 folk med eda an fotlunar (Harrison-Felix, 2001). Matslistinn byggir medal annars

4 hugmyndafradi ICF um ad fotlun verdi ekki skilin ad fullu an pess ad hafa umhverfispetti i
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huga. Gerdar hafa verid ymsar rannsoknir 4 honum vida um heim, svo sem med
einstaklingum med menuskada (Dijkers, o.fl., 2002; Gudrun Heida Kristjansdottir, Hjordis
Anna Benediktsdottir og Sigrun Kristin Jonasdéttir, 2008) og 6ldrudum sem fengid hafa
heilabledingu (Han, o.fl., 2005).

Matslistinn er til 1 lengri og styttri utgafu par sem st lengri samanstendur af 25
spurningum og su styttri af 12 spurningum. Spurningarnar ma flokka i fimm flokka, pad er
umhverfispatti er tengjast vidhorfi og studningi, pjonustu og adstod, skipulagi efnislegs
umbhverfis, stjornsyslu og skola og vinnu (Craig Hospital, 2001; Whiteneck o.fl., 2004).
Proffradilegir eiginleikar matslistans hafa verid kannadir itarlega med areidanleika-,
réttmaetis- og samanburdarathugunum. Listinn hefur gédan areidanleika endurtekinna profana
og innri areidanleika, en einnig benda nidurstddur rannsokna til pess ad hann hafi gott innra
réttmeeti og innihalds- og sundurgreinandi réttmaeti (Whiteneck, o.fl., 2004).

[ pessari rannsokn er studst vid islenska stadfzeringu matslistans Mat ¢
umhverfispattum — styttri utgdfa, en rannsakendur adlégudu hann i samrami vid markhop

sinn.

Samantekt

Vid fedingu fatlads barns verda oft breytingar a fjolskylduhdgum og patttoku
fjolskyldumedlima i daglegu lifi en greiningar barna hafa aukist undanfarin ar sem rekja ma
til vandadri frumgreininga. Takmorkud tekifaeri fjolskyldunnar til patttoku i samfélaginu og
skortur & polinmadi annarra studla medal annars ad félagslegri einangrun og
fjarhagserfidleikum. Fjolskyldur tilgreindu ad ekki veeri tekid tillit til sérpekkingar peirra a
pvi sem hentar barninu og fjélskyldunni sjalfri. Fjolskyldumidud pjonusta byggir 4 samstarfi
pjonustuadila og fjolskyldu barnsins og er pvi mikilvaegt ad fjolskyldan fai ad vera virkur
patttakandi 1 peirri pjonustu sem veitt er.

[ gegnum tidina hefur aherslan verid 4 skerdingu barnsins fremur en umhverfi

fjolskyldunnar. Samkvemt ICF, kanadisku hugmyndafradinni um eflingu idju og 6likum
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sjonarhornum innan félagsfredinnar hefur samspil 6likra umhverfispatta (efnisheimur,
stjornsysla, menning og samfélag) ahrif & feerni, lidan og patttoku folks 1 daglegu lifi. A
margra mati pyrfti pvi ad rannsaka betur dhrif umhverfisins 4 fjolskyldur fatladra barna svo
bata megi pjonstu vid pennan markhop. Mogulegt er ad gera pad med matslistanum Mat d
umhverfispattum sem var hannadur til ad meta tioni og umfang umhverfispatta sem hindra
folk 1 ad taka patt i daglegu lifi. Listinn hefur verid pyddur og stadferdur a ymis tungumal og
syna nidurstodur rannsoékna ad hann reynist vel vid ad mala dhrif umhverfis & 6lika hopa

folks.
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KAFLI II

ADFERDAFRZADI

[ byrjun kaflans verdur farid yfir val 4 rannséknarsnidi, greint fra
rannsoknarspurningum og hvernig patttakendur voru valdir. Pvi nast verdur matslistanum
Mat a umhverfispattum — styttri utgafa lyst og hvernig spurningar hans og
vidbotarspurningalistans voru hannadar og adlagadar. Ad sidustu verdur farid yfir gagnadflun,

urvinnslu gagna og pau sidferdismal sem tengjast rannsokninni.

Tilgangur rannsoknarinnar

Tilgangur rannsoknarinnar var tvipattur og var meginmarkmid hennar ad afla
pekkingar & sjonarhorni fjolskyldna fatladra barna 4 umhverfi sinu og hvada umhverfispaettir
takmarka patttoku peirra i daglegu lifi. Einnig var notagildi islenskrar pydingar og
stadfaeringar matslistans Mat @ umhverfispattum — styttri utgdfa kannad. Hann var pvi lagdur
fyrir 31 fjolskyldu & Nordurlandi eystra.

Um forrannsdkn matslistans var ad reda med pessum markhopi hér 4 landi par sem
hann hafoi verio stadfaerdur med tilliti til islenskra fjolskyldna og umhverfis. Einnig hafdi
ordalag verid adlagad med hlidsjon af breyttum rannsoknardherslum.

Settar voru fram eftirfarandi rannsoknarspurningar:

1. Hver eru ahrif umhverfis 4 lif og adstedur fj6lskyldna fatladra barna?

2. Hvada pettir i umhverfinu hafa 4hrif 4 lif og adstedur fjolskyldna fatladra barna &
Nordurlandi eystra samkvamt matslistanum Mat @ umhverfispattum - styttri
utgafa?

3. Hver er areidanleiki og notagildi islenskrar pydingar og stadferingar 4

matslistanum med fjolskyldum fatladra barna?
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Rannsdknarsnid

Rannsoknin var lysandi megindleg pversnidsrannsokn (cross-sectional descriptive
quantitative design) og var henni annars vegar &tlad ad varpa ljosi 4 tidni og umfang peirra
umhverfishindrana sem pétttakendur tilgreindu. Hins vegar atti hin ad nytast vid stadferingu
matslistans Mat a umhverfispattum — styttri utgafa. Upplysinga var eingongu aflad fra
patttakendum sjalfum. Samkvaemt Bowling (2005) hentar slik adferd vel pegar akvedin
pekking er pegar til stadar um rannsoknarefnid.

Markmid megindlegra rannsokna er ad leita svara vid akvedinni rannsoknarspurningu.
Megindlegir rannsakendur byrja rannsokn sina gjarnan a pvi ad setja fram akvedna kenningu
og tilgatu um akvedid efni (Arbnor og Bjerke, 1997; Bailey, 1997). Snid megindlegra
rannsokna eru fyrirfram dkvedin, hafa dkvedna uppbyggingu og breytast ekki pegar lidur a
rannsoknina. bau eru formleg, akvedin, fylgja tiltekinni hugmyndafradi og eru notud sem
nakvamt skipulag fyrir framkvaemd rannsoknarinnar (Bailey, 1997).

Megindleg gdgn i rannsoknum eru apreifanleg og audveld i malingu par sem
rannsakandinn getur metid stora hopa af dkvednum toga og skodad pa sem utanadkomandi
aoili. Breytur eru skilgreindar fyrirfram og gogn eru greind samkvamt adgerdum sem eru
utlistadar i rannsoknaradferdinni. Breyta er eiginleiki sem tekur mismunandi gildi og visar til
einkenna hugtaks sem er breytilegt og malanlegt med einhverjum hetti (Bailey, 1997; Fridrik

H. Jonsson og Sigurdur J. Grétarsson, 2002).

batttakendur
batttakendur i rannsokninni voru medlimir i hagsmunafélaginu broskahjalp a4
Nordurlandi eystra og adildarfélogum pess. Formadur Proskahjélpar undirritadi vilyroi fyrir
samstarfi milli patttakenda og rannsakenda (Fylgiskjal A) en sampykki fyrir samstarfi er oft
naudsynlegt fra leidtogum eda einstaklingi med vald innan akvedinna samtaka (Creswell,

2008). Eftir ad sampykki Visindasidanefndar barst (Fylgiskjal B) fengu rannsakendur néfn
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peirra patttakenda sem hofdu ahuga 4 ad taka patt send i tolvuposti. [ pessari rannsokn var
talad vi0 31 fj6lskyldu fatladra barna & aldrinum 3 til 17 &ra og 11 manada. Foreldrum baudst
a0 svara listunum hvort heldur peir vildu i sameiningu eda ad annad foreldrid fyllti listann 1t

fyrir hond peirra beggja.

Meliteki og adferd

Matslistinn Mat a@ umhverfispattum — styttri utgafa (Fylgiskjal C) var adlagadur
fyrrgreindum hopi. Upphaflegi matslistinn samanstendur af 12 spurningum en par sem
rannsakendum fannst vanta itarlegri upplysingar um umhverfispaetti og fjolskylduna var fimm
spurningum ur lengri utgafu listans beett vid og ein tekin ut i samradi vid leidbeinanda.
Spurningunum sem bett var vid styttri itgafuna voru namer 2, 7, 10, 13 og 15 1 pessari utgafu
en spurningu 15 var skipt Ut fyrir spurningu 11 i upprunalega listanum. bar med innihélt
listinn 16 spurningar sem deildust nidur i fimm flokka par sem hver um sig hafdi einn til sex
undirpetti. Samkvaemt handbok matslistans (Craig Hospital, 2001) skiptast flokkarnir
umhverfispatti er tengjast pjonustu og adstod, vidhorfi og studningi, efnislegu umhverfi, nami
og vinnu og ad lokum stjornsyslu.

Vidbotarspurningalisti (Fylgiskjal D) var lagdur fyrir patttakendur samhlida
matslistanum. Spurningalistinn innihélt 10 spurningar sem gerdu rannsakendum kleift ad
skoda nidurstdédur Ut frd& mismunandi adstedum fjolskyldna. Upplysingar r honum veittu
betri innsyn 1 ymis bakgrunns- og 1yofredileg atridi sem ekki koma fram i matslistanum, en
getu haft dhrif 4 svorun hans. Par kom medal annars fram hver fyllti hann Gt, menntun
foreldra, kyn og aldur barns auk skerdingar pess. Auk pess voru tvaer opnar spurningar par
sem haegt var ad nefna petti i umhverfinu sem hindra fjélskylduna i daglegu lifi og hverju

patttakendur vildu helst breyta i umhverfinu.
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Gagnadéflun og framkvemd

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar, dr. Snaefridur bora Egilson, hafoi yfirumsjon med
henni. Hun kynnti ranns6knarhugmyndina og athenti formanni broskahjalpar formlegt
kynningarbréf (Fylgiskjal E) & félagsfundi pann 30. september 2008. Vidstaddir félagsmenn
syndu malinu mikinn dhuga og var akvedid ad ganga til samstarfs vid samtokin. Formadur
samtakanna kannadi hug félagsmanna til patttoku i rannsokninni og athenti peim sérstakt
kynningarbréf (Fylgiskjal F). Ad fengnu leyfi Visindasidanefndar afthenti formadurinn
rannsakendum lista med nofnum peirra foreldra sem hofou dhuga & patttoku.

