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Útdráttur 

Fjölskyldumiðuð þjónusta hefur síðustu ár náð fótfestu víða um heim þar sem áhersla er lögð 

á samvinnu foreldra og þjónustuaðila og fjölskyldan er studd til að taka ákvarðanir er varða 

þjónustu. Haustið 2009 var fjölskyldumiðuð þjónusta innleidd á stærstu endurhæfingarstöð 

Íslands fyrir börn og ungmenni. Tilgangur rannsóknarinnar var í fyrsta lagi að afla þekkingar 

á reynslu og sýn foreldra á þjónustu sem Æfingastöðin veitir. Í öðru lagi að kanna hvort 

íhlutun sem veitt er af þjálfurum Æfingastöðvarinnar skili fjölskyldum þeirri útkomu sem 

stefnt var að. Rannsóknin var þríþætt og byggði á raðbundnu sniði blandaðs rannsóknarsniðs. 

Megindlegum gögnum var safnað með spurningalistanum Mat foreldra á þjónustu (Measure 

of Processes of Care, MPOC) og með matstækinu Goal attainment scaling (GAS), og var 

gagnasöfnun lokið með eigindlegum viðtölum. Alls tóku 236 foreldrar þátt í 

spurningakönnuninni og 14 foreldrar í útkomumælingu. Að fengnum niðurstöðum úr þeim 

hlutum voru viðtöl tekin við þrjár mæður til að dýpka niðurstöður fyrsta og annars hluta 

rannsóknarinnar. Niðurstöður gefa til kynna að þjónusta Æfingastöðvarinnar endurspegli 

fjölskyldumiðaða þjónustu að frekar miklu leyti ef frá er talin upplýsingagjöf til 

fjölskyldnanna, sem gerir það aðeins að litlu leyti. Í ljós kom að aldur barns, færni þess og 

skerðing hafa áhrif á hvernig foreldrar meta þjónustu stöðvarinnar. Samkvæmt 

útkomumælingunni náðu flest börnin markmiðum sínum og skilaði íhlutun þjálfara, í heild, 

þeim árangri sem stefnt var að. Foreldrar voru ánægðir með ákveðna þætti þjónustunnar en 

óánægðir með aðra. Sérstök ánægja var með þjálfarana sjálfa, aðstöðu stöðvarinnar og 

nýtilkomið fyrirkomulag þar sem markmið eru sett í upphafi þjónustu. Helst ríkti óánægja 

með staðsetningu þjónustunnar, skráningu, upplýsingagjöf og samvinnu milli kerfa eða 

þjónustuaðila. Til að efla samstarf við fjölskylduna er mikilvægt að hún þekki til 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu og hvað einkennir hana. Móta þarf skýra stefnu varðandi 

upplýsingagjöf til fjölskyldunnar, sér í lagi hvað varðar stuðning. Ef auka á þátttöku barnsins í 

samfélagi sínu er áríðandi að horft sé til félagslegra þátta og umhverfis ekki síður en til 

líkamsstarfsemi og því verður að leita leiða til að veita þjónustuna í nærumhverfi 

fjölskyldunnar. Rannsóknin varpar ljósi á reynslu og mat foreldra á þjónustu 

Æfingastöðvarinnar og er mikilvægt framlag í umræðu um fjölskyldumiðaða þjónustu á 

Íslandi. Niðurstöðurnar geta nýst við skipulag og þróun þjónustu Æfingastöðvarinnar og 

annarra íslenskra stofnanna sem veita börnum og fjölskyldum þeirra þjónustu. 

 

Lykilhugtök: fjölskylda, þjálfarar, íhlutun, þjónusta, útkoma 
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Abstract 

In recent years, family-centered services have become to play a more prominent role in 

services for children. Cooperation between parents and service providers is emphasized and 

the family is supported to make decisions regarding services. In the fall of 2009, Æfingastöðin 

Iceland´s largest rehabilitation center for children and youth adopted family-centered service 

model. The purpose of the study was, firstly, to gain knowledge about how parents experience 

the service they receive from Æfingastöðin. Secondly, to explore the outcomes of the 

intervention offered at Æfingastöðin. A sequential mixed method design was used in the 

study. The study was done in three phases. In the initial phase, quantitative data was gathered 

with the questionnaire Measure of Processes of Care (MPOC), followed with an outcome 

measure using Goal Attainment Scaling (GAS). The final phase of the project ended the data 

collection process by using qualitative interviews. There were a total of 236 participants in the 

MPOC survey and 14 participants were involved in the outcome measure. To gain a deeper 

understanding of the MPOC and GAS findings, three mothers were selected to be 

interviewed. The results indicate that the service at Æfingastöðin reflects family-centered 

approach to service provision to a rather great extent. However, the findings also indicate that 

there was a lack of providing information to the families, which was only done to a little 

extent. Results also showed that the child’s age, function and impairment influenced how 

parents viewed the center services. According to the outcome measure, the therapists 

intervention showed positive results and most of the children attained their goals. Parents 

were satisfied with some aspects of the service, but not with others. They were particularly 

pleased with their therapists, the center’s facilities and the newly established arrangement 

regarding goal setting in the initial phase of the services. Parents were mainly dissatisfied with 

the service location, documentation and cooperation between service systems. To strengthen 

collaboration between professionals and the family it is critical that families become 

acquainted with family-centered service and its features. A clear policy regarding the 

provision of information to families must be stated, especially when it comes to information 

about support. In order to promote the child’s participation in the community, it is vital to 

focus not only on the child’s body functions, but more importantly on social and 

environmental aspects in the child’s life. Evidently all means must be explored in attempt to 

provide service in the family´s environment. The study reveals the parents’ experiences and 

views on the services provided at Æfingastöðin and the research is an important contribution 

to the debates about family-centered services in Iceland. The results can be used in further 

service development and design at Æfingastöðin and other Icelandic institutions that provide 

services to children and their families. 

 

Keywords: family, therapists, intervention, service, outcome 
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KAFLI 1 

Inngangur 

Rannsóknin fjallar um reynslu foreldra af þjónustu Æfingastöðvarinnar, stærstu 

endurhæfingarstöðvar á Íslandi fyrir börn og ungmenni, ásamt því að kanna útkomu 

þjónustunnar. 

Í kaflanum er fjallað um bakgrunn rannsóknarinnar og þá hugmyndafræði er liggur að 

baki henni. Gerð er grein fyrir tilgangi og gildi hennar og rannsóknarspurningar eru settar 

fram. Sagt er lítillega frá þeirri rannsóknaraðferð sem byggt er á og loks eru helstu hugtök 

skilgreind, greint frá gildi rannsóknarinnar og helstu takmarkanir nefndar. 

 

Bakgrunnur rannsóknar 

Samstarf við börn, ungmenni og fjölskyldur þeirra hefur í nokkurn tíma átt hug minn 

allan. Reynslan hefur sýnt mér að margt er vel gert en annað þarf að bæta. Undanfarin ár hef 

ég fylgst með þeirri þjónustu sem iðjuþjálfar veita börnum, bæði úr fjarlægð en einnig í 

návígi. Ég var því lánsöm þegar mér bauðst að rannsaka þjónustu Æfingastöðvarinnar. Stöðin 

er helsta endurhæfingarstofnun landsins fyrir börn og er hlutverk hennar að efla börn og 

ungmenni með skerta færni, með það að markmiði að auka þátttöku og bæta lífsgæði þeirra og 

fjölskyldna þeirra. 

Helsti hvati rannsóknarinnar var að Æfingastöðin hefur ákveðið að ráðast í 

umfangsmiklar breytingar á starfsemi sinni. Nýtt fyrirkomulag krefst þess að stöðin innleiði 

annars konar hugmyndafræði en þá sem ráðið hefur för undanfarin ár. Segja má að til þessa 

hafi þjónusta Æfingastöðvarinnar mótast af hugmyndafræði hefðbundinna þroskakenninga og 

að áherslur fagfólks hafi að mestu einskorðast við barnið. Fremur lítið hefur verið horft til 

fjölskyldunnar í heild og þess umhverfis sem barnið lifir í. Það hefur leitt til þess að megin 
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áhersla hefur verið á að þjálfa færni barnsins í ákveðnum athöfnum í stað þess að nýta 

umhverfi þess til eflingar og þátttöku í samfélaginu.  

Undirbúningur nýs fyrirkomulags þjónustu á Æfingastöðinni hefur staðið í um þrjú ár og 

segja má að breytt starfsemi hafi formlega hafist haustið 2009 með innleiðingu 

þjónustuáætlunar sem allir iðjuþjálfar og sjúkraþjálfarar stöðvarinnar gera í samstarfi við 

foreldra. Þjónustuáætlun er hins vegar aðeins eitt skref í átt til heildrænnar fjölskyldumiðaðrar 

þjónustu eins og Æfingastöðin stefnir að. Á þeirri leið sem Æfingastöðin fetar er brýnt að 

upplýsinga verði aflað um hvaða þætti þjónustunnar þarf að bæta og hvað vel er gert.  

 

Hugmyndafræði 

Tvö meginsjónarmið eru höfð að leiðarljósi við rannsóknina. Það fyrra er að horfa skuli á 

fjölskylduna sem eina heild eða kerfi. Það seinna er að líta þurfi á vöxt og þroska barna í 

samhengi við umhverfi og aðstæður. Þessar hugmyndir eru í takt við hugmyndafræði 

Alþjóðlega flokkunarkerfisins um færni, fötlun og heilsu (ICF) (World Health Organization, 

2001) sem nú er notuð í síauknum mæli við uppbyggingu og framkvæmd þjónustu fyrir fötluð 

börn og fjölskyldur þeirra en samkvæmt ICF er litið á heilsufar í tengslum við þátttöku og 

aðstæður. 

Fjölskyldukenning varpa ljósi á hvernig fjölskyldan lifir og starfar. Þrjár meginforsendur 

einkenna kenninguna. Fyrsta forsendan hefur að gera með einkenni fjölskyldunnar sem 

heildar en einnig hvers einstaklings innan fjölskyldunnar. Litið er svo á að þessi einkenni hafi 

áhrif á fjölskyldukerfið sem aftur leiði til ákveðinnar útkomu, t.d. aukinnar eða minnkaðrar 

þátttöku. Önnur forsendan er sú að fjölskylduna verði að skilja á heildrænan hátt. Það nægi 

t.d. ekki að einblína á fatlaða barnið til að átta sig á fjölskyldunni en aftur á móti geti 

skilningur á fjölskyldunni leitt til þess að auðveldara verður að mæta þörfum barnsins. Þriðja 

forsendan er sú að allar fjölskyldur hafa mörk. Þau eru bæði innan fjölskyldunnar og utan og 
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varða því aðila sem tengjast fjölskyldunni, t.d. fagfólk. Þessi mörk segja t.d. til um hversu 

opin fjölskyldan er varðandi samstarf (Turnbull, Turnbull, Erwin og Soodak, 2006). 

Bronfenbrenner (1994) telur að aðeins sé unnt að skilja mannlegan þroska með því að líta 

með heildrænum hætti á allt í vistkerfi okkar sem stuðlar að þroska. Samkvæmt honum þarf 

að koma auga á og skilja samspil mismunandi aðstæðna og barns og hvernig þær hafa áhrif á 

barnið eða fjölskylduna í heild. Þessar aðstæður spanna allt frá nærumhverfi barnsins, eins og 

fjölskyldu, skóla og vinum, yfir í menningu þess, sem hefur áhrif á lífsstíl, gildismat, 

þekkingu, efnahag, siði og hættur í lífi barnsins. Ekki nægir þó að skoða aðeins umhverfi 

barnsins heldur er nauðsynlegt að gera sér grein fyrir áhrifum breytinga og stöðugleika yfir 

tíma á þroska barnsins og umhverfi (t.d. færni, fjölskyldugerð, lífskjör og atvinnu). 

Sú fjölskyldumiðaða sýn sem verkefnið byggist á, á rætur sínar að rekja til þessara 

hugmynda. Samkvæmt henni eru fjölskyldur jafn mismunandi og þær eru margar og af því 

leiðir að hver fjölskylda er einstök og hana ber að skilja í tengslum við umhverfi og 

lífsaðstæður. Þjónusta sem stýrist af fjölskyldumiðaðri nálgun verður því að vera sveigjanleg 

og geta mætt mismunandi þörfum fjölskyldna á hverjum tíma. Markmið slíkrar þjónustu er 

ekki aðeins að auka þátttöku barnsins í samfélaginu og bæta lífsgæði þess heldur einnig 

fjölskyldunnar í heild. 

 

Rannsóknin 

Rannsóknin hefur tvíþættan tilgang. Í fyrsta lagi að afla þekkingar á reynslu og sýn 

foreldra á þjónustuna sem Æfingastöðin veitir. Í öðru lagi að kanna hvort íhlutun sem veitt er 

af þjálfurum Æfingastöðvarinnar skili fjölskyldunum þeirri útkomu sem stefnt var að. 

Rannsóknarspurningarnar eru eftirfarandi: 

1. Að hvaða marki telja foreldrar að þjónusta Æfingastöðvarinnar endurspegli 

fjölskyldumiðaða nálgun?  
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2. Hvaða þættir hafa áhrif á mat foreldra á því hversu fjölskyldumiðaða þjónustu þeir 

telja að Æfingastöðin veiti? 

3. Að hvaða marki ná skjólstæðingar Æfingastöðvarinnar þeim markmiðum sem þeir 

setja í samvinnu við þjálfara sína? 

4. Hvaða þjónustuþætti Æfingastöðvarinnar eru foreldrar ánægðir með og hvaða þættir 

telja þeir að þarfnist úrbóta? 

Rannsóknin skiptist í þrjá hluta. Fyrsti hluti hennar byggist á gögnum sem aflað er með 

matstækinu Mat foreldra á þjónustu (Measure of Processes of Care). Annar hluti byggist á 

gögnum sem fengin eru með matstækinu Goal attainment scaling. Þriðji hlutinn byggist svo á 

viðtölum við foreldra með það að leiðarljósi að dýpka skilning á niðurstöðumfyrsta og annars 

hluta rannsóknarinnar. 

Valið var að nota blandaða rannsóknaraðferð til að svara rannsóknarspurningunum. Við 

mat á þjónustu er áríðandi að fleiri aðferðir en ein séu notaðar til að sem heildstæðust mynd 

fáist af þjónustunni. Fyrir þann sem veitir þjónustu eru viðhorf og mat þess sem notar 

þjónustuna áríðandi. Hins vegar er ekki nægjanlegt að afla upplýsinga um viðhorf heldur er 

mikilvægt að vita hvað veldur viðhorfunum. Ljóst er að ýmsir þættir geta haft áhrif og því 

erfitt að fá svör við rannsóknarspurningunum með einni aðferð (Sigurlína Davíðsdóttir, 

Hrefna K. Óskarsdóttir og Hrönn Kristjánsdóttir, 2006; Sigurlína Davíðsdóttir, 2008).  

Margir þættir geta skýrt ánægju eða óánægju foreldra með þjónustu. Þættir í umhverfi 

fjölskyldunnar sem hafa engin bein tengsl við þjónustuna, eins og fjárhagsáhyggjur, góð 

félagslegt staða barnsins eða nýr kennari, geta þar haft áhrif, en einnig þættir sem koma 

þjónustunni beint við, eins og útkoma þjálfunar, staðsetning, upplýsingagjöf, stuðningur, 

viðmót starfsfólks eða fagleg færni þjálfara (Law o.fl., 2003; Sloper, 1999). Þótt þær 

megindlegu aðferðir sem beitt er í rannsókninni veiti víðtækar upplýsingar á skömmum tíma 

vildi rannsakandi öðlast dýpri skilning á niðurstöðunum. Með eigindlegum viðtölum við 
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foreldra gefst tækifæri til samræðna sem geta varpað ljósi á mat foreldra á þjónustu 

Æfingastöðvarinnar og dýpkað skilning á reynslu þeirra.  

Fjölskyldumiðuð þjónusta er það sem miðað er við í dag þegar gæði þjónustu fyrir börn 

og ungmenni eru metin (Law o.fl., 2003). Mikil þekking á fjölskyldumiðaðri þjónustu og 

áhrifum hennar hefur orðið til með árunum. Rannsóknir hafa að mestu beinst að ákveðnum 

þáttum þjónustu sem hafa áhrif á líðan foreldra fatlaðra barna en ekki hefur með markvissum 

hætti verið kannað hvort orsakasamband sé milli fjölskyldumiðaðrar þjónustu og færni, 

þátttöku eða lífsgæða (Dempsey og Keen, 2008; King o.fl., 1999; King, Teplicky, King og 

Rosenbaum, 2004).  

Rannsakandi hefur áhuga á að kanna hver útkoma íhlutunar á Æfingastöðinni er að mati 

fagfólks og foreldra. Þar sem markmið Æfingastöðvarinnar er að auka þátttöku og lífsgæði 

barna er mikilvægt að útkomumælingin endurspeglist í því. Felst hún í að kanna hvort 

markmiðum, sem voru valin af foreldrum og eru mikilvæg fyrir fjölskylduna, náist. 

 

Skilgreiningar meginhugtaka. 

Fjölskylda: Tveir eða fleiri einstaklingar sem álíta sig fjölskyldu og taka þátt í einhverju 

af því sem dæmigerðar fjölskyldur gera (Turnbull o.fl, 2006).  

Þjálfarar: Fagfólkið sem starfar innan Æfingastöðvarinnar, þ.e. iðjuþjálfar og 

sjúkraþjálfarar. 

Íhlutun: Allar þær aðgerðir þjálfara sem hafa þann tilgang að stuðla að breytingu hjá 

barni, fjölskyldu eða umhverfi, t.d. aukinni færni, virkari þátttöku eða bættri aðstöðu. Íhlutun 

er einn þáttur þjónustu og felur m.a. í sér fræðslu, ráðgjöf, markmiðssetningu og þjálfun. 

Þjónusta: Auk íhlutunar er þjónusta óáþreifanlegt ferli sem snýst að miklu leyti um 

mannleg samskipti. Sá sem veitir þjónustuna framkvæmir tiltekin verk fyrir eða í samvinnu 
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við þann sem þjónustuna notar. Gildið sem skapast um leið og starfsmaðurinn veitir 

þjónustuna byggist á hæfileikum hans og kunnáttu til að veita hana. 

Útkoma: Sú breyting sem verður vegna íhlutunar. 

 

Gildi. 

Þjónusta fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra verður ekki góð fyrir tilviljun. Áríðandi er 

að hún sé vegin og metin svo unnt sé að veita hana í takt við þarfir þeirra sem á henni þurfa að 

halda. Rannsóknin varpar ljósi á reynslu foreldra af þjónustu Æfingastöðvarinnar og er 

mikilvægt framlag í því umbreytingarferli sem nú á sér stað. Þótt Æfingastöðin sé stærsta 

endurhæfingarstöð landsins fyrir börn og ungmenni er líklegt að niðurstöður geti einnig nýst 

til eflingar þjónustu fyrir fjölskyldur á öðrum vettvangi.  

Að auki veitir rannsóknin upplýsingar um útkomu þjónustunnar. Þó svo að töluvert sé 

vitað um mat foreldra á þjónustu er minni þekking til staðar á því hvað stuðlar að ánægju eða 

óánægju þeirra. Í þessari rannsókn er kannað hvort þjónusta Æfingastöðvarinnar skili 

nokkrum fjölskyldum útkomu sem er þeim mikilvæg í daglegu lífi. Lítið hefur verið skrifað 

um reynslu foreldra á Íslandi af þjónustu sem þessari og ekkert um árangur hennar. 

Rannsóknin getur því styrkt þann vísindalega grunn sem þjónusta við fötluð börn og 

fjölskyldur þeirra á Íslandi byggist á og leitt til þekkingarþróunar meðal þeirra sem starfa með 

þeim. 

Ennfremur veitir rannsóknin upplýsingar um notagildi matstækisins Goal attainment 

scaling (GAS) fyrir fagfólk á Íslandi sem liðar í að veita markvissa fjölskyldumiðaða 

þjónustu. Rannsóknin getur einnig orðið til þess að hvetja til frekari rannsókna á matstækinu í 

þjónustu fyrir fjölskyldur. GAS hefur ekki verið notað til þessa hér á landi, svo rannsakandi 

viti til, og er þetta í fyrsta skipti sem skrifað er um það á íslensku.  
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Takmarkanir. 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru að í fyrsta hluta hennar er spurningalistinn 

MPOC ekki notaður í sinni upprunalegu útgáfu (MPOC-56 eða MPOC-20) heldur hefur 

nokkrum spurningum verið bætt við. Sýnt hefur verið fram á að þær spurningar sem bætast 

við eru mikilvægar og gefa auknar upplýsingar (Granat, Lagander og Borjesson, 2002). Hins 

vegar torvelda þessar viðbótarspurningar samanburð við aðrar rannsóknir þar sem matstækið 

hefur verið notað. 

 

Uppbygging verkefnis 

Verkefnið skiptist í fimm kafla. Í fyrsta kafla er inngangur þar sem forsendur að baki 

rannsókninni eru kynntar. Fræðileg umfjöllun er viðfangsefni annars kafla og má þar finna 

helstu heimildir sem tengjast rannsókninni. Í þriðja kafla er gerð grein fyrir aðferðafræði 

rannsóknarinnar og niðurstöður eru kynntar í þeim fjórða. Í fimmta kafla eru umræður um 

niðurstöður rannsóknarinnar. Sjötti kafli er lokakafli verkefnisins. Þar er fjallað um gildi 

rannsóknarinnar og settar fram hugmyndir að framtíðarrannsóknum á sviðinu. Að lokum er 

þar gerð grein fyrir takmörkunum rannsóknarinnar. 
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KAFLI 2 

Fræðileg umfjöllun 

Í kaflanum er fjallað um efni tengt verkefninu ásamt helstu rannsóknum sem gerðar hafa 

verið á því sviði. Hugmyndafræði verkefnisins er kynnt og fjallað er um þátttöku og lífsgæði í 

samhengi við þjónustu fyrir fjölskyldur. Fjölskyldumiðaðri þjónustu er lýst og sagt er stuttlega 

frá þjónustuumhverfinu sem fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra býðst á Íslandi. 

Starfsemi Æfingastöðvarinnar er kynnt og gerð er grein fyrir þeim breytingum sem nú standa 

yfir. Að lokum er umfjöllun um þjónustumat, spurningalistann Mat foreldra af þjónustu 

(MPOC) og matsaðferðina Goal attainment scaling (GAS). 

 

Hugmyndafræði 

Í dag er fjallað um þjónustu fyrir fatlað fólk og fjölskyldur þeirra í ýmsum greinum 

heilbrigðis- og félagsvísinda. Fötlunarhugtakið er þar oft notað sem yfirhugtak í umræðu um 

skerðingu af ólíkum og misalvarlegum toga. Ýmis sjónarhorn á fötlun hafa verið uppi og hafa 

áherslur breyst í gegnum tíðina. Nálganir hafa jafnframt verið ólíkar, allt frá því að miða 

eingöngu út frá læknisfræðilegu sjónarmiði yfir í að skilgreina fötlun alfarið út frá 

samfélaginu og þátttöku í því. Svo eru sjónarmið sem taka til beggja þátta og miðla þannig 

málum. Þrjú meginsjónarhorn hafa einkennt umræðu um fötlun. Í fyrsta lagi hafa 

læknisfræðileg sjónarhorn (World Health Organization, 1980) mótað þjónustu 

heilbrigðisstétta mest alla síðustu öld. Þar er litið svo á að fötlunin búi innra með 

einstaklingnum og því sé hann á einhvern hátt gallaður og þarfnist lækningar, meðferðar, 

kennslu eða umönnunar (Rannveig Traustadóttir, 2006). Annað sjónarmið, og á öndverðum 

meiði við læknisfræðilegu sýnina, er breska félagslega líkanið. Það skilgreinir fötlun sem 

afleiðingu af samfélagslegu fyrirkomulagi sem útilokar, hindrar eða torveldar fólki með 

skerðingu að taka virkan þátt í samfélaginu (French og Swain, 2008; Priestley, 2003; 
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Rannveig Traustadóttir, 2006). Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu (ICF) 

og norræna tengslasjónarhornið (Tøssebro, 2004) leitast svo við að sætta þessi tvö ólíku 

sjónarmið. Norræna tengslasjónarhornið gengur út frá því að fötlun felist í samspili 

einstaklings og umhverfis og sé þar af leiðandi aðstæðubundin og afstæð. Dregið er fram 

mikilvægi samfélagslegra þátta og áhersla er á að fjarlægja hindranir af samfélagslegum toga, 

aðlaga umhverfi og veita fötluðu fólki stuðning og þjónustu eftir þörfum (Tøssebro, 2004). Í 

umfjöllun hér á eftir verður lögð áhersla á ICF og Lífsþarfalíkanið (King o.fl., 2002), sem er 

þjónustulíkan og því af nokkuð öðrum toga en hugmyndafræðilegu sjónarhornin. 

Lífsþarfalíkanið byggir á fjölskyldumiðaðri nálgun og leggur áherslu á þátttöku og lífsgæði í 

samfélaginu.  

 

Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu-ICF. 

ICF er flokkunarkerfi þróað af Alþjóðlega heilbrigðismálastofnuninni og gefið út árið 

2001. ICF leggur áherslu á heilsu og heilsutengda þætti og er því ætlað að vera altækt í þeirri 

merkingu að það sé fyrir allt fólk, ekki aðeins fatlað fólk. Ætlast er til að kerfið sé notað með 

ICD kerfinu sem flokkar sjúkdóma og aðrar raskanir á heilsufari (Rosenbaum og Stewart, 

2004; World Health Organization, 1980). Í ICF hefur verið sett fram líkan sem lýsir tengslum 

heilsufars, aðstæðna og færni og sameinar þannig læknisfræðileg og félagsleg sjónarhorn á 

fötlun (sjá mynd 1). Samkvæmt því er þátttaka háð aðstæðum og heilsufari og gott samspil 

þessara þátta birtist í færni einstaklingsins. Ef samspil aðstæðna og heilsu er ekki fullnægjandi 

verður birtingarmynd þess fötlun sem getur birst í þremur víddum, þ.e. skerðingu, hömlun í 

athöfnum og takmarkaðri þátttöku. Samkvæmt líkaninu er fötlun því ekki bein afleiðing 

skerðingar eða heilsubrests heldur samspil aðstæðna og heilsufars (Snæfríður Þóra Egilson og 

Guðrún Pálmadóttir, 2006; World Health Organization, 2001). Vert er að geta þess að 

lykilhugtak líkansins, færni, kemur ekki fram í myndrænni framsetningu þess. 
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Mynd 1. Samband grunnhugtaka ICF sem lýsa færni (World Health Organization, 2001). 

