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ÁGRIP 

Markmið rannsóknarinnar var að greina áhrif umhverfis á fjölskyldur fatlaðra barna. Leitast 

var við að svara eftirfarandi spurningum: „Hver eru áhrif umhverfis á líf og aðstæður 

fjölskyldna fatlaðra barna?“, „Hvaða þættir í umhverfinu hafa áhrif á líf og aðstæður 

fjölskyldna fatlaðra barna á Norðurlandi eystra samkvæmt matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum – styttri útgáfa?“ og „Hver er áreiðanleiki og notagildi íslenskrar þýðingar 

og staðfæringar á matslistanum með fjölskyldum fatlaðra barna?“. Upplýsingum var safnað 

með matslistanum Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa auk viðbótarspurningalista þar sem 

aflað var lýðfræðilegra upplýsinga. Rannsóknin er lýsandi megindleg þversniðsrannsókn 

(Cross-sectional descriptive quantitative design) með tölulegum niðurstöðum. Þátttakendurnir 

voru 31 fjölskylda fatlaðra barna yngri en 18 ára og félagsmenn Þroskahjálpar á Norðurlandi 

eystra eða aðildarfélaga innan þess. Rannsakendur voru viðstaddir fyrirlögn listanna til að 

útskýra hugsanleg vafaatriði og auka líkur á réttmætari svörun og áreiðanleika.Við greiningu 

gagna var tölfræðiforritið Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) notað. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að helstu hindranir sem þátttakendur tilgreindu tengjast 

efnislegu umhverfi (lýsing, hávaði og margmenni), stjórnsýslu og viðhorfi og stuðningi. 

Þjónusta og aðstoð og skóli og vinna hindra þær síður. Töluverð dreifing var á 

heildarniðurstöðum þar sem staðalfrávik var hátt og gefur það til kynna að umhverfisþættir 

hafi mismikil áhrif á fjölskyldurnar. Marktækur munur var á svörum foreldra eftir aldri 

barnanna og barna með ADHD, einhverfu og þroskahömlun, en þau tilgreindu meiri vanda en 

foreldrar annarra barna. Innri áreiðanleiki íslensku staðfæringarinnar á matslistanum var góð 

þar sem alfastuðullinn (coefficient alpha) var 0,861. Rannsóknin varpar ljósi á reynslu 

fjölskyldna á áhrifum umhverfis á þátttöku í daglegu lífi og getur nýst við skipulag og 

framkvæmd þjónustu við markhópinn. Rannsakendur álíta þó að matslistinn henti betur sem 

viðtalsrammi heldur en spurningalisti. Einnig má einfalda uppsetningu hans og skipulag. 

Lykilhugtök: matslisti, umhverfisþættir, þátttaka, hindranir, fjölskylda. 
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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?”, 

“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 – short form (CHIEF - SF) instrument?” and “What is the reliability 

and utility value of the Icelandic translation of the CHIEF – SF when used with families of 

disabled children?”. Information was gathered with the CHIEF – SF. 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 

Þroskahjálp 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 frjálsir og jafnir öðrum að virðingu og réttindum. Allir eru gæddir vitsmunum 

og samvisku, og ber að breyta bróðurlega hverjum við annan 

1. gr. mannréttindayfirlýsingar SÞ 

 

Hugleiðing um heppni 

∗ Ég heyri það oft að ég sé heppin. 
∗ Ég velti orðinu heppni fyrir mér vegna þess að það er mjög oft notað í umræðunni um 

14 ára dóttur mína sem er langveik og fötluð. 
∗ Ég heyri að ég sé heppin að hún hafi svona góða kennara/þroskaþjálfa í skólanum. 
∗ Ég heyri að hún sé heppin að fá fullan stuðning í skólanum. 
∗ Ég heyri að við séum heppin að skólinn skuli vera svona jákvæður gagnvart veru 

hennar þar. 
∗ Ég heyri líka að hún sé heppin að geta stundum tekið þátt í einu og öðru í tengslum 

við félagsstarf skólans. 
∗ Við séum heppin að hafa fagmenntað starfsfólk sem vinnur með henni. 
∗ Ég heyri að hún sé heppin að eiga mig sem móður. 
∗ Hvers vegna verður fólk hissa og talar alltaf eins og það sé heppni þegar maður segir 

að það gangi svo ljómandi vel með skólagöngu fatlaðrar dóttur minnar í almennum 
grunnskóla? 
 

∗ Er það heppni eða sjálfsögð mannréttindi? 
(Kristín Steinarsdóttir, 2008, bls.7) 
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KAFLI I 

INNGANGUR 

Í inngangi þessarar rannsóknarskýrslu er farið yfir bakgrunn hennar og 

hugmyndafræðin sem stuðst er við kynnt. Greint er frá tilgangi rannsóknarinnar ásamt þeim 

spurningum sem rannsakendur leitast við að svara auk þess sem vísindalegt gildi og 

ávinningur kemur fram. Skilgreiningum á meginhugtökum eru gerð skil og í lokin er fjallað 

um skipulag rannsóknarskýrslunnar í heild sinni. 

Bakgrunnur rannsóknar 

Í desember árið 2007 á Íslandi eru skráð 5.529 börn með umönnunarmat eða alls 6,9% 

barna yngri en 18 ára, af þeim eru 542 börn, eða 7% búsett á Norðurlandi eystra. Ef undan 

skilin eru langveik börn og börn með raskanir af einhverjum toga og aðeins talin börn sem 

hafa umönnunarmat vegna fötlunar er um 151 barn að ræða (Tryggingastofnun Ríkisins, 

2008). Á Norðurlandi eystra voru 13.726 kjarnafjölskyldur árið 2008 og teljast því þessi 7% 

barna með raskanir af einhverjum toga, stór hluti af heildinni sem þarf á sértækri 

heilbrigðisþjónustu að halda (Hagstofa Íslands, 2008).  

Því getur fylgt töluvert álag að eiga fatlað barn (Lundeby og Tøssebro, 2007; 

Reichman, Corman og Noonan, 2007) og miklu skiptir að umhverfi fjölskyldunnar sé 

styðjandi (McGuir, Crowe, Law og VanLeit, 2004). Umkvörtunarefni foreldra fatlaðra barna 

tengjast oft skorti á úrræðum, meðal annars brotakenndri þjónustu, takmörkuðum 

sveigjanleika og erfiðleikum við að afla upplýsinga (Snæfríður Þóra Egilson, 2008; Heiman, 

2002). Rannsóknir benda til þess að skortur á stuðningi og sá tími sem fer í umönnun barnsins 

geti dregið úr virkni og vellíðan fjölskyldunnar og komið niður á atvinnuþátttöku foreldra 

(McGuir, o.fl. 2004). Hjá börnum með hreyfihömlun ræður aðgengi töluverðu um það hvað 

fjölskyldan tekur sér fyrir hendur, svo sem í tengslum við tómstundir og sumarleyfi 

(Snæfríður Þóra Egilson, 2008). 
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Sífellt fleiri benda á mikilvægi þess að bjóða upp á þjónustu sem tekur mið af þörfum 

fjölskyldna fatlaðra barna (Lundeby og Tøssebro, 2007; King, King, Rosenbaum og Goffin, 

1999; King, Teplicky, King og Rosenbaum, 2004; Rosenbaum, King, Law, King og Evans, 

1998). Umhverfi fjölskyldunnar er mikilvægt fyrir barnið því þar lærir það hegðun, 

grunnvenjur og reglur daglegra samskipta (Sen og Yourtsever, 2007). 

Málsvarar fatlaðs fólks hafa bent á mikilvægi þess að breyta umhverfinu eða aðlaga 

það í stað þess að fylgja hinni hefðbundnu líflæknisfræðilegu nálgun, sem gerir ráð fyrir að 

vandinn liggi nær eingöngu hjá einstaklingnum sjálfum (Whiteneck, Harrison-Felix, Mellick, 

Brooks, Charlifue og Gerhart, 2004). Þeir gagnrýna að athygli heilbrigðisstarfsfólks beinist 

oft að einstaklingnum og skerðingu hans, í stað þess að horfa á það hvort og þá hvernig 

umhverfið hindrar eða stuðlar að þátttöku. Að margra mati þarf að þróa og rannsaka frekar 

ýmsa félags- og umhverfislega þætti til þess að bæta þjónustu, bæði við fatlaða einstaklinga 

og fjölskyldur fatlaðra barna (Dijkers, Yavuzer, Ergin, Weitzenkamp og Whiteneck, 2002; 

Law, Petrenchik, King og Hurley, 2007).  

Hugmyndafræðin 

Kanadíska hugmyndafræðin um eflingu iðju snýst í meginatriðum um að efla 

einstaklinginn við þá iðju sem hann stundar í ákveðnu umhverfi (Law, Polatajko, Baptiste og 

Townsend, 2002). Iðjan flokkast í eigin umsjá, störf og tómstundaiðju (Polatajko, Davis, 

Stewart, Cantin, Amoroso, Purdie og Zimmermann, 2007). 

Í kjölfar útgáfu alþjóðlega flokkunarkerfisins um færni, fötlun og heilsu (International 

Classification of Functioning, Disability and Health, ICF), hefur áhersla beinst í auknum mæli 

að áhrifum umhverfis á aðstæður fatlaðs fólks (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006; World Health Organisation, 2001). ICF horfir á umhverfið í víðari 

skilningi en fyrri líkön Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar og er lögð áhersla á að 
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umhverfisþættir geti ýmist ýtt undir þátttöku fólks eða torveldað hana (Hemmingsson og 

Jonsson, 2005; World Health Organisation, 2001; Eriksson og Granlund, 2004).  

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa, eða Craig Hospital Inventory of 

Environmental Factors (CHIEF) eins og hann heitir á frummálinu, byggir meðal annars á 

hugmyndafræði ICF um að fötlun verði ekki skilin að fullu án þess að hafa umhverfisþætti í 

huga. Oft hefur athyglin beinst að einstaklingnum sjálfum og skerðingu hans í staðinn fyrir að 

horfa á hvernig umhverfið ýtir undir eða dregur úr þátttöku. Gerðar hafa verið rannsóknir á 

listanum víða um heim, svo sem á einstaklingum með mænuskaða og öldruðum (Dijkers, o.fl., 

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

Tilgangur 

Tilgangur rannsóknarinnar er tvíþættur. Meginmarkmið hennar er að afla þekkingar á 

sjónarhorni fjölskyldna fatlaðra barna gagnvart umhverfi sínu og hvaða umhverfisþættir 

takmarka þátttöku þeirra í daglegu lífi. Einnig er kannað notagildi íslenskrar þýðingar og 

staðfæringar á matslistanum. Um er að ræða forrannsókn matslistans með þessum markhópi 

hér á landi þar sem hann hefur nú verið staðfærður með tilliti til íslenskra fjölskyldna og 

umhverfis. Einnig hefur orðalag verið aðlagað með hliðsjón af breyttum rannsóknaráherslum.  

Settar eru fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

1. Hver eru áhrif umhverfis á líf og aðstæður fjölskyldna fatlaðra barna? 

2. Hvaða þættir í umhverfinu hafa áhrif á líf og aðstæður fjölskyldna fatlaðra barna á 

Norðurlandi eystra samkvæmt matslistanum Mat á umhverfisþáttum – styttri 

útgáfa?

3. Hver er áreiðanleiki og notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á 

matslistanum með fjölskyldum fatlaðra barna? 
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Vísindalegt gildi og ávinningur 

Rannsóknin varpar ljósi á mat fjölskyldna fatlaðra barna á áhrifum umhverfis á 

þátttöku þeirra í daglegu lífi. Rannsóknaráherslur tengjast umræðu um mikilvægi þess að 

hlustað sé á notendur og að tekið sé tillit til reynslu þeirra og byggja upplýsingar því á 

sjónarhorni þátttakenda sjálfra (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Fáar 

rannsóknir hafa beint sjónum sínum að áhrifum umhverfis á þátttöku fjölskyldna fatlaðra 

barna í samfélaginu og þær sem vitað er um hafa verið af eigindlegum toga (Law, Haight, 

Milroy, Willms, Stewart og Rosenbaum, 1999; Snæfríður Þóra Egilson, 2008). 

Vísindalegt gildi rannsóknarinnar skilar sér meðal annars sem framlag til þróunar 

þekkingar innan iðjuþjálfunarfagsins. Auk þess telja rannsakendur að með auknum 

rannsóknum á þessu efni verði hægt að efla þjónustu við fjölskyldur fatlaðra barna. 

Framkvæmd og niðurstöður rannsóknarinnar geta nýst við frekari rannsóknir á áhrifum 

umhverfis á þátttöku fjölskyldna fatlaðra barna sem og ýmissa annarra samfélagshópa í 

daglegu lífi. Í kjölfar þessarar forrannsóknar er áætlað að gera viðameiri rannsókn með 

foreldrum fatlaðra barna. Rannsóknin sýnir fram á notagildi matslistans Mat á 

umhverfisþáttum – styttri útgáfa með fjölskyldum fatlaðra barna og tilgreinir hvort frekari 

þörf sé fyrir staðfæringu hans við íslenskar aðstæður. Matslistinn tekur á umhverfisþáttum í 

víðum skilningi og er ekkert álíka matstæki í notkun með fjölskyldum hér á landi svo vitað sé. 

Skilgreiningar á meginhugtökum 

Matslisti: Listi sem inniheldur atriði eða fullyrðingar sem mynda eitt fyrirbæri eða 

undirþætti einhvers fyrirbæris. Hann hefur stigvísan matskvarða þar sem gefin eru stig fyrir 

hvert atriði (Guðrún Pálmadóttir, 2002). Í þessari rannsókn er hugtakið matslisti notað yfir 

matslistann Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa.

Umhverfi: Samanstendur af ýmsum samverkandi aðstæðum sem eiga sér stað í nánd 

einstaklingsins og kallar fram ákveðin viðbrögð frá honum (Law, o.fl., 2002).  
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Umhverfisþættir: Umhverfi skiptist í marga þætti sem svo eru flokkaðir í fernt: 

Efnisheim, honum tilheyra þættir eins og húsakynni, náttúra og farartæki, stjórnsýslu, en undir 

hana fellur t.d. stefna stjórnvalda í heilbrigðis- og menntamálum, menningu það er að segja 

hegðun, venjur og gildi og loks samfélag sem samanstendur af vinum, samskiptum og 

tengslum (Law, o.fl., 2002). 

Þátttaka: Í ICF er þátttaka skilgreind sem hlutdeild einstaklingsins sjálfs við 

mismunandi aðstæður í umhverfinu. Þátttaka gefur mynd af virkni einstaklingsins í 

samfélaginu og getur takmarkast vegna ýmissa vandkvæða sem einstaklingurinn þarf að glíma 

við (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). 

Hindranir: Þættir í umhverfinu sem torvelda færni og ýta undir fötlun einstaklings. 

Sem dæmi má nefna óaðgengilegar byggingar, neikvæð viðhorf til fatlaðra og takmörkun á 

aðgengi að þjónustu (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). 