Rannsoknargdgnum var safnad a timabilinu fra januar til mars 2009. batttakendur
voldu stad og stund til atfyllingar matslistans i samvinnu vi0 rannsakendur. Yfirleitt hittu
rannsakendur foreldrana 4 fyrirfram dkvednum stad nema i eitt skipti pegar rannsakendur
fengu leyfi hja formanni Proskahjalpar til ad leggja matslistana fyrir dhugasama foreldra 4
fredslufundi samtakanna pann 21. janaar 2009. Eftir ad patttakendur h6fdu skrifad undir
upplyst sampykki (Fylgiskjal G) fylltu peir Gt matslistann Mat a umhverfispattum — styttri
utgafa og vidbotarspurningalistann med bakgrunnsupplysingum.

Aztlad var ad patttakendur veeru ad medaltali 15 til 20 minatur ad svara listunum
tveimur en i reynd tok pad yfirleitt 20 til 60 minttur. Rannsakendur voru til stadar pegar
patttakendur fylltu ut listana. Var pad gert til ad fa betri svorun auk pess sem rannsakendur
skradu hja sér hvad patttakendum potti betur mega fara i sambandi vid ordalag, dherslur og
uppsetningu listanna. Petta var einnig gert til ad tryggja areidanleika og réttmaeti upplysinga
og til a0 utskyra vafaatridi sem upp kynnu ad koma pegar matslistinn var fylltur ut. betta potti
mikilvaegt par sem listinn var upphaflega hannadur med einstaklinga i huga en hér var sjénum
beint ad fjolskyldunni i heild.

batttakendur héldu eftir einu eintaki af kynningarbréfi sem og afriti af upplystu

sampykki. Gognin voru nafnlaus, 4n kennitdlu og annarra personugreinanlegra upplysinga.
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Rannsakendur og 4byrgdarmadur hafa einir adgang ad frumgdgnum og 6drum gégnum i

tolvuteeku formi, en peim verdur eytt eigi sidar en 1 jani 2014 1 votta vidurvist.

Urvinnsla gagna

Rannsakendur sdu um gagnagreiningu og urvinnslu Ur matslista og spurningalista
undir handleidslu dbyrgdarmanns. Vid greiningu listanna var tolfraeediforritid Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) notad. Reiknud var midsakni fyrir allar spurningar
matslistans og heildarskor hans sidan borid saman vid bakgrunnsbreytur patttakenda. Loks var
innri areidanleiki islensku stadfaeringarinnar metinn med pvi ad reikna ut alfastudul
(coefficient alpha) einstakra spurninga og matslistans i heild en hann er notadur til ad meta
innri areidanleika matstakis. Ef pattir eru metnir sem samfelld breyta fast akvedinn studull
(alfa) sem metur stodugleika milli atrida i matsteki (Creswell, 2008). Lysandi tolfraedi var
notud til ad greina frd nidurstédum rannsdknarinnar (svo sem medaltol, hlutfoll, sponn og
stadalfravik) og voru per settar fram i myndraenu formi, texta og to6flum en samkvaemt
Amaliu Bjornsdottur (2001) gegnir pad oft lykilhlutverki vid notkun lysandi tolfraedi.
Heildarskor ur matslista var einnig borid saman vid bakgrunnsbreytur patttakenda med Mann

Whitney - U marktektar profi og studst var vid alfagildid 0,05.

Sidfraedilegir peettir
Naudsynlegt er ad uppfylla sidferdilegar krofur i rannsdknum til ad tryggja velferd
patttakenda. Rannsakendur skulu syna pétttakendum virdingu, geta trinadar, og vera
heidarlegir i samskiptum (Bailey, 1997). Leitast var vid ad upplysa patttakendur um tilgang
rannsOknarinnar og veittu peir upplyst sampykki med undirskrift sinni en mikilvagt er ad
virda einkalif og halda trinad vid patttakendur rannsoknarinnar (Creswell, 2008). I
kynningarbréfi kom fram ad patttakendum var frjalst ad sleppa pvi ad svara spurningum eda

listunum 1 heild sinni.
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Rannsoknin var megindleg og samskipti rannsakenda og patttakenda einskordudust
vi0 vafa- og umraduatridi tengd matslistanum. Par sem sjonarhorn rannsdknarinnar beindist
hvorki ad lidan fjélskyldunnar né barnsins heldur ad umhverfi peirra tldu rannsakendur litlar
likur & ad vidkvem malefni baeri 4 gobma og su vard raunin.

Farid var eftir Reglugerd um Visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi (2008) og Logum
um personuvernd og medferd personuupplysinga (2000) til ad tryggja rétt patttakenda. Eftir
a0 rannsoknin hafdi verid tilkynnt til Personuverndar (Fylgiskjal H) var sott um leyfi til
Visindasidanefndar fyrir framkvamd hennar. Hlutverk sidanefnda er almennt ad sja til pess
a0 rannsoknir samrymist godum sidum, en paer eiga fyrst og fremst ad vernda hagsmuni
patttakenda i visindarannséknum. Personuvernd ber pad hlutverk ad annast eftirlit med

framkvamd laga um personuvernd og medferd persdnuupplysinga (Sigurdur Kristinsson,

2003).
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KAFLI IV
NIDURSTOPUR

[ pessum kafla er greint fra nidurstodum rannsoknarinnar og leitast verdur vid ad svara
eftirfarandi rannsoknarspurningum:
1. Hver eru ahrif umhverfis a lif og adstedur fjolskyldna fatladra barna 4
Nordurlandi eystra?

2. Hvada umhverfispettir hafa ahrif 4 lif og adstedur fjolskyldna fatladra barna a
Nordurlandi eystra?

3. Hvert er notagildi islenskrar pydingar og stadfaeringar 4 matslistanum Mat d
umhverfispattum- styttri utgafa (Craig Hospital Inventory of Environmental
Factors) med fjolskyldum fatladra barna?

Nidurstodurnar eru settar fram i textaformi auk pess sem notadar eru toflur og
skyringarmyndir til ad dypka skilning & itkomu floknari atrida. Byrjad verdur 4 ad greina fra
bakgrunnsupplysingum patttakenda sem fengust ur vidbotaspurningalistanum og i kjo6lfarid
verdur farid yfir atkomuna ur matslistanum. { lokin verdur sidan greint fra heildarnidurstédum

og notagildi matslistans Mat a umhverfispattum — styttri utgdfa.

Bakgrunnsupplysingar

Stefnt var ad na ad minnsta kosti 30 listum og nadist pad markmid par sem foreldrar
31 barns sampykktu patttoku i rannsokninni og fylltu at listana tvo. Einn af svérudu
matslistunum var 6gildur s6kum rangrar utfyllingar og midast nidurstodurnar pvi vid 30 lista.
i toflu 1 ma sja bakgrunnsupplysingar um patttakendur. Flestir foreldrarnir voru 4 aldrinum
28-37 ara (45%) og steersti aldurshopur barnanna var 6-10 ara og 11 manada (46,7%). Alls
svorudu 20 madur (66,7%) og fjorir fedur (13,3%) matslistanum en sex (20%) foreldrar fylltu
hann at i sameiningu. Pegar spurt var um skerdingu barns var hagt ad haka vid pau atridi sem
attu vid hvert barn. Par af leidandi vard heildartalan 70 en ekki 30 eins og fj6ldi utfylltra lista.

Algengasta skerding barns var proskahomlun, eda um 20%.



Tafla 1. Bakgrunnsupplysingar.

Hver svarar listanum n/N* Yo
Mooir 20/30 66,7
Faoir 4/30 13,3
Badi mooir og fadir 6/30 20

Aldur foreldra
18-27 éra 1/49 2
28-37 ara 22/49 45
38-47 ara 17/49 34,7
48-57 ara 8/49 16,3
58-67 ara 1/49 2

Menntun foreldra
Grunnskolaprof 18/51 35,3
Idonmenntun 8/51 15,7
Stadentsprof 2/51 3.9
Haskolaprof 19/51 37,3
Annad 4/51 7,8

Kyn barns
Drengur 21/30 70
Stalka 9/30 30

Aldur barns
3-5 ara og 11 man. 3/30 10
6-10 4ara og 11 man. 14/30 46,7
11-15 4ra og 11 man. 8/30 26,7
16-17 4ra og 11 man. 5/30 16,7

Skerding barns***

Athyglisbrestur med/an ofvirkni (ADD/ADHD) 11/70 15,7
Roskun 4 einhverfur6fi 11/70 15,7
Tilfinningatruflanir eda alvarlegur hegdunarvandi 5/70 7,2
Proskah6mlun 14/70 20,0
Sjonskerding 8/70 11,4
Heyrnarskerding 0/70 0
Hreyfihomlun 8/70 11,4
AOrir sjukdémar (t.d. hjartagalli eda astmi) 5/70 7,2
Annad 8/70 11,4

Heimili fjolskyldunnar
[ péttbyli (yfir 1000 ibtar) 27/30 90
i dreifbyli 3/30 10

Barnio byr med
Fodur 1/30 3,3
Modur 5/30 16,7
Modur og f60ur 24/30 80

Fjoldi systkina barns 4 heimilinu
0 11/30 36,7
1 10/30 333
2 7/30 233
3 2/30 6,7

* fj6ldi peirra sem svorudu spurningunum er breytilegur par sem i sumum tilfellum var 6skad eftir

upplysingum um f6dur og moédur sem einstakling en i 60rum svérudu pau sem ein fjolskylda

** hlutfall innan hverrar spurningar

*** sum born med fleiri en eina greiningu

31
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Mynd 1 synir medaltal hvers umhverfisflokks fyrir sig en medaltal matslistans i heild

var 1,70. Nokkud mikill munur var 4 medaltali og midgildi flokkanna og gefur pad til kynna

a0 dreifingin hafi verid 6j6fn medal patttakenda par sem einn dkvedinn flokkur hindrar t.d.

eina fj6lskyldu litid en adrar mikid. Minnsti munurinn var innan efnislegs umhverfis en par

var medaltalid 1,62 og midgildid 1,50. Hins vegar var mesti munurinn i stjornsyslunni par

sem medaltalid var 2,00 og midgildid 0 en pad stafar af pvi ad einungis einn undirpattur var i

peim flokki. Einnig var hatt medaltal i flokknum vidhorf og studningur eda 1,97 og midgildid

var 1,25. Stadalfravikid (sf) var mest innan stjérnsyslunnar (sf = 2,96) og skola og vinnu (sf=

2,47) sem endurspeglar mikla dreifingu innan pess.