 

Tilgangur ICF er margþættur. Með því er m.a. stefnt að sameiginlegum skilningi og 

tungumáli varðandi heilsufar og aðstæður sem leiði til betri samskipta milli fagfólks og 

stofnana. Einnig er því ætlað að stuðla að sameiginlegum vísindalegum þekkingargrunni á 

heilsufari bæði í einstaklings- og samfélagslegu samhengi. Samanburður upplýsinga af 

ýmsum toga verður þannig mögulegur, s.s. milli landa og mismunandi sviða 

heilbrigðisþjónustu, þjónustuaðila og tímabila (Hemmingsson og Jonsson, 2005; Rosenbaum 

og Stewart, 2004). 

Einkenni ICF líkansins er að áhersla er lögð á heilsu í stað fötlunar. Með því er horft til 

þess hvernig einstaklingur getur lifað lífi sínu til fulls í því samfélagi sem hann tilheyrir. Því 

er staða hans ekki skilgreind út frá skerðingu heldur mun frekar út frá þátttöku í daglegum 

athöfnum. Þessi nýju sjónarhorn hafa leitt til þess að umræða um og rannsóknir á þátttöku og 

tækifærum í umhverfi barna og ungmenna hafa stóraukist í stað þess að einblínt sé á áhrif 

skerðingar eða fötlunar (Coster og Khetani, 2008; Goldstein, Cohn og Coster, 2004; 

Kostanjsek, 2009; MacDougal og Wright, 2009). 



11 

 

Árið 2006 kom út viðbót við ICF sem nefnist ICF-CY og er sérstaklega ætluð til notkunar 

fyrir börn og ungmenni (World Health Organization, 2006). ICF-CY er ætlað að taka til 

ákveðinna þátta sem lúta sérstakalega að þroska barnsins, s.s. breytingum á færni sem eru 

háðar aldri, athöfnum, þátttöku og umhverfi, og því hefur ákveðnum þáttum verið bætt við og 

aðrir teknir út (Coster og Khetani, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2006; Salghetti o.fl., 2009). 

ICF hefur ekki aðeins haft áhrif á umræðu og rannsóknir því það hefur einnig leitt til 

áherslubreytingar á þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Það varpar ljósi á aðra og 

jákvæðari þætti en hingað til hefur verið gert. Sjónum er nú í auknum mæli beint að þátttöku 

barnanna í daglegu lífi í stað þess að ofuráhersla sé lögð á skerðingu þeirra og þjálfun í þeim 

tilgangi að „laga“ þau. Bent hefur verið á að fagfólk þurfi að hafa ICF líkanið í huga við val á 

íhlutunarleiðum og matstækjum til að tryggja heildræna sýn sem taki til umhverfis ekki síður 

en til barnsins sjálfs (Rosenbaum og Stewart, 2004; Sakzewski, Boyd og Ziviani, 2007). 

 

Lífsþarfalíkanið. 

Lífsþarfalíkanið (Mynd 2) (King o.fl., 2002) er gagnreynt þjónustulíkan sem hefur það að 

markmiði að byggja upp þjónustu sem eflir þátttöku og bætir lífsgæði barna og ungmenna. 

Hugmyndafræði líkansins er náskyld hugmyndum Bronfenbrenners (1994) um áhrif 

aðstæðna, breytinga og tíma á vöxt og þroska barna. Líkanið er einnig undir áhrifum 

fjölskyldukenninga (Turnbull o.fl., 2006) þar sem lögð er áhersla á barn og fjölskyldu og 

hvernig einn fjölskyldumeðlimur hefur áhrif á fjölskylduna í heild. Notkun Lífsþarfalíkansins 

hefur farið vaxandi og í Kanada, Bandaríkjunum, Ástralíu og Noregi mótar líkanið þjónustu 

ýmissa stofnana fyrir börn og ungmenni (King, 2009). Líkanið byggir á fjölskyldumiðaðri 

nálgun og hugmyndum um að þjónusta skuli veitt með úrræðum sem koma til móts við þarfir 

barnsins og fjölskyldu þess á mismunandi aldursskeiðum. Gengið er út frá því að slík þjónusta 

skapi barninu tækifæri til að taka þátt í samfélaginu og eflast á þeim sviðum sem eru 
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mikilvæg fyrir hvert einstakt barn. Líkanið miðar að því að þjónusta sé veitt í daglegu 

umhverfi fjölskyldunnar, s.s. heima, í leikskólanum, í skólanum eða á íþróttaæfingunni, en 

ekki á stofnunum. Að auki er lögð áhersla á samvinnu allra sem að barninu koma og miðlun 

upplýsinga, þekkingar og færni. Líkanið er ekki aðeins hugsað sem hugmyndafræðileg nálgun 

heldur einnig sem starfslíkan ætlað til að þróa, skipuleggja og veita þjónustu þar sem 

markmiðið er að auka þátttöku og efla lífsgæði barna (King o.fl., 2002). 

 

Þjónustuþarfir.  

Líkanið gerir ráð fyrir að þjónusta við fjölskyldur sé veitt út frá þremur „víddum”, þ.e. 

einstaklingsþáttum, samskiptaþáttum og umhverfisþáttum. Víddirnar tengjast aftur þörfum 

barnanna, fjölskyldna þeirra og samfélags og má skipta þeim í fimm flokka; a) þjónustu sem 

beinist að grunnfærni barnsins, eins og styrk, hreyfifærni og líkamsstöðu. Grunnfærnin gerir 

barninu kleift framkvæma eða gera, b) þjónustu sem beinist að hagnýtri færni barnsins en þar 

er átt við færni sem nýtist við þátttöku í daglegu lífi í raunverulegum aðstæðum, eins og t.d. 

félagsfærni. Félagsfærni byggir svo aftur á grunnþáttum eins og hlustun, skilningi á 

félagslegum viðmiðum og úrlausnarhæfni, c) þjónustu sem beinist að þörfum barnsins fyrir 

stuðning og upplýsingar, d) þjónustu sem beinist að þörfum foreldra og fjölskyldu fyrir 

stuðning, upplýsingar og þróun leikni og e) þjónustu sem beinist að þörfum samfélagsins fyrir 

upplýsingar og fræðslu. Með því að veita þjónustu samkvæmt þörfum barnanna og 

fjölskyldna þeirra er stefnt að því að barnið taki þátt í samfélaginu og upplifi að það tilheyri 

því, og að framlag barns og fjölskyldu sé metið að verðleikum (King. o.fl., 2002). 

 

Aldur og tímamót. 

Lífsþarfalíkanið gerir ráð fyrir að þarfir barna séu breytilegar eftir aldri þeirra og þroska. 

Einnig er gengið út frá því að umhverfi barna sé mismunandi á ólíkum aldri og viðfangsefni 
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þeirra taki breytingum. Mikilvægt er að þjónustan endurspegli þessar breytingar og taki mið 

af þeim. Áríðandi er að sérstakur stuðningur, s.s. aukin upplýsingagjöf, fleiri fundir eða aukin 

þjónusta, sé veittur á tímamótum í lífi fjölskyldunnar. Með tímamótum er t.d. átt við upphaf 

skólagöngu, lok grunnskóla og breytingar á búsetu (King o.fl., 2002). Í heimildasamantekt 

þeirra King o.fl. (2002) kemur fram að á tímamótum verða oft töluverðar breytingar á 

þjónustu sem fjölskyldan fær og jafnvel er skipt um þjónustukerfi í heild. Þegar slíkar 

breytingar eiga sér stað vill þjónustan oft verða sundurslitin og ósamhæfð og ríður þá á að 

viðeigandi stuðningur sé veittur og áhersla sé lögð á að undirbúa og skipuleggja tímamótin 

með góðum fyrirvara. Svipaðar niðurstöður má finna í rannsókn Snæfríðar Þóru Egilson 

(2007). Hún rannsakaði viðhorf foreldra barna með hreyfihömlun til þjónustu iðjuþjálfa og 

sjúkraþjálfara á Íslandi. Rannsókn hennar byggðist á opnum viðtölum við 17 foreldra. 

Niðurstöður leiddu m.a. í ljós að allir foreldrar óskuðu eftir meiri samvinnu milli 

þjónustukerfa. Einnig kom fram að foreldrum fannst fagfólk ekki huga nægjanlega vel að 

undirbúningi fyrir framtíðina en það gefur vísbendingar um að tímamót í lífi barnanna þurfi 

að gaumgæfa betur. 

Lífsþarfalíkanið samræmist vel hugmyndafræði Alþjóðlega flokkunarkerfisins um færni, 

fötlun og heilsu. Þegar a)-hluti líkansins er speglaður við ICF má sjá að hann samræmist vídd 

líkamsbyggingar/líkamsstarfsemi. Þjónusta b)-hluta samræmist vídd athafna í ICF og birtist 

neikvæð vídd athafna í erfiðleikum við að framkvæma athafnir. Þættir c), d), og e) miða allir 

að því að auka þátttöku barnsins í samfélaginu, eins og á heimilinu og í skólanum og 

nærsamfélaginu. Þessir þættir ríma allir við þátttökuvídd ICF en tengjast einnig 

umhverfisþáttum.  
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Mynd 2. Lífsþarfalíkanið: Þjónustulíkan til að efla þátttöku og lífsgæði barna og 

ungmenna 

 

Gillian King (2009), einn höfunda Lífsþarfalíkansins, hefur þróað þjónustulíkan sem 

byggir á hugmyndum Lífsþarfalíkansins. Samkvæmt King er þar lögð meiri áhersla á hvernig 

þjónustuveitendur og stofnanir geti hámarkað gæði þjónustunnar og bætt útkomu hennar. 

Líkanið er því í raun ekki nýtt heldur endurspeglar áframhaldandi þróun Lífsgæðalíkansins. 

Áhugavert verður að fylgja því eftir næstu árin og sjá hvernig það kemur til með að nýtast við 

skipulagningu og framkvæmd þjónustu. 

 

Þátttaka og lífsgæði 

Undanfarna áratugi hefur áhugi aukist til muna á þátttökuhugtakinu og telja ýmsir 

rannsakendur á sviði endurhæfingar barna og starfandi fagfólk að raunverulegt markmið 

heilbrigðis- og félagsþjónustu sé að styðja við og efla þátttöku barna (Morris, 2009; Rentinck, 

Gorter, Ketelaar, Lindeman og Jongmans, 2009). Samkvæmt ICF líkaninu er þátttaka 

„hlutdeild einstaklings í mismunandi lífsaðstæðum“ (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006). Þátttaka barna er að stórum hluta samofin þátttöku fjölskyldunnar í heild. 

Lífsþarfalíkanið
- þjónustulíkan til að efla þátttöku og lífsgæði barna og ungmenna

Þjónusta
Þjónusta við börn
á skólaaldri

Þjónusta við 
ungmenni

Fæðing Leikskóli Grunnskóli Framhaldsskóli Fullorðinsár

Áfangar sem marka tímamót í lífinu

Þjónusta við 
ung börn

UMHVERFIS

ÞÆTTIR

SAMSKIPTA

ÞÆTTIR

EINSTAKLINGS 

ÞÆTTIR

Skammtímamarkmið 

þjónustu
Langtímamarkmið

Þjónusta sem beinist að grunnfærni barnsins

Þjónusta sem beinist að hagnýtri færni barnsins

Þjónusta sem beinist að þörfum barnsins fyrir stuðning og 
upplýsingar

Þjónusta sem beinist að þörfum foreldra og fjölskyldu fyrir stuðning, 
upplýsingar og Þróun leikni

Þjónusta sem beinist að þörfum samfélagsins fyrir upplýsingar og 
fræðslu

• Ýta undir jákvæð viðhorf

• Draga úr hindrunum í umhverfi

• Stuðla að aðgengi að þjónustu og       
tilboðum í samfélaginu

• Hvetja til stefnumörkunar og löggjafar 
sem veitir fötluðu fólki stuðning 

• Stuðla að styðjandi tengslum og 
umhverfi fyrir barn, foreldra þess og aðra 
í fjölskyldunni

• Ýta undir hæfni foreldra (t.d við að rata 
um kerfið, við uppeldi og að takast á við 
aðstæður)

• Efla færni barnsins og hæfni þess til að 
takast á við raunverulegar aðstæður í 
nánasta umhverfi sínu svo sem heima, í 
leikskóla/skóla og í tómstundum

• Bæta líkamlega og félagslega færni 
ásamt færni sem snýr að tifinningum, 
samskiptum og atferli.

Þátttaka

&

Lífsgæði

Aðrir þættir sem hafa áhrif á þátttöku

Hæfni barnsins

Frumþýðing á Life Needs Model unnin á vegum Æfingastöðvar SLF með góðfúslegu leyfi John LaPorta
Aðlagað af Söru Stefánsdóttur í desember 2008.

e)

 a) 

) 

d) 

c) 

b) 

a) 
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Á það sérstaklega við um ung börn. Með fjölskyldunni öðlast barnið dýrmæta reynslu og 

tekur þátt í ýmsum aðstæðum sem upp koma, s.s. við leik, búðarferðir, heimilisstörf, 

heimsóknir til ættingja og í ferðalögum. Foreldrar og aðrir fjölskyldumeðlimir hafa því mikil 

áhrif á þátttöku ungra barna þeirra þar sem flestar ákvarðanir eru teknar af þeim fullorðnu. 

Það er þó ekki svo að þeir sem eldri eru stýri að fullu þátttöku barnsins því það hefur sýnt sig 

að fjölskyldan í heild lagar athafnir og þátttöku sína að þörfum barnsins (Hirose og Ueda, 

1990). Fagfólk sem stefnir að því að efla þátttöku barna þarf því að hafa í huga lífsmynstur, 

vana, þarfir, áhuga og gildi fjölskyldunnar við skipulagningu og framkvæmd þjónustu. 

Það sem börn taka sér fyrir hendur ræðst ekki aðeins af fjölskyldunni, sérstaklega hvað 

varðar börn á grunn- og framhaldsskólaaldri. Efnislegt og félagslegt umhverfi, aldur, þroski 

og menning barnsins hafa þar víðtæk áhrif. Þau viðfangsefni sem börn kjósa að vinna að eða 

þeim er gefið tækifæri til taka þátt í móta að stórum hluta þátttöku þeirra í samfélaginu og þar 

með þróa þau með sér ýmsa leikni, verða færari í samskiptum við fólk, læra að tjá þarfir sínar, 

finna tilgang og efla heilsu. Með aukinni leikni öðlast börnin svo aftur enn fleiri tækifæri til 

þátttöku í samfélagi sínu (King o.fl, 2003; Law, 2002; World Health Organization, 1997, 

2006). 

Hugtak sem óneitanlega tengist þátttökuhugtakinu er lífsgæði. Markmið foreldra fatlaðra 

barna, þjónustuaðila og stefnusmiða er að þau séu virkir þátttakendur í samfélaginu og að 

lífsgæði þeirra séu til jafns við önnur börn. Þannig má segja að þátttaka og lífsgæði séu þeir 

tveir meginþættir sem miða ætti við þegar heilsu barna er lýst og viðeigandi þjónusta 

ákvörðuð, þar sem þátttaka er hlutlægi þátturinn og lífsgæði sá huglægi (Colver, 2006, 2008; 

Riley, 2004). 

Samkvæmt skilgreiningu Alþjóðlega heilbrigðismálastofnunarinnar eru lífsgæði upplifun 

einstaklingsins á stöðu sinni í lífinu í samhengi við eigin menningu og gildismat, í tengslum 
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við markmið, væntingar, viðmið og annað sem máli skiptir (World Health Organization, 

1997). 

Víða erlendis hefur lífleg umræða um lífsgæðahugtakið m.a. leitt til þjónustu þar sem 

horft er með heildrænni hætti á þarfir fjölskyldunnar en áður hefur tíðkast (King o.fl., 2002; 

Sloper, Greco, Beecham og Webb, 2006). Áðurnefndar breytingar endurspeglast að auki í 

auknum fjölda rannsókna á reynslu og ánægju með þjónustu, útbreiðslu fjölskyldumiðaðrar 

nálgunar og áherslu á styrk fjölskyldunnar og bjargráða í stað vanda og örlagasagna (Ahl, 

Johansson, Granat og Carlberg, 2005; Colver, 2008; Coster og Khetani, 2008; Payne, 2002; 

Rosenbaum, King, Law, King og Evans, 1998; Rosenbaum og Stewart, 2004; Siebes, 2006; 

Sloper o.fl., 2006). Reynsla fjölskyldna af þjónustu á Íslandi hefur verið lítt könnuð og ekki 

er hægt að segja til um hvort svipaðra áhrifa gæti hér á landi.  

Viðamikil evrópsk rannsókn þeirra Dickinson og félaga (2007), þar sem 818 

hreyfihömluð börn mátu lífsgæði sín, leiddi í ljós að þótt hægt væri að tengja afmarkaða þætti 

lífsgæða við færniskerðingu barnanna þá hafði hún í flestum tilvikum ekki áhrif á lífsgæði 

þeirra.  

Börn og ungmenni, óháð skerðingu, hæfileikum eða færni, hafa mjög áþekkar þarfir. Þau 

vilja, eins og önnur börn, eiga vini, fá tækifæri til að leggja að mörkum til samfélagsins, vera 

virkir þátttakendur í því og að framlag þeirra sé metið að verðleikum. Það sem skiptir þessi 

börn og ungmenni mestu máli í lífinu er að taka virkan þátt og að njóta lífsgæða að sama 

marki og aðrir (King o.fl., 2002; McConachie, Colver, Forsyth, Jarvis og Parkinson, 2006). 

Rannsóknir sem þessar styðja mikilvægi þess að huga að þátttöku og lífsgæðum barna og 

fjölskyldna þeirra og renna stoðum undir þær skoðanir að markmið þjónustu ætti að miða að 

aukinni þátttöku og lífsgæðum. 
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Fjölskyldumiðuð þjónusta  

Undanfarna áratugi hefur fjölskyldumiðuð þjónusta náð fótfestu víða um heim (Dempsey 

og Dunst, 2004). Áhersla er lögð á samvinnu foreldra og þjónustuaðila og mikið lagt upp úr 

því að styðja fjölskylduna til að taka ákvarðanir er varða þjónustu. Nálgunin sem byggt er á er 

sú að fjölskyldan í heild er þungamiðja þjónustunnar og þarfir hennar hafðar að leiðarljósi. 

Þjónustan verður því á margan hátt ólík hefðbundinni nálgun þar sem aðaláherslan er oftast á 

barnið og fagfólk tekur ákvarðanir um þá þjónustu sem veita skal. Fjölskyldumiðuð þjónusta 

byggist á ákveðnum gildum og viðhorfum þar sem gert er ráð fyrir því að hver fjölskylda sé 

einstök, hún sé burðarásinn í lífi barnsins og þekki best til styrkleika og þarfa þess. Áhersla er 

lögð á styrkleika innan fjölskyldunnar og er hún studd til að vinna með þeim sem þjónustuna 

veitir svo þarfir allra fjölskyldumeðlima séu hafðar að leiðarljósi við skipulagningu og 

framkvæmd þjónustu. Markmið þjónustunnar er að auka lífsgæði og þátttöku barnsins (King 

o.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Nijhuis o.fl., 2007; Rosenbaum o.fl., 1998). 

Rannsóknir á þáttum sem tengjast fjölskyldumiðaðri þjónustu renna stoðum undir 

mikilvægi nálgunarinnar. Sérstaklega hefur mikið verið skrifað um þætti sem tengjast líðan 

fjölskyldunnar og fatlaða barnsins, eins og streitu, kvíða og depurð. King, King, Rosenbaum 

og Goffin (1999) rannsökuðu hvort tengsl væru milli depurðar eða álags og 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Þátttakendur í rannsókninni voru 164 foreldrar og svöruðu þeir 

fjölda spurningalista varðandi rannsóknarefnið. Niðurstöður sýndu að fjölskyldumiðuð 

þjónusta dró úr álagi foreldra og jók ánægju þeirra með þjónustu.  

Í rannsókn Dempsey, Keen, Pennell, Reilly og Neilands (2009) var kannað hvort 

fjölskyldumiðuð þjónusta hefði áhrif á streitu og hæfni foreldra . Foreldrar 33 barna svöruðu 

spurningalista ásamt því að taka þátt í viðtali. Niðurstöður sýndu að sterk tengsl eru milli 

streitu foreldra og fjölskyldumiðaðrar þjónustu en ekki var hægt að sýna fram á tengsl milli 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu og hæfni foreldra. 
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Öfugt við Dempsey og félaga (2009) sýndi rannsókn þeirra Bailey og félaga (2005) fram 

á að fjölskyldumiðuð nálgun hefur ýmiskonar áhrif á foreldra og þar á meðal hæfni þeirra 

sem foreldra. Rannsóknin var gerð með símakönnun í 20 ríkjum Bandaríkjanna. Þátttakendur 

voru 2586 foreldrar fatlaðra barna og var tilgangur rannsóknarinnar að kanna áhrif 

snemmtækrar íhlutunar á fjölskylduna. Í ljós kom að í lok íhlutunarferlisins töldu 82% 

foreldra sig hæfari til að hugsa um barn sitt, að berjast fyrir rétti þess og að nálgast formlegar 

og óformlegar upplýsingar. Einnig voru foreldrarnir jákvæðari varðandi framtíðina. Foreldrar 

barna í minnihlutahópum, einstæðir foreldrar og foreldrar barna með heilsufarsvanda skáru 

sig úr og töldu sig ekki ráða eins vel við ýmsar aðstæður og aðrir foreldrar sem þátt tóku. 

Auk rannsókna um líðan og getu foreldra hafa fjölmargir þættir verið kannaðir í tengslum 

við fjölskyldumiðaða þjónustu. Moore, Mah og Trute (2009) rannsökuðu tengsl milli 

heilsutengdra lífsgæða og þess á hvaða hátt þjónusta er veitt. Rannsóknin var megindleg og 

tóku alls 187 foreldrar þátt í henni. Niðurstöður sýndu að fjölskyldumiðuð þjónusta bætti 

heilsutengd lífsgæði óháð alvarleika veikinda barnanna. 

Samskipti foreldra og fagfólks er þýðingarmikill þáttur fjölskyldumiðaðrar þjónustu. 

Lundeby og Tøssebro (2008) rannsökuðu reynslu foreldra fatlaðra barna af samskiptum við 

fagfólk. Rannsóknin var eigindleg og rætt var við 31 foreldri í tvígang á fjögurra ára tímabili. 

Upplifun allra foreldranna af samskiptum við fagfólk var bæði jákvæð og neikvæð. 

Einkennandi fyrir neikvæð samskipti var upplifun foreldranna á því að ekki væri hlustað á þá 

við hinar ýmsu aðstæður. Þetta voru aðstæður eins og þegar upphaflegar áhyggjur foreldra af 

barninu vöknuðu, þegar foreldrar en ekki fagfólk bentu á vanda, að reynsla og þekking 

foreldra á getu barnsins var ekki tekin trúanleg fyrr en fagfólk hafði sjálft sannreynt getuna. 

Rannsakendurnir leggja áherslu á mikilvægi þess að hæfni foreldra fatlaðra barna sé 

viðurkennd og hlustað sé á skoðanir þeirra og tillögur varðandi þjónustuna. 
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Í rannsókn Frey, Greenberg og Fewell frá árinu 1989 (vitnað til í Sloper, 1999) kom fram 

að mikill styrkur er fyrir foreldra að upplifa stjórn á aðstæðum og að þeir hafi áhrif á og 

stjórni hvers kyns stuðningur er veittur fjölskyldu og barni. Rannsóknin leiddi einnig í ljós að 

óformlegur stuðningur frá nærumhverfi er fjölskyldunni mikilvægur og styður það við 

mikilvægi þess að nýta styrkleika og úrræði sem finnast í umhverfi fjölskyldunnar. 

Einnig hefur komið fram að börn þrífast best í styðjandi umhverfi fjölskyldunnar, að 

fjölskyldur vilja þjónustu sem er fjölskyldumiðuð og að tímamót í lífi barnanna reynast oft 

erfið og þá er þörfin fyrir stuðning jafnframt hvað mest (King o.fl., 2002). 

Fáar rannsóknir hafa verið gerðar þar sem bornir eru saman hópar sem fá ólíka þjónustu. 

Slíkar rannsóknir eru áríðandi til að skýr mynd af áhrifum fjölskyldumiðaðrar þjónustu fáist. 

Chernoff, Ireys, DeVet og Kim (2002) rannsökuðu hvort þjónusta sem veitt er í nærsamfélagi 

fjölskyldu, og áhersla sem lögð er á stuðning við hana, hafi áhrif á aðlögun og sálfélagslega 

þætti barna með langvinnan sjúkdóm. Gögnum var safnað frá 135 mæðrum og börnum þeirra 

með ýmsum matslistum. Niðurstöður leiddu í ljós að sérstakur stuðningur við fjölskyldur og 

börn og þjónusta í nærumhverfi fjölskyldunnar jók aðlögunarhæfni og bætti sálræna líðan 

barnanna umtalsvert meira en hefðbundin þjónusta, sér í lagi barna sem höfðu lágt sjálfsmat 

við upphaf þjónustunnar. 

Þótt ýmsar rannsóknir renni stoðum undir gagnsemi fjölskyldumiðaðrar þjónustu hefur 

ekki tekist að sýna fram á hana með beinum hætti. Í heimildasamantekt þeirra King, Teplicky 

og félaga (2004) kemur fram að lítið hefur verið rannsakað um bein áhrif fjölskyldumiðaðrar 

þjónustu og skýra flestar rannsóknir á sviðinu frá tengslum en ekki orsakasambandi. Fleiri 

hafa tekið undir þetta sjónarmið, þar á meðal Dempsey og Keen (2008) og Bailey og félagar 

(2006). Dempsey og Keen halda því fram að eigi fjölskyldumiðuð þjónusta að standa undir 

væntingum verði að rannsaka hana frekar og kanna hvort hún hafi raunverulega þau áhrif sem 

menn telja. Þau hvetja til að framkvæmd og útkoma þjónustunnar verði rannsökuð frekar eigi 
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fjölskyldumiðuð þjónusta að verða eitthvað annað og meira en hluti af kenningum um 

samstarf foreldra og fagfólks. 

Markmiðssetning er mikilvægur þáttur góðrar þjónustu en getur einnig verið leið til að 

rannsaka útkomu hennar. Markmiðin verða að veljast af skjólstæðingnum og hafa þýðingu og 

gildi fyrir hann svo unnt sé að greina hvort þjónustan skili sér í raun í aukinni þátttöku og 

meiri lífsgæðum (King, Teplicky o.fl., 2004).  