Erfiðleikar: Ákveðin áreynsla eða vandi svo sem við að ljúka tilætluðu verki; eitthvað 

sem er ekki auðvelt að framkvæma (Spear og Crepeau, 2003). 

Fötlun: Samkvæmt Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni er fötlun flókið fyrirbæri, sem 

endurspeglast í samspili milli færni einstaklingsins og eiginleika samfélagsins sem hann býr í 

(World Health Organisation, 2009). 

Fjölskylda: Hópur einstaklinga, oftast fullorðnar manneskjur af báðum kynjum eða 

einstaklingur ásamt barni eða börnum, sem halda sameiginlegt heimili. Þeir deila saman 

tómstundum, verkefnum, hvíld, tilfinningum, efnahag, ábyrgð og eru skuldbundnir hver 

öðrum í siðferðilegri og gagnkvæmri hollustu (Nanna K. Sigurðardóttir, 1994). Í þessari 

rannsókn er orðið fjölskylda notað í merkingunni fjölskylda fatlaðra barna nema annað sé 

tekið fram. 
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Takmarkanir 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru að þátttakendur koma úr afmörkuðum hópi 

einstaklinga. Eingöngu er talað við foreldra fatlaðra barna yngri en 18 ára sem búa á 

Norðausturlandi. Þátttakendur eru skráðir í Þroskahjálp Norðurlands eystra eða aðildarfélög 

innan þess en ekki eru allir foreldrar fatlaðra barna skráðir í þessi hagsmunasamtök.  

Uppbygging rannsóknarskýrslu  

Rannsóknarskýrslunni er skipt í fimm kafla. Fyrsti kafli er inngangur verkefnisins þar 

sem fram koma bakgrunnsupplýsingar ásamt ýmsum öðrum útskýringum á borð við val á 

hugmyndafræði og skilgreiningar á meginhugtökum rannsóknarinnar. Í öðrum kafla er ítarleg 

fræðileg umfjöllun þar sem greint er nánar frá umhverfisáhrifum á fjölskyldur, fjölskyldu-

miðaðri þjónustu, hugmyndafræði, helstu meginhugtökum og öðru fræðilegu efni og 

rannsóknum sem tengjast viðfangsefninu. Í þriðja kafla er aðferðafræðinni gerð skil og í þeim 

fjórða eru niðurstöðurnar kynntar. Í fimmta og síðasta kaflanum eru umræður sem byggjast á 

niðurstöðum og vangaveltum rannsakenda um framtíðarrannsóknir á þessu sviði sem og 

þjónustu fyrir fjölskyldur fatlaðra barna. 
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KAFLI II 

FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 

Þessi kafli greinir frá helstu rannsóknum og öðrum fræðiheimildum sem tengjast 

viðfangsefninu. Í upphafi kaflans verða fjölskyldum fatlaðra barna gerð skil ásamt áhrifum 

umhverfis á þær. Þá verður vikið að fjölskyldumiðaðri nálgun og fjallað um alþjóðlega 

flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu (International Classification of Functioning, 

Disability and Health, ICF). Einnig verður fjallað um kanadísku hugmyndafræðina, farið yfir 

undirþætti umhverfis og í lokin verður nánar greint frá matslistanum Mat á umhverfisþáttum – 

styttri útgáfa.

Áhrif umhverfis á fjölskyldur fatlaðra barna 

Undanfarin ár hafa greiningar barna aukist sem meðal annars má rekja til vandaðri 

frumgreininga á börnum á forskólaaldri sem eru haldin ýmis konar þroskahömlunum (Árni 

Magnússon, 2005; Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.). Einnig kemur fram í rannsókn 

Smeeth, Cook, Fombonne, Heavey, Rodrigues, Smith, o.fl. (2004) að greindum tilfellum 

einhverfu hefur fjölgað talsvert undanfarin ár. Samkvæmt upplýsingum frá Umsjónarfélagi 

einhverfra (e.d.) og Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (2003) er einhverfa algengari meðal 

drengja en stúlkna, þar sem á móti hverri stúlku greinast þrír til fjórir drengir. ADHD 

samtökin (e.d.) áætla að sama greiningarhlutfall eigi við um börn með athyglisbrest með 

ofvirkni (ADHD).  

Breytingar á fjölskylduhögum 

Umhverfi fjölskyldunnar er mikilvægur hluti af tilveru barnsins og kemur það til móts 

við grunnþarfir þess fyrir næringu, umönnun, tilfinningalegan þroska og menntun. Í 

umhverfinu lærir barnið einnig hegðun, grunnvenjur og reglur daglegra samskipta (Sen og 

Yurtsever, 2007). Heiman rannsakaði sýn 32 fjölskyldna fatlaðra barna á því að eiga fatlað 

barn á aldrinum 7-16 ára. Samkvæmt honum benda niðurstöður rannsókna Bowers og Hayes 

til þess að fjölskyldur barna með mismunandi skerðingu eigi meira sameiginlegt en hingað til 
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hefur verið talið. Við fæðingu fatlaðs barns er breyting á daglegum venjum fjölskyldunnar 

nauðsynleg til að útvega barninu þá umönnun sem það þarfnast. Breytingar hafa veruleg áhrif 

á virkni fjölskyldunnar (Heiman, 2002) þar sem meiri áhersla verður á skipulagningu daglegs 

lífs en algengt er að líf foreldranna snúist að mestu um barnið (Case, 2000; Heiman, 2002). 

Þeir geta þurft að forgangsraða á annan hátt en þeir gerðu áður til að geta séð heildarmyndina 

og ef til vill að hafa í huga að gleyma ekki að hugsa um sig sjálfa (Lundeby og Tøssebro, 

2008).  

Tilgangur rannsóknar Lundeby og Tøssebro (2007) var að skoða hvort uppbygging 

fjölskyldna fatlaðra barna í Noregi væri öðruvísi en hjá hefðbundinni kjarnafjölskyldu. Í 

rannsókn þeirra greindu Risdal og Singer frá því að það hefði neikvæð áhrif á hjónaband 

sumra að eignast fatlað barn. Fötlunin leiðir þó oft til sterkari fjölskyldutengsla og 

fjölskyldurnar finna hjá sér frekari þörf fyrir samstöðu vegna fötlunarinnar. Skilnaðartíðni 

foreldranna var tiltölulega lág þar sem fram kom að 80%, 3-5 ára barna með skerðingu, 

bjuggu hjá báðum foreldrum sínum en 72% innan kjarnafjölskyldna. Þrátt fyrir þessar tölur 

var lítill munur á uppbyggingu fjölskyldna fatlaðra barna og annarra barna fram til 10 ára 

aldurs en foreldrar fatlaðra barna voru í flestum tilfellum í hjónabandi.  

Áhrif skerðingar 

Í ýmsum rannsóknum hefur verið fjallað um fjölskyldur fatlaðra barna og þá erfiðleika 

sem geta fylgt því að eiga fatlað barn. Sjónarhorn flestra hefur beinst að streitu foreldra, 

áhyggjum og ótta við að missa tökin (McGuir, o.fl., 2004; Sen og Yourtsever, 2007). Sumir 

foreldrarnir í rannsókn Heiman (2002) höfðu áhyggjur af systkinum fatlaða barnsins og þeim 

áhrifum sem fötlun þess gæti haft á félagsleg samskipti og atferlis- og félagslegan þroska 

systkinanna. Tæpur helmingur taldi systkini fatlaða barnsins verða fyrir miklum áhrifum þar 

sem þau forðuðust að bjóða vinum sínum heim. Meiri hluti foreldranna trúði því að þeir yrðu 

sjálfir fyrir mestum áhrifum af fötlun barnsins. En á hinn bóginn sögðu 26,9% foreldra það 

ekki hafa áhrif á líf þeirra að eiga fatlað barn. 
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Margar fjölskyldur eignast nýjan vinahóp eftir fæðingu fatlaðs barns og vingast þá 

sérstaklega við fólk sem tengist fötlun á einhvern hátt (Case, 2000). Foreldrar taka þó ekki 

sama þátt og áður í athöfnum utan heimilisins eða opnum viðburðum þar sem hluti vinafólks 

óskar eftir að fatlaða barnið komi ekki með á opinberar samkomur. Sumir foreldranna sögðust 

hafa misst allt samband við vini, ættingja og jafnvel suma fjölskyldumeðlimi (Heiman, 2002). 

Í grein Snæfríðar Þóru Egilson (2008) sögðust sumar fjölskyldur barna með hreyfihömlun 

mestmegnis umgangast fólk sem byggi í aðgengilegu húsnæði. 

Í rannsókn Heiman (2002) tilgreindu foreldrar skort á frelsi og var því félagsleg 

einangrun þeim ofarlega í huga. Fram kemur í rannsókn Case (2000) að foreldrar taki minna 

þátt í félagslífi eftir fæðingu barns sökum tíma- og orkuskorts eða takmarkaðra tækifæra til 

þátttöku í daglegu lífi og skorts á þolinmæði annarra. Murphy, Christian, Caplin og Young 

(2006) greina frá í rannsókn sinni að heilsu foreldra fór hrakandi í kjölfar fæðingu fatlaðs 

barns, streitueinkenni fóru að gera vart við sig og þeir fóru að hafa áhyggjur af framtíðinni. 

Einnig fannst mæðrum þær bera mesta ábyrgðina á umönnun barnsins.  

Samkvæmt Sen og Yurtsever kom fram að félagslíf 76,7% mæðra fatlaðra barna 

raskaðist og var það fyrst og fremst afleiðing þess að þær gátu ekki gefið sér tíma fyrir sjálfar 

sig og aðra í fjölskyldunni. Mæður 103 fatlaðra barna á aldrinum 3-18 ára tóku þátt í 

rannsókn sem miðaði að því að bera kennsl á þá erfiðleika sem fjölskyldur upplifa í daglegu 

lífi. Rannsóknin fór fram í Mersin Province í suður Tyrklandi á einni opinberri og tveimur 

einkareknum endurhæfingarstöðvum fyrir fötluð börn. Hluti mæðranna tilgreindu að þær 

fyndu fyrir skorti á viðeigandi og viðráðanlegum þjónustuúrræðum fyrir börnin og það hafi 

takmarkað getu þeirra til að halda vinnu sinni (Sen og Yurtsever, 2007).  

Í rannsókn sem byggð var á Person – Environment – Occupation líkaninu (PEO), sem 

byggir á kanadísku hugmyndafræðinni, var tilgangurinn að auka ánægju mæðra fatlaðra 

barna, bæta tímastjórnun og færni þeirra við iðju. Þar kom fram að mikill tími fer í að sinna 

umönnun barnanna og kemur það niður á þeim stundum sem þær gætu nýtt í aðrar mikilvægar 
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athafnir (McGuire, o.fl., 2004). Í könnun sem lögð var fyrir foreldra barna með alvarlega 

andlega eða geðræna skerðingu var spurt um atvinnureynslu þeirra. Þar kom fram að tæpur 

helmingur eða 48% sögðust hafa þurft að hætta vinnu á einhverjum tímapunkti til að hugsa 

um barn sitt (Rosenzweig og Huffstutter, 2004). Hluti fjölskyldna átti við fjárhagslega 

erfiðleika að stríða og furðaði sig á ófullnægjandi og ónógum stuðningi (Heiman, 2002). 

Þjónusta við fjölskyldur 

Foreldrar þekkja barnið sitt manna best og ættu því að eiga auðveldara með að sjá 

heildarmyndina. Misjafnt er hvort tillit er tekið til þeirrar sérþekkingar sem foreldrar hafa á 

barni sínu og hluta foreldra finnst sem ekki sé hlustað á rök þeirra þegar þeir vilja bæta 

aðstöðu barna sinna í leik- eða grunnskólum. Foreldrar og starfsmenn menntastofnana eru þó 

sammála um að mæta beri þörfum barnsins og að eitthvað þurfi að gera í þeim málum. Þegar 

foreldrar koma aftur á móti með uppástungur um lausn á vandanum er þeim stundum hafnað 

(Lundeby og Tøssebro, 2008). Í rannsókn Sen og Yurtsever (2007) kom fram að margir 

foreldrar voru ósáttir við að ekki hafi verið tekið nægjanlegt mið af þekkingu þeirra og 

reynslu með barninu. Samkvæmt rannsókn Heiman, (2002) fannst hluta fjölskyldna vera 

skortur á samstarfi milli mismunandi stofnana sem koma að málefnum fjölskyldunnar. Sú 

tilfinning að fjölskyldan hafi ekki fengið nógu nákvæmar upplýsingar sem tengdust menntun 

og félags- og sálfræðilegri aðstoð gat einnig valdið erfiðleikum. Fjölskyldur fatlaðra barna 

gátu því þurft að berjast fyrir hlutum eins og styrkjum, tannlæknakostnaði, meðferð, 

hjálpartækjum og fleiru sem barnið átti rétt á. 

Í rannsókn Law o.fl. (1999) voru þátttakendur 22 fjölskyldur fatlaðra barna á aldrinum 

3-12 ára. Tilgangur rannsóknarinnar var að vinna í samvinnu við foreldra fatlaðra barna og 

bera kennsl á þá þætti í umhverfinu sem veittu börnum þeirra miklar áskoranir. Einn af þeim 

þáttum var skortur á sveigjanleika innan stjórnsýslunnar í tengslum við málefni fatlaðra. 

Foreldrar tilgreindu að stefna stjórnvalda gæti stýrt biðtíma eftir þjónustu og skert hana án 

nokkurs fyrirvara. Þeim fannst þeir hafa litla sem enga stjórn á því hvort eða hversu mikla 
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þjónustu þeim var veitt. Foreldrarnir vildu opna og heiðarlega þjónustu frá fagaðilum því allir 

þátttakendur höfðu upplifað að skilja illa talmál þjónustuaðilanna.  

Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Frá læknisfræðilegu viðhorfi til fjölskyldunnar 

Margt af því sem hefur verið ritað um fjölskyldumiðaða þjónustu tengist fjölskyldum 

fatlaðra barna. Margar rannsóknir hafa verið gerðar á þjónustunni og hvort hún skili 

einhverjum árangri (Rosenbaum, o.fl., 1998). Rosenbaum, King og félagar við Canchild 

rannsóknarmiðstöðina í Ontario, Kanada, hafa gegnt leiðandi hlutverki í rannsóknum á 

fjölskyldumiðaðri nálgun (Corks, 2004). Minna hefur verið ritað um hversu mikilvægt það er 

að horfa á hvernig umhverfið hindrar eða stuðlar að þátttöku, en að mati sumra fræðimanna 

þarf að rannsaka frekar ýmsa félags- og umhverfislega þætti til að bæta þjónustu við 

fjölskyldur fatlaðra barna (Dijkers, o.fl., 2002; Law, o.fl, 2007).  