Mynd 1. Medaltal og dreifing fyrir hvern umhverfisflokk matslistans.
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Reiknud voru midgildi fyrir hverja spurningu i matslistanum og eru pau synd i t6flu 2

par sem umhverfispattum er radad upp eftir hasta medaltali. Stigin i matslistanum na fr4 0 til

8. bPar ma sja ad skynareiti i umhverfinu, svo sem lysing, havadi og margmenni, hefur mest

ahrif eda ad medaltali 2,73. Lagsta medaltal (0,57) 4 vid um adgengi ad samgongum og



fararteekjum. Stadalfravikid er hins vegar hatt og hafa umhverfispattir pvi mismikil ahrif a
fjolskyldurnar. Eins og sja ma er dreifingin innan hverrar spurningar mjog mikil eda allt fra
null upp 1 4tta.

Tafla 2. Medaltal hindrana ar hverri spurningu og haesta medalskor einstakra spurninga

matslistans.

N (fjoldi

svarenda) Medaltal Miogildi Stadalfravik Dreifing
S}(}/narel‘fl i umhverﬁnu (t.d.. 30 273 1,50 2.70 0-8
lysing, hdvadi og margmenni)
Skortgr a studningi eda 73 2.64 2.00 238 0-6
hvatningu
Vidhorf annarra heima vid 29 2,24 1,00 2,57 0-8
Skortur 4 a0stod 1 skola eda 29 2,07 100 2.87 0-8
vinnu
Stefna stjornvalda 30 2,00 0,00 2,96 0-8
Skortur 4 adstod heima vid 29 1,93 0,00 2,72 0-8
Viohorf annarra iti | 30 170 1,00 223 0-6
samfélaginu
Skortur & upplysingum 30 1,67 1,00 1,79 0-6
Skortur & hydlpartekjum eda g 162 1,00 2,46 0-8
tolvubtinadi
Fordomar og misrétti 30 1,50 1,00 1,53 0-6
battir 1 nattarunni (t.d.
hitastig, halka og gryttur 30 1,43 0,00 2,36 0-8
jardvegur)
V.16h0ff annarra i tengslum 73 1,14 0,00 237 0-8
vi0 skola eda vinnu
Skort}lr a.aéstoé uti i 29 1.10 0,00 1.90 0-8
samfélaginu
Skortur & heilbrigdispjonustu 30 0,73 0,00 2,00 0-8
Honnun og skipulag bygginga 5, 0,70 0,00 1,78 0-8
og rymis i samfélaginu
Adgengi a0 samgongum og 30 0.57 0,00 179 0-8

farartekjum
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Tafla 3 synir tidni og umfang umhverfishindrana sem tilgreindar voru samkvaemt
matslistanum. Peir umhverfispettir sem flestir merkja vid eru skortur 4 studningi og
hvatningu, og skynareiti i umhverfinu (t.d. lysing, havadi og margmenni) eda alls 23. Fastir
merkja vid skort & heilbrigdispjonustu eda samtals fjorar fjolskyldur.

Medal peirra sem haka vid ad umhverfispattir hindri fjolskyldur daglega merkja sex
vi0 skort & adstod 1 skola og vinnu. Niu merkja vid ad peir upplifi vikulega skort & studningi
og hvatningu. Alls merktu 14 fj6lskyldur vid ad skynareiti i umhverfinu eins og 1ysing, havadi
og margmenni yllu peim miklum vanda. Tekid var saman hversu margir patttakendur t6ldu ad
akvednir umhverfispattir hefou ahrif 4 patttoku vidkomandi burtséd fra pvi hversu oft pad
gerdist. Tuttugu og prir toldu ad skynareiti i umhverfinu (t.d. lysing, havadi og margmenni)
og skortur 4 studningi eda hvatningu hindrudu patttoku sina ad einhverju leyti. Fjortan af
pessum tuttugu og premur t6ldu ad pegar pad atti sér stad veri pad mikill vandi og 12 peirra

sem hokudu vid skort 4 studningi eda hvatningu.



Tafla 3. Tidni og umfang hindrana i umhverfinu.
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A mynd 2 mé sja hvernig mismunandi paettir hafa ahrif 4 fjélskyldurnar eftir aldri
barnanna. Foreldrar barna & aldrinum 3 til 5 4ra og 11 ménada telja hindranirnar mestar i
efnislegu umhverfi og minnstar hvad vardar skoéla og vinnu. Fjolskyldur barna 4 aldrinum 6 til
10 ara og 11 manada alita a0 mesta hindrunin veeri i vidhorfi og studningi og minnsta hindrun
i pjonustu og adstod. Foreldrar barna 4 aldrinum 11 til 15 4ra og 11 manada telja mestu
hindrunina tengjast efnislegu umhverfi og minnstu pjénustu og adstod. Foreldrar barnanna i
elsta flokknum, 16 til 17 ara og 11 méanada, tilgreindu ad mesta hindrunin tengdist stjornsyslu
og minnsta pjonustu og adstod.

Mynd 2. Medaltal stiga 4 matslistanum midad vid aldursbil barnanna.
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[ vidbotarspurningalistanum var folki bodid ad svara tveimur skriflegum spurningum.
[ fyrri spurningunni var folk bedid um ad nefna prja peetti i umhverfinu sem hindra
fjolskylduna mest i daglegu lifi og i peirri seinni ad tilgreina pad sem folk vildi helst breyta i
umhverfinu.

bar sem spurt var um prja paetti i umhverfinu sem hindra fjolskylduna hvad mest i

daglegu lifi nefndu 11 fjolskyldur annars vegar petti er tengjast pjonustu og adstod og hins
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vegar i efnislegu umhverfi sem helstu hindranir. Pad sem hindradi faestar fjolskyldurnar eda
prjar af 30 var skéli og vinna, og stjérnsysla. I seinni spurningunni vildu niu fjélskyldur
breyta pattum er tengjast pjonustu og adstod og vidhorfi og studningi hvad mest en adeins
prjar vildu breyta pattum er tengjast efnislegu umhverfi. Sex fj6lskyldur kusu ad svara ekki
fyrri spurningunni og fimm ekki peirri sidari.

Ymsar bakgrunnsbreytur voru bornar saman vid heildarskor ir matslistanum med
urtaksbundnu Mann DWhitney U préfi. Ekki var marktaekur munur a pvi hvort médir eda
fadir fylltu ut listann (p=0,877) eda a hvada aldri svarendur voru. Nokkur munur var a pvi
hversu hatt heildarskor var fyrir hvern lista eftir pvi hvada menntun foreldrar h6fou.
Munurinn var po6 ekki marktaekur par sem madur voru med p-gildid 0,125 og fedur med
0,229.

Marktekur munur (p=0,020) var 4 heildarskori matslistans ut fra aldri barnanna par
sem foreldrar barna & leikskolaaldri skorudu mun laegra en foreldrar annarra aldurshépa.
Einnig var skodad hvort munur veri 4 svorun foreldra stiillkna annars vegar og drengja hins
vegar en par reyndist munurinn ekki marktaekur. Téluverdur munur var a skori foreldra eftir
busetu. Peir sem hofou busetu i dreifbyli voru med laegra heildarskor, p6 ekki marktaekt
(p=0,368) en adeins prjar fjolskyldur bjuggu i dreitbyli.

Loks var skodad hvort munur vari 4 svorun foreldra eftir pvi med hvada skerdingu
born peirra veru. Foreldrar barna med proskahdmlun upplifou meiri hindranir i umhverfinu
en adrar og var munurinn pvi marktekur (p=0,030). Ekki var markteekur munur 4 heildarskori
milli annarra skerdinga en po tilgreindu foreldrar barna med ADHD og tilfinninga- og

hegOunarerfidleika toluverdar hindranir.
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Notagildi matslistans

Reiknadur var ut alfastudull (coefficient alpha) til ad meta innri areidanleika
matslistans. Areidanleiki matslistans { heild var 0,861. Leidrétt fylgni (corrected item-total
correlation) priggja fyrstu spurninganna vid heildartdlu matslistans var lagri en annarra
spurninga sem gefur til kynna ad peim hafi ekki verid svarad 4 svipadan hatt. bad hafoi po
overuleg ahrif 4 lekkun alfastudulsins ad taka paer tt. baer spurningar sem baett var inn i styttri
utgafu matslistans hofou hda leidrétta fylgni og pvi hentudu peer vel fyrir pennan markhop.

Studst var vid styttri utgafu listans par sem i rannsokn Gudrinar Heidu Kristjansdottur
og félaga (2008) kom fram ad lengri utgafa listans veeri ef til vill of 16ng og ad téluvert vaeri
um endurtekningar. Vi0 utfyllingu listanna i pessari rannsokn nefndi f6lk hvorki ad mikid
veri um endurtekningar né ad pad teki langan tima ad fylla pa 1t.

Til ad tryggja areidanleika og réttmaeti upplysinga voru rannsakendur vidstaddir er
patttakendur fylltu ut listana og utskyrdu vafaatridi sem upp komu. Auk pess ad fa
areidanlega svorun fengust einnig ahugaverdar athugasemdir sem sneru ad matslistanum
sjalfum. Voru pad helst pattir er tengdust ordalagi og ymsu er betur matti fara i sambandi vid
uppsetningu. Flestir patttakendur spurdu rannsakendur strax 0t i spurningarnar eftir ad hafa
lesid paer 1 stad pess ad velta peim fyrir sér og voru margir fljotir ad svara listunum.