Ýmsar rannsóknir hafa sýnt fram á að markmiðssetning og markmiðin sjálf eru 

árangursrík aðferð til að virkja áhugahvöt og bæta árangur íhlutunar (Cusick, McIntyre, 

Novak, Lannin og Lowe, 2006; Cusick, Lannin og Lowe, 2007; Nijhuis o.fl., 2008). Øien, 

Fallang og Østensjø (2009) rannsökuðu upplifun foreldra og fagfólks af því að setja markmið 

fyrir fötluð börn á leikskólaaldri þar sem þjónustan var fjölskyldumiðuð. Foreldrar og fagfólk 

13 barna tóku þátt í rýnihópaumræðum sem fóru fram í tvö skipti með fimm mánaða millibili. 

Umræðurnar fóru fram í fjórum hópum, tveimur foreldrahópum og tveimur hópum fagfólks. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að foreldrum fannst virk þátttaka þeirra í því ferli sem 

markmiðssetning felur í sér auka hæfni þeirra og samvinnu við fagfólkið. Fagfólk lýsti einnig 

jákvæðri reynslu af ferlinu. 

Við McMaster háskólann í Kanada er starfrækt rannsóknarmiðstöð, CanChild Centre for 

Childhood Disability Research. Miðstöðin hefur verið leiðandi við þróun og rannsóknir á 

fjölskyldumiðaðri þjónustu. Í töflu 1 má sjá helstu forsendur, staðhæfingar og lykilþætti 

slíkrar þjónustu, unna af áðurnefndri miðstöð.  
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Tafla 1. Forsendur, staðhæfingar og lykilþættir fjölskyldumiðaðrar þjónustu 

1. Forsenda 2. Forsenda 3. Forsenda 

 Foreldrar þekkja börn sín best og vilja 
þeim það besta 

 Fjölskyldur eru ólíkar og einstakar  Börn dafna best í stuðningsríku 
umhverfi fjölskyldu og 
samfélags 

Staðhæfingar („ætti að“ staðhæfingar) 

 Hver fjölskylda ætti að fá tækifæri til að 
ákveða að hve miklu leyti hún kýs taka 
þátt í ákvarðanatöku varðandi þjónustu  

 Koma ætti fram við hverja fjölskyldu og 
fjölskyldumeðlimi af virðingu 

 Taka ætti tillit til þarfa allra 
fjölskyldumeðlima 

 Alla fjölskyldumeðlimi ætti að 
styðja og hvetja til þátttöku  

Lykilþættir (réttindi og ábyrgð) 

Væntingar og 

réttindi 

fjölskyldna 

Viðbrögð 

þjónustuaðila 

Væntingar og 

réttindi fjölskyldna 

Viðbrögð 

þjónustuaðila 

Væntingar 

og réttindi 

fjölskyldna 

Viðbrögð 

þjónustuaðila 

 Taka 
lokaákvarðanir 

 Nýta styrkleika 
sína, eigin 
úrræði og 
bjargráð 

 Fá upplýsingar 
sem auðvelda 
þeim að taka 
ákvarðanir um 
hvaða þjónusta 
mætir þörfum 
þeirra best 

 Forgangsraða 
málefnum og 
útskýra hvað 
skiptir 
fjölskylduna 
mestu máli að 
vinna með 

 Ákveða hvernig 
og að hvaða 
marki þær 
tengjast 
þjónustunni og 
hvernig 
stuðning þær 
þarfnast 

 Fá þjónustu á 
hentugum tíma 
án mikillar 
fyrirhafnar 

 Hafa aðgang að 
upplýsingum 
varðandi barn 
sitt og fjölskyldu 

 Hvetja til 
ákvarðanatöku 
foreldra í samráði 
við aðra í teyminu (í 
valdeflandi tilgangi) 

 Aðstoða fjölskyldur 
við að greina 
styrkleika sína og 
byggja upp sín eigin 
úrræði 

 Upplýsa, veita svör 
og ráðleggja 
foreldrum (til að 
hvetja til upplýstra 
ákvarðana) 

 Vinna í sameiningu 
með  foreldrum og 
börnum og hjálpa 
þeim að greina 
þarfir sínar og 
forgangsraða út frá 
þeirra eigin 
sjónarhorni 

 Vinna með 
foreldrum á öllum 
stigum (umönnun/ 
þjónustu við barnið; 
skipulag þjónustu, 
íhlutun, mat á 
þjónustu og 
stefnumótun)  

 Veita aðgengilega 
þjónustu sem færir 
fjölskyldur ekki á kaf 
í pappírsvinnu og 
skrifræði 

 Miðla reglulega 
öllum upplýsingum 
um 
umönnun/íhlutun 

 Viðhalda reisn og 
að sjónarmið þeirra 
séu virt á öllum 
stigum þjónustu 

 Fá stuðning við þær 
ákvarðanir sem 
teknar eru 

 Óskað sé eftir 
þeirra áliti og 
hlustað sé á þær 

 Fá þjónustu sem er 
miðuð að þeirra 
þörfum 

 Virða gildi, óskir 
og 
forgangsatriði 
fjölskyldna. 

 Viðurkenna og 
styðja 
ákvarðanir sem 
fjölskyldur taka. 

 Veita 
sveigjanlega og 
einstaklingsmið
aða þjónustu 
(og bregðast við 
breytilegum 
þörfum 
fjölskyldunnar). 

 Vera upplýstur 
og opinn 
gagnvart 
fjölbreytileika 
fjölskyldna 
(tengdum 
kynþætti, 
þjóðerni, 
menningu og 
félagslegri 
stöðu) 

 Hlusta 

 Trúa og treysta 
foreldrum 

 Haga 
samskiptum á 
þann hátt sem 
foreldrar skilja 

 Tekið sé 
tillit til þarfa 
þeirra og 
áhyggjuefna 

 Þeim finnist 
þær 
velkomnar 
og fái 
stuðning 
hversu 
virkar sem 
þær kjósa 
að vera 

 

 Vera meðvitaðir 
um og sýna 
nærgætni 
gagnvart 
sálfélagslegum 
þörfum allra í 
fjölskyldunni 

 Skapa umhverfi 
sem ýtir undir 
þátttöku allra 
fjölskyldumeðlima 

 Virða hvernig 
fjölskyldan kýs að 
takast á við 
aðstæður, án 
þess að dæma 
um hvort 
aðferðirnar séu 
réttar eða rangar  

 Hvetja til þess að 
fjölskyldur styðji 
hver aðra og að 
þær nýti sér 
stuðning og 
úrræði sem eru 
fyrir hendi í 
samfélaginu 

 Þekkja styrkleika 
fjölskyldu og 
barns og byggja á 
þeim 

© Mary law, Peter Rosenbaum, Gillian King, 

Susanne King, Jan Evans, 2003 CanChild Centre 

for Childhood Disability Research 

Frumþýðing unnin í september 2008 á vegum Æfingastöðvarinnar 

með leyfi frá CanChild.  

Aðlagað af Söru Stefánsdóttur í mars 2010. 
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Þjónusta á Íslandi 

Þjónusta á Íslandi fyrir fötluð börn og fjölskyldur er veitt í afar mismunandi umhverfi. 

Því fer þó fjarri að hún sé að jafnaði veitt í nærumhverfi barnsins. Ríkjandi hefðir hafa þar 

mikil áhrif en aðrir þættir, eins og búseta, aðgangur að þjónustu, þarfir barns og fjölskyldu og 

eðli vanda, skipta einnig máli. 

Í lögum um málefni fatlaðra frá 1992 kemur fram að fatlaðir eigi rétt á þjónustu sem miði 

að því að þeir geti tekið þátt í samfélaginu og lifað og starfað í eðlilegu samfélagi við aðra. 

Einnig að rétthafar slíkrar þjónustu séu þeir sem séu með þroskahömlun, geðfötlun, 

hreyfihömlun eða sjón- og heyrnarskerðingu. Að auki er þess getið að fötlun geti verið 

afleiðing af langvarandi veikindum og slysum. Hátt í tveir áratugir eru frá því að lögin voru 

sett og endurspegla áherslur þeirra og orðfæri læknisfræðilega nálgun. Ekki er gerð tilraun til 

að skilgreina hugtakið fötlun og á engan hátt gert ráð fyrir áhrifum umhverfisins á 

einstaklinginn líkt og ICF og Bronfenbrenner (1994) gera. 

Við túlkun laganna má segja að fatlaðir eigi rétt á þjónustu í sínu eðlilega umhverfi, t.d. 

inni á leikskólum, grunnskólum og heimili. Því tengt kemur fram í lögum um leikskóla frá 

árinu 2008 að börn á leikskólaaldri sem, vegna fötlunar, tilfinningalegra eða félagslegra 

erfiðleika, þurfa sérstaka aðstoð og þjálfun eiga rétt á henni innan leikskólans, undir 

handleiðslu leikskólakennara, þroskaþjálfa og annarra sérfræðinga. Þrátt fyrir þessa heimild í 

lögunum hefur fagfólk nýtt sér hana að takmörkuðu leyti. 

Hér á landi líkt og annars staðar hefur ákveðin þróun átt sér stað í skrifum um þjónustu 

fyrir fjölskyldur og fötluð börn. Ritað er um heildrænni þjónustu sem komi betur til móts við 

þarfir fjölskyldunnar en áður og að leitast sé eftir að tryggja þátttöku barnsins (Sigríður Kr. 

Gísladóttir og Þóra Leósdóttir, 2003). Hins vegar hefur lítið verið rannsakað hvort sú sé 

raunin og því er fátt sem getur sýnt fram á að þjónusta sem snýr að endurhæfingu fyrir börn 

og fjölskyldur á Íslandi hafi í raun breyst mikið á síðustu áratugum. 
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Unnur Árnadóttir (2009) kannaði sjónarhorn foreldra barna með hreyfihömlun á þjónustu 

sjúkraþjálfara, iðjuþjálfa og talmeinafræðinga. Einnig mátu foreldrar hversu fjölskyldumiðuð 

þjónustan var. Rannsóknarsnið blandaðar aðferðar var notað þar sem 88 foreldrar svöruðu 

spurningalistanum Mat foreldra á þjónustu (MPOC) og sex foreldrar tóku þátt í 

rýnihópaumræðu. Rúmlega helmingur þátttakenda var búsettur á höfuðborgarsvæðinu en 

tæpur helmingur bjó á landsbyggðinni. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að ákaflega 

misjafnt var hvernig foreldrar upplifðu þjónustuna. Almennt töldu foreldrar fagstéttirnar veita 

þjónustu sem byggðist á virðingu og stuðningi, að það sé unnið í samráði við þá og þeir efldir 

sem foreldrar. Þeir töldu þjónustuna þó aðeins að hluta til fjölskyldumiðaða. Fram kom að 

upp á vantaði að foreldrum væru veittar upplýsingar eftir þeirra þörfum en helst skorti á að 

einn fagmaður, tengiliður, ynni með fjölskyldunni yfir lengri tíma svo að heildstæð sýn og 

samfella skapaðist. 

 

Þjónustuumhverfi. 

Hægt er að tala um tvenns slags þjónustuumhverfi fyrir fötluð börn á Íslandi; þjónustu 

sem er veitt í nærumhverfi barnsins eða þjónustu í umhverfi sem ekki telst hluti af 

venjubundnu lífi barns og fjölskyldu, þ.e. innan stofnunar. Þjónustan fer að langmestu leyti 

fram innan stofnana en lítið er vitað um hversu viðamikil þjónusta utan stofnana er á Íslandi. 

Ýmiskonar ráðgjöf og þjálfun fer þó fram á leik- og grunnskólum landsins og innan 

heilsugæslunnar er fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra sinnt að einhverju marki. Í skýrslu 

starfshóps um málefni barna með langvinnan heilsuvanda kom fram að tæplega fimmtungur 

grunnskólabarna glímir við langvinnan heilsuvanda af ýmsum toga og eru þá ekki meðtalin 

fötluð börn. Niðurstöður skýrslunnar benda til þess að mikil þörf sé á þverfaglegri þjónustu 

innan skólakerfisins svo unnt sé að tryggja fulla þátttöku allra barna (Sigríður Kr. Gísladóttir, 

Ragnheiður Ósk Erlendsdóttir, Guðrún Bjarnadóttir, Ragnheiður Elísdóttir og María 
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Guðnadóttir, 2005). Þótt ekki hafi verið kannað að nokkru ráði að hve miklu leyti þjónusta er 

veitt í umhverfi barnsins þykir ljóst að verulega skortir þar á eigi þjónustan að mæta þörfum 

fjölskyldna á Íslandi. 

Helstu stofnanir á Íslandi sem veita fötluðum börnum þjónustu eru Æfingastöðin, Barna- 

og unglingageðdeild Landspítalans og Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. Þjónusta þessara 

stofnana fer að mestu fram innan þeirra þó svo að í einhverjum tilvikum sé hún að hluta til 

færð inn í daglegt umhverfi barnsins, s.s. í leikskóla og skóla og inn á heimili. 

 

Æfingastöðin. 

Saga Æfingastöðvarinnar í íslensku þjóðfélagi er orðin alllöng. Æfingastöðin hóf 

starfsemi árið 1956 en þá þótti ljóst að mikil þörf var orðin fyrir endurhæfingu fyrir 

hreyfihamlað fólk. Starfsemi stöðvarinnar hefur í áranna rás þróast m.t.t. breyttra þarfa í 

samfélaginu, nýrrar þekkingar og viðhorfa. Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra (SLF) á og rekur 

Æfingastöðina og er félagið með þjónustusamning við Sjúkratryggingar Íslands um þátttöku 

ríkisins í kostnaði við þjónustuna (Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra, e.d.). SLF var stofnað 

1952 og hefur starfsemi þess komið að uppbyggingu ýmiskonar þjónustu. Fyrir utan að reka 

Æfingastöðina hóf SLF rekstur sumarbúða fyrir fötluð börn árið 1959. Voru þær fyrst 

staðsettar í Reykjaskóla í Hrútafirði en fluttust árið 1963 í Reykjadal í Mosfellsdal. SLF hefur 

einnig séð um rekstur sumarbúða að Laugalandi í Holtum. Um er að ræða samstarfssamning 

milli Foreldra- og styrktarfélags Öskjuhlíðarskóla og SLF. Árið 1972 hóf félagið rekstur 

leikskólans Múlaborgar. Það var gert af brýnni þörf því fram til þess tíma hafði enginn sinnt 

dagvist fatlaðra barna. Í dag er reksturinn í höndum Reykjavíkurborgar („Styrktarfélag“, 

2002; Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra, 2009). 

SLF og Æfingastöðin gegna enn í dag veigamiklu hlutverki í íslensku samfélagi. Helsta 

hlutverk Æfingastöðvarinnar er að efla börn og ungmenni með skerta færni með það að 
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markmiði að efla þátttöku og bæta lífsgæði barnsins og fjölskyldunnar. Um 850 börn og 

ungmenni ásamt fjölskyldum þeirra nota þjónustu Æfingastöðvarinnar á ári hverju og er 

stöðin langstærsta endurhæfingarstöð landsins fyrir börn og ungmenni. Að auki stundar 

fámennur hópur fullorðins fólks líkamsþjálfun á Æfingastöðinni. Stöðin er staðsett í 

Reykjavík en starfrækir lítið útibú í Hafnarfirði. Árið 2009 störfuðu þar tíu iðjuþjálfar í átta 

stöðugildum og 16 sjúkraþjálfarar í 14 stöðugildum. Fjölmennasti hópurinn sem fær þjónustu 

á Æfingastöðinni eru börn með hreyfiþroskaröskun en börn með hreyfihömlun eru sá hópur 

sem kemur oftast í þjálfun. Sjúkraþjálfarar og iðjuþjálfar á Æfingastöðinni vinna saman í 

teymum eftir aldri notenda þar sem þjálfarar í yngra teymi sinna börnum á aldrinum 0-6 ára 

en þjálfarar í eldra teymi veita börnum á aldrinum 7-18 ára og fullorðnum þjónustu. Boðið er 

uppá einstaklingsþjálfun, hópþjálfun, fræðslu og ráðgjöf. Þjónusta Æfingastöðvarinnar fellur 

undir sérhæfða heilbrigðisþjónustu og því er beiðni frá lækni skilyrði fyrir þjónustu. Hverri 

fjölskyldu er úthlutað tengilið sem ætlað er að hafa yfirsýn yfir þjónustu Æfingastöðvarinnar 

við barnið og fjölskylduna (Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra, 2009; Styrktarfélag lamaðra og 

fatlaðra, e.d). 

Frá því að Æfingastöðin hóf starfsemi hefur ákveðin þróun átt sér stað. Í upphafi 

starfseminnar var áhersla lögð á þjálfun og undirliggjandi skerðingu barnsins. Síðar fjölgaði 

áherslum og horft var í auknum mæli til færni barnsins við ákveðnar aðstæður. Í dag er 

ætlunin að taka enn eitt skref. Markmið stöðvarinnar er að þjónustan horfi á fjölskylduna með 

mun heildrænni hætti en áður hefur tíðkast og hefur undanfarin þrjú ár verið unnið hörðum 

höndum að því að innleiða fjölskyldumiðaða þjónustu á Æfingastöðinni. Ætlunin er að 

Lífsþarfalíkanið stýri skipulagningu og framkvæmd þjónustunnar. Ef vel til tekst þykir ljóst 

að þetta muni breyta starfsemi stöðvarinnar umtalsvert, bæði hvað varðar vinnulag þess 

fagfólks sem þar starfar og þau viðfangsefni sem unnið verður að með þeim fjölskyldum sem 

á stöðina koma.  
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Mat á þjónustu 

Þjónusta þar sem lögð er áhersla á að nýjustu upplýsingar og rannsóknir séu notaðar 

kallast gagnreynd (Case-Smith, Richardson og Scultz-Krohn, 2005). Mikilvægi gagnreyndrar 

þjónustu er þekkt og er þjónustumat ýmissa stofnanna mikilvægur þáttur í að efla gæði 

þjónustu. Markmið slíks mats er fyrst og fremst að aðstoða þá sem eiga hagsmuna að gæta við 

að kanna og ákveða hversu góð þjónustan er, hvort hún skipti máli og hvaða úrbóta sé þörf 

(Letts og Dunal, 1995; Sigurlína Davíðsdóttir, 2008).  

Hægt er að meta þjónustu með mörgum aðferðum. Mikilvægt er að hafa tilgang matsins í 

huga þegar aðferð er valin og ákveðið er hvaða spurningum þarf að svara. Þjónustuþörf barna 

og fjölskyldna sem þurfa stuðning og ráðgjöf til að dafna í samfélaginu hverfur ekki. Því er 

nauðsynlegt að sú þjónusta sem í boði er sé í stöðugri þróun og ávallt sé leitast við að bæta 

hana. Við mat á slíkri þjónustu er leiðsagnarmat algengast, þ.e. eftir að matinu lýkur er veitt 

leiðsögn um hvernig bæta megi þjónustuna. Hægt er að nálgast slíkt mat með ýmsum leiðum. 

Ein þeirra er þátttakendamiðað mat en það felst fyrst og fremst í því að kanna reynslu fólks af 

starfseminni og nýta niðurstöður til umbóta á starfinu. Í mati er mikilvægt að nota gögn sem 

fengin eru með fjölbreyttum aðferðum. Ef gagna er aðeins aflað með einum hætti eru líkur á 

að niðurstöður verði ekki eins réttmætar og ef fleiri aðferðir eru notaðar. Þannig geta gögnin 

orðið of einsleit og ná ekki að gefa heildarmynd af þjónustunni. Miðað er við að gott mat 

byggist á þrenns konar gögnum, þ.e. um þátttakendur, um framkvæmd þjónustunnar og um 

árangur hennar Algengast er að afla gagna með aðferðum eins og að skoða fyrirliggjandi skjöl 

og skýrslur, gera vettvangskannanir, leggja fyrir spurningalista, taka viðtöl og leggja fyrir próf 

(Sigurlína Davíðsdóttir o.fl., 2006; Sigurlína Davíðsdóttir, 2008). 

Þótt endurhæfing fyrir börn og ungmenni hafi ekki verið metin hér á landi hafa ýmsar 

rannsóknir verið gerðar erlendis. Talsvert hefur verið skrifað um rannsóknir þar sem einni 
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aðferð, s.s. spurningalistum, er beitt við mat á þjónustu (Camden, Swaine, Tétreault og 

Bergeron, 2009; Dyke, Buttigieg, Blackmore og Ghose, 2006; Klassen o.fl., 2009; 

Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster og Lyons, 2007; Siebes o.fl., 2007). Minna 

er um rannsóknir þar sem nokkrum aðferðum er beitt líkt og í rannsókn Stewart, Law, Russel 

og Hanna (2004) þar sem könnuð var gagnsemi matslíkans við þróun nýrrar 

endurhæfingarþjónustu fyrir börn. Við matið var gagna aflað með þremur aðferðum, þ.e. 

spurningalistum, opnum viðtölum og útkomumælingu. Fram kom að niðurstöður matsins 

veittu dýrmætar upplýsingar varðandi framkvæmd og útkomu þjónustunnar og að ferli 

matsins hafi verið ómissandi í uppbyggingu starfsins. Raghavendra og félagar (2007) 

rannsökuðu viðhorf foreldra og fagmanna til þjónustu endurhæfingarstöðvar fyrir börn og 

ungmenni. Tilgangur matsins var að fá upplýsingar sem gætu bætt þjónustuna og staðfest 

þætti sem ánægja var með. Til að afla gagna voru spurningalistar lagðir fyrir, einn fyrir 

foreldra og annar fyrir fagfólk. Matið leiddi í ljós að spurningalistarnir sem notaðir voru 

greindu hvar styrkleikar þjónustunnar lágu og hvar bæta þurfti þjónustuna. Matið reyndist því 

árangursrík aðferð til að bæta og styrkja þjónustuna. 

 

Raddir foreldra í þróun þjónustu 

Þekking á reynslu og viðhorfum foreldra til þjónustu er ekki einungis áríðandi fagfólki sem vill 

veita góða þjónustu heldur einnig fyrir stjórnvöld og stefnusmiði. Matslistanum Mat foreldra á 

þjónustu (Measure of Processes of Care [MPOC]) (King, Rosenbaum og King, 1995) er ætlað að 

afla upplýsinga um hvernig foreldrar fatlaðra barna meta þá þjónustu sem barnið þeirra og þau sjálf 

fá. MPOC var þróað með það að leiðarljósi að ýmsir þættir í samskiptum fagfólks og foreldra 

fatlaðra barna hafi sterk, jákvæð eða neikvæð, áhrif á heilsu og líðan foreldra. Upphaflegur matslisti 

byggist á 56 spurningum sem foreldrum/forráðamönnum barna með fötlun eða langvinna sjúkdóma 

er ætlað að svara. Matstækið skiptist í fimm flokka; Efling og samvinna, Almennar upplýsingar, 
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Sértækar upplýsingar, Samræmd og heildstæð þjónusta og Virðing og stuðningur. Þessir fimm 

flokkar eru taldir endurspegla lykilþætti fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Hverjum flokki tilheyra 

mismargar spurningar sem svarandi svarar með því að gefa fyrir á raðkvarða frá einum (að engu 

leyti) upp í sjö (að mjög miklu leyti). Að auki er gefinn kostur á svarinu „á ekki við“ sem gefur 

ekkert stig. Hver spurning hefst á „Að hve miklu leyti hafa þjálfarar Æfingastöðvarinnar...“ (King, 

Rosenbaum og King 1995). 

Formlegar útgáfur matslistans eru tvær, MPOC-56 og MPOC-20 (King, King og Rosenbaum 

2004). Sú síðarnefnda er stytt útgáfa MPOC-56 en er að öðru leyti eins uppbyggð. Listinn hefur 

verið þýddur og staðfærður yfir á fjölmörg tungumál og er hann notaður víða um heim (Granat o.fl, 

2002; Raghavendra o.fl., 2007; Saloojee, Rosenbaum, Westaway og Stewart, 2009; Siebes o.fl., 

2007). Báðar útgáfur MPOC hafa verið notaðar í rannsóknum á mismunandi vettvangi til að kanna 

reynslu og upplifun foreldra af þjónustu. Sænsk rannsókn þeirra Granat, Lagander og Börjesson 

(2002) á MOP-20 leiddi til þess að átta spurningum var bætt við listann, fimm úr MPOC-56 og 

þremur nýjum, svo úr varð MPOC-28. Í meistaraverkefni Unnar Árnadóttur (2009), þar sem hún 

kannaði m.a. notagildi íslenskar þýðingar og staðfæringar á matslistanum Mat foreldra á þjónustu 

(MPOC-20), má finna yfirgripsmikla samantekt og yfirlit yfir helstu rannsóknir gerðar á 

matslistanum. Í rannsókn Unnar svöruðu 88 foreldrar matslistanum og benda niðurstöður um 

notagildi hans til þess að hann sé aðgengilegur og auðveldur í svörun. Innri áreiðanleiki allra flokka 

reyndist góður eða 0,80-0,93. Forathugun á listanum leiddi til þess að hann var aðlagaður og 

viðbótarspurningalista var bætt við. 

 

Markmiðssetning í endurhæfingu – Goal attainment scaling 

Í dag er ekki nægjanlegt að kanna framkvæmd þjónustu heldur er aukin krafa um að útkoma 

hennar sé metin. Á sama tíma hafa markmið þjálfunar orðið einstaklingsmiðaðri enda er 

forgangsröðun hverrar fjölskyldu ákaflega misjöfn. Þar er margt sem hefur áhrif, s.s. áhugi barns, 
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vilji þess, færni og ytri aðstæður. Þessi fjölbreytileiki markmiða gerir annars konar kröfur um 

mælingar og erfitt er að mæta þeim með hefðbundnum stöðluðum matstækjum sem skortir m.a. oft 

og tíðum næmni á breytingar og nákvæmni (Steenbeek, Ketelaar, Galama og Gorter, 2007). 

Einstaklingsmiðuð matstæki í notkun með börnum eru nokkur en þau sem hafa náð mestri 

útbreiðslu og vinsældum eru Goal attainment scaling (GAS) (Kiresuk, Smith og Cardillo, 

1994) og Mæling á færni við iðju (COPM) (Law o.fl, 2005; Tam, Teachman og Wright, 

2008). Hérlendis hefur notkun GAS ekki tíðkast til þessa en COPM hefur verið notað nokkuð 

víða í þjónustu við börn, sérstaklega meðal iðjuþjálfa.  