Mattingly og Lawlor (2003) vísa í rannsókn Hanft að við upphaf 20. aldar, eða um 

1912, hafi þörfin fyrir fjölskyldumiðaða þjónustu farið að verða mun meira áberandi en áður 

hafði verið. Talið er að það tengist meðal annars því að farið var að setja lög um þjónustu við 

fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Hjá bandaríska iðjuþjálfafélaginu (American Occupational 

Therapy Association) kemur fram að þessi lög hafi ýtt á að þjónustuaðilar huguðu meira að 

þjónustu við fjölskylduna úti í samfélaginu fremur en að leggja megináherslu á hefðbundna 

læknisþjónustu.  

Hjá Rosenbaum o.fl. (1998) kemur fram að á árunum 1940-1950 fóru foreldrar 

fatlaðra barna að mynda baráttuhópa. Það var upphafið að þeirri breytingu að fagaðilar réðu 

ekki jafn miklu um örlög fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra, heldur unnu foreldrarnir í 

samvinnu við fagaðilana. King, Tucker, Baldwin, Lowry, Laporta og Martens (2002) vitna í 

rannsókn King, Specht o.fl. þar sem sagt var að þjónustan hafi í upphafi oft miðast af 

greiningunni sjálfri. Upp úr 1990 breyttust áherslurnar yfir í að einblína á færni barnsins en 
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ekki skerðinguna sjálfa. Þyrfti því að leggja meiri áherslu á fjölskyldumiðaða þjónustu og 

þverfaglega teymisvinnu. Samkvæmt Mattingly og Lawlor (2003) hafa rannsóknir á þessu 

sviði og baráttuhópar foreldra opnað augu heilbrigðisstarfsfólks fyrir því að foreldrar hafi 

mikið innsæi í getu barns síns og að hægt sé að nýta þá getu þegar kemur að þjónustu við 

þennan hóp. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta gerði nýjar kröfur til fagaðila með því að færa sig frá 

læknisfræðilega líkaninu yfir í að mæta þörfum fjölskyldunnar (Mattingly og Lawlor, 2003). 

Læknisfræðilega líkanið lítur á heilbrigðisstarfsmanninn sem sérfræðing sem metur 

vandamálið, mælir með íhlutunarleiðum og veitir eða stjórnar meðferð (Rosenbaum, o.fl., 

1998). Fagfólk fór að skilja betur hversu mikilvægt það væri að veita þjónustuna heima við, 

það er hve mikilvæg fjölskyldan væri í bataferlinu, endurhæfingu og aðlögun. Þeir sáu einnig 

að fjölskyldumeðlimir höfðu oft ólíkar þarfir, tókust misvel á við erfiðleikana og 

forgangsröðuðu hlutunum á ólíkan hátt. Ákveðin kaflaskipti urðu er fagaðilar sáu að 

fjölskyldumeðlimir gátu framfylgt þjónustunni eftir fyrirmælum lækna eða annarra fagaðila. 

Þeir viðurkenndu þannig fjölskylduna sem þann aðila sem þekkir skjólstæðinginn hvað best 

og tóku með þeim sameiginlegar ákvarðanir. Álit fjölskyldumeðlima á líf og líðan 

skjólstæðings, þarfir fjölskyldunnar og hvað hefur mesta þýðingu fyrir hana, er því orðið hluti 

af þjónustu fagfólks við fjölskyldur (Mattingly og Lawlor, 2003; Rosenbaum, o.fl., 1998).  

Rosenbaum og félagar (1998) vísa í rannsókn Stein og Jessup þar sem meðal annars 

kemur fram að með fjölskyldumiðaðri nálgun hafi foreldrar orðið sáttari við þjónustuna og 

börn þeirra ættu síður við sálræna kvilla að stríða. Umhverfi heimilisins nýttist betur með 

fjölskyldumiðaðri þjónustu og væri einnig meira viðeigandi en umhverfi heilbrigðisstofnana. 

Uppbygging þjónustunnar 

Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er fjölskyldan viðurkennd sem miðpunktur tilveru fatlaða 

barnsins. Af þeirri ástæðu er þjónustan byggð á samstarfi milli fjölskyldunnar og fagaðila 

(Rosenbaum, o.fl., 1998) þar sem íhlutunaráætlun er löguð að fjölskyldunni og hennar þörfum 
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og endurspeglar menningu hennar (Mattingly og Lawlor, 2003). Rosenbaum og félagar 

(1998) halda því fram að fjölskyldumiðuð þjónusta byggi á þremur þáttum í umhverfi 

fjölskyldunnar, þremur leiðandi undirstöðuatriðum og þremur þáttum sem byggja á atferli 

þjónustuaðilans. Þættir innan umhverfis fjölskyldunnar eru þeir að foreldrar þekkja börn sín 

best og vilja það sem þeim er fyrir bestu. Einnig á hámarksvirkni barnsins sér stað innan 

fjölskyldunnar og samfélagsins auk þess sem fjölskyldur eru ólíkar og einstakar. Leiðandi 

undirstöðuatriði eru að þjónustan byggir á því að sérhver fjölskylda eigi möguleika á að velja 

hversu mikinn þátt hún vill eiga í ákvörðunum um þjónustu við barnið. Hvern fjölskyldu-

meðlim á að umgangast af virðingu og taka þarf tillit til þarfa allra í fjölskyldunni. Atferli 

þjónustuaðilans byggist meðal annars á að hvetja foreldra til ákvarðanatöku, virkja styrk 

þeirra ásamt því að veita og deila upplýsingum um barnið. Hann þarf einnig að veita 

einstaklingsmiðaða þjónustu þar sem hlustað er á fjölskylduna, borin virðing fyrir henni og 

veittur stuðningur. Hann þarf að taka til greina samfélagslegar þarfir allra fjölskyldumeðlima, 

hvetja þá til þátttöku og virða sjálfsbjargarviðleitni þeirra.  

Umhverfi þjónustunnar 

Í tillögu til þingsályktunar um vöruverð og rekstrar- og samkeppnisstöðu atvinnu-

fyrirtækja á landsbyggðinni kemur fram að flestir íbúar þar eru meðal annars óánægðir með 

þá heilbrigðisþjónustu sem þeim stendur til boða og grunnskóla- og dagvistunarmál (Alþingi, 

2001-2002). Fjölskyldufólk telur sig þó vera frjálsara og fá frekari stuðning frá nágrannanum 

á landsbyggðinni en á höfuðborgarsvæðinu (Hagfræðistofnun Háskóla Íslands og 

Byggðarannsóknarstofnun, 2003). 

Umhverfi fjölskyldumiðaðrar þjónustu byggir á samstarfi þjónustuaðila og fjölskyldu 

barnsins. Þjónustuaðilarnir eru sérfræðingar á sínu sviði og í þeirri þjónustu sem þeir bjóða 

upp á. Fjölskyldan er viðurkennd sem sérfræðingur í þörfum barnsins og fjölskyldunnar, styrk 

þeirra og gildum (Rosenbaum, o.fl., 1998). Algengt er að fagaðilar taki ekki tillit til þess sem 

foreldrar hafa að segja og því verður oft erfiðara að veita markvissa þjónustu. Mikilvægt er 
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því fyrir fagaðila að hlusta á foreldra barnsins til að auðvelda báðum aðilum að skilgreina 

vandamálið og hvernig hægt er að vinna að lausnum þess (Lundeby og Tøssebro, 2008).  

Valdefling 

Fjölskyldum er stundum boðið upp á annars konar þjónustu og má þar nefna 

valdeflingu en þar ná fagaðilar til skjólstæðings og foreldra með því að virkja þau í 

ákvarðanatöku. Valdefling miðast að þörfum hverrar fjölskyldu og byggir á því að efla hana 

til þátttöku í þeirri þjónustu sem veitt er (Mattingly og Lawlor, 2003).  

Innan kanadíska iðjuþjálfafélagsins er valdefling skilgreind sem persónulegt og 

samfélagslegt ferli sem hefur áhrif á sýnilegar og ósýnilegar gjörðir með því að dreifa valdi 

jafnt á milli allra (Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Valdefling merkir 

að notendur hafa aukið vald og ábyrgð við skipulag þjónustu, meðferð og umönnun (World 

Health Organisation, 2008). Í slíkri þjónustu er lagt upp með að samstarf við fagaðila sé byggt 

á trausti, virðingu og eflingu og eru foreldrar viðurkenndir sem hæfir einstaklingar í skipulagi 

þjónustu við barn sitt (Rosenbaum, o.fl., 1998). Í valdeflingu geta notendur og umönnunar-

aðilar lagt sitt af mörkum til þjónustunnar. Byggist það á miklu og einstöku innsæi sem 

ákvarðast af persónulegri upplifun þeirra. Slík þjónusta bætir upp sérþekkingu fagaðilans og 

getur þannig tryggt skilvirkni hennar enn frekar. Þannig verður þjónustan áhrifameiri og hæfir 

notendunum betur (World Health Organisation, 2008). Í valdeflingu eru oft notuð orðatiltæki 

eins og sjónarhorn, réttindi og þátttaka notanda (Lundeby og Tøssebro, 2008). 

Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu 

Alþjóða heilbrigðismálastofnunin hefur komið sér upp ákveðnu kerfi til að meta heilsu 

og fötlun bæði hjá einstaklingnum sjálfum sem og þjóðfélögum í heild (World Health 

Organisation, 2001). Þetta kerfi kom fyrst fram á sjónarsviðið undir nafninu International 

Classification of Impairment, Disability and Handicap, eða ICIDH, sem síðar þróaðist yfir í 
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International Classification of Functioning, Disability and Health, eða ICF (Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; Hemmingson og Jonsson, 2005). 

ICF er alþjóðlegt flokkunarkerfi fyrir færni, fötlun og heilsu. Það skilgreinir fötlun 

sem einskonar yfirhugtak skerðingar, hömlunar í athöfnum og takmörkunar á þátttöku. Segir 

það jafnframt að fötlun gefi til kynna neikvæða eða óhagstæða samsvörun milli einstak-

lingsins og aðstæðna hans. Kerfið hefur tvo meginstofna sem varða annars vegar færni og 

fötlun og hins vegar aðstæður. Færni og fötlun skiptast í líkamsstarfsemi og líkamsbyggingu 

annars vegar og athafnir og þátttöku hins vegar. Aðstæður greinast í umhverfis- og 

einstaklingsþætti. Þátttaka er skilgreind samkvæmt ICF sem hlutdeild einstaklingsins sjálfs í 

mismunandi aðstæðum. Þátttaka gefur mynd af virkni einstaklingsins í samfélaginu. Ef 

þátttaka er takmörkuð getur það verið vegna ýmissa vandkvæða sem einstaklingurinn kann að 

glíma við og tengist ýmist undirliggjandi skerðingu hans eða umhverfinu. Hægt er að bera 

kennsl á takmarkaða þátttöku með því að bera einstaklinginn saman við annan innan sama 

samfélags sem ekki hefur fengið fötlunargreiningu. Umhverfi tekur til ýmissa þátta í lífi 

einstaklinga. Innan ICF er umhverfi skilgreint sem ytri þættir sem hafa áhrif á færni 

einstaklingsins eins og t.d. hönnun, tækni, fólk, viðhorf, þjónustu, lög og reglugerðir (World 

Health Organisation, 2009; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; 

Hemmingson og Jonsson, 2005). 

Kanadíska hugmyndafræðin um eflingu iðju 

Allt frá árinu 1983 hafa þróast ákveðin gildi og sjónarmið innan kanadísku 

hugmyndafræðinnar um eflingu iðju. Gildin samanstanda af iðju, einstaklingi og umhverfi 

(PEO) ásamt heilsu og skjólstæðingsmiðuðu starfi iðjuþjálfa (Law, o.fl., 2002). Frammistaða 

einstaklingsins er ákveðið samspil milli hans sjálfs, iðjunnar og umhverfisins sem hann lifir í 

(Polatajko, Davis, o.fl., 2007).  

 



16 

Efling iðju 

Iðja er allt sem einstaklingar taka sér fyrir hendur svo sem að hugsa um sjálfa sig, 

njóta lífsins og leggja sitt af mörkum til samfélagsins (Law, o.fl., 2002). Hana má því 

skilgreina sem allar athafnir og verk daglegs lífs. Iðja er skipulögð og hefur ákveðið heiti auk 

þess sem hún hefur þýðingu og tilgang fyrir einstaklinginn út frá þeirri menningu sem hann 

býr við. Kanadíska hugmyndafræðin flokkar iðju niður í eigin umsjá, störf og tómstundir 

(Polatajko, Davis, o.fl., 2007).  

Með eflingu iðju er átt við að efla þátttöku skjólstæðingsins í daglegu lífi en einnig um 

samvinnu iðjuþjálfa við t.d. einstaklinga, samfélög, stofnanir og annars konar 

skjólstæðingahópa um ákvarðanatöku og stjórnun á skipulagi og þjónustu (Law, o.fl., 2002). 

Samkvæmt Law og félögum (2002) á iðjuþjálfi að bera virðingu fyrir skjólstæðingi sínum, 

reynslu hans og þekkingu, virkja hann í ákvarðanatöku, vera talsmaður hans og standa með 

honum í baráttunni fyrir því að fá þörfum sínum fullnægt. Stewart og Law (2003) segja auk 

þess að skjólstæðingurinn og fjölskylda hans beri höfuðábyrgðina í ákvarðanatöku er tengist 

þjónustunni. Að mati Law og félaga (2002) er mikilvægt fyrir einstaklinginn að vita að tekið 

verði tillit til skoðana hans, óska og þarfa og að gildum hans verði sýnd virðing á meðan 

þjónustu stendur. Að lokum er talað um eflingu sem breytingu á umhverfi, samfélagi, 

stofnunum og einstaklingum með stöðugu samspili sín á milli.  

Einstaklingur, umhverfi og iðja 

Kanadíska iðjulíkanið leggur áherslu á hvernig samspil einstaklings, umhverfis og iðju 

hefur áhrif á færni hans. Þegar talað er um einstaklinginn er átt við lífsanda hans sem 

samanstendur af tilfinningum, hugsunum og framkvæmdafærni. Umhverfinu er skipt í 

ákveðna flokka það er menningu, samfélag, stjórnsýslu og efnislegt umhverfi sem hefur áhrif 

á viðbrögð og gjörðir fólks. Samkvæmt líkaninu veitir iðja lífinu tilgang og er mikilvægur 

áhrifavaldur á heilsu og vellíðan. Færni við iðju er mest þegar samræmi er milli hæfileika 

einstaklingsins, umhverfi hans og iðjunnar sem hann stundar (Law, o.fl., 2002; Polatajko, 
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Davis, o.fl., 2007). Þegar einstaklingur er ekki fær um að stunda þá iðju sem hann vill er talað 

um iðjurof. Það á sér t.d. stað þegar hann getur ekki lengur tekið þátt í samfélaginu til 

fullnustu (Polatajko, Backman, Baptiste, Davis, Eftekhar, Harvey, o.fl., 2007). 

Nú nýlega var gerð viðbót við kanadísku hugmyndafræðina og nefnist hún CMOP-E 

eða Canadian Model of Occupation and Engagement. Þar er lögð meiri áhersla á þátttöku 

einstaklingsins í athöfnum daglegs lífs. Líkanið einblínir á þátttöku og eflingu einstaklingsins 

við mismunandi aðstæður þar sem hann þarf ekki endilega að framkvæma iðjuna sjálfur 

heldur er einnig horft á þátttöku hans í henni við mismunandi aðstæður (Polatajko, Backman, 

o.fl., 2007).  