Sumir patttakendur sogdust myndu hafa svarad 6druvisi ef matslistinn hefdi verid
lagdur fyrir 4 60rum timapunkti 1 lifi peirra, eins og nokkrum manudum eftir greiningu
barnsins. Foreldrar voru stundum i vafa um hvort og hvenzar 4tti ad merkja vid umfang
vandans pegar hann birtist pad er hvort vandinn veri ,,mikill* eda , litill*“. Auk pess héldu
nokkrir ad peir @ttu lika ad haka 1 ,,mikill* eda ,,1itill* vandi p6tt hakad hafoi verid vid ,,a ekki
vid* eda ,,aldrei*. P6 nokkrum fannst ad pad pyrfti ad vera millivegur milli ,,mikill* og ,,litill*
vandi par sem peir moguleikar vaeru of vidir. bvi pyrfti ef til vill ad bjoda upp & fleiri

valmoguleika.
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Einstaka foreldrum fannst sumar spurningarnar i matslistanum vera of opnar og ad pad
pyrfti ad skilgreina per betur. Foreldrar veltu oft fyrir sér hvort matslistinn atti bara vid um
hreyfihamlada par sem i spurningu eitt, undir pjonustu og adstod, er spurt um adgengi ad
samgdngum og fararteekjum. [ spurningu tvé kom fram ad havadi innan ymissa opinberra
bygginga hefdi verid vandi hjé fjolskyldum adur en vaeri pad ekki ni og pvi vissi folk ekki vid
hvad pad atti ad merkja. [ spurningu prju 6skudu nokkrir eftir frekari utskyringu a tengslum
nattarunnar og umhverfisins almennt pad er ad segja hvad felist i pattum nattarunnar.
spurningu sex voru nokkrir i vafa um hvad flokkadist undir heilbrigdispjonustu og hvort pad
atti lika vid um fjolskylduradgjof. { spurningu sjo fannst foreldrum pad stundum vera peim
sjalfum og Hjalparteekjamidstodinni (HTM) ad kenna ef hjalpartaeki voru ekki til stadar og
voru i vafa um hvort petta veri hindrun sem tengdist umhverfinu eda ekki. Einnig var spurt
hvort att veeri vid afgreidslutima hjalpartekja eda ad pau fengjust ekki afgreidd.

Hvad vardar spurningu atta var eitt foreldri i vafa um hvort pad ®tti ad merkja vid eda
ekki par sem barnid veri 4 einhverfurofi en ekki einhverft og pvi fengi pad ekki adstodina
heim. Spurning niu fékk flestar athugasemdir par sem spurt var hve oft fjolskyldan pyrfti
adstod i skola eda vinnu, en fengi ekki audveldlega. Voru foreldrar pa adallega ad velta pvi
fyrir sér hvort att vaeri vid ad barnid pyrfti adstod, t.d. i skolanum, eda ad foreldrarnir pyrftu
adstod i skola eda vinnu.

Einnig var spurt hvort merkja @tti vid spurningar ef petta hefoi verid vandi fyrir
mérgum drum en veeri pad ekki i dag. I formala kemur po skyrt fram ad folk eigi ad hafa i
huga sidastlidna 12 manudi pegar pad fyllir Gt listana. I spurningu tiu var spurt hvernig adstod
veri att vid og hvad flokkadist undir adstod. Hvad vardar spurningu prettan var spurt hvort
verid veri a0 spyrja um vidhorf annarra almennt eda annarra fj6lskyldumedlima. Ad lokum
var i spurningu fimmtan spurt um hvadan hvatningin @tti ad koma, pad er ad segja fra
fjolskyldumedlimum, vinum eda 6drum. Engar athugasemdir voru gerdar vid spurningar 4, 5,

11, 12, og 16.
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i vidbotarspurningalistanum spurdi folk hvort merkja tti vid allt sem vid tti um
menntun foreldranna. Einnig vafdist spurningin um ibuafjlda fyrir sumum og pa hvort mida
@tti vid sveitarfélag med yfir 1000 ibua eda porpid peirra. Folk nefndi einnig ad i spurningum
niu og tiu vaeri pad ad tilgreina peetti sem fram komu i matslistanum. [ spurningu niu spurdi
folk oft hvort pad pyrfti endilega ad vera prir pettir i umhverfinu sem pad atti ad tilgreina en

pad var ekki naudsynlegt par sem folki var frjalst ad svara eins miklu og pad vildi.

Samantekt

Fyrsta rannsOknarspurningin sem 16g0 var fram var hver ahrif umhverfis 4 lif og
adstedur fjolskyldna fatladra barna 4 Nordurlandi eystra veeru fékkst pad svar ad umhverfid
torveldar patttoku margra i daglegu lifi. Veldur pad p6 mismiklum vanda eftir aldri barna og
skerdingu peirra.

V10 rannsOknarspurningunni um hvada umhverfispettir hefdu ahrif 4 lif og adstaedur
fjolskyldna fatladra barna & Nordurlandi eystra voru nidurstodurnar paer ad efnislegt umhvertfi
og vidhorf og studningur hindra fj6lskyldurnar mest. bar mé nefna skynareiti i umhverfinu
eins og lysing, havadi og margmenni sem falla undir efnislegt umhverfi. Hvad vidhorf og
studning vardar voru helstu hindranir fj6lskyldnanna fordomar og misrétti sem og skortur a
studningi eda hvatningu.

bridja rannsdknarspurningin laut ad notagildi islenskrar pydingar og stadferingar a
matslistanum Mat a umhverfispattum- styttri utgdafa med fjolskyldum fatladra barna.
Nidurstodur rannsodknarinnar syndu ad innri areidanleiki matslistans veri goour par sem

alfastudullinn var 0,861. Hins vegar komu fram dbendingar um ordalag og uppsetningu.
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KAFLIV

UMRADUR

{ pessum kafla eru helstu nidurstodur tilkadar af hofundum og paer bornar saman vid
pad fredilega efni sem kynnt var i 60rum kafla. Fyrst er farid i nidurstodur og tulkanir 4 peim
ut fra dhrifum umhverfis 4 patttoku fj6lskyldna fatladra barna og hvada pettir hamla patttoku
peirra i daglegu lifi og nidurstodur tulkadar. bvi nast er fjallad um notagildi matslistans Mat a
umhverfispattum — styttri itgafa. 1 lok kaflans er greint fra takmorkunum og hagnytu gildi

rannsOknarinnar og tilldgur settar fram ad framtidarrannsoknum.

Ahrif umhverfis 4 patttoku

Bakgrunnsupplysingar

Ut fra peim upplysingum sem fengust ur vidbotarspurningalistanum teljum vid ad
urtakid endurspegli nokkud vel pyd10. Madur voru i miklum meirihluta (66,7%) peirra sem
svorudu listunum. Eins og kemur fram i erlendum rannséknum er pad talid stafa af pvi ad
medur verji miklum tima i umonnun barnsins (McGuire, o.fl., 2004). Samkvaemt
bakgrunnsupplysingum i rannsokninni voru 70% patttakenda drengir og var algengasta
skerding barnanna proskahémlun, ADHD og réskun 4 einhverfurdfi. Astaeda pess ad drengir
voru i meirihluta getur verid st ad peir eru liklegri en stalkur til ad greinast med ADHD og
einhverfu. Reikna ma med ad prir drengir & moéti hverri einni stalku greinist med ADHD
(ADHD samtdkin, e.d.) og 4 pad hlutfall einnig vid um greiningu a einhverfu (Greiningar- og
radgjafarstdo rikisins, 2003; Umsjonarfélag einhverfra, e.d.). Undanfarin ar hefur greindum
tilfellum skerdinga verid ad aukast og ma medal annars rekja pad til vandadri frumgreininga
barna 4 forskoélaaldri sem eru haldin ymis konar proskahémlunum (Arni Magnusson, 2005).
Somu sdgu ma segja af greiningum 4 einhverfu en peim hefur fj6lgad talsvert eda tolffalt,
undanfarin ar. Pad ma medal annars rekja til ndkvamari og betri greiningaradferda og

umhverfispatta (Smeeth o.fl., 2004).
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Samanburour a bakgrunnsbreytum og matslista

Bakgrunnsbreytur voru bornar saman vid heildarskor Gr matslistanum og athugad var
hvort marktekur munur vaeri a4 svorum milli ymissa breytna. Téluverdur munur var & skori
foreldra eftir bisetu par sem peir sem bjuggu i dreifbyli voru med laegra skor og tiltoku faerri
umhverfishindranir. Munurinn var p6 ekki marktakur, hugsanlega vegna pess ad adeins prjar
fjolskyldur bjuggu 1 dreifbyli. Af somu astedu er erfitt ad alykta at fra pessum nidurstddum.
b6 ma velta fyrir sér hvort fjolskyldur i dreifbyli hafi meiri og ndnari tengsl vid nagranna sina
og fai pannig meiri studning frad nerumhverfinu, en pad er i takt vid nidurstéour
Hagfradistofnunar Haskola Islands og Byggdarannsoknastofnunar (2003). Samkvaemt
pingséalyktun fra Alpingi 2001-2002 ma a=tla ad faerri foreldrar fatladra barna bl 4
landsbyggdinni sokum skertrar pjonustu 4 vegum mennta- og heilbrigdismala.

Fjolskyldur barna med proskahdmlun upplifdu meiri hindranir { umhverfinu en
fjolskyldur barna med annars konar skerdingu og pa einna helst i sambandi vid
umhverfispatti er tengjast vidhorfi og studningi, stefnu stjérnvalda og efnislegu umhverfi eins
og honnun og skipulagi. Telja rannsakendur petta tengjast pvi hvernig islenskri 16ggjof er
fylgt eftir par sem petta stangast 4 vi0 t.d. Félagsmalasattmala Evropu (1976) og Reglugerd
um pjonustu vid f6tlud born og fjolskyldur fatladra (1995). Foreldrar barna med ADHD,
tilfinninga- og hegdunarerfidleika og roskun & einhverfurofi upplifdu einnig téluverdar
hindranir sem tengdust efnislegu umhverfi og vidhorfi og studningi. betta er pvi ekki i
samrami vid nidurstédur Heiman (2002) ma @tla ad fjolskyldur barna med mismunandi

skerdingu tilgreini svipud atridi sem hindra peer.