 

Kynning á aðferðinni. 

GAS er matstæki sem hægt er að nota óháð skjólstæðingshópi, vettvangi, þörfum og 

aðstæðum hvers og eins. Með GAS aðferðinni er hægt að meta á magnbundinn hátt að hvaða 

marki einstaklingsmiðuðum markmiðum hefur verið náð og hefur aðferðinni verið lýst sem 

einstaklingsmiðaðri og markbundinni mælingu á breytingu (Imms, 2008; King, McDougal, 

Palisano, Gritzan og Tucker, 1999; Smith, 1994). GAS samræmist Alþjóðlega 

flokkunarkerfinu um færni, fötlun og heilsu þar sem það býður upp á að meta færni 

skjólstæðings á öllum þremur víddum líkansins, þ.e. líkamsstarfsemi/líkamsbyggingu, 

athöfnum og þátttöku (McDougal og Wright, 2009). GAS var fyrst þróað af Kiresuk og 

Sherman (1968) til að meta árangur geð- og samfélagsþjónustu fyrir fullorðna. Í dag er það 

hins vegar notað af ýmsum faghópum sem starfa á heilbrigðis- og félagssviði með bæði 

fullorðnum og börnum (Smith, 1994; Turner-Stokes, 2009). Notkun GAS má gróflega skipta 

niður í tvö svið, annars vegar er það notað á vettvangi í íhlutun með skjólstæðingi og hins 

vegar er notkun þess útbreidd við mat á þjónustu, sem víða er fastur liður í gæðaþróun 

þjónustustofnana og fyrirtækja (McLaren og Rodger, 2003; Stewart o.fl. 2004). 
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Notkun GAS felur í sér nokkur þrep. Við upphaf þjónustu eru sett markmið með 

skjólstæðingi sem hafa þýðingu fyrir hann og eru raunhæf. Við markmiðssetningu er 

mikilvægt að horfa til þarfa skjólstæðings, iðjuvanda, úrræða í umhverfinu og hve mikill tími 

er fyrir hendi í íhlutun (McLaren og Rodger, 2003). Fyrir hvert valið markmið eru fimm þrep 

ákvörðuð sem eiga að endurspegla mismunandi færni skjólstæðings. Kvarðinn er oftast settur 

frá -2 til 2, þar sem -2 táknar færni skjólstæðings eins og hún er áður en íhlutun hefst, -1 

táknar árangur undir væntingum og 0 táknar þá færni sem gert er ráð fyrir að náist. Gildin +1 

og +2 tákna að færni er meiri eða mun meiri en búist var við. Mikilvægt er að öll þrepin séu 

raunhæf niðurstaða eftir íhlutun, einnig þau sem tákna færni umfram væntingar. Að síðustu er 

færni skjólstæðings metin, eftir fyrirfram skilgreindan tíma, á þeim kvarða sem settur var í 

upphafi íhlutunar (King, McDougal o.fl, 1999). Í grein Kiresuk og Sherman (1968) er því lýst 

hvernig markmið skulu vegin á kvarðanum 1-10 eftir mikilvægi. Í nýlegri skrifum Kiresuk og 

félaga (1994) er hins vegar eindregið mælt með því að vega ekki markmiðin þar sem það 

breyti oftast ekki niðurstöðum en flæki hins vegar markmiðssetninguna sjálfa sem og 

útreikninga.  

 

Notagildi. 

Fjölmargar rannsóknir hafa verið gerðar í tengslum við GAS. Flestar þeirra snúa að 

notkun aðferðarinnar með fullorðnu fólki en nokkuð er þó til af rannsóknum er varða börn og 

má skipta þeim í tvo flokka. Annars vegar rannsóknir þar sem GAS er notað sem mælitæki til 

að meta útkomu eftir íhlutun einstaklings eða sem hluti af þjónustumati (Ahl o.fl, 2005; Lowe, 

Novak og Cusick, 2006; Palisano, Haley og Brown, 1992; Steenbeek, Meester-Delver, Becher 

og Lankhorst, 2005) og hins vegar rannsóknir sem beinast að próffræðilegum eiginleikum 

aðferðarinnar (Kiresuk o.fl., 1994; Palisano, 1993; Sakzewski o.fl., 2007). Rannsóknum 

þessum ber saman um að GAS nemi litlar en þýðingarmiklar breytingar á færni sem stöðluð 
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matstæki ná að jafnaði ekki að fanga. Slík næmni getur verið ákaflega mikilvæg fyrir 

fjölskylduna, sér í lagi þegar framfarir eru hægar. 

Lítið er vitað um áreiðanleika endurtekinna mælinga (test-retest reliability) og 

samtímaréttmæti (concurrent validity) GAS en rannsóknir sýna að samtímaréttmæti mælist 

lágt þegar GAS er borið saman við önnur matstæki. Bent hefur verið á að það geti átt rætur að 

rekja til þess hve næmt GAS er á breytingar sem stöðluð matstæki nema ekki (Steenbeek o.fl., 

2005). Áreiðanleiki matsmanna hefur reynst góður, eða 0,84-0,98 (Steenbeek, Ketelaar, 

Galama og Gorter, 2008), þegar skilyrðum um þjálfun í notkun GAS er fullnægt. Sú gagnrýni 

sem heyrst hefur hvað oftast er að GAS kvarðinn sé, þegar best lætur, á raðkvarða og því ætti 

eingöngu að nota óstikuð tölfræðileg próf við meðhöndlun gagna sem fást með aðferðinni. 

Við meðhöndlun gagna er hins vegar þeim gildum sem fást fyrir markmiðin umbreytt í T-gildi 

sem eru alla jafna notuð fyrir gögn sem eru á jafnbilakvarða. Því segja þeir sem gagnrýnt hafa 

GAS hvað mest að aðferðina ætti einungis að nota í skjólstæðingsvinnu á vettvangi en ekki til 

rannsókna (Steenbeek o.fl., 2005). Steenbeek og félagar (2007) gerðu heimildasamantekt á 

rannsóknum þar sem GAS var notað í endurhæfingu barna. Tilgangurinn var að taka saman 

próffræðilega eiginleika matstækisins. Í ljós kom að þótt GAS hafi verið notað víða í tugi ára 

er ákaflega lítið vitað um áreiðanleika þess og réttmæti þess er einnig umdeilanlegt. 

Rannsóknir hafa sýnt lágt samtímaréttmæti sem og innihaldsréttmæti. Líklegasta skýring 

þessa er að vegna þess hversu margbreytilegir og einstaklingsmiðaðir kvarðar GAS eru mæli 

þeir sjaldnast það sama og önnur matstæki. Hins vegar geri það GAS mjög næmt fyrir öllum 

breytingum. Í öllum þeim rannsóknum sem heimildasamantektin tók til voru foreldrar mjög 

ánægðir með GAS matstækið og þá samvinnu sem skapaðist við notkun þess og segja 

höfundar það benda til góðs „samfélagslegs réttmætis“ (social valitidy) (Steenbeek o.fl., 

2007).  
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Áreiðanleika má auka með þjálfun í aðferðinni og verða þeir sem ætla sér að nota GAS 

m.a. að æfa markmiðssetningu, fyrirgjöf og kvörðun markmiðanna (Clark og Caudrey, 1983). 

King, McDougal og félagar (1999) hafa lýst því sem huga þarf sérstaklega að áður en hafist er 

handa við notkun GAS. Þar er m.a. talið nauðsynlegt að hafa a.m.k. árs reynslu í starfi og að 

sjö til tólf klukkustundum sé varið í að kynna sér aðferðina og gera æfingar með 

„leiðbeinenda“. 

 

Kostir og takmarkanir. 

GAS er auðvelt í notkun og nánast enginn kostnaður fylgir matstækinu. Notkun þess 

hefur aukist jafnt og þétt og er hún ein þeirra einstaklingsmiðuðu aðferða sem eru hvað mest 

notaðar í heiminum í dag (Bouwens, van Heugten og Verhey, 2008).  

Næmi GAS til að greina breytingu á færni er einn helsti kostur aðferðarinnar. Það ferli 

sem á sér stað þegar matstækið er notað er annar mikilvægur þáttur þar sem GAS stuðlar með 

öflugum hætti að samvinnu fagmanna og fjölskyldu í þjónustuferlinu. Slíkt samstarf 

endurspeglar ákveðna þætti fjölskyldu- og einstaklingsmiðaðrar þjónustu sem gera það að 

verkum að væntingar allra aðila verða raunhæfari og ánægja skjólstæðings meiri (King, 

McDougal o.fl., 1999; Law, Baptiste og Mills, 1995). Með tilkomu vel skilgreindra markmiða 

er einnig auðveldara fyrir fagmanninn og fjölskylduna að beina kröftum sínum í tiltekinn 

farveg þannig að íhlutun verður markvissari (King, McDougal o.fl., 1999). GAS aðferðina má 

nota við hvaða aðstæður sem er tengt öllum sviðum færni og þátttöku. Á þann hátt nær GAS 

að endurspegla raunverulegan árangur í daglegu lífi barnsins (McDougal og Wright, 2009). 

Að síðustu skal nefnt að GAS fellur vel að hugmyndafræði ICF því með því að setja markmið 

og meta með GAS er ekki einblínt á fötlun, skerðingu eða vanda barnsins, eins og mörg 

stöðluð matstæki gera, heldur er sjónum fremur beint að styrkleikum þess, færni í daglegu 

umhverfi og framförum (Kiresuk o.fl., 1994; McDougal og Wright, 2009).  
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Þó svo að GAS hafi ýmsa kosti byggist aðferðin að miklu leyti á leikni, hlutleysi og 

sjálfstæði þess sem markmiðin setur (Cytrybaum, Ginath, Birdwell og Brandt, 1979; 

Simeonsson, Huntington og Short, 1982). Palisano (1993) bendir á að leikni fagfólks við að 

kvarða markmiðin sé mismunandi og hætta sé á skekkju þegar árangur er metinn. King, 

McDougal og félagar (1999) nefna að óviljandi skekkjur séu helsti ókostur aðferðarinnar. 

Einnig geta markmið orðið óraunhæf á þann hátt að of auðvelt sé fyrir barnið að ná þeim og 

að matsmenn meti framfarir sem í raun hafi ekki átt sér stað. Einnig benda þau á að auknar 

líkur séu á skekkju þegar sami aðili bæði setur markmiðin og metur hvort þeim hafi verið náð. 

Þessar hættur þarf fagfólk að hafa í huga þegar markmið eru sett og metin með GAS.  

 

Samantekt 

Fagfólk og stofnanir sem veita fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra þjónustu líta í 

vaxandi mæli svo á að hlutverk þeirra sé að stuðla að virkri þátttöku og bæta lífsgæði 

fjölskyldunnar í heild. Aukinn skilningur er á mikilvægi þess að horfa til umhverfisins sem 

fjölskyldan býr við dagsdaglega og hvernig aðstæður hafa áhrif á vöxt og þroska hennar. 

Undanfarin ár hefur fjölskyldumiðuð þjónusta rutt sér til rúms víða um heim og þykir slík 

þjónusta bera ákveðinn gæðastimpill. Ein meginforsenda slíkrar þjónustu er að viðurkenna að 

hver fjölskylda sé einstök og virða skuli þarfir hennar. Það felur í sér að fagfólk þarf að takast 

á við mismunandi viðfangsefni og áskoranir. Sá sem þjónustuna veitir þarf að geta mætt 

þörfum fjölskyldunnar í því umhverfi sem vandinn birtist í og þarf því íhlutunin að 

endurspegla það, s.s. áætlanir og markmið sem sett eru. 

Á Íslandi hefur endurhæfing fyrir börn og ungmenni lítið verið rannsökuð og því erfitt að 

segja til um þá þróun sem þar hefur átt sér stað. Á Æfingastöðinni er um þessar mundir unnið 

að því að þróa þjónustu stöðvarinnar. Ákveðið hefur verið að fjölskyldumiðuð nálgun stýri 

starfseminni og því verður aukin krafa um að koma til móts við þarfir hverrar og einnar 
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fjölskyldu. Í slíkum breytingum er mat á þjónustu veigamikill þáttur. Mikilvægt er að hlusta á 

raddir foreldra og barna og byggja á reynslu og tillögum þeirra þegar ákvarðanir eru teknar og 

stefna mótuð. 
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KAFLI 3 

Aðferðafræði 

Í þessum kafla verða rannsóknarspurningar settar fram og sagt frá tilgangi 

rannsóknarinnar. Rannsóknarsniði er lýst og fjallað er um réttmæti og áreiðanleika, auk þess 

sem greint er frá vali á þátttakendum í rannsókninni og skilyrðum fyrir þátttöku. Þar sem 

rannsóknin er þríþætt er greint frá hverjum hluta hennar og sagt frá aðferðunum sem notaðar 

voru við gagnasöfnun og úrvinnslu. Í lok kaflans er fjallað sameiginlega um siðferðileg mál er 

varða rannsóknina.  

Tilgangur rannsóknarinnar var tvíþættur. Í fyrsta lagi að afla upplýsinga um mat foreldra 

á þeirri þjónustu sem veitt er af Æfingastöðinni. Í öðru lagi að kanna hvort íhlutun sem veitt er 

af þjálfurum stöðvarinnar skili börnunum og fjölskyldum þeirra þeirri útkomu sem stefnt er 

að. 

Rannsóknarspurningarnar eru eftirfarandi: 

1. Að hvaða marki telja foreldrar að þjónusta Æfingastöðvarinnar endurspegli 

fjölskyldumiðaða nálgun?  

2. Hvaða þættir hafa áhrif á mat foreldra á því hversu fjölskyldumiðaða þjónustu þeir 

telja að Æfingastöðin veiti? 

3. Að hvaða marki ná skjólstæðingar Æfingastöðvarinnar þeim markmiðum sem þeir 

setja í samvinnu við þjálfara sína? 

4. Hvaða þjónustuþætti Æfingastöðvarinnar eru foreldrar ánægðir með og hvaða þættir 

telja þeir að þarfnist úrbóta? 

 

Rannsóknarsnið 

Í rannsókninni er blandað rannsóknarsnið (mixed methods research design) notað en það 

byggist á megindlegum og eigindlegum aðferðum. Einkenni sniðsins er að gögnum er safnað 
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og þau greind samkvæmt bæði megindlegum og eigindlegum aðferðum og niðurstöður eru 

samþættar og fléttaðar saman í eina heild (Creswell, 2008).  

Einkenni megindlegra og eigindalegra aðferða eru ólík. Fyrrnefndu aðferðirnar byggjast á 

því sem hægt er að mæla og telja. Tölfræðilegar aðgerðir eru oftast notaðar til að reikna 

meðaltöl og kanna dreifingu og tengsl milli hópa sem gerir það að verkum að gagnagreining 

fer fram á nokkuð hlutlausan hátt. Algengustu tól og tæki sem notuð eru til að afla 

megindlegra gagna eru spurningalistar, gátlistar og próf (Coster og Khetani, 2008; Creswell, 

2008; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Eigindlegar aðferðir byggjast aftur á móti á upplifun og 

reynslu fólks af viðfangsefninu sem verið er að skoða og leitast er við að kanna dýpt, auðgi og 

margbreytileika mannlegra fyrirbæra. Orð viðmælanda, látbragð, tilfinningar og hegðun eru 

túlkuð og greind eftir ákveðnum aðferðum. Helstu gagnaöflunarleiðir eigindlegra aðferða eru 

opin viðtöl og vettvangsathuganir (Berg, 2009; Creswell, 2008; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Blandað rannsóknarsnið er í senn gamalt og nýtt í rannsóknasamhengi. Þótt sniðið eigi 

rætur að rekja langt aftur til félagsvísinda síðustu aldar var það vart vel mótað fyrr en tvo 

síðustu áratugi. Þrátt fyrir ólíkan bakgrunn og sýn þeirra rannsakenda sem aðhyllast blandaðar 

rannsóknaraðferðir ríkir sameiginlegur skilningur þeirra á milli um að algjör aðgreining 

eigindlegu og megindlegu aðferðanna sé ekki æskileg eða hagkvæm þegar rannsóknir eru 

annars vegar (Tashakkori, 2009). 

Þegar blönduðu sniði er beitt gengur rannsakandi út frá því að betri skilningur á 

viðfangsefninu fáist með því að sameina eiginleika aðferðanna tvennra en með því að nota 

aðeins aðra nálgunina. Mikilvægt er að rannsakandinn aðskilji ekki aðferðirnar í tvo ólíka 

hluta, eigindlegan og megindlegan, heldur sé fær um að samþætta, tengja og sameina þær, þ.e. 

að blanda aðferðum saman (Creswell, 2008).  
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Rannsóknum sem byggja á blönduðu rannsóknasniði hefur fjölgað mjög. Á það 

sérstaklega við um rannsóknir í mann- og félagsvísindum, s.s. innan iðjuþjálfunarfræði, 

lýðheilsufræði og öldrunarfræði (Creswell, 2009). 

Lífleg umræða um notagildi og réttmæti rannsóknarsniðsins hefur átt sér stað um nokkurt 

skeið. Sale, Lohfeld og Brazil (2002) telja fræðasýnir eigindlegra og megindlegra hefða svo 

ólíkar að varla sé grundvöllur fyrir því að samþætta aðferðirnar og fá áreiðanlegar og 

réttmætar niðurstöður. Þar vísa þau m.a. í ólíkar áherslur, orðanotkun og mismunandi skilning 

á hugtökum sem valdið geti misskilningi. Hins vegar benda þau á að ekkert mæli á móti því 

að önnur aðferðin sé notuð til að bæta við hina. Creswell (2009) segir önnur lögmál um 

réttmæti og áreiðanleika eiga við í eigindlegum aðferðum en í þeim megindlegu. Það þýði þó 

á engan hátt að réttmæti og áreiðanleiki skipti minna máli í einum aðferðunum heldur en 

hinum. Dellinger og Leech (2007) segja skrif um blandaðar aðferðir almennt ekki fjalla um 

réttmæti og nauðsynlegt sé að skapa umræðu og sameiginlega sýn þar að lútandi.  

Blönduðu rannsóknarsniði fylgja áskoranir. Þar sem gögnum er safnað eftir mismunandi 

leiðum verður öflun þeirra óhjákvæmilega víðtækari en ef gagna er aðeins aflað með einni 

aðferð. Greining slíkra gagna er oft og tíðum flókin og getur tekið mikinn tíma að samræma 

niðurstöður í merkingarbæra heild. Að auki krefst blandað rannsóknarsnið þess að 

rannsakandinn hafi gott vald á báðum rannsóknarhefðum (Creswell, 2009). 

Samkvæmt Creswell (2009) eru þrjár leiðir færar innan blandaðs rannsóknarsniðs. Í fyrsta 

lagi raðbundið snið (e. sequential mixed method) sem byggist á því að rannsakandinn dýpki 

eða útvíkki niðurstöður einnar aðferðar með því að bæta við gögnum með annarri aðferð. 

Aðeins er unnið að því að safna gögnum með annarri aðferðinni í einu en hvort byrjað er á 

eigindlegu aðferðinni eða þeirri megindlegu fer eftir rannsóknarspurningunni og tilgangi 

rannsóknarinnar. Annað snið er margprófunarsnið (e. concurrent/triangulation/parallel mixed 

methods design). Þar er lögð áhersla á samþættingu eigindlegra og megindlegra gagna í því 
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skyni að fá heildræna sýn á rannsóknarefnið. Gögnum hvorrar aðferðar fyrir sig er safnað 

samtímis og rannsakandinn sameinar niðurstöður í eina heild. Þriðja sniðið er áhrifasnið      

(e. transformative mixed method). Þar velur rannsakandinn annað hvort raðbundið snið eða 

margprófunarsnið en því til viðbótar styðst hann við ákveðna fræðasýn allt rannsóknarferlið. 

Sýnin veitir ákveðinn ramma varðandi þá þætti sem skoða þarf, aðferðir sem valdar eru til 

gagnaöflunar og hvers megi vænta í niðurstöðum eða hvort hugsanlegt sé að þær leiði til 

breytinga. Tilgangur rannsóknar sem byggir á áhrifasniði er að hafa áhrif sem leiða til 

breytinga, hjá einstaklingum og allt til stjórnsýslu (Creswell, Plano Clark, Gutmann og 

Hanson, 2003). 

Í þessari rannsókn var raðbundið snið notað þar sem megindlegum gögnum var safnað í 

upphafi með spurningalista og útkomumælingu og gagnasöfnun lokið með eigindlegum 

viðtölum. Tilgangur þess að safna eigindlegum gögnum í lok gagnasöfnunartímabilsins var að 

nýta þau til að dýpka og bæta við skilning á öðrum gögnum rannsóknarinnar. Þannig var hægt 

að spyrja sérstaklega út í niðurstöður spurningalistans og úr fyrsta hluta og óska eftir áliti 

varðandi ákveðnar spurningar eða vafaatriði. Einnig þótti mikilvægt að fá fram hugmyndir 

viðmælenda að bættri þjónustu. Á sama hátt gat rannsakandi spurt viðmælendur sína út í ýmis 

atriði er vörðuðu útkomumælinguna, eins og upplifun af henni, gagnsemi og ánægju með 

ferlið sem í mælingunni fólst. Fyrstu þremur rannsóknarspurningunum er svarað með 

megindlegum aðferðum en síðustu spurningunni með eigindlegri aðferð. 
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I. hluti: Spurningalistakönnun 

Í þessari rannsókn var aflað gagna um þjónustu á ákveðnum tímapunkti og því áríðandi 

að öllum gögnum væri safnað á sama tíma. Einnig var mikilvægt að hægt væri að bera saman 

mörg úrtök úr sama þýði. Því var lýsandi þversniðsrannsóknaraðferð (cross-sectional design) 

notuð og var spurningakönnun notuð til að afla gagna. Styrkur slíkrar aðferðar er að hægt er 

að safna viðamiklum gögnum á tiltölulega stuttum tíma (Þorlákur Karlsson, 2003). Þar eð 

gögnum er safnað á ákveðnum tímapunkti, s.s. varðandi reynslu eða viðhorf þátttakenda, 

endurspegla þau stöðu mála á umræddum tíma (Creswell, 2008). 

 

Þátttakendur. 

Áður en Æfingastöðin hóf formlega að veita fjölskyldumiðaða þjónustu var áríðandi að 

afla upplýsinga um mat foreldra á þjónustu stöðvarinnar, m.a. til að kanna áhrif slíkrar 

nálgunar seinna. Því var gögnum safnað á tímabilinu september 2008 til mars 2009. 

Þátttakendur voru foreldrar 0-18 ára barna sem fengu þjónustu á Æfingastöðinni. Engin önnur 

skilyrði voru sett. Samtals fengu 516 foreldrar eða foreldrapör sendan spurningalista. Þessir 

foreldrar áttu alls 541 barn á Æfingastöðinni (sumir áttu fleiri en eitt barn). Svör bárust frá 

257 þátttakendum sem er tæplega 50% svarhlutfall. Af þeim sem svöruðu ekki voru 12 listar 

endursendir þar sem um rangt netfang var að ræða eða foreldrar vildu ekki taka þátt. Foreldrar 

13 systkina fengu listann tvisvar sinnum, þ.e. einn lista fyrir hvort barn. Í þeim tilvikum voru 

þátttakendur beðnir um að fylla út einn lista og skila til þátttöku. 

Samstarfsaðili rannsakanda var Æfingastöðin (Fylgiskjal A) en upplýsingar um úrtakið 

var fengið úr þjónustuskrá Æfingastöðvarinnar að fengnu samþykki Vísindasiðanefndar 

(Fylgiskjal B). 
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Mælitæki. 

Í spurningalistakönnunni var upplýsingum safnað með matstækinu Mat foreldra á 

þjónustu (MPOC) (Fylgiskjal C). Matstækið byggir á spurningum sem foreldrum er ætlað að 

svara og er kvarði tækisins sjö þrepa raðkvarði. Engin hrátala fæst með notkun kvarðans 

heldur byggist matstækið á fimm flokkum sem spurningarnar raðast í. Mismargar spurningar 

eru innan hvers flokks og er þeim öllum ætlað að endurspegla fjölskyldumiðaða þjónustu. Í 

flokknum Efling og samvinna eru átta spurningar, fimm í Almennar upplýsingar, flokkurinn 

Sértækar upplýsingar inniheldur fjórar spurningar, tíu eru í flokknum Samræmd og heildstæð 

þjónusta og fimm í Virðing og stuðningur. 

Í þessari rannsókn var stuðst við MPOC-28. Auk þess var viðbótarspurningum bætt við; 

fjórum spurningum úr MPOC-56, sjö spurningum varðandi bakgrunn þátttakenda og fjórum 

spurningum sem sneru að tegund og lengd þjónustu. Eftir að spurningum hafði verið bætt við 

fékk listinn nafnið MPOC-32.  

Íslensk þýðing listans var upphaflega unnin af Helenu Halldórsdóttir og Nönnu Báru 

Birgisdóttur (2006) með bakþýðingaraðferð. Þýðingin var síðan aðlöguð af rannsakanda í 

samstarfi við fagfólk á Æfingastöðinni. 

 

Gagnaöflun og gagnagreining. 

Ítarlegt kynningarbréf (Fylgiskjal D) um rannsóknina var sent til foreldra í apríl 2009. Í 

bréfinu kom m.a. fram tilgangur rannsóknarinnar, að gögnin væru órekjanleg og að foreldrum 

væri frjálst að svara ekki spurningalistanum. Sjö dögum síðar var spurningalistinn, Mat 

foreldra á þjónustu (MPOC-32), sendur, á rafrænu formi, til foreldra ásamt 

viðbótarspurningum sem ætlað var að afla bakgrunnsupplýsinga (s.s. varðandi móðurmál, 

aldur þátttakanda, aldur barns, búsetu og færnivanda). Gögnin voru ópersónugreinanleg, 

nafnlaus og án kennitölu. Ítrekun til þeirra sem ekki svöruðu listanum var tvisvar sinnum send 
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út, sú fyrri sjö dögum eftir að listinn var fyrst sendur, og sú seinni þremur dögum eftir fyrri 

ítrekun. Outcome hugbúnaður ehf. sá um útsendingu lista og ítrekanir.  

Farið var eftir fyrirmælum sem gefin hafa verið út við úrvinnslu gagna MPOC 

matstækisins (King o.fl., 1995). Voru þeir þátttakendur sem svöruðu helmingi spurninga eða 

færri settir til hliðar við úrvinnslu. Einnig voru þeir settir til hliðar sem svöruðu í helmingi 

tilvika eða oftar „á ekki við“. Ef samanlagður fjöldi spurninga sem var ósvarað eða merkt var 

við „á ekki við“ samsvaraði helmingi spurninganna eða meira var sá listi einnig settur til 

hliðar. 