Umhverfi 

Umhverfisþættir skipa stóran sess í þátttöku fólks þar sem skerðing einstaklinga 

verður frekar sýnileg við samspil umhverfis og fötlunar en ekki einungis vegna fötlunar.  

(Law, o.fl., 1999). Umhverfið og allir flokkar þess geta skapað ýmis tækifæri og ýtt undir að 

einstaklingurinn auki við færni sína en þær geta einnig falið í sér hindranir sem geta dregið úr 

frammistöðu og færni einstaklingsins (Law, o.fl., 2002; Sigríður Kristín Gísladóttir og Þóra 

Leósdóttir, 2003). Með skipulagningu og samfélagslegri stefnu sem miðar að aðlögun á 

umhverfi er hægt að fækka hindrunum sem hafa áhrif á daglega iðju einstaklinga (Law, o.fl., 

1999). 

Hugtakið umhverfi er skilgreint sem samband og aðstæður sem snerta einstaklinginn 

sjálfan og hann bregst síðan við á jákvæðan eða neikvæðan hátt. Umhverfið má einnig flokka 

eftir staðsetningu, allt frá heimili til nágrennis, samfélags og lands. Samband milli 

einstaklings og umhverfis er ekki lengur talið vera línulegt ferli orsakar og afleiðingar þar sem 

einstaklingurinn og umhverfið eru óháð hvort öðru. Þess í stað er talað um að 

einstaklingurinn, umhverfið og iðjan séu óaðskiljanlegir og samverkandi þættir (Law, o.fl., 

2002). 
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Félagsfræðileg sjónarhorn 

Kanadíska hugmyndafræðin, sem lýst var hér að framan, á margt sammerkt með 

norræna tengslasjónarhorninu sem lítur á fötlun frá mismunandi áttum og telur að fötlun sé 

misræmi milli einstaklings og umhverfis. Fötlun skapast þegar einstaklingur og umhverfi falla 

ekki hvort að öðru og ákveðið bil myndast þar á milli. Fólk býr ekki yfir þeirri færni sem 

umhverfið gerir ráð fyrir og nær þar af leiðandi ekki að athafna sig í daglegu lífi. Einnig er 

nefnt að fötlun sé aðstæðubundin vegna þess að aðstæður ráði því hvort skerðingin leiði til 

fötlunar og er háð því umhverfi sem einstaklingurinn lifir í (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Skilgreining breska félagslega líkansins er öllu róttækari enda hafnar líkanið því að 

skerðing sé orsök fötlunar eða að skerðing og fötlun sé eitt og hið sama. Takmörkuð þátttaka í 

daglegu lífi er talin markast af þeim félagslegu hindrunum sem settar eru af þeim sem ekki eru 

fatlaðir og skapa þannig félagslega útskúfun sem leiðir til undirokunar þeirra sem fatlaðir eru. 

Líkanið skilgreinir fötlun líkt og aðrir sem takmörkun á þátttöku í daglegu lífi í samfélaginu 

vegna hindrana í menningu, umhverfi og samfélagi (Rannveig Traustadóttir, 2006; Snæfríður 

Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Félagslegu sjónarhornin hafa haft töluverð áhrif á 

það hvernig litið er á fötlun og meðal annars hefur töluvert verið tekið tillit til þeirra við þróun 

ICF (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Umhverfisþættir  

Í gegnum tíðina hefur áhersla verið á þætti í nánasta umhverfi einstaklingsins. Í dag er 

horft á umhverfið í mun víðari skilningi sem felur í sér meðal annars þá samfélagslegu, 

landsbyggðarlegu, þjóðlegu og alþjóðlegu þætti er hafa áhrif á þátttöku fólks. Viðurkennt er 

að umhverfið hafi áhrif á iðjuna þar sem það verður fyrir áhrifum af hegðun einstaklingsins. 

Upphaflega skilgreindu kanadískir iðjuþjálfar umhverfisþættina sem menningu, efnisheim og 

samfélag. Hagfræðilegir, lagalegir og pólitískir umhverfisþættir hafa einnig sterk áhrif á 

daglegt líf og því var stjórnsýslu bætt við skilgreininguna (Law, o.fl., 2002).  
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Menning. Undirstaða menningarlegs umhverfis er sameiginleg reynsla sem ákvarðar 

gildi, trú og siði. Menningarlegir þættir hafa áhrif á væntingar til félagslegra hlutverka 

einstaklinga. Menningin hefur hinsvegar ekki einungis áhrif á einstaklinginn sjálfan heldur 

einnig á þá hópa sem hann tilheyrir. Hópar hafa sína menningu sem speglast í sameiginlegum 

forsendum, gildum og skoðunum sem meðlimir þeirra nota sín á milli. Menning segir einnig 

til um hvernig einstaklingar útskýra heilsu sína, veikindi eða fötlun (Baum og Christiansen, 

2005).  

Stjórnsýsla. Samkvæmt kanadísku hugmyndafræðinni er stjórnsýsla meðal annars 

skilgreind sem stefna stjórnvalda í heilbrigðis- og menntamálum. Sú stefna setur viðmið sem 

stuðlar að félagslegri reglu og stýrir samfélaginu (Law, o.fl., 2002). Sem dæmi um 

stjórnsýslureglugerðir sem hafa áhrif á fjölskyldur má nefna Félagsmálasáttmála Evrópu sem 

greinir frá því í 16.gr. að tryggja eigi nauðsynleg skilyrði fyrir fullum þroska fjölskyldunnar 

þar sem hún sé hornsteinn þjóðfélagsins. Samningsaðilar skuldbindi sig því til að efla 

efnahagslega, lagalega og félagslega vernd fjölskyldulífsins með aðgerðum eins og 

félagslegum bótum og fjölskyldubótum, skattareglum og útvegun fjölskylduhúsnæðis 

(Félagsmálasáttmáli Evrópu, 1976). Reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur 

fatlaðra (nr. 155/1995) kveður á um í 1. gr., I. kafla að svæðisskrifstofur skuli veita 

fjölskyldum fatlaðra barna faglega þjónustu, ráðgjöf og leiðbeiningar. Samkvæmt 2. gr., II. 

kafla um stuðningsfjölskyldur segir að fjölskyldur fatlaðra barna skuli eiga kost á 

stuðningsfjölskyldu og skulu svæðisskrifstofur beita sér fyrir því að þær sé að finna eftir því 

sem þörfin segir til um.  

Í lögum um leikskóla nr. 90/2008 kemur fram í 21. gr., VIII. kafla að á vegum 

sveitarfélaga skuli rekin sérfræðiþjónustu fyrir leikskóla sem meðal annars felur í sér stuðning 

við leikskólabörn og fjölskyldur þeirra. Lög um grunnskóla nr. 91/2008, 42.gr., VIII. kafla 

kveða á um að öllum sveitarfélögum beri að sjá skólanum fyrir sérfræðiþjónustu. Í 43.gr. 

sömu laga kemur fram að þjónustan skuli veita forráðamönnum kost á leiðbeiningum um 
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uppeldi nemenda eftir því sem aðstæður leyfa. Forráðamenn geta lagt fram ósk um að 

sérfræðingar geri athugun á sálrænum eða félagslegum erfiðleikum barns síns. Lög um 

framhaldsskóla nr. 92/2008, 19. gr. VII. kafla greina lítillega frá því að veita skuli fötluðum 

nemendum sérstakan stuðning í námi. 

Samkvæmt 25. gr. Mannréttindayfirlýsingar Sameinuðu þjóðanna (2008) eiga allir rétt 

á lífskjörum sem nauðsynleg eru til verndar heilsu og vellíðan þeirra sjálfra og fjölskyldna 

þeirra. Sextánda grein yfirlýsingarinnar segir að fjölskyldan sé í eðli sínu frumeining 

samfélagsins og beri samfélagi og ríki því skylda til að vernda hana. En ef litið er á skýrslu 

Félagsmálaráðuneytisins (2006), Mótum framtíð – þjónusta við fötluð börn og fullorðna 2007-

2016, kemur fram að þjónustan sem fötluð börn og fjölskyldur þeirra eiga rétt á skuli sniðin 

að þörfum notenda hverju sinni samkvæmt mati í kjölfar greiningar. Þjónustan yrði því veitt 

samkvæmt heildstæðri og einstaklingsmiðaðri þjónustuáætlun sem væri endurskoðuð 

reglulega. Miðað er við að stuðningur við fjölskyldur taki tillit til þess að foreldrar geti 

stundað nám eða gegnt starfi sínu og notið frístunda til jafns við aðra. Þess er einnig getið að 

þegar þroskaröskun barns verður ljós skuli þjónustuaðili hafa frumkvæði að því að kynna 

aðstandendum hvaða þjónusta og stuðningur er í boði. 

Efnisheimur. Ytra umhverfi svo sem náttúrulegt umhverfi, veðurfar, mannvirki, 

húsgögn, tól og tæki flokkast undir efnisheim. Hann getur bæði verið stór grunnur svo sem 

landsvæði eða byggingar og smáir hlutir eða efni svo sem verkfæri (Snæfríður Þóra Egilson, 

2003; Brown, 2009). Efnisheimurinn er mest áberandi þeirra þátta sem tilheyra umhverfinu og 

er þar af leiðandi líklegast að fólk hafi hann í huga þegar umhverfisáhrif og þátttaka eru rædd. 

Hann verður að vera aðgengilegur og viðráðanlegur og því ætti að hafa þessa þætti í huga 

þegar hönnun er hugleidd ef hún á að styðja við þátttöku einstaklingsins í umhverfinu (Baum 

og Christiansen, 2005). Sífellt meiri áhersla er lögð á alhliða hönnun (universal design) sem 

miðar að því að gera ekki upp á milli einstaklinga hvort sem þeir eru með skerðingu eður ei. 
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Með því að taka með inn í myndina þarfir einstaklinga varðandi umhverfið og færni er hægt 

að aðlaga að þörfum allra (Ringaert, 2003).  

Samfélag. Samkvæmt kanadísku hugmyndafræðinni er samfélag skilgreint sem vinir, 

samskipti og tengsl, þar með talin hóptengsl sem grundvallast á sameiginlegum áhugamálum, 

gildismati og viðhorfum. Undir þetta falla þeir sem standa einstaklingnum næst, sem og þeir 

sem hann umgengst reglulega. Þau hlutverk sem einstaklingurinn gegnir innan þessa hóps 

geta ráðið miklu um færni hans við ýmsar aðstæður (Law, o.fl., 2002; Snæfríður Þóra Egilson, 

2003). 

Samfélag er samansett úr mörgum þáttum. Það felur meðal annars í sér náin 

persónuleg tengsl svo sem við fjölskyldu og vini. Næsti þáttur felur í sér félagslega hópa svo 

sem vinnuhópa eða félagasamtök sem einstaklingurinn tilheyrir. Samfélagið er einnig gert úr 

stórum pólitískum og efnahagslegum kerfum sem geta haft djúpstæð áhrif á daglegt líf 

einstaklinga með fötlun (Brown, 2009). Einstaklingar eru félagsverur sem sækjast eftir 

samþykki samfélagsins en félagsleg höfnun og einangrun geta haft alvarleg áhrif á líðan 

þeirra. Fordómar, staðalímyndir og skortur á umburðarlyndi eru afleiðingar fáfræði og eru 

hluti af samfélaginu (Baum og Christiansen, 2005).  

Matslistinn 

Þróun á matslistanum Mat á umhverfisþáttum (Craig Hospital Inventory of 

Environmental Factors version 3.0) hófst við Craig sjúkrahúsið í Colorado, Bandaríkjunum 

árið 1997. Listinn var hannaður til að meta tíðni og umfang þeirra umhverfisþátta sem hindra 

þátttöku fólks í daglegu lífi (Harrison-Felix, 2001). Niðurstöður rannsókna sýna að hann hefur 

reynst vel við að mæla áhrif umhverfis á ólíka hópa einstaklinga með fötlun (Dijkers, o.fl., 

2002; Han, o.fl., 2005) og er listinn eitt fárra matstækja sem beina sjónum sínum að áhrifum 

umhverfis á fólk með eða án fötlunar (Harrison-Felix, 2001). Matslistinn byggir meðal annars 

á hugmyndafræði ICF um að fötlun verði ekki skilin að fullu án þess að hafa umhverfisþætti í 
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huga. Gerðar hafa verið ýmsar rannsóknir á honum víða um heim, svo sem með 

einstaklingum með mænuskaða (Dijkers, o.fl., 2002; Guðrún Heiða Kristjánsdóttir, Hjördís 

Anna Benediktsdóttir og Sigrún Kristín Jónasdóttir, 2008) og öldruðum sem fengið hafa 

heilablæðingu (Han, o.fl., 2005).  

Matslistinn er til í lengri og styttri útgáfu þar sem sú lengri samanstendur af 25 

spurningum og sú styttri af 12 spurningum. Spurningarnar má flokka í fimm flokka, það er 

umhverfisþætti er tengjast viðhorfi og stuðningi, þjónustu og aðstoð, skipulagi efnislegs 

umhverfis, stjórnsýslu og skóla og vinnu (Craig Hospital, 2001; Whiteneck o.fl., 2004). 

Próffræðilegir eiginleikar matslistans hafa verið kannaðir ítarlega með áreiðanleika-, 

réttmætis- og samanburðarathugunum. Listinn hefur góðan áreiðanleika endurtekinna prófana 

og innri áreiðanleika, en einnig benda niðurstöður rannsókna til þess að hann hafi gott innra 

réttmæti og innihalds- og sundurgreinandi réttmæti (Whiteneck, o.fl., 2004).  

Í þessari rannsókn er stuðst við íslenska staðfæringu matslistans Mat á 

umhverfisþáttum – styttri útgáfa, en rannsakendur aðlöguðu hann í samræmi við markhóp 

sinn.  

Samantekt 

Við fæðingu fatlaðs barns verða oft breytingar á fjölskylduhögum og þátttöku 

fjölskyldumeðlima í daglegu lífi en greiningar barna hafa aukist undanfarin ár sem rekja má 

til vandaðri frumgreininga. Takmörkuð tækifæri fjölskyldunnar til þátttöku í samfélaginu og 

skortur á þolinmæði annarra stuðla meðal annars að félagslegri einangrun og 

fjárhagserfiðleikum. Fjölskyldur tilgreindu að ekki væri tekið tillit til sérþekkingar þeirra á 

því sem hentar barninu og fjölskyldunni sjálfri. Fjölskyldumiðuð þjónusta byggir á samstarfi 

þjónustuaðila og fjölskyldu barnsins og er því mikilvægt að fjölskyldan fái að vera virkur 

þátttakandi í þeirri þjónustu sem veitt er. 