Heildarskor ur matslista

Heildarskor flokksins um vidhorf og studning var nokkud hatt midad vid adra flokka.
Rannsakendur telja pad stafa af aukinni porf fyrir studning annarra pegar alagio og reglufestan
breytast eftir fedingu fatlads barns. En algengt er ad meginahersla innan fjélskyldunnar verdi

a skipulagningu og lif foreldranna sntiist ad mestu um fatlada barnid (Case, 2000).



43

Stadalfravik spurninganna i matslistanum voru nokkud ha eda allt ad 2,96 auk pess
sem toluverdur munur var 4 medaltali og midgildum nokkurra spurninga. betta stafar af pvi ad
mikil dreifing var 4 svorum patttakenda par sem einni fjolskyldu fannst akvedinn umhverfis-
pattur vera mikil hindrun en annarri ekki. Petta telja rannsakendur syna ad umhverfispattir
reynist fjolskyldum misjafnlega erfidir. Einnig er mogulegt ad fjolskyldur leggi mismunandi
skilning 1 ord10 patttaka og hvad felst 1 pvi ad taka patt 1 athofnum innan samfélagsins.
Samkvaemt Polatajko, Davis, o.fl. (2007) er patttaka skilgreind & mismunandi vegu par sem
einstaklingurinn parf t.d. ekki endilega ad framkvama idjuna heldur adeins taka patt i henni
a0 einhverju marki.

Sa umhverfispattur sem hafdi ad medaltali mest ahrif 4 fjolskyldurnar var skynareiti
(t.d. lysing, havadi eda margmenni) fra umhverfinu og var markteekur munur a pvi hversu
miklu herra skor fjolskyldur einhverfra barna fengu t Gr spurningunni sem tengdist pessum
umhverfispaetti. Legsta medaltalid var hins vegar ur spurningu er tengdist adgengi ad sam-
gongum og farartekjum. Ekki fundust adrar rannsoknir sem greina pessa patti en @tla ma ad
nidurstodur rannsakenda endurspegli hversu hatt hlutfall patttakenda attu bérn med ADHD
eda einhverfu, eda samtals um 31% og adeins 11% hreyfihomlud. Einnig er erfitt fyrir margar
fjolskyldur ad fordast skynareiti i umhverfinu, flest born eru i skélaumhverfi og oft 4 tidum
neyOast foreldrar til ad taka bornin med i verslunarleidangra.

Margir t6ldu ad pegar skynareitid i umhverfinu (t.d. lysing, havadi og margmenni) atti
sér stad veeri pad mikil hindrun. Einnig t6ldu peir skort & upplysingum og studningi eda
hvatningu 4samt forddmum og misrétti hindrun og er pad i samrami vid pad sem fram kom i
rannsokn Heiman (2002) og Sen og Yurtsever (2007). Rannsakendur telja ad mikilvaegt s¢ ad
rada bot & hindruninni med t.d. radgjof fra fagadila eda battri utanadkomandi pjonustu.
Samkvamt Félagsmalaraduneytinu (2006) skal midad vid ad studningur vid fjolskyldur taki
tillit til pess a0 foreldrar geti stundad nam eda sinnt starfi sinu og notid fristunda til jafns vio

adra. bvi skuli pjonustuadili hafa frumkvaedi ad pvi ad kynna foreldrum hvada pjoénusta og



44

studningur er i bodi. Pad sem sist er merkt vid er skortur 4 heilbrigdispjonustu og ma pvi ®tla
a0 heilbrigdispjonustan hér 4 landi sé ekki hindrun fyrir pennan hop.

Samkvamt nidurstddum rannsoknarinnar hindrar umhverfid minnst patttoku foreldra
barna & leikskolaaldri. beir pattir sem pau tilgreindu oftast voru efnislegir en sist hindrudu
peettir er varda skola og vinnu. Rannsakendur telja ad petta stafi fyrst og fremst af pvi ad mun
meiri dagleg samskipti séu milli foreldra og kennara i leiksk6élum heldur en 4 60rum skola-
stigum, par sem foreldrar purfa ad koma med og s&kja bérnin 4 hverjum degi. Einnig ma
aztla ad 16gum s¢é betur fylgt eftir 1 leikskolum pvi 1 16gum um leikskola stendur ad sveitar-
felog skuli reka sérfreedipjonustu fyrir leikskola sem felur 1 sér studning vid leikskolabdrn og
fjolskyldur peirra.

begar barnid kemst 4 grunnskélaaldur koma aftur 4 méti fram meiri hindranir.
Fjolskyldur barna sem eru ad byrja i grunnskola (6-10 ara) tilgreina mestu hindranirnar & svidi
stjornsyslu og vidhorfs og studnings par sem medaltalid er 2,34 i peim flokki en til
samanburdar var medaltalid adeins 0,33 hja bornum a leikskolaaldri. begar born byrja 1
grunnskoéla koma pau inn i alveg nytt umhverfi par sem vidhorf og ventingar eru gerolik pvi
sem tidkast i leikskolum. Born jafnt og foreldrar hafa pvi meiri porf fyrir studning og
hvatningu. Pegar bornin voru komin i efri deildir grunnskolans (11-15 4ra) komu fram fleiri
hindranir tengdar efnislegu umhverfi og alita rannsakendur pad stafa af battri adlogun ad
skélaumhverfinu. { 16gum um grunnskéla segir ad sérfraedipjonusta skuli gefa forrada-
monnum kost 4 leidbeiningum um uppeldi nemenda eftir pvi sem adstadur leyfa.
Forradamenn nemenda geta 6skad eftir ad sérfreedingar geri athugun a salrenum eda
félagslegum erfidleikum barns sins. Pvi vaknar upp st spurning hvort foreldrar séu medvitadir
um pa pjonustu sem i bodi er og ef svo er hvort peir séu ad nyta sér hana.

Svipad virdist vera uppi 4 teningnum pegar bornin fara i framhaldsskoéla en fjolskyldur
pess aldurshops tilgreina meiri hindranir 1 6llum flokkum matslistans en hinir aldurshéparnir.

Stjérnsysla virdist hindra patttoku fjolskyldnanna mest. I 16gum um framhaldsskola er tekid



45

fram ad veita skuli fotludum sérstakan studning i ndmi en ekki er minnst 4 studning fyrir
fjolskyldu pess fatlada. Rannsakendur alita nidurstodurnar syna ad brynt sé ad fjélskyldur fai
studning telji paer pess porf, hvort heldur pegar barnid er 5 eda 16 ara.

Opnar spurningar i viobotarspurningalista

Samkvaemt nidurstddum ur opnum spurningum i vidbotarspurningalistanum hindra
peettir er tengjast efnislegu umhverfi og pjonustu og adstod fjolskyldurnar mest. Petta er i
samrami vid pad sem kemur 0t Gr matslistanum og telja rannsakendur pvi brynt ad hugad
verdi ad pessum pattum i formi aukinnar pjoénustu og eftirfylgdar.

[ seinni spurningunni vildu niu fjélskyldur breyta pattum er tengjast pjonustu og
adstod og vidhorfi og studningi. Asteedu pess ad patttakendur tiltaka ekki efnislegt umhverfi
sérstaklega telja rannsakendur vera a0 peir sjai frekar fram 4 ad geta adlagad efnislega
umhverfid sjalfir med pvi ad fordast t.d. margmenni. Pjonusta, adstod, vidhorf og studningur
eru pattir sem erfitt er ad breyta i samfélaginu nema med hjalp fagadila og annarra i
stjornsyslunni likt og fram kemur hja Baum og Christiansen (2005). Einnig geeti petta stafad
af pvi a0 stor hluti fj6lskyldnanna 4 bérn sem eru komin i grunnskola og eru pvi sjalfstedari.
Foreldrarnir vilja ef til vill sidur taka fram fyrir hendurnar 4 peim og breyta umhverfinu pott

erfidleikarnir séu enn til stadar.

Notagildi matslistans
Vid fyrirlogn matslistans Mat a umhverfispattum — styttri utgdfa atti t0lk oft erfitt med
a0 fylgja leidbeiningum sem voru i formala listans. Sumir ladsu par yfir en pegar fylla atti ut
listann vofdust ymis atridi fyrir folki, eins og ad hafa sidustu 12 manudi i huga vid fyrirlogn,
hvener merkja atti vid ,,mikill* eda ,,litill* vandi og hvad flokkadist undir umhverfispatti.
Einnig vafdist fyrir patttakendum ad hugsa hverja spurningu ut fréa fj6lskyldunni eda peim
sjalfum sem foreldrum i stad barnsins. Pad er pvi mat okkar ad formali listans hafi ekki verid

naegilega skyr 1 uppsetningu og teljum vid ad koma matti med myndrana skyringu i lok
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fyrirmelanna um hvernig fylla eigi matslistann ut til ad audvelda utfyllinguna. Pad myndi
jafnframt auka likurnar 4 betri og réttmaetari svorun.

Hluti foreldra nefndi ad pegar vandinn veeri til stadar i dag veeri hann minni en pegar
litid veeri til baka. bvi veeri oft erfitt ad svara spurningum eins og ,,mikill* eda ,,litill* vandi
par sem fjolskyldan upplifdi ekki eins miklar hindranir i dag og htin gerdi fyrir mérgum
vikum eda manudum. Foreldrar voru stundum i vafa um hvort og hvener @tti ad merkja viod
umfang vandans pegar hann birtist. b6 nokkrir vildu hafa milliveg & milli ,,mikill* og ,,litill*
vandi og ef til vill pyrfti ad bjoéda upp 4 fleiri valmoguleika. Rannsakendur eru pvi sammala
fyrri rannsakendum, Gudrtinu Heidu Kristjansdottur og félogum (2008), um ad hafa fleiri en
tvo valkosti fyrir ,,mikill* eda ,,1itill* vandi og meala med ad peir verdi helst fjorir svo ekki
verdi haegt ad svara hlutlaust.