Við skráningu og úrvinnslu gagna var tölfræðiforritið Statistical Package for the Social 

Sciences (SPSS) notað. Lýsandi tölfræði var notuð til að lýsa niðurstöðum flokkanna fimm 

sem matstækið samanstendur af. Innri áreiðanleiki hvers flokks var kannaður með Cronbach´s 

alpha prófi. Til að kanna hvort og hvaða breytur hefðu áhrif á svör foreldra var gerð 

aðhvarfsgreining.  
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II. hluti: Útkomumæling 

Til að safna gögnum um útkomu þjónustu Æfingastöðvarinnar var matstækið Goal attainment 

scaling notað. Segja má að það byggi á bæði eigindalegri og megindlegri hefð því GAS er notað til að 

meta á magnbundinn hátt að hvaða marki einstaklingsbundnum markmiðum hefur verið náð (Kiresuk 

o.fl., 1994). 

 

Þátttakendur. 

Foreldrar 14 barna tóku þátt í markmiðssetningu með GAS matstækinu ásamt fjórum þjálfurum 

Æfingastöðvarinnar; tveimur iðjuþjálfum og tveimur sjúkraþjálfurum. Tengiliður rannsakanda á 

Æfingastöðinni valdi tvo iðjuþjálfa og tvo sjúkraþjálfara úr hópi sjálfboðaliða þar sem mikilvægt 

þótti að þátttakendur hefðu áhuga á aðferðinni og væru tilbúnir að leggja vinnu í verkefnið. Skilyrði 

fyrir vali var að þjálfari hefði a.m.k. eins árs reynslu af starfi með börnum í endurhæfingu. Einnig var 

æskilegt að ákveðinni breidd væri náð varðandi aldur þeirra barna sem þeir störfuðu með. Því var 

óskað eftir að tveir þjálfaranna ynnu með börnum á aldrinum 7-18 ára og að tveir ynnu með börnum á 

aldrinum 0-6 ára. 

Þjálfararnir fjórir sáu um að bjóða foreldrum þátttöku í rannsókninni og bauð hver þeirra allt frá 

þremur til sex foreldrum. Einungis skjólstæðingum þjálfaranna var boðin þátttaka. Alls samþykktu 

foreldrar 14 barna að taka þátt í rannsókninni. 

 

Framkvæmd. 

Útkomumælingin skiptist í tvö skeið. Hið fyrra fólst í að þjálfa iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara í 

notkun matstækisins. Seinna skeiðið fólst í sameiginlegri markmiðssetningu þjálfara og fjölskyldu og 

mati á útkomu eftir tilskilinn tíma.  
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Mælitæki. 

Upplýsingum um útkomu þjónustu Æfingastöðvarinnar var safnað með matstækinu Goal 

attainment scaling. Farið var vandlega eftir helstu tilmælum og ráðleggingum um aðferðina þegar hún 

er notuð í endurhæfingu barna. Þar er m.a. skýrt kveðið á um að þeir sem noti GAS fái a.m.k. 7 

klukkustunda þjálfun í notkun aðferðarinnar (King, McDougal o.fl., 1999; Kiresuk o.fl., 1994). 

 

Aðferð.  

Á fyrra skeiði mælingarinnar hitti rannsakandi þjálfarana þrisvar sinnum og varði samtals sjö 

klst. með þeim í kynningu á hugmyndafræði og aðferðinni sem GAS byggir á. Þess utan vörðu 

þjálfararnir að meðaltali um 22 klst. í æfingar við markmiðssetningu, ýmist saman í hópi eða einir. 

Öll markmiðin voru send rannsakanda sem yfirfór þau og veitti þjálfurunum endurgjöf. Innifalið í 

þessum 22 klukkustundum eru markmiðin sem notuð voru í rannsókninni. Öll voru þau vandlega 

yfirfarin af rannsakanda áður en byrjað var vinna með þau. 

Seinna skeið mælingarinnar fólst í samstarfi allra þátttakenda, þ.e. þjálfara og foreldra, við að 

tilgreina vanda og ákveða þau markmið sem vinna átti að. Engin börn tóku þátt í 

markmiðssetningunni, ýmist sökum aldurs eða færniskerðingar. Alls voru 27 markmið skilgreind 

fyrir 14 börn. Eftir að búið var að setja markmiðin voru þau kvörðuð niður í fimm þrep af þjálfara og 

loks borin undir foreldra. Dagsetning endurmats var tilgreind á þessu stigi. Endurmat markmiðanna 

fór fram á mismunandi tíma en flest voru þau skráð til endurmats 10-12 vikum eftir að þau höfðu 

verið sett. Við endurmat var þess gætt að ekki skeikaði nema tveimur til þremur dögum frá áður 

tilgreindum degi. Misjafnt var, eftir markmiðum, hvaða aðilar sáu um endurmatið en ýmist voru það 

þjálfararnir, foreldrar eða kennarar barnanna. Eftir að endurmat hafði farið fram sendu þjálfarar 

rannsakanda gögnin og hann vann úr þeim 
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Gagnaöflun og gagnagreining. 

Í september 2009, eftir að foreldrum var boðin þátttaka í útkomumælingu, var þeim afhent 

kynningarbréf (Fylgiskjal E) þar sem ferli og tilgangi hennar var lýst. Foreldrar voru upplýstir um að 

gögnin væru ópersónugreinanleg og að þeim væri frjálst að hafna þátttöku eða hætta henni á hvaða 

stigi rannsóknar sem var. Þeim foreldrum sem samþykktu þátttöku var afhent samþykkisyfirlýsing 

(Fylgiskjal F) sem þeir skrifuðu undir. 

Gögn sem fengin eru með GAS eru meðhöndluð samkvæmt tilmælum Kiresuk og félaga (1994). 

Markmiðum hvers barns eða fjölskyldu eru gefin raungildin -2 til +2, eftir því að hvaða marki 

markmiðum hefur verið náð. Raungildunum er svo umbreytt í T-gildi sem hefur meðaltalið 50 og 

staðalfrávikið 10. T-gildin gera samanburð milli barna mögulegan en einnig geta þau sagt til um 

hvort skjólstæðingar Æfingastöðvarinnar nái þeim markmiðum sem sett eru í þjónustuferlinu. 
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III. hluti: Viðtöl 

Í síðasta hluta rannsóknarinnar voru eigindleg viðtöl tekin til að dýpka niðurstöður fyrsta og 

annars hluta rannsóknarinnar. Spurt var opinna spurninga en einnig stuðst við viðtalsramma sem 

rannsakandi hafði útbúið (Fylgiskjal G). Þó svo að viðtölin væru opin spurði rannsakandi 

viðmælendur sína markvisst spurninga varðandi fyrsta og annan hluta rannsóknarinnar. Var það gert 

svo unnt væri að varpa frekara ljósi á niðurstöður úr spurningalistakönnuninni og útkomumælingunni.  

 

Þátttakendur. 

Þrír foreldrar tóku þátt og voru þeir valdir með markvissu úrtaki til að tryggja ákveðin 

einkenni. Skilyrði fyrir vali var að þátttakandi hefði bæði reynslu af iðju- og sjúkraþjálfun og 

hefði fengið þjónustu á Æfingastöðinni í a.m.k. eitt ár. Einnig var leitast eftir því að 

þátttakendur ættu börn á svipuðum aldri. Til að hægt væri að dýpka niðurstöður fyrsta og 

annars hluta rannsóknarinnar var mikilvægt að foreldrarnir hefðu tekið þátt í 

útkomumælingunni í öðrum hluta. 

Þátttakendur í viðtölunum voru kvenkyns og á aldrinum 25-35 ára. Börn þeirra voru á 

aldrinum 15 mánaða til fjögurra ára, tveir drengir og ein stúlka, og var fötlun barnanna og/eða 

færniskerðing þeirra ólík að eðli og umfangi. Börnin ásamt fjölskyldu höfðu notið 

þjónustunnar frá einu ári upp í fjögur og þau sóttu bæði iðju- og sjúkraþjálfun á 

Æfingastöðinni þrisvar til fimm sinnum í viku. 

Við val á þátttakendum leituðu þjálfarar Æfingastöðvar til foreldra 10 barna sem voru í 

öðrum hluta rannsóknarinnar og buðu þeim að taka þátt. Alls samþykktu foreldrar níu barna 

þátttöku og þar af valdi rannsakandi þrjá viðmælendur. Vert er að benda á að fyrirfram var 

ákveðið að aðeins þrír einstaklingar tækju þátt í þessum hluta rannsóknarinnar. 
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Gagnaöflun og gagnagreining. 

Þátttakendur fengu afhent kynningarbréf (Fylgiskjal H) þar sem leitast var við að upplýsa 

þá um tilgang rannsóknarinnar og þeir minntir á að þeir gætu hætt þátttöku á hvaða stigi 

hennar sem væri. Einnig skrifuðu þeir undir upplýst samþykki (Fylgiskjal I). 

Í viðtölunum var stuðst við viðtalsramma sem rannsakandi hafði útbúið og var hann 

fremur ætlaður til stuðnings en til að leiða viðtalið. Viðtölin stóðu í 35-70 mínútur og voru 

þau öll hljóðrituð með leyfi þátttakenda. 

Við greiningu gagna voru viðtölin afrituð orðrétt. Í ferlinu var unnið eftir tillögum þeirra 

Bogdan og Biklen (2003) varðandi opna kóðun en að öðru leyti stuðst við fyrirbærafræðilega 

úrvinnslu (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Tilgangur var að „opna gögnin“. Handritin voru því 

skoðuð orð fyrir orð, línu fyrir línu, og reynt að koma auga á mynstur eða þemu sem 

einkenndu hvert viðtal. Rannsakandi leitaðist við að hafa opinn huga þegar gögnin voru lesin 

og fylgdi ekki fyrirfram ákveðinni flokkun.  

Gagnagreining fór fram samhliða gagnaöflun og í kjölfar hennar. Handritin (transcripts) 

voru lesin vandlega yfir tvisvar sinnum án þess að merkja nokkuð við. Eftir það var strikað 

undir og merkt við þann texta sem kom viðfangsefninu sérstaklega við. Í framhaldi var 

handritið enn lesið og rýnt í merkingu þess sem merkt var við og búið til hugtakakort sem átti 

að spegla reynslu viðkomandi. Þegar búið var að greina öll viðtölin á þennan máta var eitt 

heildarkort búið til sem ætlað var að draga saman reynslu þátttakenda. Öllum viðmælendum 

voru gefin gervinöfn. 

 

Siðfræðilegir þættir 

Við undirbúning, framkvæmd og frágang rannsóknar er að ýmsum siðfræðilegum þáttum 

að huga. Mikilvægt er að rannsakendur tryggi öryggi og rétt þátttakanda, byggi upp traust og 

séu færir um að takast á við áskoranir jafnóðum og þær birtast. Ýmsar áleitnar spurningar leita 
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á rannsakendur sem varða t.d. persónulega afhjúpun, áreiðanleika og trúverðugleika 

rannsóknarskýrslna, hlutverk rannsakanda í fjölmenningarlegu umhverfi og málefni er varða 

persónuupplýsingar þegar gagna er aflað af internetinu (Israel og Hay, 2006). Svo lesanda sé 

unnt að ákvarða sjálfur um trúverðugleika rannsóknarinnar er mikilvægt að greint sé vel frá 

framkvæmd hennar og að engu sé haldið eftir (Creswell, 2009). 

Rannsakendur sem nota opin viðtöl sem gagnaöflunarleið verða að leiða hugann vel að 

því hvernig slíkt viðtal getur bætt mannlega tilveru en einnig styrkt vísindalega þekkingu. 

Einnig verða þeir að gera sér það ljóst að viðtöl krefjast mikillar næmni á aðstæður og geta 

verið streituvaldandi fyrir þátttakandann. Hugsa verður út í hvort þátttakandi ætti að hafa 

eitthvað að segja um hvernig gögnin eru túlkuð, hvernig aðrir munu túlka þau og hverjar 

afleiðingar viðtalsins gætu orðið fyrir þátttakandann og þann hóp sem hann tilheyrir 

(Creswell, 2009). Í viðtölum reynir sérstaklega á trúnað, þagmælsku og varkárni 

rannsakanda. Því er áríðandi að tryggja sérstaklega að ekki sé hægt að rekja upplýsingar til 

þátttakenda (Sigurður Kristinsson, 2003).  

Í þessari rannsókn var farið eftir lögum um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga 

(2000) og reglugerð um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði (2008) til að tryggja rétt 

þátttakenda. Leyfi frá Vísindasiðanefnd (Fylgiskjal B) var fengið til að framkvæma 

rannsóknina og hún tilkynnt til persónuverndar (Fylgiskjal J).  

 

Samantekt 

Í þessari rannsókn er blandað rannsóknarsnið notað. Rannsóknin er þó fyrst og fremst 

megindleg en eigindleg göng eru notuð til að dýpka skilning á þeim megindlegu. Rannsóknin 

skiptist í þrjá hluta. Í fyrsta hluta var spurningalistinn Mat á reynslu foreldra sendur 516 

foreldrum. Lýsandi tölfræði var notuð til að greina frá niðurstöðum, innri áreiðanleiki listans 

var kannaður og aðhvarfsgreining var gerð. Í öðrum hluta rannsóknarinnar var gerð 
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útkomumæling. Markmið fyrir 14 börn voru sett með matstækinu Goal attainment scaling og 

metið eftir tilskilinn tíma að hvaða marki markmiðum var náð. Gögn voru greind samkvæmt 

tölfræðilegum aðferðum og lýsandi tölfræði notuð til að greina frá niðurstöðum. Í lokahluta 

rannsóknarinnar voru tekin viðtöl við þrjár mæður. Alls voru tekin þrjú viðtöl. Opin kóðun 

var notuð við frumgreiningu viðtalanna en einnig stuðst við fyrirbærafræðilega aðferð.  

Í öllu rannsóknarferlinu var farið eftir lögum um persónuvernd og meðferð 

persónuupplýsinga og reglugerð um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði til að tryggja rétt 

þátttakenda. 



49 

 

 

KAFLI 4 

Niðurstöður 

Í þessum kafla er greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar og eftirfarandi 

rannsóknarspurningunum svarað:  

1. Að hvaða marki telja foreldrar að þjónusta Æfingastöðvarinnar endurspegli 

fjölskyldumiðaða nálgun?  

2. Hvaða þættir hafa áhrif á mat foreldra á því hversu fjölskyldumiðaða þjónustu 

þeir telja að Æfingastöðin veiti? 

3. Að hvaða marki ná skjólstæðingar Æfingastöðvarinnar þeim markmiðum sem þeir 

setja í samvinnu við þjálfara sína? 

4. Hvaða þjónustuþætti Æfingastöðvarinnar eru foreldrar ánægðir með og hvaða 

þættir telja þeir að þarfnist úrbóta? 

Niðurstöður eru settar fram í þremur hlutum til samræmis við ferli rannsóknarinnar. Í 

fyrsta hlutanum er greint frá niðurstöðum spurningalistakönnunar. Í öðrum hluta er greint frá 

niðurstöðum útkomumælingar og í síðasta hlutanum eru niðurstöðum úr viðtölum gerð skil. Í 

lok hvers kafla er samantekt. 

 

I. hluti: Spurningalistakönnun 

Þýði rannsóknarinnar voru foreldrar 516 barna sem fengu þjónustu á Æfingastöðinni. Alls 

bárust 257 svör eða um 50% útsendra lista. Af þeim listum sem bárust voru 236 gildir. 

Flestir þátttakendur voru á aldrinum 35-44 ára eða 52%. Börn þátttakenda voru flest á 

aldrinum 0-6 ára eða 46% og fæst í aldurshópnum 12-18 ára eða 10%. Meirihluti þátttakenda 

bjó á höfuðborgarsvæðinu eða um 90% og svaraði móðir barnsins listanum í 86% tilfella. 

Þátttakendur mátu færni barna sinna mismunandi. Um fjórðungur barnanna er sjálfbjarga en 

11% þurfa alltaf fulla aðstoð. Í töflu 2 eru upplýsingar um bakgrunn þátttakenda. 
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Tafla 2. Bakgrunnsupplýsingar þátttakenda 

 *Fjöldi Hlutfall 

Aldur barns 

0-6 ára 108 46,0 

7-11 ára 103 43,8 

12-18 ára 24 10,2 

Samtals 235 100 

Aldur foreldris 

24 ára eða yngri 6 2,6 

25-34 ára 68 28,9 

35-44 ára 123 52,3 

45-54 ára 33 14,0 

55-64 ára 5 2,2 

Móðurmál foreldris 

Íslenska  221 96,1 

Annað 9 3,9  

Samtals 230 100  

Hver svarar 

Móðir 203 86,0 

Faðir 28 11,9 

Annar forráðamaður 5 2,1 

Samtals 236 100 

Færni barns við athafnir daglegs lífs 

Alltaf sjálfbjarga 60 25,9 

Að mestu sjálfbjarga 95 40,9 

Þarf töluverða aðstoð 51 22,0 

Þarf alltaf fulla aðstoð 26 11,2 

Samtals 232 100 

Skerðing barns 

Seinkaður hreyfiþroski 40 20,0 

Hreyfihömlun 38 19,0 

Þroskahömlun 21 10,5 

Hreyfi- og þroskahömlun 15 7,5 

Athyglisbrestur með/án ofvirkni (ADHD) 17 8,5 

Einhverfa/röskun á einhverfurófi 51 25,5 

Annað 18 9,0 

Samtals 200 100 

*Samtölur eru mismunandi þar sem taflan byggist aðeins á gildum listum. Einnig hafa sumir kosið að svara ekki 

ákveðnum spurningum. 
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Mat foreldra á þjónustu (MPOC-32). 

Við úrvinnslu gagna voru spurningar listans flokkaðar í þá fimm flokka sem matslistinn 

byggist á. Til að tryggja samanburð við aðrar rannsóknir sem gerðar hafa verið með 

matslistanum var farið eftir tillögum úr handbók listans varðandi úrvinnslu.  

Meðaltalið sjö táknar að þjónustan endurspegli fjölskyldumiðaða þjónustu að öllu leyti en 

meðaltalið einn að hún geri það að engu leyti. Í töflu 3 má sjá niðurstöður hvers flokks. Vert 

er að benda á að niðurstöðurnar endurspegla fyrst og fremst sjónarhorn mæðra þar sem þær 

svöruðu listanum í 86% tilvika. 

Sá flokkur sem metinn var hæst og endurspeglar fjölskyldumiðaða þjónustu að mestu 

leyti er Virðing og stuðningur en flokkurinn Almennar upplýsingar endurspeglar síst 

fjölskyldumiðaða þjónustu. Þess ber að geta að staðalfrávik flokksins mældist nokkuð hátt og 

bendir það til dreifingar í svörum.  

 

Tafla 3. Lýsandi tölfræði MPOC-32 

Flokkur N* Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Lægsta 

gildi 

Hæsta 

gildi 

Efling og samvinna 215 5,35 5,50 1,13 2,33 7,00 

Almennar upplýsingar 138 3,47 3,25 1,84 1,00 7,00 

Sértækar upplýsingar 194 4,83 5,00 1,52 1,00 7,00 

Samræmd og heildstæð 

þjónusta 

175 5,33 5,56 1,18 1,89 7,00 

Virðing og stuðningur 213 5,72 6,00 1,10 2,60 7,00 

*í hverjum flokki eru mismargir þátttakendur vegna ógildra lista 

Þrátt fyrir að niðurstöður séu á raðkvarða voru fullnægjandi forsendur fyrir að 

framkvæma aðhvarfsgreiningu. Mat á aðhvarfslíkaninu benti til að áreiðanleiki prófsins væri 

góður og þótt dreifing raðaðist fremur í hærri gildi kvarðans taldist hún ekki mikið bjöguð 

(skekkjustuðull= -0,89 til 0,29). Aðhvarfsgreining var gerð á bakgrunnsbreytum, s.s. á aldri 

og færni, til að kanna áhrif þeirra á svör foreldra. Samkvæmt henni var ekki marktækur munur 
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á svörum foreldra eftir búsetu þeirra, aldri, móðurmáli eða hversu lengi þeir höfðu fengið 

þjónustu á Æfingastöðinni. Hins vegar mældist marktækur munur á svörum foreldra eftir aldri 

barns þeirra, færni þess og skerðingu. Misjafnt var milli flokka hvar munurinn greindist. 

 

Aldur barns. 

Svör foreldra í flokkunum Efling og samvinna (p=0,004), Sértækar upplýsingar 

(p=0,000) og Samræmd og heildstæð þjónusta (p=0,001) voru marktækt lægri hjá foreldrum 

barna 12-18 ára heldur en hjá foreldrum yngri barnanna. Einnig greindist munur á þessum 

sömu hópum í flokknum Almennar upplýsingar þótt hann hafi ekki verið marktækur 

(p=0,051). Ekki greindist marktækur munur á svörum foreldra sem eiga börn í tveimur yngstu 

aldurshópunum. Í flokkunum Almennar upplýsingar og Virðing og stuðningur var meðaltal 

lægst hjá foreldrum barna í elsta aldurshópnum þótt munurinn hafi ekki verið marktækur. 

Meðaltal var hæst í öllum flokkum hjá foreldrum barna í aldurshópnum 0-6 ára nema í 

Almennar upplýsingar en þar voru foreldrar 7-11 ára barna með hæst meðaltal. Foreldrar 12-

18 ára barna voru með lægsta meðaltalið í öllum flokkunum fimm. Lítill munur var á svörum 

foreldra sem eiga börn á aldrinum 0-6 ára og svörum þeirra sem eiga börn á aldrinum 7-11 ára 

en meðaltal lækkar umtalsvert í öllum tilvikum hjá foreldrum elstu barnanna. Á mynd 3 má 

sjá meðaltal hvers flokks eftir aldri barns. Þess má geta að Efling og samvinna og Samræmd 

og heildstæð þjónusta hafa í öllum aldurshópum mjög svipað meðaltal og því skarast línur 

þeirra á myndinni. 
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Mynd 3. Meðaltal flokka MPOC eftir aldri barns 

 

Færni barns. 

Þegar svör foreldra voru skoðuð út frá færni barns þeirra greindist marktækur munur á 

þremur flokkum MPOC-32 eftir færni, þ.e. Efling og samvinna, Sértækar upplýsingar og 

Samræmd og heildstæð þjónusta. Foreldrar barna sem þurfa töluverða aðstoð við athafnir 

daglegs lífs mátu Eflingu og samvinnu (p=0,038), Sértækar upplýsingar (p=0,005) og 

Samræmda og heildstæða þjónusta (p=0,001) marktækt lægri en foreldrar sem eiga börn sem 

eru alltaf sjálfbjarga. Einnig mátu foreldrar þeirra barna sem eru sjálfbjarga að mestu flokkana 

Sértækar upplýsingar (p=0,028) og Samræmd og heildstæð þjónusta (0,014) marktækt lægri 

en foreldrar barna sem eru alltaf sjálfbjarga. 

Meðaltal flokkanna fimm var alltaf lægst hjá foreldrum barna sem þurfa töluverða aðstoð 

við athafnir daglegs lífs nema í flokknum Sértækar upplýsingar en þar var meðaltalið lægst 

hjá foreldrum barna sem þurfa alltaf fulla aðstoð. Meðaltal lækkar því í öfugu hlutfalli við 

færniskerðingu barns en hækkar svo aftur hjá foreldrum barna sem þurfa alltaf fulla aðstoð. Í 

öllum tilvikum var hæsta meðaltalið hjá foreldrum barna sem eru alltaf sjálfbjarga. Mynd 4 

sýnir meðaltal hvers flokks eftir færni barns. 
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Mynd 4. Meðaltal flokka MPOC eftir færni barns 

 

Skerðing barns. 

Þegar svör foreldra voru greind eftir skerðingu barns þeirra kom í ljós að foreldrar barna 

með hreyfihömlun mátu flokkana Almennar upplýsingar (p=0,008) og Samræmd og heildstæð 

þjónusta (p=0,028) marktækt hærri en foreldrar sem eiga börn með einhverfu eða röskun á 

einhverfurófi og foreldrar barna þar sem skerðing flokkast sem „annað“. 

Misjafnt var eftir flokkum hvaða hópur greindist með hæst meðaltal. Hæst var meðaltalið 

hjá foreldrum barna með hreyfihömlun í Efling og samvinna, Samræmd og heildstæð þjónusta 

og Virðing og stuðningur. Í flokkunum Sértækar upplýsingar og Almennar upplýsingar var 

meðaltalið hæst hjá foreldrum barna með athyglisbrest með/án ofvirkni. Í Efling og samvinna 

var meðaltalið lægst hjá foreldrum barna með hreyfi- og þroskaskerðingu. Lægst var meðaltal 

flokkanna Sértækar upplýsingar og Samræmd og heildstæð þjónusta hjá foreldrum barna með 

færniskerðingu sem flokkaðist sem „annað“. Virðing og stuðningur var með lægst meðaltal 

hjá foreldrum barna með einhverfu eða á einhverfurófi. Mynd 5 sýnir meðaltal hvers flokks 

eftir skerðingu barns. 
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Mynd 5. Meðaltal flokka MPOC eftir skerðingu barns 

 

Styrkleikar og veikleikar þjónustunnar. 

Til að meta hvaða þættir endurspegluðu fjölskyldumiðaða þjónustu best voru spurningar 

sem a.m.k. 70% foreldra svöruðu „Að mjög miklu leyti“ eða „Að miklu leyti“ flokkaðar 

saman. Í töflu 4 má sjá spurningarnar og hvaða flokki þær tilheyra. Spurningarnar tilheyrðu 

öllum flokkum nema einum, þ.e. Almennar upplýsingar. Flestar fullyrðinganna voru í 

flokknum Samræmd og heildstæð þjónusta eða þrjár af sex. 

Á sama hátt voru spurningar sem 33% foreldra eða fleiri töldu að ættu við um þjónustu 

Æfingastöðvarinnar „Að nokkru leyti“ eða sjaldnar flokkaðar saman. Þær varpa ljósi á þá 

þætti sem foreldrar telja síst endurspegla fjölskyldumiðaða þjónustu á Æfingastöðinni og helst 

þyrfti að bæta. Flestar spurningarnar tilheyra flokknum Almennar upplýsingar eða fimm af 

12. Þess ber að geta að í þeim flokki eru aðeins þessar fimm spurningar. Í töflu 5 má sjá 

spurningarnar og hvaða flokkum þær tilheyra 
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Tafla 4. Styrkleikar þjónustunnar: Að minnsta kosti 70% foreldra telja að spurningarnar eigi 

við um þjónustu Æfingastöðvarinnar „Að miklu leyti“ eða „Að mjög miklu leyti“. 