Í gegnum tíðina hefur áherslan verið á skerðingu barnsins fremur en umhverfi 

fjölskyldunnar. Samkvæmt ICF, kanadísku hugmyndafræðinni um eflingu iðju og ólíkum 



23 

sjónarhornum innan félagsfræðinnar hefur samspil ólíkra umhverfisþátta (efnisheimur, 

stjórnsýsla, menning og samfélag) áhrif á færni, líðan og þátttöku fólks í daglegu lífi. Að 

margra mati þyrfti því að rannsaka betur áhrif umhverfisins á fjölskyldur fatlaðra barna svo 

bæta megi þjónstu við þennan markhóp. Mögulegt er að gera það með matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum sem var hannaður til að meta tíðni og umfang umhverfisþátta sem hindra 

fólk í að taka þátt í daglegu lífi. Listinn hefur verið þýddur og staðfærður á ýmis tungumál og 

sýna niðurstöður rannsókna að hann reynist vel við að mæla áhrif umhverfis á ólíka hópa 

fólks.  
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

Í byrjun kaflans verður farið yfir val á rannsóknarsniði, greint frá 

rannsóknarspurningum og hvernig þátttakendur voru valdir. Því næst verður matslistanum 

Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa lýst og hvernig spurningar hans og 

viðbótarspurningalistans voru hannaðar og aðlagaðar. Að síðustu verður farið yfir gagnaöflun, 

úrvinnslu gagna og þau siðferðismál sem tengjast rannsókninni. 

Tilgangur rannsóknarinnar 

Tilgangur rannsóknarinnar var tvíþættur og var meginmarkmið hennar að afla 

þekkingar á sjónarhorni fjölskyldna fatlaðra barna á umhverfi sínu og hvaða umhverfisþættir 

takmarka þátttöku þeirra í daglegu lífi. Einnig var notagildi íslenskrar þýðingar og 

staðfæringar matslistans Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa kannað. Hann var því lagður 

fyrir 31 fjölskyldu á Norðurlandi eystra.  

Um forrannsókn matslistans var að ræða með þessum markhópi hér á landi þar sem 

hann hafði verið staðfærður með tilliti til íslenskra fjölskyldna og umhverfis. Einnig hafði 

orðalag verið aðlagað með hliðsjón af breyttum rannsóknaráherslum.  

Settar voru fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

1. Hver eru áhrif umhverfis á líf og aðstæður fjölskyldna fatlaðra barna? 

2. Hvaða þættir í umhverfinu hafa áhrif á líf og aðstæður fjölskyldna fatlaðra barna á 

Norðurlandi eystra samkvæmt matslistanum Mat á umhverfisþáttum - styttri 

útgáfa?

3. Hver er áreiðanleiki og notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á 

matslistanum með fjölskyldum fatlaðra barna? 
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Rannsóknarsnið 

Rannsóknin var lýsandi megindleg þversniðsrannsókn (cross-sectional descriptive 

quantitative design) og var henni annars vegar ætlað að varpa ljósi á tíðni og umfang þeirra 

umhverfishindrana sem þátttakendur tilgreindu. Hins vegar átti hún að nýtast við staðfæringu 

matslistans Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa. Upplýsinga var eingöngu aflað frá 

þátttakendum sjálfum. Samkvæmt Bowling (2005) hentar slík aðferð vel þegar ákveðin 

þekking er þegar til staðar um rannsóknarefnið.  

Markmið megindlegra rannsókna er að leita svara við ákveðinni rannsóknarspurningu. 

Megindlegir rannsakendur byrja rannsókn sína gjarnan á því að setja fram ákveðna kenningu 

og tilgátu um ákveðið efni (Arbnor og Bjerke, 1997; Bailey, 1997). Snið megindlegra 

rannsókna eru fyrirfram ákveðin, hafa ákveðna uppbyggingu og breytast ekki þegar líður á 

rannsóknina. Þau eru formleg, ákveðin, fylgja tiltekinni hugmyndafræði og eru notuð sem 

nákvæmt skipulag fyrir framkvæmd rannsóknarinnar (Bailey, 1997). 

Megindleg gögn í rannsóknum eru áþreifanleg og auðveld í mælingu þar sem  

rannsakandinn getur metið stóra hópa af ákveðnum toga og skoðað þá sem utanaðkomandi 

aðili. Breytur eru skilgreindar fyrirfram og gögn eru greind samkvæmt aðgerðum sem eru 

útlistaðar í rannsóknaraðferðinni. Breyta er eiginleiki sem tekur mismunandi gildi og vísar til 

einkenna hugtaks sem er breytilegt og mælanlegt með einhverjum hætti (Bailey, 1997; Friðrik 

H. Jónsson og Sigurður J. Grétarsson, 2002). 

Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókninni voru meðlimir í hagsmunafélaginu Þroskahjálp á 

Norðurlandi eystra og aðildarfélögum þess. Formaður Þroskahjálpar undirritaði vilyrði fyrir 

samstarfi milli þátttakenda og rannsakenda (Fylgiskjal A) en samþykki fyrir samstarfi er oft 

nauðsynlegt frá leiðtogum eða einstaklingi með vald innan ákveðinna samtaka (Creswell, 

2008). Eftir að samþykki Vísindasiðanefndar barst (Fylgiskjal B) fengu rannsakendur nöfn 
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þeirra þátttakenda sem höfðu áhuga á að taka þátt send í tölvupósti. Í þessari rannsókn var 

talað við 31 fjölskyldu fatlaðra barna á aldrinum 3 til 17 ára og 11 mánaða. Foreldrum bauðst 

að svara listunum hvort heldur þeir vildu í sameiningu eða að annað foreldrið fyllti listann út 

fyrir hönd þeirra beggja.  

Mælitæki og aðferð 

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa (Fylgiskjal C) var aðlagaður 

fyrrgreindum hópi. Upphaflegi matslistinn samanstendur af 12 spurningum en þar sem 

rannsakendum fannst vanta ítarlegri upplýsingar um umhverfisþætti og fjölskylduna var fimm 

spurningum úr lengri útgáfu listans bætt við og ein tekin út í samráði við leiðbeinanda. 

Spurningunum sem bætt var við styttri útgáfuna voru númer 2, 7, 10, 13 og 15 í þessari útgáfu 

en spurningu 15 var skipt út fyrir spurningu 11 í upprunalega listanum. Þar með innihélt 

listinn 16 spurningar sem deildust niður í fimm flokka þar sem hver um sig hafði einn til sex 

undirþætti. Samkvæmt handbók matslistans (Craig Hospital, 2001) skiptast flokkarnir í 

umhverfisþætti er tengjast þjónustu og aðstoð, viðhorfi og stuðningi, efnislegu umhverfi, námi 

og vinnu og að lokum stjórnsýslu.  

Viðbótarspurningalisti (Fylgiskjal D) var lagður fyrir þátttakendur samhliða 

matslistanum. Spurningalistinn innihélt 10 spurningar sem gerðu rannsakendum kleift að 

skoða niðurstöður út frá mismunandi aðstæðum fjölskyldna. Upplýsingar úr honum veittu 

betri innsýn í ýmis bakgrunns- og lýðfræðileg atriði sem ekki koma fram í matslistanum, en 

gætu haft áhrif á svörun hans. Þar kom meðal annars fram hver fyllti hann út, menntun 

foreldra, kyn og aldur barns auk skerðingar þess. Auk þess voru tvær opnar spurningar þar 

sem hægt var að nefna þætti í umhverfinu sem hindra fjölskylduna í daglegu lífi og hverju 

þátttakendur vildu helst breyta í umhverfinu.  
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Gagnaöflun og framkvæmd 

Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar, dr. Snæfríður Þóra Egilson, hafði yfirumsjón með 

henni. Hún kynnti rannsóknarhugmyndina og afhenti formanni Þroskahjálpar formlegt 

kynningarbréf (Fylgiskjal E) á félagsfundi þann 30. september 2008. Viðstaddir félagsmenn 

sýndu málinu mikinn áhuga og var ákveðið að ganga til samstarfs við samtökin. Formaður 

samtakanna kannaði hug félagsmanna til þátttöku í rannsókninni og afhenti þeim sérstakt 

kynningarbréf (Fylgiskjal F). Að fengnu leyfi Vísindasiðanefndar afhenti formaðurinn 

rannsakendum lista með nöfnum þeirra foreldra sem höfðu áhuga á þátttöku. 

Rannsóknargögnum var safnað á tímabilinu frá janúar til mars 2009. Þátttakendur 

völdu stað og stund til útfyllingar matslistans í samvinnu við rannsakendur. Yfirleitt hittu 

rannsakendur foreldrana á fyrirfram ákveðnum stað nema í eitt skipti þegar rannsakendur 

fengu leyfi hjá formanni Þroskahjálpar til að leggja matslistana fyrir áhugasama foreldra á 

fræðslufundi samtakanna þann 21. janúar 2009. Eftir að þátttakendur höfðu skrifað undir 

upplýst samþykki (Fylgiskjal G) fylltu þeir út matslistann Mat á umhverfisþáttum – styttri 

útgáfa og viðbótarspurningalistann með bakgrunnsupplýsingum.  

Áætlað var að þátttakendur væru að meðaltali 15 til 20 mínútur að svara listunum 

tveimur en í reynd tók það yfirleitt 20 til 60 mínútur. Rannsakendur voru til staðar þegar 

þátttakendur fylltu út listana. Var það gert til að fá betri svörun auk þess sem rannsakendur 

skráðu hjá sér hvað þátttakendum þótti betur mega fara í sambandi við orðalag, áherslur og 

uppsetningu listanna. Þetta var einnig gert til að tryggja áreiðanleika og réttmæti upplýsinga 

og til að útskýra vafaatriði sem upp kynnu að koma þegar matslistinn var fylltur út. Þetta þótti 

mikilvægt þar sem listinn var upphaflega hannaður með einstaklinga í huga en hér var sjónum 

beint að fjölskyldunni í heild. 

Þátttakendur héldu eftir einu eintaki af kynningarbréfi sem og afriti af upplýstu 

samþykki. Gögnin voru nafnlaus, án kennitölu og annarra persónugreinanlegra upplýsinga. 
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Rannsakendur og ábyrgðarmaður hafa einir aðgang að frumgögnum og öðrum gögnum í 

tölvutæku formi, en þeim verður eytt eigi síðar en í júní 2014 í votta viðurvist. 

Úrvinnsla gagna 

Rannsakendur sáu um gagnagreiningu og úrvinnslu úr matslista og spurningalista 

undir handleiðslu ábyrgðarmanns. Við greiningu listanna var tölfræðiforritið Statistical 

Package for the Social Sciences (SPSS) notað. Reiknuð var miðsækni fyrir allar spurningar 

matslistans og heildarskor hans síðan borið saman við bakgrunnsbreytur þátttakenda. Loks var 

innri áreiðanleiki íslensku staðfæringarinnar metinn með því að reikna út alfastuðul 

(coefficient alpha) einstakra spurninga og matslistans í heild en hann er notaður til að meta 

innri áreiðanleika matstækis. Ef þættir eru metnir sem samfelld breyta fæst ákveðinn stuðull 

(alfa) sem metur stöðugleika milli atriða í matstæki (Creswell, 2008). Lýsandi tölfræði var 

notuð til að greina frá niðurstöðum rannsóknarinnar (svo sem meðaltöl, hlutföll, spönn og 

staðalfrávik) og voru þær settar fram í myndrænu formi, texta og töflum en samkvæmt 

Amalíu Björnsdóttur (2001) gegnir það oft lykilhlutverki við notkun lýsandi tölfræði. 

Heildarskor úr matslista var einnig borið saman við bakgrunnsbreytur þátttakenda með Mann 

Whitney - U marktektar prófi og stuðst var við alfagildið 0,05.  

Siðfræðilegir þættir 

Nauðsynlegt er að uppfylla siðferðilegar kröfur í rannsóknum til að tryggja velferð 

þátttakenda. Rannsakendur skulu sýna þátttakendum virðingu, gæta trúnaðar, og vera 

heiðarlegir í samskiptum (Bailey, 1997). Leitast var við að upplýsa þátttakendur um tilgang 

rannsóknarinnar og veittu þeir upplýst samþykki með undirskrift sinni en mikilvægt er að 

virða einkalíf og halda trúnað við þátttakendur rannsóknarinnar (Creswell, 2008). Í 

kynningarbréfi kom fram að þátttakendum var frjálst að sleppa því að svara spurningum eða 

listunum í heild sinni. 
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Rannsóknin var megindleg og samskipti rannsakenda og þátttakenda einskorðuðust 

við vafa- og umræðuatriði tengd matslistanum. Þar sem sjónarhorn rannsóknarinnar beindist 

hvorki að líðan fjölskyldunnar né barnsins heldur að umhverfi þeirra töldu rannsakendur litlar 

líkur á að viðkvæm málefni bæri á góma og sú varð raunin. 

Farið var eftir Reglugerð um Vísindarannsóknir á heilbrigðissviði (2008) og Lögum 

um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga (2000) til að tryggja rétt þátttakenda. Eftir 

að rannsóknin hafði verið tilkynnt til Persónuverndar (Fylgiskjal H) var sótt um leyfi til 

Vísindasiðanefndar fyrir framkvæmd hennar. Hlutverk siðanefnda er almennt að sjá til þess 

að rannsóknir samrýmist góðum siðum, en þær eiga fyrst og fremst að vernda hagsmuni 

þátttakenda í vísindarannsóknum. Persónuvernd ber það hlutverk að annast eftirlit með 

framkvæmd laga um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga (Sigurður Kristinsson, 

2003). 
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KAFLI IV 

NIÐURSTÖÐUR 

Í þessum kafla er greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar og leitast verður við að svara 

eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

1. Hver eru áhrif umhverfis á líf og aðstæður fjölskyldna fatlaðra barna á 

Norðurlandi eystra? 

2. Hvaða umhverfisþættir hafa áhrif á líf og aðstæður fjölskyldna fatlaðra barna á 

Norðurlandi eystra? 

3. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat á 

umhverfisþáttum- styttri útgáfa (Craig Hospital Inventory of Environmental 

Factors) með fjölskyldum fatlaðra barna? 

Niðurstöðurnar eru settar fram í textaformi auk þess sem notaðar eru töflur og 

skýringarmyndir til að dýpka skilning á útkomu flóknari atriða. Byrjað verður á að greina frá 

bakgrunnsupplýsingum þátttakenda sem fengust úr viðbótaspurningalistanum og í kjölfarið 

verður farið yfir útkomuna úr matslistanum. Í lokin verður síðan greint frá heildarniðurstöðum 

og notagildi matslistans Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa.

Bakgrunnsupplýsingar 

Stefnt var að ná að minnsta kosti 30 listum og náðist það markmið þar sem foreldrar 

31 barns samþykktu þátttöku í rannsókninni og fylltu út listana tvo. Einn af svöruðu 

matslistunum var ógildur sökum rangrar útfyllingar og miðast niðurstöðurnar því við 30 lista. 