Einnig bar 4 pvi vi0 Utfyllingu matslistans ad folk hélt i fyrstu ad spurningarnar attu
bara vid um fjolskyldur barna med hreyfihomlun. Rannsakendur veltu pvi fyrir sér hvort
fyrstu spurningarnar @ttu ad faerast aftar. Einnig hvort atti ad leggja vidbotarspurningalistann
fyrst fyrir f0lk, par sem bpar er spurt um skerdingu barnsins, svo pad sjai ad att er vid breidan
hop. Einstaka foreldrum fannst sumar spurningarnar i matslistanum vera of opnar og pad
pyrfti ad skilgreina peer betur t.d. med fleiri demum en rannsakendur telja pad ef til vill verda
of leidandi spurningar. Hins vegar telja rannsakendur likt og Gudrin Heida Kristjansdottir og
félagar (2008) ad listinn henti frekar sem vidtalsform eins og hann er uppbyggdur i dag heldur
en til fyrirlagnar.

Rannsakendum finnst ordalag spurninga matslistans ekki mida ndgu vel ad patttoku
fjolskyldanna heldur adeins ad pvi hvada umhverfispettir hindra per i daglegu lifi og pyrfti
pvi ad leggja meiri dherslu 4 patttoku i matslistanum sjalfum. Sem daemi vaeri haegt ad spyrja
hversu oft eftirfarandi atridi hindrudu patttoku fjolskyldnanna i daglegu lifi i stad pess ad
spyrja hvad gerdi peim erfitt fyrir i daglegu lifi. S& munur er 4 langa og stutta listanum ad i

peim stutta er ekki spurt um hvort folskyldurnar hafi fengid somu tekifaeri og adrir til ad taka
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patt og nyta sér skola, tomstundir og vinnu likt og gert er i peim lengri. Rannsakendur telja ad
petta s€ spurning sem vert er ad beta inn i stutta listann 1 framtidinni til ad sja hvort
fjolskyldur hafi somu tekifaeri og adrir og hvort paer nyti sér pau.

Innri areidanleiki matslistans var reiknadur med alfastudli (coefficient alpha) og var
hann 1 heild sinni 0,861 sem telst godur areidanleiki. Rannsakendum fannst pvi vert ad skoda
hvort par spurningar sem baett var inn i stutta listann hefdu ahrif 4 innri areidanleika en
samkvamt Utreikningum var pad ekki. bad hafdi ekki ahrif til lekkunar alfastuduls
heildarlistans ad bata spurningunum vid né taka pear ut og eru rannsakendur pvi sammala um
a0 peaer virki sem skyldi og henti markhopnum. Poétt listinn kunni ad purfa lagfaeringar er brynt

a0 hafa fjolskyldur med i radum.

Takmarkanir

Helstu takmarkanir rannsoknarinnar eru ad patttakendur koma ur afmdrkudum hopi
einstaklinga. Eingdngu er talad vid foreldra fatladra barna yngri en 18 4ra sem btia &
Nordausturlandi. batttakendur eru skradir i broskahjalp 4 Nordurlandi eystra eda adildarfélog
innan pess en ekki eru allir foreldrar fatladra barna skradir i pessi samtok og pvi takmarkar
pad moguleika fjolskyldna & ad gefa kost & sér til patttoku 1 rannsokninni. Einnig hlytur pad
a0 teljast takmorkun ad listinn hefur ekki verid notadur med foreldrum fatladra barna adur og
nidurstodur syna ad ef til vill hefdu spurningarnar matt vera 60ruvisi. Styttri atgafa
matslistans hefur litid verid profud hér 4 landi og almennt og pvi faar heimildir ad finna
vardandi pad. Heimildaleit leiddi einnig i 1j6s a0 faar rannsdknir hér og erlendis hafa beint
sjonum ad umhverfi fjolskyldna fatladra barna og hvada umhverfispettir hindri peer i daglegu
lifi.

Rannsakendur hofou 4 tilfinningunni ad einstaka patttakendum paetti 6pagilegt ad hafa
rannsakendur vidstadda fyrirldgn. Peir gaetu pvi hafa flytt sér ad svara listunum i stad pess ad

gefa sér negan tima til Utfyllingar og pvi ekki svarad spurningunum eins og ef peir hefou
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verid einir. Einnig getur verid ad folk hafi stundum spurt rannsakendur of fljott ut i einstaka
spurningar par sem peir voru til stadar i stad pess ad velta peim adeins fyrir sér adur en spurt
var og pannig igrundad spurningarnar betur i nadi.

[ vidbotarspurningalista hefdi einnig verid hagt ad spyrja spurninga eins og hversu
langt veri 11010 fra greiningu barnsins par sem foreldrar s6gdu ad peir hefou svarad 6druvisi
hefdu peir verid spurdir fljotlega eftir greiningu. Eftir & ad hyggja hefdu spurningar i
vidbotarspurningalista matt vera 60ruvisi uppbyggdar. bar hefdi t.d. matt spyrja frekar 1t i
atvinnuhatti eins og hvort folk veeri 1 vinnu, hve mikilli og hvort pad vildi stunda meiri eda

minni vinnu.

Hagnyt gildi rannsoknar og dvinningur

Rannsoknir sem beinst hafa ad ahrifum umhverfis 4 fj6lskyldur fatladra barna hafa
verid faar og pa einna helst af eigindlegum toga (Law, o.fl., 1999; Snafridur béra Egilson,
2008). bess i stad hefur aherslan verid 4 skerdingu fatlada barnsins og ahrif hennar a lif og
lidan fjolskyldunnar eda barnsins sjalfs. Rannsoknin varpar 1josi 4 hvada pettir i umhverfinu
hafa 4hrif a patttoku fjolskyldna fatladra barna i daglegu lifi. Nidurstodur pessarar rannsoknar
geta nyst til ad auka skilning fagfolks innan heilbrigdiskerfisins og stjérnvalda & pessum
pattum.

Visindalegt gildi rannsoknarinnar skilar sér medal annars sem framlag til prounar
pekkingar innan idjupjalfunarfagsins. Auk pess teljum vid ad med auknum rannséknum 4
pessu efni verdi haegt ad efla pjonustu vid pennan markhdp. Framkvaemd og nidurstodur
rannsOknarinnar geta nyst vid frekari rannsoknir & ahrifum umhverfis 4 samfélagspatttoku
fjolskyldna fatladra barna og ymissa annarra samfélagshopa. I kjolfar pessarar forrannsoknar
er axtlad ad gera vidameiri rannsokn med foreldrum fatladra barna. Rannsoknaraherslur pessa

lokaverkefnis tengjast pvi umraedu um mikilvegi pess ad hlustad sé a fjolskyldur, tekid tillit
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til reynslu peirra og upplysingar pvi byggdar 4 sjonarmidum patttakenda sjalfra (Snaefridur
boéra Egilson og Gudran Palmadéttir, 2006).

Matslistinn Mat d@ umhverfispattum — styttri utgafa tekur & umhverfispattum i vidum
skilningi og er ekkert vidlika matstaeki i notkun med fjolskyldum hér 4 landi svo vitad sé.
Rannsoknin synir fram 4 notagildi listans med fjolskyldum fatladra barna og porf fyrir frekari

stadfeeringu hans vid islenskar adstedur.

Tillogur ad frekari ranns6knum

Rannsakendur telja mikilvagt ad hér 4 landi verdi 16g0 vinna i ad rannsaka matstaeki
sem nota ma innan fagstéttarinnar svo ad i0jupjalfar geti bodid upp & markvissari pjonustu vid
markhop sinn og aukid pekkingu innan fagsins. Med pessari rannsokn 4 matslistanum beetist
vi0 enn eitt verkfeerid. Einnig veri ahugavert ad skoda nanar hvada umhverfispettir hafa ahrif
a fjolskyldur barna med mismunandi skerdingu, hvad takmarkar fjolskyldur eins aldurshops
og rannsokn par sem sama hopi veeri fylgt eftir um dkvedid arabil. bvi teljum vid ad frekari
rannsoknir 4 honum med 6drum skjolstedingahopum, t.d med folki med heilaskada,
gedsjukdoma eda MS, séu mikilvagar. Ahugavert veri ad bera saman nidurstddur peirra hopa
vi0 hopa folks an skerdinga. Loks veri forvitnilegt ad gera réttmatisathugun t.d. med

pattagreiningu, til ad kanna hvort profid hegdar sér a svipadan hatt hér og i Evropu.
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Lokaord

Samkvamt nidurstddum rannsoknarinnar hafa fjolmargir samverkandi pettir ahrif a
patttoku fjolskyldanna. Upphat grunnskolagéngu er stort og erfitt skref fyrir sumar fjélskyldur
par sem margar hindranir geta ordid 4 vegi peirra. Einnig geta foreldrar ekki fordast ad taka
bornin med i sin daglegu erindi svo sem i verslunarleidangra og 4 opinbera stadi (t.d.
sjukrahus, heilsugaslustodvar og banka) en pad sem einkennir pessa stadi er t.d. margmenni
og havadi. Stjornsyslan virdist ekki hafa Grredi til ad draga Ur peim ahrifum sem umhverfid
hefur 4 fjolskylduna med t.d. skyrri stefnu um pa pjonustu sem er i bodi fyrir born og foreldra
fatladra barna. Pannig er hagt ad segja ad pad sem hindrar barnid i1 skélanum hindri
fjolskylduna lika, bara ekki 4 sama tima.

bratt fyrir skyra stefnu i malefnum fj6lskyldna fatladra barna parf ad huga betur ad
framkvamd pjonustu, auka pekkingu og meta fjolskyldum med skilningi og sveigjanleika. Er
pbad medal annars haegt med pvi ad proa pekkingu okkar innan fagsins og efla pannig

pjonustuna og pekkingu okkar vid pennan hop.
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FYLGISKJAL A: SAMSTARFSYFIRLYSING PROSKAHJALPAR A NORDURLANDI

EYSTRA

|

Akureyri, 10. november, 2008

Sampykki fyrir patttdku i rannsokn

Eg sampykki patttdku i rannsékn um Ahrif umhverfispdtta d lif og adstedur
[idlskyldna fatladra barna , eins og hin var kynnt 4 félagsfundi Proskahjalpar 4
Nordurlandi eystra pann 30. september og henni lyst i kynningarbréfi fra abyrgdarmanni
og rannsakendum fré 7. névember. Eg mun kanna hug félagsmanna til pétttiku og lita
rannsakendum i té lista med ndfnum peirra foreldra sem dhuga hafa 4 pétttiiku.