Efling og samvinna 
Spurning Hlutfall % 

...svarað spurningum þínum á fullnægjandi hátt?  77,4 

Sértækar 

upplýsingar 

...greint þér frá niðurstöðum skoðunar og/eða mats? 76,5 

Samræmd og 

heildstæð þjónusta 

...fylgt eftir því sem þið hafið rætt og komist að samkomulagi um? 76,0 

...unnið skipulega með öðrum þjónustuaðilum þannig að þeir stefndu allir að sama 

marki?  
72,8 

...veitt þér upplýsingar um barnið þitt sem voru ekki misvísandi milli þjálfara? 72,0 

Virðing og 

stuðningur 

...komið fram við þig sem jafningja en ekki einungis sem foreldri skjólstæðings? 74,4 

 

 

Tafla 5. Veikleikar þjónustunnar: Að minnsta kosti 33% foreldra telja að spurningarnar eigi 

við um þjónustu Æfingastöðvarinnar „Að nokkru leyti“ eða sjaldnar. 

Efling og 

samvinna 

Spurning Hlutfall % 

...útskýrt fyrir þér þjónustu Æfingastöðvarinnar og þau meðferðarúrræði sem þar 

standa til boða? 
41,9 

...gefið þér kost á að taka ákvarðanir varðandi þjónustu og meðferðarúrræði? 33,1 

...látið þig um að ákveða hvenær þú færð upplýsingar og hvernig upplýsingar þú 

færð? 
40,3 

Almennar 

upplýsingar 

...veitt þér upplýsingar um hvers konar þjónusta er í boði á Æfingastöðinni eða í 

þínu umhverfi? 
51,7 

...haft til taks almennar upplýsingar um fötlun eða færniskerðingu barnsins (t.d. 

um orsök, framvindu og framtíðarhorfur)? 
41,9 

...haft upplýsingar aðgengilegar fyrir alla í fjölskyldunni? 39,8 

...haft til taks upplýsingar á ýmsu formi, t.d. bæklinga,vefslóðir og myndbönd? 50,8 

...ráðlagt þér um hvernig nálgast megi frekari upplýsingar eða komast í samband 

við aðra foreldra (t.d. í gegnum internetið eða hjá félagasamtökum) 
47,0 

Sértækar 

upplýsingar 

...veitt þér skriflegar upplýsingar um hvað barnið þitt gerir í þjálfunartímum? 45,8 

...veitt þér skriflegar upplýsingar um framfarir barnsins þíns? 42,4 

Samræmd og 

heildstæð 

þjónusta 

...gert skriflega áætlun með þér þar sem sett voru skýr markmið og skilgreint 

hvenær og hvernig árangur skyldi mældur? 
44,5 

...gengið úr skugga um að þú og fjölskylda þín hafið stuðning? 33,5 

 

Alphaprófun á flokkum spurningalistans leiddi í ljós að innri áreiðanleiki var á bilinu 

0,85-0,95. Hæstur var alphastuðullinn í flokknum Almennar upplýsingar (0,95), en lægstur í 

Sértækar upplýsingar og Virðing og stuðningur (0,85). Í miðið voru flokkarnir Efling og 

stuðningur (0,89) og Samræmd og heildstæð þjónusta (0,91). Hár innri áreiðanleiki 
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spurningalistans rennir styrkari stoðum undir niðurstöður rannsóknarinnar. Við alla 

tölfræðiúrvinnslu var miðað við marktektarstig p < 0,05.  

 

Samantekt I. hluta rannsóknar. 

Mikilvægt er fyrir fagfólk sem starfar með fjölskyldum og fötluðum börnum að leggja við 

hlustir og reyna eftir fremsta megni að koma til móts við fjölbreytilegar og oft og tíðum 

flóknar þarfir. Rannsókn sem þessi getur lagt að mörkum vitneskju sem gerir sjúkraþjálfurum 

og iðjuþjálfum Æfingastöðvarinnar betur kleift að þjóna hagsmunum fjölskyldnanna. 

Niðurstöður sýna að foreldrar meta mismunandi þætti þjónustu Æfingastöðvarinnar ólíkt. Af 

fimm flokkum MPOC fær Virðing og stuðningur hæsta meðaltalið en Almennar upplýsingar 

það lægsta. Samkvæmt aðhvarfsgreiningu hafa mismunandi þættir, þ.e. aldur barns, færni þess 

og skerðing, áhrif á hvernig foreldrar meta þjónustuna. Þó var misjafnt eftir flokkum hvort 

marktækur munur greindist. Foreldrar barna í elsta aldurshópnum meta þjónustuna alltaf 

lægra en þeir sem eiga börn í yngri aldurshópunum. Þegar færni barnanna var borin saman við 

svör foreldra kom í ljós að þeir sem eiga börnin með minnstu færniskerðinguna meta 

þjónustuna hæst í öllum flokkum listans. Meðaltal flokkana lækkar eftir því sem 

færniskerðing barns eykst, en hækkar aftur hjá þeim foreldrum sem eiga börn með mestu 

skerðinguna. Einnig töldu foreldrar sem eiga hreyfihömluð börn þjónustuna almennt betri en 

þeir sem eiga börn á einhverfurófi eða skerðingu sem flokkast sem „annað“. Upplýsingar um 

þætti sem foreldrar telja að endurspegli fjölskyldumiðaða þjónustu bæði best og verst voru 

teknar saman til að fá fram styrk- og veikleika þjónustunnar. Sex spurningar komu út í 

samantekt er varðaði styrkleika og tilheyrðu flestar Samræmd og heildstæð þjónusta eða þrjár. 

Á sama hátt voru flokkaðar saman spurningar sem veita upplýsingar um veikleika 

þjónustunnar. Í ljós kom að 12 spurningar af 32 voru þar á meðal, þar af allar spurningarnar 
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sem tilheyra Almennar upplýsingar. Engin spurning tilheyrði flokknum Virðing og 

stuðningur.  
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II. hluti: Útkomumæling  

Til að meta útkomu íhlutunar Æfingastöðvarinnar var matstækið Goal attainment scaling 

notað. Niðurstöður lýsa útkomu markmiða 14 barna sem fengu þjónustu á stöðinni. Samtals 

voru markmiðin 27, minnst eitt og mest fjögur fyrir hvert barn. Hægt var að endurmeta 26 

markmið af þeim 27 sem sett voru í upphafi mælingarinnar. Misjafnt var eftir markmiðum 

hvenær endurmat var áætlað en mælingin stóð yfir í minnst 10 vikur og mest í 12 vikur. 

Markmiðin voru metin á fimm þrepa kvarða (-2 til +2) þar sem hvert þrep táknaði mögulega 

útkomu fyrir hvert þeirra. Hrátölu var umbreytt í T-gildi þar sem sum börnin voru með fleiri 

en eitt markmið. T-gildið 30 jafngildir hrátölunni -2, 40 jafngildir -1 og 50 jafngildir 0, eða að 

tilætluðum árangri hafi verið náð. T-gildið 60 jafngildir +1 og 70 jafngildir +2, eða árangri 

sem er mun meiri en áætlaður var. 

Börnin sem markmiðin voru sett fyrir voru á ólíkum aldri, frá 15 mánaða til 5.9 ára. Flest 

markmiðin sneru að því að efla börnin í hreyfingum, eða 15 þeirra. Af þeim vörðuðu sex 

fínhreyfifærni (klippa, teikna, skrifa) og níu færni í grófhreyfingum (hoppa, klifra, fara upp á 

„fjóra fætur“, standa á öðrum fæti og ganga). Fimm markmið miðuðu að því að bæta færni 

barnanna við að fara um (fara milli staða, hjóla) og sex markmið miðuðu að því að efla færni 

við eigin umsjá (að borða og klæða sig). Markmið sem varðaði skólafærni (vinnubrögð og 

úthald) reyndist ekki hægt að endurmeta. Mynd 6 sýnir tegundir markmiða sem valið var að 

vinna að og hlutföll þeirra. 
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Mynd 6. Tegundir markmiða 

 

Meðal T-gildi fyrir öll markmiðin var 52,24 sem bendir til þess að íhlutun 

Æfingastöðvarinnar skili þeim árangri sem stefnt var að eða jafnvel meiri. Ellefu af fjórtán 

börnum náðu þeim markmiðum sem sett voru eða meiri árangi en áætlað var. Hjá tveimur 

börnum af 14 var árangur mun meiri en áætlað var og var T-gildi markmiða þeirra 70. Flest 

börnin eða níu voru með T-gildið 50-59 fyrir markmið sín. Þrjú barnanna náðu ekki þeim 

árangri sem áætlaður var. Á mynd 7 má sjá meðal T-gildi markmiða allra barnanna. Að auki 

má þar sjá T-gildi samanlagðra markmiða sem merkt er á myndinni sem Æfingastöðin.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mynd 7. Meðal T-gildi barna og Æfingastöðvarinnar í heild 
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Samantekt II. hluta rannsóknar 

Framkvæmd var útkomumæling með Goal attainment scaling matstækinu. Til að meta 

útkomu þjónustu voru markmið sett af foreldrum og þjálfurum og þau síðar metin á fimm 

þrepa kvarða. Flest markmiðanna vörðuðu líkamlega færni eða 15 af 27. Niðurstöður sýndu 

að mikill meirihluti barnanna náði þeim markmiðum sem sett voru af foreldrum og þjálfurum 

Æfingastöðvarinnar, eða 11 af 14 börnum. Í heild skilaði því þjónusta Æfingastöðvarinnar 

tilætlaðri útkomu fyrir þau börn og fjölskyldur sem þátt tóku í rannsókninni.  
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III. hluti: Viðtöl 

Niðurstöður þriðja hluta rannsóknarinnar lýsa reynslu þriggja mæðra af þjónustu sem 

fjölskyldan fékk á Æfingastöðinni. Fimm meginþemu ásamt undirþemum voru greind. 

Meginþemun voru Virðing og traust, Skipulag og umgjörð þjónustu, Samvinna og samskipti, 

Markviss vinnubrögð og Upplýsingar. Mynd 8 endurspeglar niðurstöður viðtalanna. Hún 

sýnir hvernig samspil þjálfara og fjölskyldu hefur áhrif á þjónustuna. Ör þjálfarans er höfð 

stærri en fjölskyldunnar þar sem niðurstöður benda til þess að völd dreifist ekki jafnt milli 

fjölskyldu og þjálfara. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mynd 8. Niðurstöður úr eigindlegum hluta 

 

Virðing og traust. 

Þátttakendur tóku allir fram hversu mikilvægur þjálfarinn væri og virtist sem hann skipti 

sköpum varðandi ánægju foreldra. Þeir tóku góðan þjálfara ekki sem gefnum hlut og töluðu 

um heppni. Katrín sagði svo frá: „Ég er mjööög ánægð með hana, við erum alveg rosalega 

ánægð með hana og okkur finnst við vera mjög heppin...ég held að íhlutunin liggi oft svolítið 

mikið hjá fólki, einstaklingnum.“ Fram kom að þjálfarar gáfu sér oftast tíma til að hlusta á það 
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sem foreldrunum lá á hjarta og kæmu jafnvel til þeirra að fyrra bragði til að spyrja um stöðu 

mála. Áhugi þjálfara á barni og fjölskyldu skipti miklu máli varðandi ánægju þátttakenda eins 

og kom fram hjá Guðrúnu: „Hún er rosa svona áhugasöm eða, skilurðu, sýnir öllu áhuga sem 

er í kringum hann...sko manni finnst hún virkilega, þú veist, bera umhyggju.“ Þátttakendur 

voru sammála því að gott viðmót þjálfara Æfingastöðvarinnar væri áberandi, þangað væri gott 

að koma og þar upplifðu þeir sig sem jafningja fagfólksins. Þessi reynsla kom í ljós í svörum 

Lísu: „Hér líður mér mjög vel...ég fæ rosalega oft annað viðmót eins og strax inn á 

spítala...hér finnst mér þetta vera öðruvísi og það er borin virðing fyrir okkar athugasemdum 

og okkar þörfum.“ Trú á þjálfun og traust til þjálfara sem sérfræðings kom einnig fram hjá 

þátttakendum. 

 

Skipulag og umgjörð þjónustu.  

Fram kom að þjálfun barnanna hefur haft mikil áhrif á daglegt líf fjölskyldnanna. 

Þátttakendum var tíðrætt um staðsetningu þjónustunnar m.t.t. tíma, atvinnuþátttöku og 

skólastarfs barnanna. Þó svo þeim fyndist aðstaða á Æfingastöðinni til fyrirmyndar og vildu 

ekki fara á mis við að hluti þjálfunar færi þar fram þá dreymdi alla um aukna þjónustu inni á 

leikskóla barnanna eða heima. Þjónusta í daglegu umhverfi fjölskyldunnar virtist hins vegar 

oft tilviljun háð, t.d. fjarlægð frá Æfingastöðinni og sveigjanleika þjálfara. Virtist sem svo að 

það væri mikið undir þjálfaranum komið hvar þjónustan væri veitt og töldu viðmælendur að 

undantekning væri ef þjálfari starfaði utan Æfingastöðvarinnar. Allir voru sammála um að 

atvinnuþátttaka og þjálfunin samræmdist illa þar sem mikill tími færi í að keyra milli staða. 

Katrín sagði: „Af því að ég er í svona vaktavinnu...ef ég þarf að fara með hana í þjálfun þá 

get ég bara ekkert verið í vinnu þann daginn.“ Lísa hafði áhyggjur af félagslegri einangrun 

sonar síns þar sem stöðugt væri verið að kippa honum út úr daglegu lífi leikskólans. Hún 

óskaði eftir því að þjálfarinn kæmi heldur í leikskólann og samnemendur drengsins fengju 
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þannig að skyggnast örlítið inn í hans líf, „Svo að krakkarnir í leikskólanum átti sig á því að 

hann er nú bara pínu spennandi.“  

Hvað hlutverk Æfingastöðvarinnar varðar voru þátttakendur sammála um að þar færi 

einungis líkamleg þjálfun fram. Kröfur þeirra um heildræna þjónustu þar sem hugað væri að 

fleiru en líkamlegri færni barnanna voru ekki miklar og endurspeglaðist það í svörum þeirra 

þar sem megináhersla var á hreyfifærni barnanna og hjálpartæki. Þátttakendur töldu það ekki 

endilega hlutverk þjálfaranna að huga að stuðningi fyrir fjölskylduna heldur væru aðrar stéttir 

hentugri til þess. Lísa orðaði það svona: „Sjúkraþjálfari er bara sjúkraþjálfari.“ Aðspurð um 

heildræna þjónustu á Æfingastöðinni svaraði Katrín: „Kannski átta foreldrar sig ekki, þú 

veist, að kannski gæti verið eitthvað meira en líkamleg þjálfun í gangi þarna, þú veist, 

ímyndin er þannig.“ Annar þátttakandi hafði þetta að segja um heildræna þjónustu á 

Æfingastöðinni í kjölfar vaxandi kvíða barnsins hennar: „Þótt ég hafi sjálf fylgst mikið með 

þessu þá hérna fannst mér ég ekki geta leitað hingað [Æfingastöðina] eða verið að tala hér 

um þá erfiðleika sem komu upp núna í sumar og ég bara upplifði það ekki vera rétta staðinn 

skilurðu...ég veit samt ekki við hvern maður ætti í raun og veru að tala...ég held að ég fengi 

ekki það út úr því sem ég vildi.“ Viðmælendur virtust hafa fremur einhæfa mynd af 

hlutverkum þjálfaranna. Enginn þeirra virtist líta svo á að þjálfarar Æfingastöðvarinnar hefðu 

það hlutverk að veita þjónustu sem tæki til þátta er vörðuðu þátttöku barnsins, jafnt 

líkamlegra sem annarra þátta. 

 

Samvinna og samskipti. 

Þátttakendur voru allir ánægðir með þau samskipti sem áttu sér stað milli fjölskyldunnar 

og þjálfara Æfingastöðvarinnar þó svo að ákveðnir þættir, eins og hversu lengi þjónustan 

hefði varað og tímafjöldi á viku, hefðu áhrif á hversu náin tengsl sköpuðust. Fram kom að 
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boðleiðir væru stuttar og að auðvelt væri að ná sambandi í gegnum síma og með tölvupósti ef 

eitthvað væri og því væri brugðist hratt og vel við ef áhyggjur vöknuðu.  

Ákveðin kaflaskil virðast hafa orðið í samvinnu foreldra og þjálfara eftir að 

Æfingastöðin tók upp nýja stefnu sem byggir á fjölskyldumiðaðri nálgun. Allir þátttakendur 

sögðu að nú í haust hefði þeim í fyrsta sinn verið boðið að taka þátt í ákveðnum þáttum 

þjónustunnar, eins og markmiðssetningu og áætlanagerð. Misjafnt var hvernig foreldrar 

upplifðu samvinnu við þjálfarana. Katrín taldi hana góða þótt túlka mætti svör hennar sem 

svo að hún væri fremur óvirkur þátttakandi: „Hún hefur komið með tillögur til að vinna með 

og þær hafa gert það í leikskólanum...og svo náttúrulega hefur hún [þjálfarinn] gert 

prógrömm fyrir okkur líka til að fara eftir og við höfum svona reynt að fara eftir því líka.“ 

Efasemdir komu einnig fram um samstarfið og fannst Lísu töluvert skorta á hvatningu til 

foreldra frá þjálfurunum um að taka aukinn þátt í þjálfuninni sjálfri: „Foreldrarnir gjarnan 

setjast bara fram í kaffistofu og lesa blöðin...það er ekki það að þau vilji ekki vera með en 

þau fá ekki þessa hvatningu, hvað eiga þau að gera, er einhver tilgangur með þeim þarna 

inni.“ Hvað varðar samvinnu milli stofnana upplifði Lísa einnig misbrest þar á: „Það er sko 

einn læknir sem sér um nýrað og einn sem sér um bakið og annar fæturna...og 

sjúkraþjálfarinn getur ekki gengið í upplýsingarnar af spítalanum sem ég hefði viljað svo það 

sé hægt að vinna þetta saman.“ Almennt fannst foreldrum þó góð samvinna til staðar við 

þjálfara Æfingastöðvarinnar  

 

Markviss vinnubrögð.  

Allir viðmælendur lýstu ánægju sinni með breytt vinnulag varðandi markmið og 

markmiðssetningu. Þeim fannst samvinnan sem fólst í breytingunum afar jákvæð og töldu 

hana opna á samskipti og efla tengsl þjálfara og fjölskyldnanna. Einnig fannst þeim afar gott 

að setja formleg markmið á blað og töldu að slíkt fyrirkomulag varðaði leiðina við þjálfun og 
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að allir sem að barninu kæmu ynnu að því sama og því yrði árangur meiri. Aðspurð um 

markmið sagði Katrín: „Ég held að það verði bara meiri árangur...allir eru að vinna að því 

sama á sama tíma.“ Þótt allir væru ánægðir með markmiðssetningu taldi einn þátttakandinn 

að slík vinna gæti valdið óþarfa álagi fyrir suma einstaklinga og því mætti ekki ofgera henni. 

Viðmælendur töldu allir mikilvægt að upplýsingar varðandi framfarir barns eða stöðu 

þess væru skráðar niður svo hægt væri að fylgjast með þróun mála og einnig gæti það 

auðveldað samskipti milli stofnana. Tveir töldu of lítið um skráningar á Æfingastöðinni en 

einn taldi hana fullnægjandi. Ákveðnar efasemdir komu upp varðandi nýja þjónustuáætlun 

sem þjálfarar gera með foreldrum. Einn þátttakandinn upplifði að þjálfarar „ættu“ að gera 

hana án þess að þær sæju mikilvægi þess: „Þá sagði hún [þjálfarinn] „já og svo þurfum við 

að hittast og gera þessa áætlun sem allir þurfa víst að gera“...hún varð að klára þetta.“ Þrátt 

fyrir efasemdir sem þessar var jafnframt ánægja með að þetta skref hefði verið stigið og 

væntingar um að þessi vinnubrögð festust í sessi. 

 

Upplýsingar.  

Þátttakendur voru ekki sammála um hvort þjálfarar Æfingastöðvarinnar gæfu 

upplýsingar eftir þörfum á viðeigandi hátt. Katrín var mjög sátt við þær upplýsingar sem hún 

hafði fengið og upplifði sig aldrei „óupplýsta eða týnda“. Hinar mæðurnar voru hins vegar 

sammála um að mikið skorti á miðlun upplýsinga sem varða stuðning og að lítil tengsl væru á 

milli Æfingastöðvarinnar og stuðningssamtaka, s.s. Sjónarhóls, sem þó er í sömu byggingu 

og Æfingastöðin. Guðrún komst svo að orði: „Það er eins og þetta tengist ekkert (sagt með 

áherslu) þó að þetta sé í sama húsi.“ Þátttakendur töldu að gott aðgengi að upplýsingum væri 

áríðandi þegar taka þyrfti mikilvægar ákvarðanir varðandi þjónustu eða velja þyrfti á milli 

þjónustuleiða. Þrátt fyrir mikilvægi slíkra upplýsinga virtust þær af skornum skammti sem 

leiddi til þess að foreldrar upplifðu ekki mikið val eða treystu á þjálfarana til að velja fyrir 
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sig. Guðrún sagði svo frá: „Allavega hefur hún stungið upp á þessu tvennu sko kannski er það 

eitthvað meira en aðrir“ og Lísa sagði: „Auðvitað vill maður treysta þeim sem hér eru inni til 

að velja það besta fyrir barnið sitt.“ Allir viðmælendur óskuðu eftir því að bæklingar og 

annað efni sem tengdist þjónustu, stuðningi eða færniskerðingu væri aðgengilegt, t.d. í 

anddyri stöðvarinnar.  

 

Samantekt III. hluta rannsóknar . 

Þátttakendur voru í heild ánægðir með þjónustu Æfingastöðvarinnar. Sérstaka ánægju 

mátti greina varðandi fagfólkið sjálft, þ.e. iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara. Almennt þóttu 

þjálfararnir sýna fjölskyldunum virðingu og gagnkvæmt traust virtist ríkja á milli aðila. 

Einnig kom fram að samvinna og samskipti þeirra á milli voru góð og árangursrík. Hvað 

varðar skipulag og tilhögun þjónustunnar tóku allir fram að aðstaða stöðvarinnar væri til 

fyrirmyndar, þangað væri gott að koma og börnunum liði vel þar. Hins vegar þótti þjálfunin 

taka mikinn tíma í daglegu lífi og hafa áhrif á atvinnuþátttöku foreldra og skólastarf 

barnanna. Í því samhengi skipti staðsetning Æfingastöðvarinnar og leikskólans miklu máli 

sem og búseta fjölskyldunnar. Þátttakendur voru sammála um að nokkur breyting hefði átt sér 

stað að undanförnu og nú væri í fyrsta sinn unnið eftir markmiðum. Þeim fundust slík 

vinnubrögð til mikilla bóta og töldu að þau myndu skila sér í meiri árangri og samræmdum 

aðgerðum fjölskyldu, leikskóla og Æfingastöðvarinnar. Mikilvægi upplýsinga í því ferli sem 

foreldrar fatlaðra barna fara í gegnum kom berlega í ljós, sér í lagi varðandi stuðning. 
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Tengsl rannsóknarspurninga og niðurstaðna 

Í þessum kafla verða þær spurningar sem liggja til grundvallar rannsókninni tengdar 

niðurstöðum. Rannsóknarspurningarnar eru eftirfarandi: 

1. Að hvaða marki telja foreldrar að þjónusta Æfingastöðvarinnar endurspegli 

fjölskyldumiðaða nálgun?  

2. Hvaða þættir hafa áhrif á mat foreldra á því hversu fjölskyldumiðaða þjónustu þeir telja 

að Æfingastöðin veiti? 

3. Að hvaða marki ná skjólstæðingar Æfingastöðvarinnar þeim markmiðum sem þeir setja 

í samvinnu við þjálfara sína? 

4. Hvaða þjónustuþætti Æfingastöðvarinnar eru foreldrar ánægðir með og hvaða þættir 

telja þeir að þarfnist úrbóta? 

Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að þjónusta Æfingastöðvarinnar endurspegli 

fjölskyldumiðaða þjónustu að frekar miklu leyti ef frá er talin upplýsingagjöf til 

fjölskyldnanna, sem gerir það aðeins að litlu leyti, sér í lagi upplýsingar sem varða almenna 

þætti varðandi stuðning, þjónustu og skerðingu.  

Samkvæmt matstækinu MPOC-32 hafa ákveðnir þættir áhrif á hvernig foreldrar meta 

þjónustu Æfingastöðvarinnar. Fram kom að aldur barns, færni þess og skerðing skipta þar 

máli.  

Niðurstöður útkomumælingar þar sem matstækið GAS var notað leiddu í ljós að íhlutun 

Æfingastöðvarinnar skilaði börnunum þeim árangri sem stefnt var að, þ.e. af 14 börnum náðu 

11 því markmiði sem sett var. 

Viðmælendur í viðtölum greindu frá ánægju með ákveðna hluti innan Æfingastöðvarinnar 

en töluðu einnig um þætti sem bæta þyrfti úr. Sérstök ánægja var með þjálfarana og þá sér í 

lagi persónu þeirra og þá virðingu sem þeir sýndu skjólstæðingum sínum innan stöðvarinnar. 
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Aðstaða stöðvarinnar var einnig nefnd, þangað væri gott að koma og húsnæðið til 

fyrirmyndar. Ánægja var með nýtilkomið fyrirkomulag þar sem markmið eru sett í upphafi 

þjónustu og töldu viðmælendur að það ætti eftir að leiða til aukinnar samvinnu og árangurs. 

Staðsetning þjónustunnar var nefnd sem þáttur sem brýnt væri að huga betur að. Fram kom að 

þjónustuna þyrfti að færa í nærumhverfi fjölskyldunnar, a.m.k. að hluta til, bæta þyrfti 

skráningu og veita upplýsingar með markvissari hætti en gert væri, sérstaklega varðandi 

stuðning sem í boði er í samfélaginu. Foreldrar óskuðu jafnframt eftir aukinni samvinnu kerfa 

og þjónustuaðila, sér í lagi varðandi upplýsingagjöf milli aðila. Rannsóknin endurspeglar fyrst 

og fremst sjónarhorn mæðra. 
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KAFLI 5 

Umræða 

Í þessum kafla er fjallað um niðurstöður og þær túlkaðar og bornar saman við fræðilegar 

heimildir. Niðurstöður allra hluta rannsóknarinnar eru fléttaðar saman á þann hátt að 

niðurstöður viðtala verða notaðar til að varpa frekara ljósi á niðurstöður 

spurningakönnunarinnar og árangursmælingarinnar. Umræðan skiptist í sjö meginþemu sem 

eru lýsandi fyrir samþættar niðurstöður. 