Í töflu 1 má sjá bakgrunnsupplýsingar um þátttakendur. Flestir foreldrarnir voru á aldrinum 

28-37 ára (45%) og stærsti aldurshópur barnanna var 6-10 ára og 11 mánaða (46,7%). Alls 

svöruðu 20 mæður (66,7%) og fjórir feður (13,3%) matslistanum en sex (20%) foreldrar fylltu 

hann út í sameiningu. Þegar spurt var um skerðingu barns var hægt að haka við þau atriði sem 

áttu við hvert barn. Þar af leiðandi varð heildartalan 70 en ekki 30 eins og fjöldi útfylltra lista. 

Algengasta skerðing barns var þroskahömlun, eða um 20%.  
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Tafla 1. Bakgrunnsupplýsingar. 
Hver svarar listanum n/N* %**

Móðir 20/30 66,7 
Faðir 4/30 13,3 
Bæði móðir og faðir 6/30 20 

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

Menntun foreldra    
Grunnskólapróf 18/51 35,3 
Iðnmenntun 8/51 15,7 
Stúdentspróf 2/51 3,9 
Háskólapróf 19/51 37,3 
Annað 4/51 7,8 

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

Aldur barns  
3-5 ára og 11 mán. 3/30 10 
6-10 ára og 11 mán. 14/30 46,7 
11-15 ára og 11 mán. 8/30 26,7 
16-17 ára og 11 mán. 5/30 16,7 

Skerðing barns***   
Athyglisbrestur með/án ofvirkni (ADD/ADHD) 11/70 15,7 
Röskun á einhverfurófi 11/70 15,7 
Tilfinningatruflanir eða alvarlegur hegðunarvandi 5/70 7,2 
Þroskahömlun 14/70 20,0 
Sjónskerðing 8/70 11,4 
Heyrnarskerðing 0/70 0
Hreyfihömlun 8/70 11,4 
Aðrir sjúkdómar (t.d. hjartagalli eða astmi) 5/70 7,2 
Annað 8/70 11,4 

Heimili fjölskyldunnar  
Í þéttbýli (yfir 1000 íbúar) 27/30 90 
Í dreifbýli 3/30 10 

Barnið býr með  
Föður 1/30 3,3 
Móður 5/30 16,7 
Móður og föður 24/30 80 

Fjöldi systkina barns á heimilinu  
0 11/30 36,7 
1 10/30 33,3 
2 7/30 23,3 
3 2/30 6,7 
* fjöldi þeirra sem svöruðu spurningunum er breytilegur þar sem í sumum tilfellum var óskað eftir 

upplýsingum um föður og móður sem einstakling en í öðrum svöruðu þau sem ein fjölskylda 
** hlutfall innan hverrar spurningar 

*** sum börn með fleiri en eina greiningu 
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Mynd 1 sýnir meðaltal hvers umhverfisflokks fyrir sig en meðaltal matslistans í heild 

var 1,70. Nokkuð mikill munur var á meðaltali og miðgildi flokkanna og gefur það til kynna 

að dreifingin hafi verið ójöfn meðal þátttakenda þar sem einn ákveðinn flokkur hindrar t.d. 

eina fjölskyldu lítið en aðrar mikið. Minnsti munurinn var innan efnislegs umhverfis en þar 

var meðaltalið 1,62 og miðgildið 1,50. Hins vegar var mesti munurinn í stjórnsýslunni þar 

sem meðaltalið var 2,00 og miðgildið 0 en það stafar af því að einungis einn undirþáttur var í 

þeim flokki. Einnig var hátt meðaltal í flokknum viðhorf og stuðningur eða 1,97 og miðgildið 

var 1,25. Staðalfrávikið (sf) var mest innan stjórnsýslunnar (sf = 2,96) og skóla og vinnu (sf = 

2,47) sem endurspeglar mikla dreifingu innan þess.  

Mynd 1. Meðaltal og dreifing fyrir hvern umhverfisflokk matslistans. 

 

Reiknuð voru miðgildi fyrir hverja spurningu í matslistanum og eru þau sýnd í töflu 2 

þar sem umhverfisþáttum er raðað upp eftir hæsta meðaltali. Stigin í matslistanum ná frá 0 til 

8. Þar má sjá að skynáreiti í umhverfinu, svo sem lýsing, hávaði og margmenni, hefur mest 

áhrif eða að meðaltali 2,73. Lægsta meðaltal (0,57) á við um aðgengi að samgöngum og 
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farartækjum. Staðalfrávikið er hins vegar hátt og hafa umhverfisþættir því mismikil áhrif á 

fjölskyldurnar. Eins og sjá má er dreifingin innan hverrar spurningar mjög mikil eða allt frá 

núll upp í átta. 

Tafla 2. Meðaltal hindrana úr hverri spurningu og hæsta meðalskor einstakra spurninga 

matslistans. 

 
N (fjöldi 

svarenda) Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Dreifing
Skynáreiti í umhverfinu (t.d. 
lýsing, hávaði og margmenni) 30 2,73 1,50 2,70 0 - 8

Skortur á stuðningi eða 
hvatningu 28 2,64 2,00 2,38 0 - 6

Viðhorf annarra heima við 29 2,24 1,00 2,57 0 - 8

Skortur á aðstoð í skóla eða 
vinnu 29 2,07 1,00 2,87 0 - 8

Stefna stjórnvalda  30 2,00 0,00 2,96 0 - 8

Skortur á aðstoð heima við 29 1,93 0,00 2,72 0 - 8

Viðhorf annarra úti í 
samfélaginu 30 1,70 1,00 2,23 0 - 6

Skortur á upplýsingum 30 1,67 1,00 1,79 0 - 6

Skortur á hjálpartækjum eða 
tölvubúnaði 29 1,62 1,00 2,46 0 - 8

Fordómar og misrétti 30 1,50 1,00 1,53 0 - 6

Þættir í náttúrunni (t.d. 
hitastig, hálka og grýttur 
jarðvegur) 

30 1,43 0,00 2,36 0 - 8

Viðhorf annarra í tengslum 
við skóla eða vinnu 28 1,14 0,00 2,37 0 - 8

Skortur á aðstoð úti í 
samfélaginu 29 1,10 0,00 1,90 0 - 8

Skortur á heilbrigðisþjónustu 30 0,73 0,00 2,00 0 - 8

Hönnun og skipulag bygginga 
og rýmis í samfélaginu 30 0,70 0,00 1,78 0 - 8

Aðgengi að samgöngum og 
farartækjum 30 0,57 0,00 1,79 0 - 8
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Tafla 3 sýnir tíðni og umfang umhverfishindrana sem tilgreindar voru samkvæmt 

matslistanum. Þeir umhverfisþættir sem flestir merkja við eru skortur á stuðningi og 

hvatningu, og skynáreiti í umhverfinu (t.d. lýsing, hávaði og margmenni) eða alls 23. Fæstir 

merkja við skort á heilbrigðisþjónustu eða samtals fjórar fjölskyldur.  

Meðal þeirra sem haka við að umhverfisþættir hindri fjölskyldur daglega merkja sex 

við skort á aðstoð í skóla og vinnu. Níu merkja við að þeir upplifi vikulega skort á stuðningi 

og hvatningu. Alls merktu 14 fjölskyldur við að skynáreiti í umhverfinu eins og lýsing, hávaði 

og margmenni yllu þeim miklum vanda. Tekið var saman hversu margir þátttakendur töldu að 

ákveðnir umhverfisþættir hefðu áhrif á þátttöku viðkomandi burtséð frá því hversu oft það 

gerðist. Tuttugu og þrír töldu að skynáreiti í umhverfinu (t.d. lýsing, hávaði og margmenni) 

og skortur á stuðningi eða hvatningu hindruðu þátttöku sína að einhverju leyti. Fjórtán af 

þessum tuttugu og þremur töldu að þegar það ætti sér stað væri það mikill vandi og 12 þeirra 

sem hökuðu við skort á stuðningi eða hvatningu.  
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Tafla 3. Tíðni og umfang hindrana í umhverfinu. 

Hindranir í umhverfinu 

Tíðni Umfang 
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Aðgengi að samgöngum og 
farartækjum 

1 1 0 3 10 15 0 2 3 25 0

Skortur á upplýsingum 0 2 6 14 6 2 0 10 13 7 0

Skortur á heilbrigðisþjónustu 1 1 2 0 20 6 0 4 0 26 0

Skortur á hjálpartækjum eða 
tölvubúnaði 

3 0 2 12 7 5 1 9 9 12 0

Skortur á aðstoð heima við 2 4 3 6 10 5 0 9 5 15 1

Skortur á aðstoð úti í samfélaginu 1 1 4 9 12 3 0 3 11 15 1

Ef
ni

sl
eg

tu
m

hv
er

fi Hönnun og skipulag bygginga og 
rýmis í samfélaginu 

1 1 0 7 8 13 0 2 7 21 0

Þættir í náttúrunni (t.d. hitastig, 
hálka, grýttur jarðvegur) 

2 4 4 7 4 12 0 6 8 16 0

Skynáreiti í umhverfinu (t.d. lýsing, 
hávaði, margmenni) 

3 4 6 10 5 2 0 14 9 7 0

Sk
ól

io
g

vi
nn

a Skortur á aðstoð í skóla eða vinnu 6 1 3 7 11 2 0 6 10 13 1

Viðhorf annarra í tengslum við skóla 
eða vinnu 

2 1 1 6 13 6 1 5 4 19 2

V
ið

ho
rf

og
st

uð
ni

ng
ur

Viðhorf annarra heima 2 3 6 9 8 2 0 11 8 10 1

Viðhorf annarra úti í samfélaginu 0 5 5 7 11 2 0 7 10 13 0

Fordómar og misrétti 0 1 6 15 6 2 0 9 13 9 0

Skortur á stuðningi eða hvatningu 0 9 5 9 6 1 0 12 9 8 1

St
jó

rn
-

sý
sl

a

Stefna stjórnvalda 3 4 2 3 14 4 0 10 2 18 0



36 

Á mynd 2 má sjá hvernig mismunandi þættir hafa áhrif á fjölskyldurnar eftir aldri 

barnanna. Foreldrar barna á aldrinum 3 til 5 ára og 11 mánaða telja hindranirnar mestar í 

efnislegu umhverfi og minnstar hvað varðar skóla og vinnu. Fjölskyldur barna á aldrinum 6 til 

10 ára og 11 mánaða álíta að mesta hindrunin væri í viðhorfi og stuðningi og minnsta hindrun 

í þjónustu og aðstoð. Foreldrar barna á aldrinum 11 til 15 ára og 11 mánaða telja mestu 

hindrunina tengjast efnislegu umhverfi og minnstu þjónustu og aðstoð. Foreldrar barnanna í 

elsta flokknum, 16 til 17 ára og 11 mánaða, tilgreindu að mesta hindrunin tengdist stjórnsýslu 

og minnsta þjónustu og aðstoð. 

Mynd 2. Meðaltal stiga á matslistanum miðað við aldursbil barnanna. 

 

Í viðbótarspurningalistanum var fólki boðið að svara tveimur skriflegum spurningum. 

Í fyrri spurningunni var fólk beðið um að nefna þrjá þætti í umhverfinu sem hindra 

fjölskylduna mest í daglegu lífi og í þeirri seinni að tilgreina það sem fólk vildi helst breyta í 

umhverfinu.  

Þar sem spurt var um þrjá þætti í umhverfinu sem hindra fjölskylduna hvað mest í 

daglegu lífi nefndu 11 fjölskyldur annars vegar þætti er tengjast þjónustu og aðstoð og hins 
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vegar í efnislegu umhverfi sem helstu hindranir. Það sem hindraði fæstar fjölskyldurnar eða 

þrjár af 30 var skóli og vinna, og stjórnsýsla. Í seinni spurningunni vildu níu fjölskyldur 

breyta þáttum er tengjast þjónustu og aðstoð og viðhorfi og stuðningi hvað mest en aðeins 

þrjár vildu breyta þáttum er tengjast efnislegu umhverfi. Sex fjölskyldur kusu að svara ekki 

fyrri spurningunni og fimm ekki þeirri síðari. 

Ýmsar bakgrunnsbreytur voru bornar saman við heildarskor úr matslistanum með 

úrtaksbundnu Mann – Whitney U prófi. Ekki var marktækur munur á því hvort móðir eða 

faðir fylltu út listann (p=0,877) eða á hvaða aldri svarendur voru. Nokkur munur var á því 

hversu hátt heildarskor var fyrir hvern lista eftir því hvaða menntun foreldrar höfðu. 

Munurinn var þó ekki marktækur þar sem mæður voru með p-gildið 0,125 og feður með 

0,229. 

Marktækur munur (p=0,020) var á heildarskori matslistans út frá aldri barnanna þar 

sem foreldrar barna á leikskólaaldri skoruðu mun lægra en foreldrar annarra aldurshópa. 

Einnig var skoðað hvort munur væri á svörun foreldra stúlkna annars vegar og drengja hins 

vegar en þar reyndist munurinn ekki marktækur. Töluverður munur var á skori foreldra eftir 

búsetu. Þeir sem höfðu búsetu í dreifbýli voru með lægra heildarskor, þó ekki marktækt 

(p=0,368) en aðeins þrjár fjölskyldur bjuggu í dreifbýli.  

Loks var skoðað hvort munur væri á svörun foreldra eftir því með hvaða skerðingu 

börn þeirra væru. Foreldrar barna með þroskahömlun upplifðu meiri hindranir í umhverfinu 

en aðrar og var munurinn því marktækur (p=0,030). Ekki var marktækur munur á heildarskori 

milli annarra skerðinga en þó tilgreindu foreldrar barna með ADHD og tilfinninga- og 

hegðunarerfiðleika töluverðar hindranir.  
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Notagildi matslistans 

Reiknaður var út alfastuðull (coefficient alpha) til að meta innri áreiðanleika 

matslistans. Áreiðanleiki matslistans í heild var 0,861. Leiðrétt fylgni (corrected item-total 

correlation) þriggja fyrstu spurninganna við heildartölu matslistans var lægri en annarra 

spurninga sem gefur til kynna að þeim hafi ekki verið svarað á svipaðan hátt. Það hafði þó 

óveruleg áhrif á lækkun alfastuðulsins að taka þær út. Þær spurningar sem bætt var inn í styttri 

útgáfu matslistans höfðu háa leiðrétta fylgni og því hentuðu þær vel fyrir þennan markhóp.  

Stuðst var við styttri útgáfu listans þar sem í rannsókn Guðrúnar Heiðu Kristjánsdóttur 

og félaga (2008) kom fram að lengri útgáfa listans væri ef til vill of löng og að töluvert væri 

um endurtekningar. Við útfyllingu listanna í þessari rannsókn nefndi fólk hvorki að mikið 

væri um endurtekningar né að það tæki langan tíma að fylla þá út. 

Til að tryggja áreiðanleika og réttmæti upplýsinga voru rannsakendur viðstaddir er 

þátttakendur fylltu út listana og útskýrðu vafaatriði sem upp komu. Auk þess að fá 

áreiðanlega svörun fengust einnig áhugaverðar athugasemdir sem sneru að matslistanum 

sjálfum. Voru það helst þættir er tengdust orðalagi og ýmsu er betur mætti fara í sambandi við 

uppsetningu. Flestir þátttakendur spurðu rannsakendur strax út í spurningarnar eftir að hafa 

lesið þær í stað þess að velta þeim fyrir sér og voru margir fljótir að svara listunum. 