Med virdingu og vinsemd

faﬁzﬁk Zao/éaffwﬁ/ S, f@fas%aéjh?ﬁzr & Npideolle.
N A !
Kolbrin Ingolfsdottir
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FYLGISKJAL B: SAMPYKKT LEYFI VISINDASIDANEFNDAR

VISINDASIDANEFND

Vegmuala 3, 108 Reykjavik,

Haskolinn a Akureyri
Snafridur Pdéra Egilson, désent Simi- 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
Postholf 224
602 Akureyri

netfang: visindasidanefnd(@vsn.styr.is

Reykjavik 13. jantar 2009
Tilv.: VSNb2008110016/03.7

Efni: Vardar: 08-155-S1 Ahrif umhverfispatta 4 lif og adstedur fjolskyldna fatladra barna.
|

Visindasioanefnd pakkar svarbréf pitt, vegna adursendra athugasemda vid ofangrf.;inda rannsoknaraztlun
shr. bréf nefndarinnar dags. 02.12.2008. [ bréfinu koma fram svér og skyringar til samraemis vid
athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdi nyr og endurbattur spurningalisti.

Fjallad var um svarbréf pitt og énnur innsend gogn 4 fundi Visindasidanefndar 13.01.2009 og voru.})z;ﬁ_

talin fullnegjandi.
" el

Rannséknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidaned bendir rannsakendum vinsamlegast a ad birta VSN tilvisunarndmer rannsoknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannsoknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd
fram 4 a0 fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannsoknina. Rannsakendur eru minntir 4 ad
tilkynna rannsdknarlok til nefndarinnar.

L] ..-___

Med kvedju,
t.h. Visindasidanetndar,

Gisli Ragnarsson, varaformadur
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FYLGISKJAL C: MAT A UMHVERFISPATTUM DSTYTTRI UTGAFA

Ymsir paettir i umhverfinu geta haft ahrif a lif og adsteedur fidlskyldna fatladra barna. Undir umhverfi falla
haettir eins og efnisheimur (s.s. husakynni, nattira og fararteeki), stjornsysia (s.s. stefna stjornvalda i
heilbrigdis- og menntamalum), menning (s.s. hegdun, venjur og gildi) og samfélag (s.s. vinir, samskipti
og tengsl). Til ad haegt sé ad masta pérfum barnsins og fidlskyldunnar i heild er naudsynlegt ad varpa ljosi
a hvada umhverfispattir torvelda eda hindra patttaku fjdlskyldumeslima vid daglegar athafnir.

Hafid i huga undanfarid ar (sidastlidna 12 manudi) pegar pid svarid spurningunum hér ad nedan. Merkid
vid hvort og pa hversu oft eftirfarandi atridi gerdu fjélskyldunni erfitt fyrir i daglegu lifi (daglega, vikulega,
manadarlega, sjaldnar eda aldrei). Ef einhver vandi var til stadar, skal einnig merkja vid ahrif hans a
daglegt lif figlskyldunnar mikill vandi/litill vandi). Ef erfitt er ad svara einhverjum spurningum Ut fra
fiélskyldunni sem heild, skulud pid svara peim ut fra eigin forsendum (sem foreldri).

(Athugid: begar spurt er um nam eda vinnu og hvorugt er stundad, merktu pa i reitinn 8 ekki vid).

z T £
g E =
o - -
1 s 8
]

=

1. Hve oft gerdi adgengi ad samgdngum og
fararteekjum fjslskyldunni erfitt fyrir vid ad — —
komast leidar sinnar undanfarid ar? O O O O

begar pessi vandi birtist, var hann pa mikill
eda litill? 0O O
2. Hve oft hindradi hénnun og skipulag bygginga
og rymis i samfélaginu fjélskylduna vid ad
gera pad sem hun vildi eda purfti undanfarid I | O N | |
ar?

begar pessi vandi birtist, var hann pa mikill
eda litill? | |

3. Hve oft hindrudu peettir i natturunni (t.d.
hitastig, halka eda gryttur jardvegur)
fidlskylduna vid ad gera pad sem hun vildi eda
purfti undanfarid ar? O O O ] ] O

begar pessi vandi birtist, var hann pa mikill

eda litill? O 0O

4. Hve oft hindrudu adrir baettir i umhverfinu,
(t.d. lysing, havadi eda margmenni)
fislskylduna vié ad gera pad sem han vildi eda [ ] [l [l |l U
burfti undanfarid ar?

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? O O

5. Hve oft a undanférnu ari vantadi fidlskylduna
upplysingar eda fraedslu en fékk ekki par sem — —
beer voru ekki tilteekar eda skiljanlegar? O O O O

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? O O

6. Hve oft a undanfarnu ari purfti fidélskyldan a
heilbrigdispjonustu ad halda (vegna barnsins)
en fékk hana ekki? O [ O O O O]

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? O 0O
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3 : =
& 2 &

7. Hve oft vantadi fidlskylduna hjalparteki eda
talvubunad (t.d. hjolastol eda samskiptatafiur) I I
sem hun purfti a ad halda undanfarid ar? U D - U

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eaa litill? O O

8. Hve oft a undanférnu ari purfti fjélskyldan
adstod heima vid (vegna umaénnunar barnsins)
en fékk hana ekki auaveldlega? [ [ O O o O

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? 1 O

9. Hve oft purfti fjdlskyldan adstod (vegna
barnsins) i nami eda vinnu a undanférnu ari — —
en fékk hana ekki auaveldlega? O] O O O]

pegar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? 0 o

10. Hve oft & undanfdrnu ari purftir pu adstod ati i
samfelaginu en fékkst hana ekki audveldlega? [ [ 1O O [0 [

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? ] ]

11. Hve oft gerdu vidhorf annarra
fidlskyldumeadlimum erfitt fyrir heima vid — —
undanfaria ar? O] O O O]

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? 0 0O
12, Hve oft gerdu vidhorf annarra
fislskyldumedlimum erfitt fyrir i nami eda
vinnu undanfarid ar? [ O O O O [

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? o o
13. Hve oft gerdu vidhorf annarra fjdlskyldunni
erfitt fyrir ati i samfélaginu undanfaria ar? U [l Il L] L] U

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? O O

14. Hve oft maatti fidlskyldan fordomum eda
upplifdi misrétti undanfarid ar? ] ] 0 OO O 0O

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? O O
15. Hve oft skorti fjalskylduna studning eda B B
hvatningu undanfarid &r? O d O U

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda litill? O O

16. Hve oft a undanférnu ari hindradi stefna
stiornvalda fidlskyldumedlimi | ad gera pad
sem peir vildu eda purftu? [ O O O O [

begar pessi vandi birtist, var hann pa
mikill eda itill? O O




FYLGISKJAL D:VIDBOTARUPPLYSINGAR

Hiiskélinn
& Bkureyrl

Vegna rannsoknarinnar:

Anrif umhverfis d lif og adsteedur fjoiskyldna farladra barna.

Viobotarupplysingar

Hver svarar listanum? (Setjio einn kross)
Modwr

Tadir

RBaedi mddir ng fadir

Annar adstandandi

OO =

2, Aldur foreldra:

Modir Fadir
[] 18—27 dra [[] 18—27 ara
[] 28 —37 ara [] 28—-37 ara
[] 38—47 ara [] 38—-47 ara
[] 48 —57 dra [] 48-57 ara
[] 58—-67 dra [] 58-67 ara
3. Menntun foreldra:

Maodir Fadir
(] Grunnskdlaprdf [ Grunnskélaprédf
| Idnmenntun [ ] Idnmenntun

Stadentsprof [ ] Studentsprof
Haskolaprof [ | Haskolapréf
Annad [] Annad

Med hverjum byr barnid? (Setid einn kross eda fleiri)
Madur

Féour

Systkinum (hve mérgum )

o Jd=

Odrum (hverjum )

Hvao er barnid gamalt?
3—5daraog 11 manada
6—10 4ra og 11 méanada
11 —15 dra og 11 manada

LI e

16 —17 dra og 11 manada
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FYLGISKJAL D: VIDBOTARUPPLYSINGAR

6. Kyn barnsins:

|__| Drengur
[ ] Stilka

7. Heimili fjolskyldunnar er:
[] 1 péttbyli (yfir 1000 ibuar)
[] 1 dreifbyli

[}

. Barnio mitt er med (merktu vid allt sem a vid):
Athyglisbrest med/an ofvirkni (ADD/ADHD)
Tilfinningatruflanir eda alvarlegan hegdunarvanda (t.d. punglyndi eda kvida)
Réskun a emhverfurofi
Proskahdmlun
Sjénskerdingu
Heyrnarskerdingu
Hreyfihémlun
Adra sjukdoma (t.d. hjartagalla eda astma)
Annad

9. Nefndu prja pzetti i umhverfinu sem hindra fjolskylduna mest 1 daglegu lifi:

65

10. Hverju vildir pu/pid helst breyta 1 umhverfinu?
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FYLGISKJAL E: KYNNINGARBREF TIL PROSKAHJALPAR

Haskdlinn
4 Akureyr

Kolbrmn Ingdlfsdottir
Formadur Proskahjalpar a Nordurlandi eystra

Akureyri, 7. névember, 2008

Vegna rannsoknarinnar:
Ahrif umhbverfis d lif og adsteedur fjolskyldna fatladra barna

Abyrgdarmadur: dr. Snafridur Péra Egilson, désent vid Haskélann & Akureyri.