 

Mat og reynsla foreldra af þjónustu 

Rannsóknin gefur upplýsingar um hvernig foreldrar meta þjónustu Æfingastöðvarinnar og 

hvort íhlutun skili þeim árangri sem vænst er af foreldrum og þjálfurum. Þótt niðurstöður 

rannsóknarinnar hafi leitt í ljós að þátttakendur séu sammála um margt varðandi þjónustu 

Æfingastöðvarinnar sýna þær einnig að reynsla þeirra er ólík sem og þarfir þeirra. 

Niðurstöðurnar eru því í samræmi við forsendur fjölskyldumiðaðrar þjónustu, þ.e. að hver 

fjölskylda sé einstök og að sníða þurfi þjónustuna eftir þörfum hverju sinni (Rosenbaum o.fl., 

1998). Í ljós kom að Æfingastöðin hefur ýmsa styrkleika en þó eru ákveðnir þættir sem huga 

þarf betur að. 

Sá þjónustuþáttur sem var hæst metinn af foreldrum á MPOC listanum var Virðing og 

stuðningur en lægst mátu þeir Almennar upplýsingar. Niðurstöðurnar eru í samræmi við 

ýmsar aðrar rannsóknir en flokkurinn Almennar upplýsingar er þó metinn nokkuð lægra í 

þessari rannsókn en flestum í öðrum rannsóknum (Bjerre o.fl., 2004; Dyke o.fl., 2006; Granat 

o.fl., 2002; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra o.fl., 2007; 

Siebes, Wijnroks o.fl., 2007; Unnur Árnadóttir, 2009; van Schie, Siebes, Ketelaar og 

Vermeer, 2004). Aðrir flokkar voru sambærilegir hliðstæðum rannsóknum fyrir utan Sértækar 
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upplýsingar sem var talsvert lægri en aðrar rannsóknir hafa sýnt (Dyke o.fl., 2006; Knox og 

Menzies, 2005; Siebes o.fl., 2007; Siebes, Wijnroks o.fl., 2007; van Schie o.fl., 2004). 

Um 50% foreldra svöruðu MPOC-32 spurningalistanum. Erfitt getur verið að segja til um 

ástæður fyrir því en rannsóknir hafa sýnt að algeng ástæða þess að foreldrar svara listanum 

ekki er að þeir hafa verið í litlum tengslum við stofnunina það tímabil sem beðið er um að 

meta (van Schie o.fl., 2004). Einnig getur verið að svarþreyta sé komin í foreldra fatlaðra 

barna þar sem þetta er fremur fámennur hópur á Íslandi og því líklegt að leitað sé endurtekið 

til sömu aðila þegar unnið er að gagnaöflun.  

 

Kröfur foreldra um fjölskyldumiðaða þjónustu. 

Í svörum spurningalistans var athyglisvert að stórum hluta spurninga var svarað á þann 

hátt að þær ættu ekki við. Vel getur verið að tilteknar spurningar eigi ekki við í ákveðnum 

tilvikum, s.s. ef vandi var fremur afmarkaður og lítill eða fjölskyldan búin að vera í skamman 

tíma í þjónustu. Þarna á meðal voru þó spurningar sem ættu að eiga við, t.d. hvort þjálfarar 

hafi haft til taks upplýsingar um fötlun eða færniskerðingu barnsins. Það má því velta fyrir sér 

hverjar kröfur foreldra séu til fagfólks og hvort lítil þekking á fjölskyldumiðaðri þjónustu og 

einkennum hennar geti haft áhrif á hvers foreldrar vænta af fagfólki. Foreldrar sem ekki gera 

ráð fyrir því að þjálfurum beri að ganga úr skugga um að fjölskyldan hafi stuðning gera heldur 

ekki kröfur til þess. Viðtöl við þátttakendur renndu stoðum undir þessar hugleiðingar. 

Mæðurnar byrjuðu allar á því að lýsa ánægju sinni með þjónustuna en þegar nánar var spurt 

kom ýmislegt í ljós sem betur mætti fara og þátttakendur höfðu einfaldlega ekki leitt hugann 

að eða gert sér grein fyrir að hægt væri að gera kröfu um. Sérstaklega átti það við um 

staðsetningu þjónustu og að þjálfarar huguðu ekki einungis að líkamlegum þörfum barnsins 

heldur litu til fleiri þátta eins og félagslegra þarfa og stuðnings við fjölskyldu. Við innleiðingu 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu er því brýnt að hafa í huga að það nægir ekki að upplýsa 
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starfsfólkið sem veitir þjónustuna heldur er áríðandi að fjölskyldan sé vel að sér um 

fjölskyldumiðaða þjónustu, hvers megi vænta og hvernig kröfur eðlilegt sé að gera. Á þetta 

ekki síst við um þjónustu sem byggir á jafn mikilli samvinnu fagfólks og fjölskyldu og 

fjölskyldumiðuð þjónusta gerir. Þetta er í takt við niðurstöður Law og félaga (2003) og 

Siebes, Wijnroks og félaga (2007). Báðar rannsóknirnar leiddu í ljós að þekking foreldra á 

fjölskyldumiðaðri þjónustu hefur áhrif á mat þeirra á þjónustu og kröfur til fagfólks.  

 

Mikilvægi upplýsingagjafar. 

Niðurstöður sýna að Æfingastöðin veitir foreldrum ekki almennar upplýsingar að því 

marki sem þörf er á og bentu svör við öllum spurningum sem varða almenna upplýsingagjöf 

til foreldra til veikleika þjónustunnar. Það merkir að stór hluti foreldra var t.d. ekki upplýstur 

um hvers konar þjónusta er í boði á Æfingastöðinni eða í nánasta umhverfi fjölskyldunnar og 

að það voru ekki gerðar ráðstafanir til að tryggja að fjölskyldan hefði greiðan aðgang að 

upplýsingum, s.s. um fötlun eða færniskerðingu barnsins. Viðtölin styrkja þessar niðurstöður. 

Viðmælendur töldu m.a. upplýsingar varðandi stuðning og stuðningshópa dýrmætar en voru 

þó ekki einróma um hversu vel þjálfarar Æfingastöðvarinnar hefðu sinnt slíkri upplýsingagjöf. 

Fram kom að þjálfarar létu foreldra ekki vita af helstu stuðningssamtökum eða kæmu þeim í 

samband við aðra foreldra í svipuðum aðstæðum. Sögðu viðmælendur oft algert 

sambandsleysi á milli þessara aðila. Þessar niðurstöður virðast ekki einsdæmi enda sýna 

rannsóknir að miðlun upplýsinga til foreldra er ekki nógu vel sinnt (Dyke o.fl., 2006; Granat 

o.fl., 2002; Huber, Dietrich, Cugini og Burke, 2005; Raghavendra o.fl., 2007; Unnur 

Árnadóttir, 2009). Áhugavert er að velta því fyrir sér hvers vegna fagfólk mætir ekki þörfum 

fjölskyldna fyrir upplýsingar. Ef til vill má skýra það út frá því hversu einstaklingsbundið það 

er hvernig upplýsingar fólk þarf eða vill. Einnig þurfa þær að koma á þeim tíma sem 

fjölskyldan er fær um að taka við þeim og nýta þær. Viðeigandi og vel tímasettar upplýsingar 
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eru áríðandi, m.a. í tengslum við valdeflingu foreldra fatlaðra og langveikra barna og hafa 

foreldrar sérstaklega kallað eftir upplýsingum varðandi hverskyns stuðning. Upplýsingar eru 

þannig ein meginforsenda þess að foreldrar upplifi m.a. stjórn á aðstæðum og finni fyrir 

sjálfstrausti og geti þar með tekið virkari þátt í að þjónustunni (Davies og Hall, 2005; Mitchell 

og Sloper, 2002). Aðkallandi er að fagfólk tileinki sér þekkingu um nauðsyn upplýsinga og 

veiti þær á einstaklingsmiðaðan hátt. Fjölskyldunni þarf að bjóðast upplýsingar á mismunandi 

formi og huga þarf að aðstæðum og tímasetningu þegar þær eru veittar. Á Æfingastöðinni þarf 

að festa í sessi vinnulag sem tryggir að foreldrar fái upplýsingar um almenn atriði er varða 

fötlun eða færniskerðingu barnsins og þá þjónustu og stuðning sem fjölskyldunni býðst. 

 

Aðstæður og þjónustuþarfir. 

Samkvæmt niðurstöðum spurningakönnunarinnar hafa aldur, færni og skerðing barns 

áhrif á hvernig foreldrar meta þjónustuna. Foreldrar barna í aldurshópnum 0-6 ára telja 

þjónustuna almennt mun fjölskyldumiðaðri en foreldrar barna í elsta aldurshópnum, 12-18 

ára. Aðrar rannsóknir hafa sýnt að foreldrar yngri barna eru ánægðari með þjónustu en 

foreldrar eldri barna (Bjerre o.fl., 2004; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra o.fl., 

2007; Siebes, Wijnroks o.fl., 2007) Ástæður fyrir þessu geta verið nokkrar. Hugsanlegt er að 

foreldrar sem hafa löng kynni af þjónustunni verði með tímanum gagnrýnni og styður 

rannsókn Raghavendra o.fl. (2007) þá ályktun. Í sænskri rannsókn kom fram að foreldrar 

yngri barna taka gjarnan meiri þátt í þjónustunni en aðrir foreldrar og því þekkja þeir 

fagfólkið vel. Einnig hefur komið fram að þjónusta minnkar eftir því sem börnin eldast 

(Bjerre o.fl., 2004; Snæfríður Þóra Egilson, 2007). Hins vegar dregur oft ekki úr vandanum 

heldur getur hann orðið umfangsmeiri og annars eðlis en hjá yngri börnum. Félagsleg staða og 

ýmis tímamót í lífi ungmennanna, auk framtíðarhorfa, verða oft áhyggjuefni (Antle, Mills, 

Steele, Kalnins og Rossen, 2007; Cooney, 2001). Á sama hátt getur verið að foreldrar yngri 



74 

 

barna séu ekki að fást við jafn margþættan vanda og einblíni frekar á líkamlega þætti. Einnig 

er líklegt að foreldrar 0-6 ára barna horfi síður til framtíðar en foreldrar eldri barnanna. Þar 

sem allir foreldrar í viðtölum og í útkomumælingunni áttu börn í yngsta aldurshópnum 

vörpuðu þeir hlutar rannsóknarinnar ekki frekara ljósi á þessar niðurstöður.  

Færni barnanna hafði, eins og aldur, áhrif á svör foreldranna. Áhugavert var að foreldrar 

þeirra barna sem mesta aðstoð þurfa við athafnir daglegs lífs, þ.e. alltaf fulla aðstoð, töldu 

þjónustu Æfingastöðvarinnar endurspegla fjölskyldumiðaða nálgun að meira marki en 

foreldrar barna sem þurfa töluverða aðstoð. Erfitt er að skýra þessar niðurstöður. Hugsanlega 

er þó sérstaklega vel hugað að þeim foreldrum sem eiga mikið fötluð börn. Ekki kom á óvart 

að foreldrar barna sem eru alltaf sjálfbjarga mátu þjónustuna hæst þar sem vandi þeirra er að 

öllum líkindum umfangsminni en hinna og þörf á upplýsingum, stuðningi, samvinnu og 

eflingu því e.t.v. minni en ella. Niðurstöður rannsókna benda til að mikið fötluð börn þurfi 

allajafna þjónustu á mörgum stöðum sem leiði til þess að yfirsýn þjónustuaðila verður minni 

og því ná þeir ekki að mæta þörfum fjölskyldunnar (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003).  

Áhrif skerðingar barns komu einnig fram. Foreldrar barna með hreyfihömlun mátu 

þjónustuna fjölskyldumiðaðri en foreldrar barna á einhverfurófi og foreldrar sem eiga börn 

sem falla í flokkinn „annað“ á tveimur flokkum MPOC, Almennar upplýsingar og Samræmd 

og heildstæð þjónusta. Skýringar á þessum niðurstöðum geta legið í að nokkuð stór hluti 

þeirra barna sem falla í flokkinn „annað“ hafa ekki skilgreinda fötlun eða að fötlun þeirra sé 

fremur fátíð. Í báðum tilvikum getur verið að lítill stuðningur sé fyrir hendi fyrir þessa hópa, 

t.d. að engin foreldrasamtök séu til. Einnig er hugsanlegt að lítið sé til af upplýsingum 

varðandi skerðingu barnsins og jafnvel að foreldrar viti ekki hvert þeir geta leitað. Það er því 

sérstaklega mikilvægt fyrir fagfólk Æfingastöðvarinnar að huga vel að þessum fjölskyldum og 

tryggja að þær fái viðeigandi stuðning og upplýsingar. 



75 

 

Rannsóknum ber ekki saman um hvort tegund skerðingar hafi áhrif á mat á þjónustu. Í 

rannsókn Granat og félaga (2002) kom fram marktækur munur eftir skerðingu á öllum 

flokkum MPOC en samkvæmt McConachie og Logan (2003) hefur skerðing engin áhrif. 

Rannsóknir hafa sýnt að foreldrar barna með einhverfu og hegðunarvanda upplifa frekar 

streitu og kvíða en foreldrar barna með aðrar raskanir og er því nauðsynlegt að huga vel að 

þeim hópi (Bromley, Hare, Davison og Emerson, 2004; Dumas, Wolf, Fisman og Culligan, 

1991). 

 

Þjónusta á stofnun eða í nærumhverfi. 

Niðurstöður sýndu að stór hluti þátttakenda taldi þjónustuna taka mið af þörfum 

fjölskyldunnar varðandi tíma- og staðsetningu. Segja má að viðtöl við mæður hafi varpað 

ákveðnu ljósi á þessa niðurstöðu. Í byrjun viðtala kom fram ánægja með staðsetningu 

þjónustunnar, þ.e. að hún færi fram á Æfingastöðinni. Þegar þátttakendur voru hins vegar 

spurðir nánar út í staðsetninguna og áhrif hennar á líf fjölskyldunnar komu annars konar 

upplýsingar fram. Allir viðmælendur óskuðu eftir því að þjónustan yrði í auknum mæli færð í 

skóla barnanna eða heim þar sem staðsetningin hafði töluverð áhrif á daglegt líf eins og 

atvinnuþátttöku þeirra og skólalíf barnanna. Þetta er í samræmi við niðurstöður erlendra og 

íslenskra rannsókna (Canchild o.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Snæfríður Þóra Egilson, 2007). 

Viðmælendur sögðu þjálfara sjaldnast starfa utan Æfingastöðvarinnar og það væri oft 

tilviljunum háð hvort þjónusta væri veitt í nærumhverfi fjölskyldunnar. Þessar niðurstöður 

benda til þess að nauðsynlegt sé að samræma vinnubrögð þjálfaranna svo öllum foreldrum 

bjóðist sambærileg þjónusta óháð þjálfara, búsetu eða staðsetningu skóla. Að auki þurfa 

stjórnendur og fagfólk Æfingastöðvarinnar að ákveða hvort stöðin ætli að bjóða þjónustu sem 

kemur til móts við þarfir fjölskyldunnar að þessu leyti. Ef vilji er fyrir því er ljóst að 

þjónustuna þarf að færa í nærumhverfi fjölskyldunnar svo unnt sé að vera í tengslum við 
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daglegt líf hennar og barnsins. Ekki einasta þarf að huga að vinnutapi foreldra og óhagræði 

fyrir fjölskylduna þegar sækja þarf þjónustu um langan veg heldur er brýnt að íhlutunin skili 

sér í daglegu lífi barnsins. Til að efla þátttöku þess, s.s. í skóla, leikskóla og heima, þurfa 

þjálfarar að leggja áherslu á barnið í eðlilegu umhverfi. Slíkt getur gert samstarf markvissara 

og auðveldað færslu þjálfunar yfir í daglegt líf (Egilson og Traustadóttir, 2009; Snæfríður 

Þóra Egilson, 2007). Að auki getur þjónusta sem veitt er í nærumhverfi barnsins stuðlað að 

jákvæðum viðhorfum, leitt til aukins skilnings og hvatt til aukinnar þróunar og umræðu um 

þátttöku og lífsgæði fyrir alla (King o.fl., 2002). 

 

Tengsl og samvinna mikilvægra aðila. 

Bæði spurningakönnunin og viðtöl leiddu í ljós að samskipti þátttakenda og þjálfara voru 

árangursrík og byggð á gagnkvæmri virðingu. Þeim niðurstöðum ber saman við niðurstöður 

margra annarra rannsókna (Dyke o.fl., 2006; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan, 

2003; McConachie o.fl., 2006; Raghavendra o.fl., 2007; Unnur Árnadóttir, 2009; Whitton, 

Williams, Wright, Jardine og Hunt, 2008).  

Athyglisvert var hversu mikla þýðingu persónulegir eiginleikar og færni þjálfarans hafði 

fyrir foreldra. Að sýna áhuga, hlusta og gefa nægan tíma til spjalls var þátttakendum í 

viðtölum ofarlega í huga og virtist jafnvel skipta meira máli en vinnubrögð og færni 

þjálfarans. Þær niðurstöður ríma við rannsókn Snæfríðar Þóru Egilson (2007) en þar kemur 

fram að einstaklingsbundnir eiginleikar fagmannsins skipta foreldra miklu máli. Þar eru 

nefndir þættir eins og áhugi, metnaður og umhyggja fyrir barni og fjölskyldu.  

Niðurstöðum fyrsta og þriðja hluta rannsóknarinnar bar ekki saman um samvinnu 

Æfingastöðvarinnar og annarra þjónustuaðila eða stofnana. Rúmum 70% þátttakenda í 

spurningakönnuninni þótti Æfingastöðin vinna skipulega með öðrum þjónustuaðilum þannig 

að allir stefndu að sama marki. Hins vegar kom fram hjá viðmælendum í viðtölum að töluvert 
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skorti á samvinnu Æfingastöðvarinnar og annarra stofnana sem fjölskyldan tengdist vegna 

fötlunar barnsins. Nefnt var að ekki væri leyfilegt að upplýsingar um barnið færu milli 

fagfólks á auðveldan máta jafnvel þótt fjölskyldan óskaði eftir því og því þyrftu foreldrar að 

bera upplýsingar á milli fagaðila. Einnig kom fram að lítil eða engin tengsl væru á milli 

stofnana og þar væri í raun ekki um neina samvinnu að ræða. Bendir það til þess að huga þurfi 

betur að því að skilgreina hlutverk þjálfara svo að ljóst sé hverjir eigi að sjá um að tengsl milli 

stofnana séu virk og árangursrík. Aðrar rannsóknir hafa sýnt fram á mikilvægi tengils til að 

samhæfa þjónustu sem fjölskyldan þarf, auðvelda henni yfirsýn og hjálpa henni að hafa stjórn 

á aðstæðum (Sloper o.fl., 2006; Unnur Árnadóttir, 2009). 

 

Markmiðssetning leið að árangri. 

Markmiðssetning er talinn einn mikilvægasti þáttur íhlutunar (Sumsion, 2006). Þrátt fyrir 

það sýna niðurstöður spurningalistans að tæplega helmingur foreldra hafi ekki eða hafi aðeins 

að nokkru leyti gert skriflega áætlun með þjálfurum Æfingastöðvarinnar þar sem markmið eru 

skilgreind og ákveðið hvenær og hvernig útkoma skuli metin. Í fræðilegum heimildum þar 

sem þessar spurningar voru teknar saman fundust ekki sambærilegar niðurstöður (Dyke o.fl., 

2006; Knox og Menzies, 2005; Unnur Árnadóttir, 2009). Þeir foreldrar sem þátt tóku í 

útkomumælingunni og viðtölum greindu frá eindreginni ánægju varðandi 

markmiðssetninguna sem fram fór í tengslum við mælinguna. Þeir töldu vinnulagið sem 

einkenndi markmiðssetninguna auka árangur þjálfunar, vera hvetjandi fyrir alla aðila og vera 

árangursríka leið til að opna á samskipti foreldra og þjálfara. Þessar niðurstöður eru 

sambærilegar skrifum og rannsóknum ýmissa fræðimanna um notkun einstaklingsbundinna 

markmiða í þjónustu við börn og fjölskyldur þeirra (King, McDougal o.fl., 1999; McLaren og 

Rodger, 2003; Tam o.fl., 2008). Einnig hefur komið fram að með því að vinna svo ákveðið 

eftir markmiðum sé frekar lögð áhersla á það sem barnið geti í stað þess að einblína á 
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fötlunina sem slíka (Rosenbaum og Stewart, 2004). En þótt foreldrum líkaði markmiðsvinnan 

vel mátti greina ákveðnar efasemdir hjá þeim sem tengdust helst viðhorfum og áhugahvöt 

þjálfara til slíkra vinnubragða. Viðbrögð foreldra gefa því til kynna að brýnt sé að festa 

umrædd vinnubrögð enn frekar í sessi. 

Áhugavert er að velta fyrir sér ástæðu þess að svo hátt hlutfall foreldra hefur ekki sett 

markmið með þjálfurum Æfingastöðvarinnar. Ýmsar skýringar geta legið þar að baki. 

Markmiðssetning krefst tíma og náinnar samvinnu fjölskyldu og fagmanns. Í 

þjónustuumhverfi þar sem hraði er mikill og ákveðinn fjöldi barna þarf þjónustu á degi 

hverjum getur reynst erfitt að breyta hefðbundnum vinnubrögðum og eðlilegt er að mótsstaða 

myndist þegar breyta þarf starfsvenjum (Black, 2005; Sumsion og Smyth, 2000). 

Hindranirnar geta einnig legið hjá þjálfurunum sjálfum. Náin samvinna krefst leikni í 

samskiptum, reynslu og faglegrar færni (Rochon og Baptiste, 1998; Wright og Rowe, 2005). 

Ekki treysta allir þjálfarar sér í nýjar og ókunnar aðstæður og kjósa þess í stað að fara eftir 

þeim hefðum sem skapast hafa innan staðarins. Einnig getur reynst sumum þjálfurum erfitt að 

takast á við tilfinningar fjölskyldunnar eða vera í samvinnu þar sem sjónarmið geta stangast 

á. Í slíkum tilvikum getur verið erfitt fyrir þjálfarann að treysta dómgreind foreldra eða láta 

eftir vald sitt sem sérfræðingur (Hanna og Rodger, 2002; Lawlor og Mattingly, 1998; 

Snæfríður Þóra Egilson, 2007; Sumsion og Smyth, 2000). Að lokum er mikilvægt að íhuga 

að hindranirnar geta legið hjá fjölskyldunni sjálfri. Fastmótaðar hugmyndir um hlutverk 

fagfólks geta leitt til að henni finnist eðlilegast og þægilegast að fagfólk taki ákvarðanir og 

vinni sem sérfræðingar að lausn vandans án þess að fjölskyldan taki virkan þátt í þjónustunni. 

Þá geta þættir eins og aldur, menntun og félagslegur bakgrunnur haft áhrif á viðhorf 

fjölskyldna til þjónustu (Black, 2005; Guðrún Pálmadóttir, 2008; Sumsion, 2005). 

Mikilvægt er að fagfólk nýti niðurstöðurnar og leggi áherslu á markviss vinnubrögð þar 

sem unnið er á skipulagðan hátt eftir þörfum fjölskyldunnar og þjálfun er tengd daglegu lífi 
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eftir fremsta megni. Niðurstöður styrkja vinnubrögð sem nú hafa verið tekin upp á 

Æfingastöðinni með gerð þjónustuáætlunar og verður starfsfólki hennar vonandi hvatning til 

að festa þau vinnubrögð í sessi. 

 

Hlutverk Æfingastöðvarinnar. 

Ein af áhugaverðum niðurstöðum rannsóknarinnar var að MPOC listinn sýndi að 

rúmlega helmingur þátttakenda taldi þjálfara Æfingastöðvarinnar huga að heildarþörfum 

barnsins að mjög miklu eða miklu leyti en ekki aðeins að líkamlegum þörfum. Samt sem áður 

voru líkamlegar áherslur áberandi bæði í viðtölum og útkomumælingu. Fram kom að bæði 

þjálfarar og foreldrar lögðu mikla áherslu á líkamlega þætti og síður var hugað að andlegum 

eða félagslegum þáttum sem og færni barns og þátttöku í mismunandi umhverfi. Sú áhersla 

endurspeglaðist einnig í markmiðum sem sett voru í útkomumælingunni en ekkert 

markmiðanna sem sett voru vörðuðu líðan eða félagslega stöðu barnsins. Greinilegt var að 

ímynd Æfingastöðvarinnar tengist líkamlegri þjálfun og þótti viðmælendum í þriðja hluta 

rannsóknarinnar það nokkuð fjarlæg hugmynd að þjálfarar huguðu að félagslegri stöðu 

barnsins eða líðan þess og foreldra. Fram kom að þeir leituðu frekar annað, s.s. á Greiningar- 

og ráðgjafastöð ríkisins (GRR), ef vandi kom upp varðandi líðan barns í skólanum, jafnvel 

þótt barnið væri í þjálfun á Æfingastöðinni fimm sinnum í viku en einungis í formlegum 

samskiptum við GRR einu sinni á ári. Ef þessar niðurstöður eru bornar saman við ICF líkanið 

er ljóst að mikil áhersla er lögð á líkamsstarfsemi og líkamsbyggingu og athafnir en lítið er 

um að horft sé til þátttöku og umhverfis. Þess ber þó að geta að þegar unnið er með mjög 

ungum börnum er eðlilegt að þungi þjónustunnar tengist þroskatengdum áföngum og að ekki 

sé farið að huga að þátttöku barnanna í miklum mæli. Hins vegar ætti að útfæra þjónustu fyrir 

börn á skólaaldri þannig að áhersla sé á að auka þátttöku þeirra. Hvaða ástæður liggja að baki 

niðurstöðunum er erfitt að segja til um. Sennilegt er að hindranirnar liggi bæði hjá þjálfurum 
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og foreldrum líkt og þegar taka á upp ný vinnubrögð. Einnig verður að hafa í huga kröfur 

foreldra til þjónustunnar og þar með mikilvægi þess að kynna fjölskyldumiðaða þjónustu 

fyrir þeim. Ímynd stöðvarinnar virðist rótgróin og erfitt getur verið að breyta henni. Í 

rannsókn Snæfríðar Þóru Egilson (2007) sem byggðist á viðtölum við 17 foreldra kom í ljós 

að foreldrar leggja mikla áherslu á líkamlega þjálfun, sér í lagi í tengslum við sjúkraþjálfun, 

og hafa fremur einsleita upplifun af þjónustu iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara miðað við hvernig 

faggreinarnar skilgreina sig jafnan og kynna.  