Sumir þátttakendur sögðust myndu hafa svarað öðruvísi ef matslistinn hefði verið 

lagður fyrir á öðrum tímapunkti í lífi þeirra, eins og nokkrum mánuðum eftir greiningu 

barnsins. Foreldrar voru stundum í vafa um hvort og hvenær átti að merkja við umfang 

vandans þegar hann birtist það er hvort vandinn væri „mikill“ eða „lítill“. Auk þess héldu 

nokkrir að þeir ættu líka að haka í „mikill“ eða „lítill“ vandi þótt hakað hafði verið við „á ekki 

við“ eða „aldrei“. Þó nokkrum fannst að það þyrfti að vera millivegur milli „mikill“ og „lítill“ 

vandi þar sem þeir möguleikar væru of víðir. Því þyrfti ef til vill að bjóða upp á fleiri 

valmöguleika. 
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Einstaka foreldrum fannst sumar spurningarnar í matslistanum vera of opnar og að það 

þyrfti að skilgreina þær betur. Foreldrar veltu oft fyrir sér hvort matslistinn ætti bara við um 

hreyfihamlaða þar sem í spurningu eitt, undir þjónustu og aðstoð, er spurt um aðgengi að 

samgöngum og farartækjum. Í spurningu tvö kom fram að hávaði innan ýmissa opinberra 

bygginga hefði verið vandi hjá fjölskyldum áður en væri það ekki nú og því vissi fólk ekki við 

hvað það ætti að merkja. Í spurningu þrjú óskuðu nokkrir eftir frekari útskýringu á tengslum 

náttúrunnar og umhverfisins almennt það er að segja hvað fælist í þáttum náttúrunnar. Í 

spurningu sex voru nokkrir í vafa um hvað flokkaðist undir heilbrigðisþjónustu og hvort það 

ætti  líka við um fjölskylduráðgjöf. Í spurningu sjö fannst foreldrum það stundum vera þeim 

sjálfum og Hjálpartækjamiðstöðinni (HTM) að kenna ef hjálpartæki voru ekki til staðar og 

voru í vafa um hvort þetta væri hindrun sem tengdist umhverfinu eða ekki. Einnig var spurt 

hvort átt væri við afgreiðslutíma hjálpartækja eða að þau fengjust ekki afgreidd. 

Hvað varðar spurningu átta var eitt foreldri í vafa um hvort það ætti að merkja við eða 

ekki þar sem barnið væri á einhverfurófi en ekki einhverft og því fengi það ekki aðstoðina 

heim. Spurning níu fékk flestar athugasemdir þar sem spurt var hve oft fjölskyldan þyrfti 

aðstoð í skóla eða vinnu, en fengi ekki auðveldlega. Voru foreldrar þá aðallega að velta því 

fyrir sér hvort átt væri við að barnið þyrfti aðstoð, t.d. í skólanum, eða að foreldrarnir þyrftu 

aðstoð í skóla eða vinnu.  

Einnig var spurt hvort merkja ætti við spurningar ef þetta hefði verið vandi fyrir 

mörgum árum en væri það ekki í dag. Í formála kemur þó skýrt fram að fólk eigi að hafa í 

huga síðastliðna 12 mánuði þegar það fyllir út listana. Í spurningu tíu var spurt hvernig aðstoð 

væri átt við og hvað flokkaðist undir aðstoð. Hvað varðar spurningu þrettán var spurt hvort 

verið væri að spyrja um viðhorf annarra almennt eða annarra fjölskyldumeðlima. Að lokum 

var í spurningu fimmtán spurt um hvaðan hvatningin ætti að koma, það er að segja frá 

fjölskyldumeðlimum, vinum eða öðrum. Engar athugasemdir voru gerðar við spurningar 4, 5, 

11, 12, og 16.  
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Í viðbótarspurningalistanum spurði fólk hvort merkja ætti við allt sem við ætti um 

menntun foreldranna. Einnig vafðist spurningin um íbúafjölda fyrir sumum og þá hvort miða 

ætti við sveitarfélag með yfir 1000 íbúa eða þorpið þeirra. Fólk nefndi einnig að í spurningum 

níu og tíu væri það að tilgreina þætti sem fram komu í matslistanum. Í spurningu níu spurði 

fólk oft hvort það þyrfti endilega að vera þrír þættir í umhverfinu sem það ætti að tilgreina en 

það var ekki nauðsynlegt þar sem fólki var frjálst að svara eins miklu og það vildi. 

Samantekt 

Fyrsta rannsóknarspurningin sem lögð var fram var hver áhrif umhverfis á líf og 

aðstæður fjölskyldna fatlaðra barna á Norðurlandi eystra væru fékkst það svar að umhverfið 

torveldar þátttöku margra í daglegu lífi. Veldur það þó mismiklum vanda eftir aldri barna og 

skerðingu þeirra.  

Við rannsóknarspurningunni um hvaða umhverfisþættir hefðu áhrif á líf og aðstæður 

fjölskyldna fatlaðra barna á Norðurlandi eystra voru niðurstöðurnar þær að efnislegt umhverfi 

og viðhorf og stuðningur hindra fjölskyldurnar mest. Þar má nefna skynáreiti í umhverfinu 

eins og lýsing, hávaði og margmenni sem falla undir efnislegt umhverfi. Hvað viðhorf og 

stuðning varðar voru helstu hindranir fjölskyldnanna fordómar og misrétti sem og skortur á 

stuðningi eða hvatningu. 

Þriðja rannsóknarspurningin laut að notagildi íslenskrar þýðingar og staðfæringar á 

matslistanum Mat á umhverfisþáttum- styttri útgáfa með fjölskyldum fatlaðra barna. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að innri áreiðanleiki matslistans væri góður þar sem 

alfastuðullinn var 0,861. Hins vegar komu fram ábendingar um orðalag og uppsetningu. 
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KAFLI V 

UMRÆÐUR 

Í þessum kafla eru helstu niðurstöður túlkaðar af höfundum og þær bornar saman við 

það fræðilega efni sem kynnt var í öðrum kafla. Fyrst er farið í niðurstöður og túlkanir á þeim 

út frá áhrifum umhverfis á þátttöku fjölskyldna fatlaðra barna og hvaða þættir hamla þátttöku 

þeirra í daglegu lífi og niðurstöður túlkaðar. Því næst er fjallað um notagildi matslistans Mat á 

umhverfisþáttum – styttri útgáfa. Í lok kaflans er greint frá takmörkunum og hagnýtu gildi 

rannsóknarinnar og tillögur settar fram að framtíðarrannsóknum. 

Áhrif umhverfis á þátttöku 

Bakgrunnsupplýsingar 

Út frá þeim upplýsingum sem fengust úr viðbótarspurningalistanum teljum við að 

úrtakið endurspegli nokkuð vel þýðið. Mæður voru í miklum meirihluta (66,7%) þeirra sem 

svöruðu listunum. Eins og kemur fram í erlendum rannsóknum er það talið stafa af því að 

mæður verji miklum tíma í umönnun barnsins (McGuire, o.fl., 2004). Samkvæmt 

bakgrunnsupplýsingum í rannsókninni voru 70% þátttakenda drengir og var algengasta 

skerðing barnanna þroskahömlun, ADHD og röskun á einhverfurófi. Ástæða þess að drengir 

voru í meirihluta getur verið sú að þeir eru líklegri en stúlkur til að greinast með ADHD og 

einhverfu. Reikna má með að þrír drengir á móti hverri einni stúlku greinist með ADHD 

(ADHD samtökin, e.d.) og á það hlutfall einnig við um greiningu á einhverfu (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, 2003; Umsjónarfélag einhverfra, e.d.). Undanfarin ár hefur greindum 

tilfellum skerðinga verið að aukast og má meðal annars rekja það til vandaðri frumgreininga 

barna á forskólaaldri sem eru haldin ýmis konar þroskahömlunum (Árni Magnússon, 2005). 

Sömu sögu má segja af greiningum á einhverfu en þeim hefur fjölgað talsvert eða tólffalt, 

undanfarin ár. Það má meðal annars rekja til nákvæmari og betri greiningaraðferða og 

umhverfisþátta (Smeeth o.fl., 2004).  
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Samanburður á bakgrunnsbreytum og matslista 

Bakgrunnsbreytur voru bornar saman við heildarskor úr matslistanum og athugað var 

hvort marktækur munur væri á svörum milli ýmissa breytna. Töluverður munur var á skori 

foreldra eftir búsetu þar sem þeir sem bjuggu í dreifbýli voru með lægra skor og tiltóku færri 

umhverfishindranir. Munurinn var þó ekki marktækur, hugsanlega vegna þess að aðeins þrjár 

fjölskyldur bjuggu í dreifbýli. Af sömu ástæðu er erfitt að álykta út frá þessum niðurstöðum. 

Þó má velta fyrir sér hvort fjölskyldur í dreifbýli hafi meiri og nánari tengsl við nágranna sína 

og fái þannig meiri stuðning frá nærumhverfinu, en það er í takt við niðurstöður 

Hagfræðistofnunar Háskóla Íslands og Byggðarannsóknastofnunar (2003). Samkvæmt 

þingsályktun frá Alþingi 2001-2002 má áætla að færri foreldrar fatlaðra barna búi á 

landsbyggðinni sökum skertrar þjónustu á vegum mennta- og heilbrigðismála. 

Fjölskyldur barna með þroskahömlun upplifðu meiri hindranir í umhverfinu en 

fjölskyldur barna með annars konar skerðingu og þá einna helst í sambandi við 

umhverfisþætti er tengjast viðhorfi og stuðningi, stefnu stjórnvalda og efnislegu umhverfi eins 

og hönnun og skipulagi. Telja rannsakendur þetta tengjast því hvernig íslenskri löggjöf er 

fylgt eftir þar sem þetta stangast á við t.d. Félagsmálasáttmála Evrópu (1976) og Reglugerð 

um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra (1995). Foreldrar barna með ADHD, 

tilfinninga- og hegðunarerfiðleika og röskun á einhverfurófi upplifðu einnig töluverðar 

hindranir sem tengdust efnislegu umhverfi og viðhorfi og stuðningi. Þetta er því ekki í 

samræmi við niðurstöður Heiman (2002) má ætla að fjölskyldur barna með mismunandi 

skerðingu tilgreini svipuð atriði sem hindra þær. 

Heildarskor úr matslista 

Heildarskor flokksins um viðhorf og stuðning var nokkuð hátt miðað við aðra flokka. 

Rannsakendur telja það stafa af aukinni þörf fyrir stuðning annarra þegar álagið og reglufestan 

breytast eftir fæðingu fatlaðs barns. En algengt er að megináhersla innan fjölskyldunnar verði 

á skipulagningu og líf foreldranna snúist að mestu um fatlaða barnið (Case, 2000). 
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Staðalfrávik spurninganna í matslistanum voru nokkuð há eða allt að 2,96 auk þess 

sem töluverður munur var á meðaltali og miðgildum nokkurra spurninga. Þetta stafar af því að 

mikil dreifing var á svörum þátttakenda þar sem einni fjölskyldu fannst ákveðinn umhverfis-

þáttur vera mikil hindrun en annarri ekki. Þetta telja rannsakendur sýna að umhverfisþættir 

reynist fjölskyldum misjafnlega erfiðir. Einnig er mögulegt að fjölskyldur leggi mismunandi 

skilning í orðið þátttaka og hvað felst í því að taka þátt í athöfnum innan samfélagsins. 

Samkvæmt Polatajko, Davis, o.fl. (2007) er þátttaka skilgreind á mismunandi vegu þar sem 

einstaklingurinn þarf t.d. ekki endilega að framkvæma iðjuna heldur aðeins taka þátt í henni 

að einhverju marki. 

Sá umhverfisþáttur sem hafði að meðaltali mest áhrif á fjölskyldurnar var skynáreiti 

(t.d. lýsing, hávaði eða margmenni) frá umhverfinu og var marktækur munur á því hversu 

miklu hærra skor fjölskyldur einhverfra barna fengu út úr spurningunni sem tengdist þessum 

umhverfisþætti. Lægsta meðaltalið var hins vegar úr spurningu er tengdist aðgengi að sam-

göngum og farartækjum. Ekki fundust aðrar rannsóknir sem greina þessa þætti en ætla má að 

niðurstöður rannsakenda endurspegli hversu hátt hlutfall þátttakenda áttu börn með ADHD 

eða einhverfu, eða samtals um 31% og aðeins 11% hreyfihömluð. Einnig er erfitt fyrir margar 

fjölskyldur að forðast skynáreiti í umhverfinu, flest börn eru í skólaumhverfi og oft á tíðum 

neyðast foreldrar til að taka börnin með í verslunarleiðangra. 

Margir töldu að þegar skynáreitið í umhverfinu (t.d. lýsing, hávaði og margmenni) ætti 

sér stað væri það mikil hindrun. Einnig töldu þeir skort á upplýsingum og stuðningi eða 

hvatningu ásamt fordómum og misrétti hindrun og er það í samræmi við það sem fram kom í 

rannsókn Heiman (2002) og Sen og Yurtsever (2007). Rannsakendur telja að mikilvægt sé að 

ráða bót á hindruninni með t.d. ráðgjöf frá fagaðila eða bættri utanaðkomandi þjónustu. 

Samkvæmt Félagsmálaráðuneytinu (2006) skal miðað við að stuðningur við fjölskyldur taki 

tillit til þess að foreldrar geti stundað nám eða sinnt starfi sínu og notið frístunda til jafns við 

aðra. Því skuli þjónustuaðili hafa frumkvæði að því að kynna foreldrum hvaða þjónusta og 
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stuðningur er í boði. Það sem síst er merkt við er skortur á heilbrigðisþjónustu og má því ætla 

að heilbrigðisþjónustan hér á landi sé ekki hindrun fyrir þennan hóp. 

Samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar hindrar umhverfið minnst þátttöku foreldra 

barna á leikskólaaldri. Þeir þættir sem þau tilgreindu oftast voru efnislegir en síst hindruðu 

þættir er varða skóla og vinnu. Rannsakendur telja að þetta stafi fyrst og fremst af því að mun 

meiri dagleg samskipti séu milli foreldra og kennara í leikskólum heldur en á öðrum skóla-

stigum, þar sem foreldrar þurfa að koma með og sækja börnin á hverjum degi. Einnig má 

áætla að lögum sé betur fylgt eftir í leikskólum því í lögum um leikskóla stendur að sveitar-

félög skuli reka sérfræðiþjónustu fyrir leikskóla sem felur í sér stuðning við leikskólabörn og 

fjölskyldur þeirra.  

Þegar barnið kemst á grunnskólaaldur koma aftur á móti fram meiri hindranir. 