5: 862 2725 0g 460 8453, netfang: sne(@unak.is

Fijélmargir peettir i umhverfinu hafa ahnf a hvernig f8lskyldum barna med fétlun vegnar.
Vidhort og vaentingar { samfélaginu og adgengi ad naudsynlegri pjdnustu skiptir m.a. miklu
tyrir vellidan fjélskyldunnar. Fyrirhugnd er rannsdkn a vidhorfum foreldra fatladra barna og
ungmenna til umhverfisins og hvort og pa hvada umhverfispattir gera fj6lskyldunm erfitt
fyrir. Rannsoknin er unnin 1 tengslum vio lokaverkefni peirra Ragnheidar Reylgalin
Magniisdéttur, Résu Gunnsteinsdétiur og Ingibjargar Onnu Bjérnsdéttur til BSc gradu i
idjupjalfun vid Haskdlann 4 Alureyri vorid 2009. Studst verdur vid islenska stadfzeringu
matslistans Mar ¢ umhverfispdttum (Craig Hospital Inventory of Environmental Factors)-
styini ditgefa, sem byggir 4 15 spurningum um pjonustu, studning, vidhorf 1 samfélaginu og
skipulag e fnislegs umhverfis. Einmig er radgert ad afla upplysinga med vidbotarspurmingalista
upp a 10 spurningar sem veitir rannsakendum betr1 innsyn 1 ymis atridi i matslistanum. bad
tekur patttakendur u.p.b. 15 mimitur ad svara listunum tveimur. Par ¢d um frumrannsékn er ad
raeda radgera rannsakendur ad vera til stadar pegar patttakendur svara spurningalistunum ef

upp skyldu koma vataatridl eda tilteknar spurnmingarnar parfnast Gtskyringar.
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Hér med dskum vid eftir samstarfi vidd Proskahjalp a Nordurlandi eystra vegna
rannsoknarinnar. Farid er fram a ad formadur kanni hug félagsmanna til patttéku og lati
rannsakendum 1 té lista med néfhum peirra foreldra sem hafa dhuga, allt ad 30 manns.
Rannsakandi hefur sidan samband vid vantanlega patttakendur simleidis og meelir sér mot vid
pa vegna utfyllingar matslistans. Oskir patttakenda um stad og stund verda hafdar ad
leidarljosi en rannsakandi verdur til stadar til ad Utskyra hugsanleg vafaatridi { matslistanum.
Radgert er ad gagnadflun fari fram 4 naestu vikum og manudum. Med pvi ad taka patt {
rannsokninni leggja patttakendur sitt af mérkum til ad varpa 1jdsi 4 adstaedur foreldra fatladra
barna og ahrif umhverfis 4 patttéku peirra i daglegu lifi. Nidurstédur rannséknarinnar geta
cinnig nyst vid frekari rannsoknir 4 dhrifum umhverfis 4 samfélagspatttéku foreldra fatladra

barna. Patttakendur munu ekli hagnast af rannsékninni sjalfir.

Far1d verdur med personuupplysingar og skraningu peirra { samrseni vid 18g nr. 77/2000
um personuvernd og medferd personuupplysinga. Frumgdgnum, ljgsritum og télvugd gnum
sem fela i sér persénueinkenni verdur eytt ad rannsdkn lokinni og eigi sidar en juni 2014, Eftir
ad rannsdkn likur verdur eitt eintak af rannsékninni til 4 bokasafni Haskolans 4 Akureyri par
sem pad verdur adgengilegt §drum nemum skoélans. Nidurstéduwmar kunna einnig ad verda

nyttar vid greinaskrif i fagtimarit.

Fyllsta trunadar verdur geett vardandi allar upplysingar sem aflad verdur 1

rannsokninni.

Med virdingu og vinsemd.,

dr. Snafridur Pora Egilson, ddsent vid Haskdlann a Akureyri

Rosa Gunnsteinsdorttir Ingibjérg Anna Bjérnsdottir
ha020299@unak 1s. s: 866 1566 ha040502@unalk 1s. s: 823 3098

Ragnheidur Revlkjalin Magnusdottir
ha030372(@unak.1s. s: 898 4133



FYLGISKJAL F: KYNNINGARBREF TIL PATTTAKENDA

Haskdlinn
4 Akureyri

7. november, 2008

Vegna rannsoknarinnar:

Ahrif umhverfis i lif og aodstwour fjolskyldna fatladra barna

Abyrgdarmadur: dr. Snaefridur béra Egilson, dosent vid Haskolann 4 Akureyri,
s: 862 2725 og 460 8453, netfang: sne@unak.is

Agzti vidtakandi

Tilefni bessa bréfs er ad dska eftir patttéku pinni/ykkar i rannsokninni: Ah#if um hverfis a
lif og adsteedur fjolskyldna fatladra barna. Rannsoknin er lidur 1 lokaverkefni Ragnheidar
Revkjalin Magnusdéttur, Résu Gunnsteinsdéttur og Ingibjargar Onnu Bjémsdéttur til BSc
gradu i idjupjalfun vid Haskdlann 4 Alureyri vorid 2009. Patttakendur 1 rannsokninni eru
foreldrar fatladra barma a aldrinum priggja ara til 17 dra og 11 manada og eru skradir 4
télagalista Proskahjalpar 4 Nordurlandi eystra.

Fjolmargir peettir i umhverfinu hafa dhrif 4 hvernig fjélskyldum barna med fétlun vegnar.
Vidhorf og ventingar i samfélaginu og adgengi ad naudsynlegri pjonustu skiptir m.a. miklu
fyrir vellidan fj8lskyldunnar. T rannsékninni verdur studst vid islenska stadferingu matslistans
Mat d umilhverfispdttum (Craig Hospital Inventory of Environmental Factors)- stvini itedfa,
sem byggir 4 16 spurningum um pjénustu, studning, vidhort i samfélaginu, nattiru og hénnun
bygginga. Einnig er rddgert ad afla upplysinga med vidbétarspurningalista upp 4 10
spurningar sem veitir rannsakendum betr1 innsyn { ymus atridi { matslistanum. Pad tekur
patttakendur u.p.b. 15 minitur ad svara listunum tveimur. Spurnin galistarnir eru nafnlausir og
pvi er ekki haegt ad rekja upplysingarnar til einstakra patttakenda. Undirritadar hafa einar
adgang ad pessum upplysingum. Pér/ykkur er frjalst ad sleppa pvi ad svara einstaka

spurningum eda listanum i heild en god svdrun gerir rannséknina marktaekari.
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bar ed um frumrannsokn er ad razda 4 pessu svidi rad gera rannsakendur ad vera til stadar
pegar patttakendur svara spurningalistunum ef upp skyldu koma vafaatridi eda tilteknar
spurningarnar parfnast utskyringar.

Med pvi ad taka patt i rannsokninni leggja patttakendur sitt af mérkum til ad varpa 1jési &
adstazdur foreldra fatladra barmna og ahrif umhverfis 4 patttéku peirra i daglegu lifi.
Nidurstddur rannsdknarinnar geta einnig nyst vid frekari rannsoknir a dhrifum umhverfis a
samfélagspatttéku foreldra fatladra barna. Patttakendur munu ekki hagnast af rannsékninni
sjalfir.

Far1d verdur med personuupplysingar og skraningu peirra 1 samreemi vid 16g nr. 77/2000
um personuvernd og medferd persénuupplysinga. Frumgdgnum, ljésritum og télvugdgnum
sem fela I sér persénueinkenni verdur eytt ad rannsékn lokinni og eigl sidar en juni 2014, Eftir
ad rannsakn lykur verdur eitt eintak af rannsokninni til 4 bokasafni Haskdlans a4 Alcureyri par
sem pad verdur adgengilegt drum nemum skélans. Nidurstddurnar kunna einnig ad verda

nyttar vid greinaskrif 1 fagtimarit.

Fyllsta trunadar verdur geett vardandi allar upp]}"singm' sem aflad verdur 1

rannsokninni.

Med virdingu og vinsemd.

dr. Snafridur Pora Egilson. dosent vid Haskolann a4 Akureyr

Fosa Gunnsteinsdottir Ingibyorg Anna Bjérnsdotnr
ha020299@ unak is, 5: 866 1566 ha040302@vnak is, 5: 823 3098

Eagnheidur Revkjalin Magniisdottir
ha030372@unak 15, s: 898 4133



FYLGISKJAL G: UPPLYST SAMPYKKI PATTTAKENDA

Hiskdlinn
& Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Ahrif umhverfispdtta d lif og adsteedur fjolskyldna fatladra barna

Upplyst sampykki
Eg undirritud/adur hef lesid kynningarbréf um patttéku i rannsékninni Ahrif
umhverfispdita a lif og adsteedur fjélskyldna fatladra barna. Rannséknin er unnin i tengslum
vid lokaverkefni Ragnheidar Reykjalin Magnisdéttur, Rosu Gunnsteinsdottur og Ingibjargar
Onnu Bjérnsdéttur til BSe gradu 1 idjupjalfun vid Haskélann 4 Akureyri. Leidbeinandi i
rannsokninni er dr. Snafridur Péra Egilson. désent i idjupjalfun vid HA.

batttakan felur i sér svdrun 4 matslistanum Mar & umhverfishdttum (Craig Hospital

Inventory of Environmental Factors)-styttri iitgdfa, sem byggir a 16 spurningum um pjonustu,

studning, vidhorf og adra peetti i umhverfinu, auk vidbotarspurningalista upp a 10 spurningar
sem veitir rannsakendum betri innsyn { ymis atridi i matslistanum.
Farid verdur med allar upplysingar sem trinadarmal og pess vandlega geett ad ekki

verdi unnt ad rekja paer.

Eg sampykki hér med ad taka patt i rannsékninni eins og henni er Iyst. Mér er

frjalst ad heetta patttéku 1 rannsokninni a hvada stigi hennar sem er.

Undirskrift patttakanda Stadur og dagsetning:

Undirskrift rannsakanda til stadfestingar a ad upplysts sampykkis hafi verid aflad:

Undirskrift rannsakanda

Upplvst sampyvkii fyrir pessari rannscfm eru i tviriti og heldur patttakandi eftiv ddru eintalki af pvi. Ef b hefur
spurmingar um rért pinm sem pdritakandi { visindarannsokm eda vilt heerta pattiéku § rannsokninni getur bi smiid

ber til Visindasidanefndar, Vegmiila 3, 108. Revigavik. Somi: 551-7100, fax: 551-1444.
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FYLGISKJAL H: LEYFI PERSONUVERNDAR

9
Snzfridur Péra Egilson 1

Swevidarsundi 39
104 Revkjavik ,
Personuvernd

Reuderirstig 10 105 Revijavk
simi: 5109600 brcfasims: 510 9606
netfang: posiur(personuvernd is

veffang: personuwermid is

Reykjavik 11. november 2008
Tilvisun: $4113/2008/ LSL/-

Hér med stadfestist ad Personuvernd hefur mottekid I:ilk}rnnj_n.gu {}fﬁar nafni um vinnsla perst’)nu'uppl)f
Tilkynningin er nr. $4113/2008 og fylgir afrit hennar hjalagt.
Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.

Tekid skal fram ad med mortdku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

Larus SigugOur Laru:.wn