Ef þjálfarar ætla að breyta þessum viðhorfum þurfa þeir að leggja sig fram um að spyrja 

á ákveðinn hátt og vera tilbúnir til að taka á fleiri þáttum en þeir hafa e.t.v. gert hingað til. 

Mikilvægt er að þeir séu opnir fyrir raunverulegum þörfum fjölskyldunnar, séu tilbúnir til að 

hlusta og geti unnið í nánu samstarfi við hana. Síðast en ekki síst er mikilvægt að tengjast 

barninu í daglegu umhverfi svo unnt sé að fá heildræna mynd af því við leik og störf.  

 

Samantekt 

Mikilvægt er að helstu forsendur fjölskyldumiðaðrar þjónustu séu kynntar foreldrum svo 

þeir geti gert réttmætar kröfur til þjónustunnar og tekið virkan þátt í samstarfi. Vinnulag 

varðandi upplýsingagjöf til fjölskyldunnar þarf að festa í sessi til að tryggja aðgengi að 

nauðsynlegum upplýsingum og til að hún geti tekið ákvarðanir varðandi þjónustu sem er í 

boði. Fagfólk þarf að huga sérstaklega að því hvernig þjónustu er hagað fyrir börn í elsta 

aldurshópnum, fyrir börn sem hafa töluvert mikla færniskerðingu og börn á einhverfurófi og 

sem eru með skerðingu sem fellur í flokkinn „annað“. Til að auka þátttöku barnsins í því 

samfélagi sem það býr í verður að leita leiða til að færa þjónustuna í nærumhverfi þess og 

leggja áherslu á að horft sé til félagslegra þátta og umhverfis barnsins ekki síður en til 

líkamsstarfsemi. Nauðsynlegt er að stuðningur sé veittur til starfsfólks við innleiðingu nýrra 

vinnubragða til að tryggja að allir gangi í takt og vel takist til. Markmiðssetning sem 
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endurspeglar þátttöku og lífsgæði barnsins þarf að verða hluti af nýju vinnulagi eigi 

raunverulega að koma til móts við þarfir fjölskyldunnar. Að lokum þarf að skilgreina hlutverk 

fagfólks m.t.t. til samvinnu við ýmsar stofnanir eða kerfi svo ekki sé hætta á að þjónustan 

verði sundurslitin og ósamræmd. 
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KAFLI 6 

Niðurlag 

Í þessari rannsókn hefur verið kannað að hvaða marki þjónusta Æfingastöðvarinnar 

endurspeglar fjölskyldumiðaða nálgun, styrk- og veikleikar þjónustunnar greindir og metið 

hvort íhlutun þjálfara skili tilætluðum árangri. Helstu niðurstöður gefa til kynna að foreldrar 

telji starfsfólk Æfingastöðvarinnar veita þjónustu sem byggist á virðingu og stuðningi og að 

samvinna fagfólks og foreldra sé góð. Hins vegar skortir nokkuð á upplýsingagjöf til foreldra, 

sér í lagi er varðar stuðning. Á stöðinni er sjónum fyrst og fremst beint að líkamlegum þáttum 

og fram komu óskir foreldra um að þjónustan yrði færð í nærumhverfi fjölskyldunnar. 

 

Hagnýtt gildi rannsóknar 

Þjónusta stærstu endurhæfingarstöðvar Íslands fyrir börn og ungmenni hefur ekki áður 

verið rannsökuð með jafn víðtækum hætti og hér hefur verið gert. Auk þess að kanna reynslu 

foreldra af þjónustu Æfingastöðvarinnar var útkoma þjónustunnar rannsökuð. Mikilvægt er 

fyrir fagfólk sem starfar með fjölskyldum og fötluðum börnum að leggja við hlustir og reyna 

eftir fremsta megni að koma til móts við fjölbreytilegar og oft og tíðum flóknar þarfir. 

Rannsókn sem þessi getur lagt að mörkum vitneskju sem gerir sjúkraþjálfurum og iðjuþjálfum 

Æfingastöðvarinnar betur kleift að þjóna hagsmunum fjölskyldnanna. Í því breytingaferli sem 

Æfingastöðin er nú í veitir rannsóknin dýrmætar upplýsingar sem nýta má til hagsbóta fyrir 

foreldra og börn þeirra, sem og fyrir þjálfarana sjálfa. Rannsóknin varpar ljósi á þætti 

þjónustunnar sem reynast vel en einnig á þá þætti sem starfsfólk Æfingastöðvarinnar þyrfti að 

taka til endurskoðunar með það að markmiði að koma betur til móts við þarfir foreldra. Einnig 

sýnir rannsóknin að huga þarf sérstaklega að ákveðnum hópum meðal þeirra sem nota 

þjónustu Æfingastöðvarinnar. Rannsóknin er mikilvægt framlag til þekkingarþróunar meðal 

iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara er vinna með börnum og fjölskyldum. Styrkur rannsóknarinnar 
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felst í að gagna var aflað á mismunandi hátt og því er þjónustan ekki aðeins skoðuð út frá einu 

sjónarhorni. Einnig felst styrkur í að henni er aðeins ætlað að meta þjónustu 

Æfingastöðvarinnar og því ekki tilgangur hennar að alhæfa um þjónustu fyrir fjölskyldur á 

Íslandi almennt.  

Samhliða útkomumælingunni var þjálfurum stöðvarinnar kennd aðferð, GAS, til að setja 

markmið með fjölskyldum sem hvetja til samstarfs, skýra vinnulag og opna á samskipti. 

Útkoma þjónustunnar er metin með aðferðinni og stuðlar hún þannig að gagnreyndri þjónustu 

sem verður æ mikilvægari til að rökstyðja fjárframlög og starfsemi, sér í lagi á þeim 

umbrotatímum sem ríkja á Íslandi í dag. 

 

Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Áframhaldandi þekkingarleit er áríðandi og fjölmargar hugmyndir hafa kviknað í þessu 

rannsóknarferli. Tillögur að áframhaldandi rannsóknum eru eftirfarandi: 

 Sambærileg rannsókn og hér hefur verið gerð tveimur árum eftir að fjölskyldumiðuð 

þjónusta var formlega tekin upp á Æfingastöðinni. 

 Rannsaka með rýnihópaumræðu upplýsingaþarfir foreldra fatlaðra barna. Slík aðferð 

gefur þátttakendum færi á að deila reynslu og þróa nýjar hugmyndir varðandi 

upplýsingagjöf til þessa hóps. 

 Gera eigindlega rannsókn á þjónustuþörfum barna eldri en 12 ára og foreldra þeirra. 

 Rannsaka með blönduðu rannsóknarsniði áhrif markmiðssetningar í íhlutun. 

 Nota blandað rannsóknarsnið til að kanna áhrif staðsetningar þjónustu á þátttöku og 

lífsgæði fjölskyldunnar.  

 Gera starfendarannsókn þar sem starfshættir þjálfara á Æfingastöðinni eru rannsakaðir 

með það að marki að bæta þjónustuna. 
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 Kanna próffræðilega eiginleika og notagildi MPOC listans enn frekar. Sérstaklega með 

tilliti til þáttagreiningar og kvarða matstækisins. 

 Kanna próffræðilega eiginleika og notagildi matstækisins Goal attainment scaling með 

fleiri hópum en foreldrum ungra barna. 

 

Takmarkanir rannsóknar  

Takmarkanir rannsóknarinnar eru nokkrar. Í fyrsta lagi endurspeglar rannsóknin fyrst og 

fremst sjónarhorn mæðra þar sem þátttaka meðal feðra var lítil. Í öðru lagi var svarhlutfall í 

spurningakönnuninni einungis um 50% þrátt fyrir ítrekanir. Ekki var unnt að taka saman 

upplýsingar um þann hóp sem ekki svaraði og því ómögulegt að segja til um hugsanlega 

skekkju í úrtakinu. Spurningalistinn MPOC var ekki notaður í sinni upprunalegu útgáfu 

(MPOC-56 eða MPOC-20) heldur var nokkrum spurningum bætt við. Þótt 

viðbótarspurningarnar reyndust mikilvægar og gæfu auknar upplýsingar torveldar breytingin 

samanburð við aðrar rannsóknir þar sem matstækið er notað. 

Í öðrum hluta rannsóknarinnar áttu þátttakendur allir börn á leikskólaaldri og því 

endurspeglar úrtakið ekki fyllilega skjólstæðinga Æfingastöðvarinnar. Einnig áttu þjálfarar 

Æfingastöðvarinnar þátt í að velja þátttakendur sem getur leitt til skekkju í niðurstöðum. Í 

þriðja hluta rannsóknarinnar voru eingöngu þrír þátttakendur. Frásagnir af reynslu þeirra eru 

fyrst og fremst til að útskýra eða dýpka skilning á niðurstöðum fyrsta og annars hluta 

rannsóknarinnar en gefa ekki heildarmynd af reynslu foreldra af þjónustu á Æfingastöðinni. 

Þar sem niðurstöður spurningakönnunarinnar sýndu mun á svörum foreldra eftir aldri barns 

þeirra hefði verið æskilegt að taka viðtöl við foreldra barna úr öllum þremur aldurshópunum 

en ekki aðeins úr þeim yngsta. Vegna umfangs rannsóknarinnar var það hins vegar ekki talið 

ráðlegt og þess í stað ákveðið að þétta upplýsingar gagnvart börnum á leikskólaaldri.  
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Lokaorð 

Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að huga þurfi vel að ýmsum þáttum er varða 

þjónustu fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra hér á landi. Þær sýna að margt er vel gert og að 

á Æfingastöðinni á ákveðin þróun sér stað sem miðar að því að mæta þörfum fjölskyldunnar 

enn frekar en nú er gert. Rannsóknir hafa ítrekað sýnt fram á gildi fjölskyldumiðaðrar 

þjónustu og verður forvitnilegt að fylgjast með því starfi sem mun eiga sér stað á 

Æfingastöðinni.  

Með aukna þátttöku og meiri lífsgæði fyrir börn og fjölskyldur að leiðarljósi er 

óumflýjanlegt að breyta starfsháttum. Læknisfræðileg sjónarhorn eru ekki nægjanleg þegar 

þjónusta er skipulögð heldur er heildræn nálgun forsenda þess að komið sé til móts við þarfir 

nútíma fjölskyldna. Íslensk stjórnvöld þurfa að leggja hönd á plóg svo að stofnunum séu 

sköpuð skilyrði til að koma til móts við þarfir fjölskyldunnar, t.d. varðandi staðsetningu 

þjónustu og samvinnu þjónustuaðila og hlutverk þeirra. Þótt óskað sé eftir meiri samræmingu 

og skýrri stefnu þá er sveigjanleiki ein forsenda þess að ólíkar fjölskyldur með mismunandi 

þarfir fái þjónustu við hæfi. Fjölskyldur eru ólíkar, búa við mismunandi skilyrði og takast á 

við daglegt líf með fjölbreytilegum hætti. Markmið með þjónustu fyrir fötluð börn og 

fjölskyldur ættu að miða að því að þau séu virkir þátttakendur í samfélaginu og meti lífsgæði 

sín til jafns við aðra hópa þess. 
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Fylgiskjal A: Samstarfsyfirlýsing 
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Fylgiskjal B: Samþykki Vísindasiðanefndar 
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Fylgiskjal C: Spurningalistinn MPOC-32 og viðbótarspurningar 
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Fylgiskjal D: Kynningarbréf vegna spurningalistakönnunar 

 

 

 

 

Reykjavík, apríl 2009 

 

 

Vegna spurningalistakönnunar: 

Mat foreldra á þjónustu. 

Kynningarbréf. 

Kæru foreldrar/forráðamenn. 

Um þessar mundir er Æfingastöð SLF að ráðast í umfangsmiklar breytingar á þjónustu sinni 

við börn og fjölskyldur þeirra. Liður í þessum breytingum er að kanna reynslu foreldra af 

þjónustu stöðvarinnar. Niðurstöður könnunarinnar geta leitt í ljós að hvaða þáttum 

þjónustunnar þurfi að huga betur að svo unnt sé að veita þá gæðaþjónustu sem stöðin stefnir 

að. 

Markmið könnunarinnar er að kanna sjónarhorn foreldra/forráðamanna barna á þjónustu sem 

barnið nýtur og meta ánægju með þjónustuna. Upplýsingum verður safnað með matstækinu 

Mat foreldra á þjónustu.  

Könnunin er send til allra foreldra sem eiga börn eða ungmenni sem hafa fengið þjónustu hjá 

Æfingastöð SLF frá september 2008 til og með mars 2009. Spurningalistinn er nafnlaus og 

ekki verður hægt að tengja saman nafn þátttakenda og svör.  

Skrifað hefur verið undir samstarfsyfirlýsingu við Söru Stefánsdóttur, nemanda í 

meistaranámi í Heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri. Samstarfið gengur út að veita 

Söru aðgang að þeim gögnum sem safnast í könnunni og mun hún sjá um úrvinnslu þeirra. 

Leiðbeinandi Söru og ábyrgðarmaður rannsóknar hennar er Snæfríður Þóra Egilson, dósent 

við Háskólann á Akureyri. 

 

Æfingastöðin leitar nú til ykkar um þátttöku með ósk um að þið útfyllið spurningalistann Mat 

foreldra á þjónustu ásamt stuttum viðbótarspurningalista sem veitir upplýsingar um aldur 

barnsins ykkar, búsetu, hver fyllir út listana, færni barnsins og helsta vanda þess. Samþykkir 

þú þátttöku þá ertu beðin um að fara inn á netslóð sem þér verður send í tölvupósti eftir eina 

viku. Með því að svara spurningalistunum og ljúka honum þá hefur þú samþykkt að svörin 

verði notuð sem gögn í þjónustukönnun Æfingastöðvarinnar og í rannsókn Söru Stefánsdóttur. 

Áætlað er að það taki 15-20 mínútur að svara báðum spurningalistunum. 
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Ef þú vilt ekki taka þátt og vilt ekki að haft sé frekara samband við þig og þína fjölskyldu, 

getur þú haft samband við Æfingastöð SLF í síma  535 0907. Þar verður séð til þess að ekki 

verði haft frekara samband vegna þessarar rannsóknar.  

Ef þú þarft aðstoð við að svara spurningalistanum eða hefur ekki aðgang að tölvu getur þú 

leitað til Bergljótar Borg, verkefnastjóra og sjúkraþjálfara á Æfingastöð SLF. 

Þátttaka þín/ykkar er framlag til þróunar þekkingar og getur nýst við skipulag og framkvæmd 

þjónustu við börn og fjölskyldur þeirra. Í rannsókninni er leitast við að varpa ljósi á reynslu 

foreldra/forráðamanna barna af þeirri þjónustu sem þau njóta. Mikil umræða hefur átt sér stað 

sl. ár um mikilvægi þess að hlustað sé á notendur og tillit tekið til reynslu þeirra og er framlag 

þitt/ykkar mikils virði. Rannsóknin getur einnig hjálpað til við að auka skilning fagfólks og 

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

fjölskyldumiðaðri. 

Könnunin hefur verið tilkynnt til Persónuverndar.  

Allar upplýsingar sem fram koma hjá þátttakendum eru trúnaðarmál og ekki verður hægt að 

rekja svör til þátttakenda. Æfingastöð Styrktarfélags lamaðra og fatlaðra, í samvinnu við 

Outcome hugbúnað, mun senda út rannsóknargögn og taka við útfylltum spurningalistum. 

Gögnin verða geymd á öruggum stað í gagnavistun Outcome hugbúnaðar og hjá rannsakanda 

og ábyrgðarmanni. Gögnum verður formlega eytt að fimm árum liðnum í votta viðurvist. 

Niðurstöður könnunar verða nýttar til umbóta á þjónustu Æfingastöðvar SLF.  

Með bestu kveðjum og kæru þakklæti, 

 

  

Vilmundur Gíslason 

Framkvæmdastjóri Æfingastöðvar Styrktarfélags lamaðra og fatlaðra 
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Fylgiskjal E: Kynningarbréf vegna útkomumælingar 

 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Reynsla foreldra og árangur þjálfunar: Mat á þjónustu Æfingastöðvar SLF 

 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: dr. Snæfríður Þóra Egilson, iðjuþjálfi og dósent við 

Háskólann á Akureyri, sími: 460 8453, netfang: sne@unak.is. 

Ágætu foreldrar/forráðamenn 

 Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku foreldra í árangursmælingu. Ætlunin er að 

meta hvort sú þjálfun sem fram fer á Æfingastöð SLF beri tilætlaðan árangur. Mælingin fer 

fram á þann hátt að foreldrar, barn og þjálfarar setja mælanlegt markmið sem allir aðilar eru 

sammála um að unnið skuli að og sem ætlað er að náist með þjálfun. Viðurkennd aðferð, Goal 

Attainment Scaling, verður notuð við markmiðssetninguna og mat á árangri. Eftir ákveðið 

skilgreint tímabil mun þjálfari og/eða foreldrar meta hvort markmið þjálfunar hefur náðst, sé 

yfir væntingum eða undir. Gögnin verða ekki merkt nafni eða kennitölu og eru ekki 

persónugreinanleg. Áætlað er að vinna foreldris/foreldra við markmiðssetningu taki eina 

klukkustund.  

Árangursmælingin er liður í lokaverkefni Söru Stefánsdóttur til M.Sc gráðu í 

heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri. 

 Það er undir þér/ykkur komið hvort þú/þið samþykkið þátttöku. Einnig er þér/ykkur 

frjálst að hætta þátttöku á hvaða stigi sem er. Þú/Þið munt ekki hagnast beint af rannsókninni 

en þátttaka þín/ykkar veitir upplýsingar um árangur þjálfunar hjá Æfingastöð Styrktarfélags 

lamaðra og fatlaðra. 

 Fyllsta trúnaðar og nafnleyndar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem 

verður aflað í rannsókninni. Farið verður með persónuupplýsingar og skráningu þeirra í 

samræmi við lög nr. 77/2000 um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga. Frumgögnum, 

ljósritum og tölvugögnum sem fela í sér persónueinkenni verður eytt að rannsókn lokinni og 

eigi síðar en að fimm árum liðnum. Eftir að rannsókn lýkur verður eitt eintak af rannsókninni 

til á bókasafni Háskólans á Akureyri þar sem það verður aðgengilegt öðrum nemum skólans 

ásamt öðru eintaki á Æfingastöð Styrktarfélags lamaðra og fatlaðra. Niðurstöðurnar kunna 

einnig að verða nýttar við greinaskrif í fagtímarit. 

 

 

Með virðingu og vinsemd, 

 

Sara Stefánsdóttir     dr. Snæfríður Þóra Egilson 

 

Ef þú hefur spurningar varðandi rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í henni, 

getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími 551 7100, fax 551 1444. 
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Fylgiskjal F: Samþykkisyfirlýsing vegna útkomumælingar 

 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Reynsla foreldra og árangur þjálfunar: Mat á þjónustu Æfingastöðvar SLF 

 

Upplýst samþykki 

Ég undirrituð/aður hef lesið kynningarbréf um þátttöku í árangursmælingu vegna 

rannsóknarinnar Reynsla foreldra og árangur þjálfunar: Mat á þjónustu Æfingastöðvar SLF 

Rannsóknin er lokaverkefni Söru Stefánsdóttur til meistaragráðu í heilbrigðisvísindum 

við Háskólann á Akureyri (HA). Leiðbeinandi í rannsókninni er dr. Snæfríður Þóra Egilson 

dósent við HA. 

Þátttaka felur í sér samvinnu við þjálfara barns mín á Æfingastöð SLF við að setja 

mælanleg markmið þjálfunar. 

Farið verður með allar upplýsingar sem trúnaðarmál og þess vandlega gætt að ekki verði 

unnt að rekja þær. 

 

Ég samþykki hér með að taka þátt í rannsókninni eins og henni er lýst. Mér er 

frjálst að hætta þátttöku í rannsókninni á hvaða stigi hennar sem er. 

 

 

_____________________________   ____________________________ 

Undirskrift þátttakanda     Staður og dagsetning 

Undirskrift rannsakanda til staðfestingar að upplýsts samþykkis hafi verið aflað: 

_____________________________ 

Undirskrift rannsakanda 

 
Upplýst samþykki fyrir þessari rannsókn er í tvíriti og heldur þátttakandi eftir öðru eintaki af því. Ef þú 

hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni, getur þú 

snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími 551 7100, fax 551 1444. 
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Fylgiskjal G: Viðtalsrammi 

 

 Mig langar að biðja þig um að byrja á að lýsa reynslu þinni af þeirri þjónustu sem þið 

fjölskyldan hafið fengið á Æfingastöðinni? 

o Getur þú nefnt mér dæmi um hvað er vel gert? 

o Er eitthvað sem þú myndir vilja hafa öðruvísi? 

 

 Segðu mér frá samskiptum fjölskyldunnar við þjálfarana á Æfingastöðinni? 

o Formleg eða óformleg 

o Hversu oft 

o Hversu náin 

 

 Hefur ykkur verið gefinn möguleiki á að hafa áhrif á hvernig þjónustu þið fáið? 

o Tímasetning 

o Staðsetning (Æfingastöðin, skóli, leikskóli, heima) 

 

 Í könnun sem foreldrar tóku þátt í kom fram að stór hluti þeirra hafði ekki gert áætlun 

með þjálfar þar sem skýr markmið voru skilgreind.  

o Hver er þín reynsla áður en þú gerðir GAS markmiðin?  

o Hvernig heldur þú að standi á þessu? 

 

 Myndir þú segja að það væri samvinna milli þín og þjálfar Æfingastöðvarinnar? 

o Varðandi markmiðssetningu 

o Þátttöku í þjálfun 

o Varðandi ákvarðanatöku, s.s. þjónustu og meðferðarúrræði  

 Finnst ykkur þjónustan vera í tengslum við ykkar daglega líf ? 

o t.d. Markmið sem unnið er að 

o Hvar unnið er að markmiðum (heima, í skóla, á íþróttaæfingunni) 

 

 Nú settuð þið markmið með þjálfurum í sambandi við GAS mælinguna. Hvernig líkaði 

ykkur við það? 

o Hvernig fannst ykkur það ganga 

o Mynduð þið kjósa aukna samvinnu af slíku tagi 

 

 Getur þú lýst draumaþjónustunni fyrir fjölskylduna? 

 

 Er eitthvað að lokum sem þú vilt segja frá? 
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Fylgiskjal H: Kynningarbréf vegna viðtals 

 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Reynsla foreldra af þjónustu Æfingastöðvar SLF 

 

 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: dr. Snæfríður Þóra Egilson, iðjuþjálfi og dósent við 

Háskólann á Akureyri, sími: 460 8453, netfang: sne@unak.is. 

Ágæti viðtakandi. 

 Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku þinni í viðtali þar sem spurt verður um 

reynslu þína af þjónustu Æfingastöðvar SLF. 

Áætlað er að viðtalið taki 1 klukkustund. Viðtalið verður hljóðritað og síðan afritað. 

Að afritun lokinni verður hljóðritun eytt. Viðtalið er liður í lokaverkefni Söru Stefánsdóttur til 

M.Sc gráðu í heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri. 

 

 Það er undir þér komið hvort þú samþykkir þátttöku. Einnig er þér frjálst að hætta 

þátttöku á hvaða stigi sem er. Þú munt ekki hagnast beint af rannsókninni en þátttaka þín 

veitir innsýn í aðstæður foreldra/forráðamanna barna sem fá þjónustu hjá Æfingastöð SLF. 

 

 Fyllsta trúnaðar og nafnleyndar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem 

verður aflað í rannsókninni. Farið verður með persónuupplýsingar og skráningu þeirra í 

samræmi við lög nr. 77/2000 um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga. Frumgögnum, 

ljósritum og tölvugögnum sem fela í sér persónueinkenni verður eytt að rannsókn lokinni og 

eigi síðar en að fimm árum liðnum. Eftir að rannsókn lýkur verður eitt eintak af rannsókninni 

til á bókasafni Háskólans á Akureyri þar sem það verður aðgengilegt öðrum nemum skólans 

ásamt öðru eintaki á Æfingastöð SLF sem verður aðgengilegt fyrir starfsfólk stöðvarinnar. 

Niðurstöðurnar kunna einnig að verða nýttar við greinaskrif í fagtímarit. 

 

 

Með virðingu og vinsemd, 

 

Sara Stefánsdóttir     dr. Snæfríður Þóra Egilson 

 

 

Ef þú hefur spurningar varðandi rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í henni, 

getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími 551 7100, fax 551 1444. 
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Fylgiskjal I: Samþykkisyfirlýsing vegna viðtals 

 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: 

Reynsla foreldra af þjónustu Æfingastöðvar SLF 

 

Upplýst samþykki 

Ég undirrituð/aður hef lesið kynningarbréf um þátttöku í viðtali vegna rannsóknarinnar 

Reynsla foreldra af þjónustu Æfingastöðvar SLF 

Rannsóknin er lokaverkefni Söru Stefánsdóttur til meistaragráðu í heilbrigðisvísindum við 

Háskólann á Akureyri (HA). Leiðbeinandi í rannsókninni er dr. Snæfríður Þóra Egilson 

dósent við HA. 

Þátttaka felur í sér að taka þátt í viðtali um reynslu mína af þjónustu Æfingastöðvar SLF.  

Farið verður með allar upplýsingar sem trúnaðarmál og þess vandlega gætt að ekki verði unnt 

að rekja þær. 

 

Ég samþykki hér með að taka þátt í rannsókninni eins og henni er lýst. Mér er 

frjálst að hætta þátttöku í rannsókninni á hvaða stigi hennar sem er. 

 

 

_____________________________   ____________________________ 

Undirskrift þátttakanda     staður og dagsetning 

 

Undirskrift rannsakanda til staðfestingar að upplýsts samþykkis hafi verið aflað: 

_____________________________ 

Undirskrift rannsakanda 

 

 
Upplýst samþykki fyrir þessari rannsókn er í tvíriti og heldur þátttakandi eftir öðru eintaki af því. Ef þú 

hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni, getur þú 

snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími 551 7100, fax 551 1444. 
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Fylgiskjal J: Tilkynning til persónuverndar 

 