Fjölskyldur barna sem eru að byrja í grunnskóla (6-10 ára) tilgreina mestu hindranirnar á sviði 

stjórnsýslu og viðhorfs og stuðnings þar sem meðaltalið er 2,34 í þeim flokki en til 

samanburðar var meðaltalið aðeins 0,33 hjá börnum á leikskólaaldri. Þegar börn byrja í 

grunnskóla koma þau inn í alveg nýtt umhverfi þar sem viðhorf og væntingar eru gerólík því 

sem tíðkast í leikskólum. Börn jafnt og foreldrar hafa því meiri þörf fyrir stuðning og 

hvatningu. Þegar börnin voru komin í efri deildir grunnskólans (11-15 ára) komu fram fleiri 

hindranir tengdar efnislegu umhverfi og álíta rannsakendur það stafa af bættri aðlögun að 

skólaumhverfinu. Í lögum um grunnskóla segir að sérfræðiþjónusta skuli gefa forráða-

mönnum kost á leiðbeiningum um uppeldi nemenda eftir því sem aðstæður leyfa. 

Forráðamenn nemenda geta óskað eftir að sérfræðingar geri athugun á sálrænum eða 

félagslegum erfiðleikum barns síns. Því vaknar upp sú spurning hvort foreldrar séu meðvitaðir 

um þá þjónustu sem í boði er og ef svo er hvort þeir séu að nýta sér hana.  

Svipað virðist vera uppi á teningnum þegar börnin fara í framhaldsskóla en fjölskyldur 

þess aldurshóps tilgreina meiri hindranir í öllum flokkum matslistans en hinir aldurshóparnir. 

Stjórnsýsla virðist hindra þátttöku fjölskyldnanna mest. Í lögum um framhaldsskóla er tekið 
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fram að veita skuli fötluðum sérstakan stuðning í námi en ekki er minnst á stuðning fyrir 

fjölskyldu þess fatlaða. Rannsakendur álíta niðurstöðurnar sýna að brýnt sé að fjölskyldur fái 

stuðning telji þær þess þörf, hvort heldur þegar barnið er 5 eða 16 ára. 

Opnar spurningar í viðbótarspurningalista 

Samkvæmt niðurstöðum úr opnum spurningum í viðbótarspurningalistanum hindra 

þættir er tengjast efnislegu umhverfi og þjónustu og aðstoð fjölskyldurnar mest. Þetta er í 

samræmi við það sem kemur út úr matslistanum og telja rannsakendur því brýnt að hugað 

verði að þessum þáttum í formi aukinnar þjónustu og eftirfylgdar.  

Í seinni spurningunni vildu níu fjölskyldur breyta þáttum er tengjast þjónustu og 

aðstoð og viðhorfi og stuðningi. Ástæðu þess að þátttakendur tiltaka ekki efnislegt umhverfi 

sérstaklega telja rannsakendur vera að þeir sjái frekar fram á að geta aðlagað efnislega 

umhverfið sjálfir með því að forðast t.d. margmenni. Þjónusta, aðstoð, viðhorf og stuðningur 

eru þættir sem erfitt er að breyta í samfélaginu nema með hjálp fagaðila og annarra í 

stjórnsýslunni líkt og fram kemur hjá Baum og Christiansen (2005). Einnig gæti þetta stafað 

af því að stór hluti fjölskyldnanna á börn sem eru komin í grunnskóla og eru því sjálfstæðari. 

Foreldrarnir vilja ef til vill síður taka fram fyrir hendurnar á þeim og breyta umhverfinu þótt 

erfiðleikarnir séu enn til staðar. 

Notagildi matslistans 

Við fyrirlögn matslistans Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa átti fólk oft erfitt með 

að fylgja leiðbeiningum sem voru í formála listans. Sumir lásu þær yfir en þegar fylla átti út 

listann vöfðust ýmis atriði fyrir fólki, eins og að hafa síðustu 12 mánuði í huga við fyrirlögn, 

hvenær merkja átti við „mikill“ eða „lítill“ vandi og hvað flokkaðist undir umhverfisþætti. 

Einnig vafðist fyrir þátttakendum að hugsa hverja spurningu út frá fjölskyldunni eða þeim 

sjálfum sem foreldrum í stað barnsins. Það er því mat okkar að formáli listans hafi ekki verið 

nægilega skýr í uppsetningu og teljum við að koma mætti með myndræna skýringu í lok 
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fyrirmælanna um hvernig fylla eigi matslistann út til að auðvelda útfyllinguna. Það myndi 

jafnframt auka líkurnar á betri og réttmætari svörun. 

Hluti foreldra nefndi að þegar vandinn væri til staðar í dag væri hann minni en þegar 

litið væri til baka. Því væri oft erfitt að svara spurningum eins og „mikill“ eða „lítill“ vandi 

þar sem fjölskyldan upplifði ekki eins miklar hindranir í dag og hún gerði fyrir mörgum 

vikum eða mánuðum. Foreldrar voru stundum í vafa um hvort og hvenær ætti að merkja við 

umfang vandans þegar hann birtist. Þó nokkrir vildu hafa milliveg á milli „mikill“ og „lítill“ 

vandi og ef til vill þyrfti að bjóða upp á fleiri valmöguleika. Rannsakendur eru því sammála 

fyrri rannsakendum, Guðrúnu Heiðu Kristjánsdóttur og félögum (2008), um að hafa fleiri en 

tvo valkosti fyrir „mikill“ eða „lítill“ vandi og mæla með að þeir verði helst fjórir svo ekki 

verði hægt að svara hlutlaust. 

Einnig bar á því við útfyllingu matslistans að fólk hélt í fyrstu að spurningarnar ættu 

bara við um fjölskyldur barna með hreyfihömlun. Rannsakendur veltu því fyrir sér hvort 

fyrstu spurningarnar ættu að færast aftar. Einnig hvort ætti að leggja viðbótarspurningalistann 

fyrst fyrir fólk, þar sem þar er spurt um skerðingu barnsins, svo það sjái að átt er við breiðan 

hóp. Einstaka foreldrum fannst sumar spurningarnar í matslistanum vera of opnar og það 

þyrfti að skilgreina þær betur t.d. með fleiri dæmum en rannsakendur telja það ef til vill verða 

of leiðandi spurningar. Hins vegar telja rannsakendur líkt og Guðrún Heiða Kristjánsdóttir og 

félagar (2008) að listinn henti frekar sem viðtalsform eins og hann er uppbyggður í dag heldur 

en til fyrirlagnar. 

Rannsakendum finnst orðalag spurninga matslistans ekki miða nógu vel að þátttöku 

fjölskyldanna heldur aðeins að því hvaða umhverfisþættir hindra þær í daglegu lífi og þyrfti 

því að leggja meiri áherslu á þátttöku í matslistanum sjálfum. Sem dæmi væri hægt að spyrja 

hversu oft eftirfarandi atriði hindruðu þátttöku fjölskyldnanna í daglegu lífi í stað þess að 

spyrja hvað gerði þeim erfitt fyrir í daglegu lífi. Sá munur er á langa og stutta listanum að í 

þeim stutta er ekki spurt um hvort fölskyldurnar hafi fengið sömu tækifæri og aðrir til að taka 
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þátt og nýta sér skóla, tómstundir og vinnu líkt og gert er í þeim lengri. Rannsakendur telja að 

þetta sé spurning sem vert er að bæta inn í stutta listann í framtíðinni til að sjá hvort 

fjölskyldur hafi sömu tækifæri og aðrir og hvort þær nýti sér þau. 

Innri áreiðanleiki matslistans var reiknaður með alfastuðli (coefficient alpha) og var 

hann í heild sinni 0,861 sem telst góður áreiðanleiki. Rannsakendum fannst því vert að skoða 

hvort þær spurningar sem bætt var inn í stutta listann hefðu áhrif á innri áreiðanleika en 

samkvæmt útreikningum var það ekki. Það hafði ekki áhrif til lækkunar alfastuðuls 

heildarlistans að bæta spurningunum við né taka þær út og eru rannsakendur því sammála um 

að þær virki sem skyldi og henti markhópnum. Þótt listinn kunni að þurfa lagfæringar er brýnt 

að hafa fjölskyldur með í ráðum. 

Takmarkanir 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru að þátttakendur koma úr afmörkuðum hópi 

einstaklinga. Eingöngu er talað við foreldra fatlaðra barna yngri en 18 ára sem búa á 

Norðausturlandi. Þátttakendur eru skráðir í Þroskahjálp á Norðurlandi eystra eða aðildarfélög 

innan þess en ekki eru allir foreldrar fatlaðra barna skráðir í þessi samtök og því takmarkar 

það möguleika fjölskyldna á að gefa kost á sér til þátttöku í rannsókninni. Einnig hlýtur það 

að teljast takmörkun að listinn hefur ekki verið notaður með foreldrum fatlaðra barna áður og 

niðurstöður sýna að ef til vill hefðu spurningarnar mátt vera öðruvísi. Styttri útgáfa 

matslistans hefur lítið verið prófuð hér á landi og almennt og því fáar heimildir að finna 

varðandi það. Heimildaleit leiddi einnig í ljós að fáar rannsóknir hér og erlendis hafa beint 

sjónum að umhverfi fjölskyldna fatlaðra barna og hvaða umhverfisþættir hindri þær í daglegu 

lífi. 

Rannsakendur höfðu á tilfinningunni að einstaka þátttakendum þætti óþægilegt að hafa 

rannsakendur viðstadda fyrirlögn. Þeir gætu því hafa flýtt sér að svara listunum í stað þess að 

gefa sér nægan tíma til útfyllingar og því ekki svarað spurningunum eins og ef þeir hefðu 
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verið einir. Einnig getur verið að fólk hafi stundum spurt rannsakendur of fljótt út í einstaka 

spurningar þar sem þeir voru til staðar í stað þess að velta þeim aðeins fyrir sér áður en spurt 

var og þannig ígrundað spurningarnar betur í næði. 

Í viðbótarspurningalista hefði einnig verið hægt að spyrja spurninga eins og hversu 

langt væri liðið frá greiningu barnsins þar sem foreldrar sögðu að þeir hefðu svarað öðruvísi 

hefðu þeir verið spurðir fljótlega eftir greiningu. Eftir á að hyggja hefðu spurningar í 

viðbótarspurningalista mátt vera öðruvísi uppbyggðar. Þar hefði t.d. mátt spyrja frekar út í 

atvinnuhætti eins og hvort fólk væri í vinnu, hve mikilli og hvort það vildi stunda meiri eða 

minni vinnu. 

Hagnýt gildi rannsóknar og ávinningur 

Rannsóknir sem beinst hafa að áhrifum umhverfis á fjölskyldur fatlaðra barna hafa 

verið fáar og þá einna helst af eigindlegum toga (Law, o.fl., 1999; Snæfríður Þóra Egilson, 

2008). Þess í stað hefur áherslan verið á skerðingu fatlaða barnsins og áhrif hennar á líf og 

líðan fjölskyldunnar eða barnsins sjálfs. Rannsóknin varpar ljósi á hvaða þættir í umhverfinu 

hafa áhrif á þátttöku fjölskyldna fatlaðra barna í daglegu lífi. Niðurstöður þessarar rannsóknar 

geta nýst til að auka skilning fagfólks innan heilbrigðiskerfisins og stjórnvalda á þessum 

þáttum.  

Vísindalegt gildi rannsóknarinnar skilar sér meðal annars sem framlag til þróunar 

þekkingar innan iðjuþjálfunarfagsins. Auk þess teljum við að með auknum rannsóknum á 

þessu efni verði hægt að efla þjónustu við þennan markhóp. Framkvæmd og niðurstöður 

rannsóknarinnar geta nýst við frekari rannsóknir á áhrifum umhverfis á samfélagsþátttöku 

fjölskyldna fatlaðra barna og ýmissa annarra samfélagshópa. Í kjölfar þessarar forrannsóknar 

er áætlað að gera viðameiri rannsókn með foreldrum fatlaðra barna. Rannsóknaráherslur þessa 

lokaverkefnis tengjast því umræðu um mikilvægi þess að hlustað sé á fjölskyldur, tekið tillit 
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til reynslu þeirra og upplýsingar því byggðar á sjónarmiðum þátttakenda sjálfra (Snæfríður 

Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006).  

Matslistinn Mat á umhverfisþáttum – styttri útgáfa tekur á umhverfisþáttum í víðum 

skilningi og er ekkert viðlíka matstæki í notkun með fjölskyldum hér á landi svo vitað sé. 

Rannsóknin sýnir fram á notagildi listans með fjölskyldum fatlaðra barna og þörf fyrir frekari 

staðfæringu hans við íslenskar aðstæður.  

Tillögur að frekari rannsóknum 

Rannsakendur telja mikilvægt að hér á landi verði lögð vinna í að rannsaka matstæki 

sem nota má innan fagstéttarinnar svo að iðjuþjálfar geti boðið upp á markvissari þjónustu við 

markhóp sinn og aukið þekkingu innan fagsins. Með þessari rannsókn á matslistanum bætist 

við enn eitt verkfærið. Einnig væri áhugavert að skoða nánar hvaða umhverfisþættir hafa áhrif 

á fjölskyldur barna með mismunandi skerðingu, hvað takmarkar fjölskyldur eins aldurshóps 

og rannsókn þar sem sama hópi væri fylgt eftir um ákveðið árabil. Því teljum við að frekari 

rannsóknir á honum með öðrum skjólstæðingahópum, t.d með fólki með heilaskaða, 

geðsjúkdóma eða MS, séu mikilvægar. Áhugavert væri að bera saman niðurstöður þeirra hópa 

við hópa fólks án skerðinga. Loks væri forvitnilegt að gera réttmætisathugun t.d. með 

þáttagreiningu, til að kanna hvort prófið hegðar sér á svipaðan hátt hér og í Evrópu. 
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Lokaorð 

Samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar hafa fjölmargir samverkandi þættir áhrif á 

þátttöku fjölskyldanna. Upphaf grunnskólagöngu er stórt og erfitt skref fyrir sumar fjölskyldur 

þar sem margar hindranir geta orðið á vegi þeirra. Einnig geta foreldrar ekki forðast að taka 

börnin með í sín daglegu erindi svo sem í verslunarleiðangra og á opinbera staði (t.d. 

sjúkrahús, heilsugæslustöðvar og banka) en það sem einkennir þessa staði er t.d. margmenni 

og hávaði. Stjórnsýslan virðist ekki hafa úrræði til að draga úr þeim áhrifum sem umhverfið 

hefur á fjölskylduna með t.d. skýrri stefnu um þá þjónustu sem er í boði fyrir börn og foreldra 

fatlaðra barna. Þannig er hægt að segja að það sem hindrar barnið í skólanum hindri 

fjölskylduna líka, bara ekki á sama tíma.  

Þrátt fyrir skýra stefnu í málefnum fjölskyldna fatlaðra barna þarf að huga betur að 

framkvæmd þjónustu, auka þekkingu og mæta fjölskyldum með skilningi og sveigjanleika. Er 

það meðal annars hægt með því að þróa þekkingu okkar innan fagsins og efla þannig 

þjónustuna og þekkingu okkar við þennan hóp. 
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